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Sadisbakke Musikfestival

Et nyt tiltag pa den danske festival scene er en
realitet. Sedisbakke, som er en boform for 120
beboere med nedsat psykisk og fysisk funk-
tionsevne beliggende i Mariager, har valgt at
arrangere en musikfestival specielt for handi-
cappede den 20. og den 21. august 2008. Der
er lagt op til en stor festlig oplevelse for alle.

'Det store telt byder pa underholdning fra
blandt andre. Ester Brohus, Dario, Bootles,
Nalle og Elvis kopi. | 'Det lille gko-telt’kan man
opleve mavedans, gagl fra Store Kassa, trylleri
ved Steven Hart, musik ved Ivan Sand og
Michelle Birkballe, Jytte Shack, Laust Michelsen
samt Klezmar duo.

Derudover vil Sedisbakkes egen stolthed,
Hollyday on Wheels, som er en slags kgrestole-
ballet, hvor deltagerne er klaedt i store farve-
stralende kostumer, vise deres nyeste fore-
stilling. Endvidere vil der veere et veeld af for-
skellige aktiviteter pa Sedisbakkes omrade.

For yderligere oplysninger kontakt

Jane Gron pa tif. 3068 4753 eller
e-mail: jane.groen@rn.dk

\'\? 5

SODISBAKKE

MUSIKFESTIVAL
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DANMARKS MES
handicapegnede campingplads

Feriepark Langeland kan nu kalde sig for Danmarks mest
handicapegnede campingplads. | samarbejde med Fore-
ningen Tilgeengelighed for Alle (FTA) har ferieparken gget
tilgeengeligheden og kan derfor byde alle mennesker med
funktionsnedsaettelse velkommen - bade kgrestolsbrugere,
allergikere og folk med nedsat syn.

Tilgeengeligheden pa campingpladsen er i ar blevet forbedret
pa 16 omrader. Forbedringerne har resulteret i handicapegnede
hytter, telte, toiletter og aktivitetsomrader. Men arbejdet med
tilgeengelighed stopper ikke her for ejerne af Feriepark Lange-
land. De samarbejder nemlig med Langeland Kommune og FTA
om at gere Emmerbglle Strand tilgeengelig for handicappede.

Pa FTAs hjemmeside www.godadgang.dk kan man laese mere
om Langeland Feriepark samt undersgge tilgeengeligheden pa
de steder, som foreningen har registreret.

Var det noget med en ferie
i Nordjylland — SA SE HER

Sammenslutningen af forzeldre til
handicappede bgrns sommerhus i Jerup
har fortsat ledige uger i sommer.

Huset, der er p& 154 m?, ligger pa en 8500 m’ stor
grund og indeholder stor stue med braendeovn,
kekken og to soveafdelinger, hver med to vaerelser.
Der eri alt 12 sovepladser inklusiv fire hospitalssenge.
Huset er indrettet handicapvenligt med brede dgre og
specialindrettet kokken og badevaerelse.

Beliggenheden er i landzone, omgivet af marker, skov
og hede, cirka 11 kilometer nord for Frederikshavn. Til
naermeste strand er der tre kilometer. Stranden er rigtig
bgrnevenlig, uden strem og huller.

FOR YDERLIGERE OPLYSNINGER
Kontakt Asger og Sonja Larsen, tif. 9848 1670,
e-mail: asgerlarsen@12move.dk

Laes i @vrigt mere pa hjemmesiden www.tols-have.dk




AF SYTTER KRISTENSEN,
LEVS LANDSFORMAND

Lisbeth vandt

— naeste stop hedder pensionslovgivningen og en oprydning
af hele omradet for beskyttet beskaeftigelse

Tillykke Lisbeth!

Den 28. april afsagde retten i Horsens
dom i forbindelse med en sag om
retten til sygedagpenge. Lisbeth
Jensen havde i december 2006 rejst
sag mod Horsens Kommune, fordi
hun 1. oktober 2006 fik frataget sin
tidligere ret til sygedagpenge som
ansat i beskyttet beskaeftigelse. Hun
har nu rettens ord for, at hun har ret
til sygedagpenge.

Kan vi hdbe, dette
er et skridt i den
rigtige retning,
hvor beskyttet be-
skeeftigelse bliver
betegnet som et
arbejde — ogsd lov-
givningsmeessigt?

Men sygedagpenge-spgrgsmalet er
kun toppen af isbjerget i forbindelse
med de mange ikke-afklarede for-
hold, udviklingsheemmede har i
forbindelse med deres arbejdsliv.

At mennesker med udviklingshaem-
ning er lige sa forskellige, som
mennesker er flest, har veeret kendt
og erkendt i mange ar, hvorfor der
0gsa lovgivningsmaessigt gennem
tiden har veeret givet forskellige
muligheder i tilbud og i krav til den
enkelte.

PENSIONSLOVGIVNING

SKAL JUSTERES

Inden for beskaeftigelsesomradet
blev det i 1980%erne god praksis, at
der skulle vaere en tydelig opdeling
alt efter, om personen havde en rest
arbejdsevne eller ej. Denne vurdering
I& i forbindelse med en afklaring

af pensionsrettighederne. Hgjeste
pension blev givet til personer, som
ikke vurderedes at have en rest-
arbejdsevne, mellemste pension til
de personer, som blev vurderet til at
have en restarbejdsevne. Forskellen
pa pensionerne er i dag omkring
3.000-4.000 kroner - penge som
disse personer altsa skulle kunne ga
ud og tjene pa anden vis. Med en
timelgn pa 10 til 15 kroner skal der
ikke meget hovedregning til at se, at
en person pa mellemste pension ikke
har samme mulighed for indkomst
som personer pa hoejeste pension. |
dag er pensionslovgivningen lavet
om, saledes at der ikke skelnes

pa storrelse i forbindelse med ar-
bejdsevne, men der vil i mange ar
endnu vaere mennesker, som er pa
de gamle pensioner. Sa problemet
kan ikke blot Izses med henvisning
til den nye lovgivning, der ma ske en
justering.

BESKYTTET BESKAFTIGELSE
OG PAREVALLING

| 1980'erne oprettedes flere og
flere daghjem og dagcentre, som
var malrettet de personer, der ikke

magtede at udfgre beskyttet arbejde.
Op igennem 1990'erne blev den
skelnen, der er lovgivningsmaessigt
mellem et dagtilbud og beskyttet
arbejde mindre synlig i de faktiske
tilbud, den enkelte fik.

| dag fremstar omradet som en
meget blandet landhandel, hvor ret
og hensyn til den enkelte er blandet
sammen i én paereveelling. Det gor
det umuligt for den enkelte at gen-
nemskue sine rettigheder.

LEV gnsker, at beskyttet bskaef-
tigelse henhgrer under beskaef-
tigelseslovgivningen og ikke som i
dag under Serviceloven. Samtidig
skal aktivitets- og samveerstilbud
selvfelgelig blive under Serviceloven.
Inden der lovgivningsmaessigt
gennemfgres denne deling, er

det helt ngdvendigt, at omradet
analyseres, og at den enkelte ud-
viklingsheemmede visiteres korrekt.
Det betyder en revisitering af samt-
lige, som modtager tilbud efter

§ 103 og 104 (beskyttebeskaef-
tigelses- og aktivitets- og sam-
veerstilbud) i Serviceloven.

Derfor er LEV meget glad for, at vel-
feerdsministeren har bedt SFl om
en kulegravning af hele omradet. Vi
afventer spaendt resultatet af dette
arbejde.
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AF ARNE DITLEVSEN B

INDLAGGELSE

er foraeldrenes ansvar

Sddan er situationen ofte for foreeldre til en
person med udviklingshemning, ndr deres
barn skal indlcegges. Og det uanset om det

er tiende indlaeggelse i dr, og om ’barnet’ bor
hjemme eller i et dogntilbud. Mange md oven i
kobet have tegnedrengen op af lommen og selv
betale, hvis de ikke kan komme pd arbejde,

men i stedet skal veere hos barnet



To-tre indlaeggelser om maneden, tre-
fire dage af gangen. Det giver over 70
indleeggelsesdage om aret. Sadan var
virkeligheden for Lisa Hohnsbehn i de
ar, hvor hun ofte matte en tur pa hospi-
talet. Og saledes ogsa
for Lisas mor, Hella, der
matte folge med. Datte-
ren har intet sprog og i
det hele taget behov for
nogen omkring sig for
ikke at blive voldsomt
utryg og fa anfald.

leeggelser, blandt
andet fordi de har
et sveekket immun-

Andre forzeldre fortzeller
lignende beretninger,
der alle gar p3, at der
bliver trukket enorme
veksler pa dem som for-
2ldre, nar deres udvik-
lingshaeemmede barn endnu engang skal
indleegges. Og for mange af disse born
kan der altsa veere tale om mange arlige
indlaeggelser, blandt andet fordi de har
et svaekket immunforsvar, som betyder,
at de rager mange sygdomme til sig.

forsvar

Problemet er, at bostederne ikke bare
stiller personale til rddighed degnet
rundt ved en indlaeggelse endsige
betaler for det.

Og for mange af
disse born kan der
altsd veere tale om
mange drlige ind-

Helle Rasmussen, stedfortreedende
leder for dggninstitutionen Tjgrringhus
i Herning bekrzefter, at det er en proble-
matik, man dgjer med som botilbud:

- Sa sent som i sidste uge var to af

vores beboere
indlagt. Der var vi
heldige, at den enes
foreelder er invalide-
pensionist og derfor
kunne tage med. Men
sadan er det jo ikke
altid, og vi kan jo ikke
bare stille en medar-
bejder til radighed
24 timer i dggnet. Det
har vi ganske enkelt
ikke rad til, for vi har
ikke ekstra ressourcer
til den slags. Det er
ikke tilfredsstillende, men det kan vaere
sveert, for ikke at sige umuligt, at give
fuld deekning.

Landsforeningen LEV kender ogsa til
problematikken om stgttepersoner.
LEV har adskillige gange fremfert, at
udviklingsheemmede bgr have ret til
betalte stgttepersoner under indlaeg-
gelse. Blandt andet i et hgringssvar i
2005.

Politisk interesse for sagen

Sagen om sygehusindlaeggelser for
udviklingshaeemmede, og hvad det
betyder af urimeligheder for de pa-
rorende, manglende kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste og mang-
lende viden hos sundhedspersonalet
i forhold til mennesker med udvik-
lingshaemning, er problematikker,
der bergrer mange myndigheder.
Séledes er det regionerne, der driver
sygehusene, kommunerne, der star
for den teette kontakt til den enkelte
borger, og Folketinget, som udstikker
de overordnede retningslinier.

Og her, pa gverste niveau, er der
forstdelse for den kritik og frustration,
som forzeldrene giver udtryk for. Med-
lem af Folketingets Sundhedsudvalg,
Liselott Blixt, Dansk Folkeparti, siger:

- Jeg synes, at det er indlysende, at
der skal gores noget, sa jeg vil ga
videre med sagen.

LEV-bladet har ogsa forsegt at fa en
kommentar for sundhedsminister
Jakob Axel Nielsen (K). Men kort for
deadline fandt Sundhedsministeriet ud
af, at det faktisk var Velfeerdsministe-
riets bord og sparkede sagen derover.

FINE HENSIGTER, MEN...

Mange personer med udviklings-
haemning har behov for szerlig stotte
under indlaeggelser. Og det geelder
selvfelgelig iseer dem uden sprog, som
har meget sveert ved at give udtryk for
deres tanker og folelser. De kan ofte ikke
klare at veere alene, og har brug for tryg-
hed. Ellers kan de fa anfald, kramper,
angst og uro og maske decideret frygt
for situationen.

Flere regioner og sygehuse har retnings-
linier for samarbejdet mellem sociale
degntilbud og sygehusene i regionen
samt pargrendepolitikker. Senest har
Region Nordjylland vedtaget retnings-
linjer, der sikrer, at sygehuset/afdelings-
ledelsen i hvert enkelt tilfselde skal
vurdere, om der er behandlingsmaessige
og sundhedsfaglige grunde for ekstra
personale under beboernes indlzeg-
gelse pa sygehuset.

- Jeg er spaendt pa, om det kommer til
at fungere i praksis, men jeg haber, at
aftalen kan bruges til noget. Og at det
ikke kun vedbliver at veere en fin
hensigtserklzering.

Liselott Blixt
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Det siger Thomas Kristiansen fra
Aalborg, der har en handicappet datter,
Pernille, pa ni ar, som ikke har noget
sprog. Thomas og hans kone, Merete,
har i flere ar keempet for statte til Pernil-
le, nar hun er indlagt. For som Thomas
forteeller, sa fik de, da Pernille flyttede
ind pa Region Nordjyllands botilbud
Hgjbjerghus, oven i alle de andre be-
kymringer ogsa det problem, at ud over
at passe deres arbejde og andre bgrn

sa skulle de ogsa passe Pernille cirka

16 timer om dagen/natten ude pa
sygehuset.

- Jeg vil medgive, at muligheden er nu
til stede for, at Pernille kan passes deg-
net rundt pa sygehuset, det var den ikke
tidligere. Men det kraever velvillighed fra
flere personer, og det kraever, at der kan
skaffes personale til at patage sig op-
gaven. Der er jo for eksempel ikke taget
skridt til at have et akutberedskab, der
kan varetage opgaven. Sa selv om der er
velvillighed, sa er det ikke sikkert, at
Hgjbjerghus kan lgse opgaven. Specielt
om natten, hvor der kun er en pa
arbejde, ser jeg et problem, og vi har jo
tidligere set, at steerkt handicappede
bern er blevet sendt alene pa syge-
huset.

- Hovedbudskabet i denne smere er, at
i regionen ser man med helt andre gjne
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pa de behov, vores bgrn og vi foraeldre
har, hvilket gar, at der til stadighed vil
komme konflikter. Og vi foraeldre far
ikke det overskud og den tryghed, vi
blev stillet i udsigt, da vores barn flyt-
tede ind pa Hgjbjerghus, siger Thomas
Kristiansen.

FORALDRE KAN SELV KOMME

TIL AT BETALE

Problematikken omkring sygehusind-
leeggelser af udviklingsheemmede, der
ikke er hiemmeboende,
kan ogsa have et gko-
nomisk aspekt for de
pargrende:

Ud over at passe
deres arbejde og

- Pernille har brug for struktur, forud-
sigelighed, tryghed, kendte rammer,
kendte personer, som kan tolke hendes
adfzerd og behov hele dagnet. Derfor er
det vaesentligt, at det er os forzeldre eller
paedagogerne/vikarerne pa Hgjbjerg-
hus, der passer Pernille - ogsa ndr hun er
pa sygehuset, siger Thomas Kristiansen.
Han slutter af med denne opfordring:

BEHOV FOR TRYGHED

- Vi forzeldre har behov for den tryghed,
det giver, at vi kan passe vores barn i
det omfang, vi magter, men at Pernilles
hjem, Hejbjerghus, deekker resten af
tiden. | den forbindelse er der jo ogsa de
bgrn, der har foraeldre, som ikke mag-
ter den opgave at passe deres barn pa
sygehuset og de bern, der ikke har kon-
takt til deres foraeldre. Vi foraeldre gnsker
at komme det urimelige pres til livs, det
er at fa at vide, at "jeres barn er kommet
pa sygehuset, vi (Hgjbjerghus) daek-

ker otte timer, hvad ger 12", Vi forzeldre
onsker 0gsa at sikre, at de bern, der ikke
har deres forzaeldre til at tale deres sag,
ogsa far et sa trygt og godt sygehus-
ophold som muligt.

NOGEN KAN FINDE UD AF DET

| bund og grund er problemet ressour-
cer — gkonomi og mandskabstimer. Og
det har hverken
sygehusene eller
bostederne for
meget af.

andre born sd

- Nar det offentlige ikke
vil stille en stgtteperson
til radighed ved indlaeg-
gelser, sa ma vi jo selv
veere der, selv om det
gar ud over vores egne
ferier og pengepung.
For nar Pernille ikke bor
hjemme, kan vi ikke

fa kompensation for tabt arbejdsfor-
tjeneste. Det har betydet, at min kone,
der er skolelzerer, for egen regning har
taget fri for at veere hos Pernille, der jo
ellers er pa Hojbjerghus, fordi vi ikke
kan give hende den stgtte i hverdagen,
som hun har brug for.

skulle de ogsd passe

Pernille cirka 16
timer om dagen/
natten ude pd syge-
huset

Men det handler
ogsa om vilje til at
finde en lgsning,
respekt for forael-
drene - og et godt
og teet samarbejde
mellem bosted og
hospital. Det for-
teeller Kia Lilholm
Kramer, forstander pa Birkholm, et
bosted for otte multihandicappede pa
Sjeelland.

- Det er jo ofte mennesker uden sprog,
som skal have hjalp til det hele. Nar de
bor hos os, er det vores ansvar, og det
ma vi tage pa os. At lade foraeldrene sta



med ansvaret er en made for samfundet
at fraleegge sig ansvaret.

Kia Lilholm Kramer har derfor egen-
haendigt indgaet en aftale med Kege
Sygehus, som omfatter en procedure for
indlaeggelse af beboere fra Birkholm og
en aftale om, at sygehuset betaler for
ledsagende personale.

- Jeg har indgaet aftalen med en af-
delingssygeplejerske pa sygehuset, og
jeg tror, at det teette samarbejde har
stor betydning. Sa bliver det de parter,
der skal bruge aftalen og som kender
virkeligheden, der laver den, siger Kia
Lilholm Kramer.

Og det er en vigtig forskel i forhold til,
hvad Kia Lilholm Kramer tidligere har

oplevet, da hun arbejdede i Roskilde
Amt. Amtet havde indgaet en tilsvar-
ende aftale, der skulle bruges ved
indleggelser.

- Ved samtlige indleeggelser naevnte vi
overfor pagzeldende afdeling, at der
fandtes en sadan aftale, og vi nskede
at fa refusion for x-antal timer. Det
lykkedes hverken for mig eller de gvrige
afdelingsledere at fa refusion og ingen
havde tilsyneladende kendskab til
aftalen, siger Kia Lilholm Kramer.

Derfor har hun ogsa kun begraenset
tillid til, at en regionsbaseret aftale vil
kunne fungere.

Aftalen mellem Kage Sygehus og
Birkholm indebaerer ud over det akono-

O

miske ogsa klare retningslinjer for kon-
takten med sygehuset ved indlaeggelser.
Der skal saledes ifglge aftalen veere en
dialog mellem sygehuset og bostedet
om den konkrete beboer og et mgde
efter udskrivelsen om det videre forlgb.

| hvert enkelt tilfeelde afklarer man
behovet for paeedagogisk stette.

Aftalen er ret ny og har kun veeret i brug
én gang, da en beboer i december var
indlagt. Og det fungerede optimalt med
bade betaling og det hele, siger Kia
Lilholm Kramer.

Udviklingshemmede som luft eller i fokus

Kommunikationen mel-
lem sygehuspersonale og
en indlagt person med ud-
viklingsheemning kan veere
en sveer storrelse. Det kan
give sig udslag i egentlige
fejlvurderinger af den ud-
viklingsheemmede, men
ogsd en ubehagelig 'talen
hen over hovedet’ pd ved-
kommende

Hvor meget ved sundhedspersonalet
egentlig om mennesker med udvik-
lingshaemning? Det kan man spgrge
om, nar man herer beretningerne fra
flere foraeldre og bostedspersonale.

Afdelingsleder for fire boformer i Hjor-
ring Kommune, Bodil Bjerring, fortael-
ler, at sygehuspersonale nemt kan ga

skaevt af en person med udviklings-
haemning, fordi de simpelthen mang-
ler viden om udviklingshaemning.

- Det er isaer et problem, nar per-
sonen har en overbygning i form af
psykisk lidelse. Personalet tror, at den
udviklingsheemmede handler, som
han ger, fordi han er udviklingshaem-
met. Og i virkeligheden er det den
psykiske lidelse, som er problemet.

Kirsten Serensen fra Give har mange
gange oplevet, at personalet ikke
behandler hendes datter Rikke, der
har Downs syndrom, som et rigtigt
menneske.

- De giver ikke hand til hende, de taler
ikke til hende, men hen over hovedet
pa hende. Faktisk taler de udeluk-
kende til den voksne, der er med.
Problemet er, at de i bund og grund
ikke tror, at hun kan noget, og sa vil

de ikke spilde tiden med at tale med
hende.

Kirsten Segrensen har dog ogsa et
eksempel pa det modsatte:

- Da Rikke skulle indlaegges pa Odense
Universitetshospital, skete der det
helt usaedvanlige, at sekretaeren kom-
mer ud i ventevaerelset, rdber Rikkes
navn op, byder hende velkommen og
siger, at hun lige om lidt bliver kaldt
ind til legen. Senere taler laegen ogsa
til Rikke, stiller spgrgsmalene direkte
til hende og lader hende forteelle. Da
han efterfglgende forteeller om ind-
grebet, sikrer han sig, at hun er med.
Vi forzeldre supplerede blot, og sddan
foregik det under hele indlaeggelsen.

Sveerere behaver det ikke at veere. Og
under alle omsteendigheder kan en
malrettet informationsindsats over
for sygehuspersonalet vaere en made
at komme dette problem til livs pa.
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Hellas beretning

Hellas liv pa SYGEHUSET

To til tre indleeggelser af tre-fire dage
om maneden. Sddan var hverdagen i
arevis for Lisa Hohnsbehn. Og som regel
fulgte Lisas mor, Hella, med. For Lisa
kunne ikke veere alene. Som de sagde
pa Arhus Kommunehospital, da Lisa var
indlagt pa ortopaedkirurgisk afdeling for
en hofteoperation, sa kraever hun over-
vagning 24 timer i degnet, hvorfor Hella
blev medindlagt. Og det er helt i trad
med, at Lisa er bevilget vagen

nattevagt af Hjgrring Kommune, hvor
hun bor.

Lisa har intet verbalt talesprog, men
kan tegn til tale. Hun har vaeret indlagt
et utal af gange pa grund af epilepsi

og felgesygdomme heraf. Ifglge Hella
Hohnsbehn er der ikke den sygdom,
som Lisa ikke har haft: Det er lige fra
meningitis til kyssesyge til spreengt
blindtarm og mange flere. Den leengste
indlaeggelse varede ti uger.

10 B LEV MAJ 2008

Lisa er nu 22 ar, og der gar heldigvis
lengere mellem indleeggelserne. Men
ikke lzengere end at Hella kan se frem
til en uge pa Arhus Kommunehospital
i den naermeste fremtid, fordi Lisa skal
opereres endnu
engang.

Men Hella ser sig selv
som heldig. Hun har
en meget fleksibel
arbejdsgiver, nemlig
Forsvaret, som giver
hende lgn i de perio-
der, hvor hun ma felge
med Lisa pa hospitalet. Men det er en
sjeelden situation. Det er Hella Hohns-
behn helt klar over:

- Jeg synes, det er for darligt, at syge-
huset ikke kan aflenne en paedagog, da
ikke alle foreeldre har et arbejde som
mig. Da vi var indlagt sidste gang, havde

Det er for ddrligt,
at sygehuset ikke

kan aflenne en
peedagog

jeg hende i alle 24 timer, og det er
meget hardt at veere 'pd’sa leenge.

- Kommunen er lykkelig over, at jeg har
tradt til s mange gange, men det kan
man jo ikke kraeve af
foreeldre — og hvad med
dem, som ingen forael-
dre har?

Hun aner ikke, hvad der
var sket, hvis hun ikke
selv havde kunnet lade
sig medindlaegge sa
ofte.

Hella Hohnsbehn har tre bgrn ud over
Lisa, og det har ikke gjort det nemmere
at veere sa meget vaek hjemmefra, som
hun har vaeret tvunget til at veere.



Annas indlaeggelse

Indlaeggelse FORKORTET
fra tre til en uge

Anna Riber skulle sidste ar indlaeegges pa
Epilepsihospitalet Filadelfia for at blive
undersagt og udredt for sin epilepsi.
Her felger en beretning om forlgbet op
til indleeggelsen, der endte med at blive
forkortet fra tre til en uge pa grund af
manglende statte til Anna.

Den 23. november 2006 bliver Anna
Riber undersggt pa Esbjerg Sygehus.
Laegerne konstaterer abnormt hjerne-
aktivitet, hun bgr indleegges pa
Dianalund og straks seettes i medicinsk
behandling.

Annas forzeldre Bente og Jarn Riber
modtager indleggelsesbrev fra
Filadelfia den 19. april. Anna skal mgde
mandag den 4. juni og forventes indlagt
i to-tre uger, hvilket de meddeler RABU,
Annas bosted.

Bente og Jorn modtager den 3. maj
referat fra et udviklingsmede, hvor det
navnes, at der ikke kan tilbydes perso-
nale fra RABU under Annas indlaeggelse,
men kun besg@g.

Fire dage senere (dette forlgb pga.
helligdage) meddeler Bente Riber RABU,
at hun ikke kan deltage i Annas pleje pa
grund af sin gigtsygdom. Foraeldre skal
selv passe deres bgrn under indleeggel-
se pa bgrneafdelingen pa Filadelfia, men
Bente og Jorn gar ud fra, at institutionen
traeder i stedet for foreeldrenes rolle.

Men det gor dog ikke den store forskel,
for i sidste ende har RABU kun mulighed
for at tilbyde, at en paedagog kan veere
hos Anna én dag pr. uge. Det far foreel-
drene at vide den 21. maj. De meddeler,
at de ikke er tilfredse med ordningen.

Anna skal ikke veere alene pa Filadelfia
uden personer, der kender hende.

Den 31. maj meddeler Bente og Jarn
Filadelfia, at Anna IKKE kan blive indlagt,
da institutionen ikke kan stille personale
til rddighed, og Bente ikke kan klare at
passe Anna i to-tre uger pa grund af sin
sygdom.

1. juni. Filadelfia meddeler foraeldrene,
at man forstar deres problem, og at man
undtagelsesvis vil afkorte indlaeggelsen
og undersggelserne, sa forlobet bliver
pa cirka en uge.

4. juni. Bente karer selv til Dianalund
med Anna og passer hende to dage
og naetter. Den 6. juni ankommer
Annas kontaktpaedagog klokken 11:00
og overtager pasningen.

Den 7. juni udskrives Anna.
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Kommentar fra Thereses far

De forstar ikke
UDVIKLINGSHAMMEDE

- Man far ikke meget ansvar ud af
voksne mennesker ved at tale til dem
som bern. P& sygehusene er man ngdt
til at finde ud af, hvordan man taler til
udviklingshaemmede. Det siger
Flemming Sundt, far til 39-arige Therese,
der er udviklingsheemmet.

Flemming har veeret igennem bade
berne- og voksenafdelingen med sin
datter, der blev hjerneskadet ved en
trafikulykke som tre-arig. Hun har
desuden sukkersyge og steerkt nedsat
horelse.

- Therese bade taler og skriver, men er
pa andre omrader mere udviklingshaem-

met. Hun har ofte oplevet at blive talt til
som et barn af sygehuspersonalet, selv
om hun forstar, hvad de siger.

Flemming Sundt skyder dog ikke
specifikt pa sygeplejerskerne eller
leegerne. Han mener bare, at der
generelt mangler viden
om udviklingsheemmede
hos sygehuspersonalet.
Han kunne ogsa godt
teenke sig, at man pa sy-
gehuse kunne treekke pa
en coach eller lignende,
som havde den opgave
at treede til, ndr der blev
indlagt en person med

Man far ikke
meget ansvar
ud af voksne

mennesker ved
at tale til dem
som born

udviklingshaemning. Sddan en ordning
kunne veere med til, at misforstaelser
blev undgaet, og at den forngdne viden
var tilstede hos de relevante personer.
Desuden efterlyser han mere decideret
tolkebistand til udviklingsheemmede.

- Hvis der er tale om for
eksempel indvandrere
eller andre, som taler et
andet sprog, sa har de jo
ret til en tolk, hvis de bliver
indlagt pa et sygehus.
Udviklingsheemmede taler
0gsa et andet sprog, og de
har ogsa brug for en tolk,
mener Flemming Sundt.
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Bedre Boliger indviet i Ringsted

20 velrenoverede lejligheder er
ved at veere indflytningsklare.
Ved en "Godst pa vej fest”
fejrede de kommende beboere,
politikere og hdndvcerkere
Landsforeningen LEVs nyeste
boligprojekt

- Kom og se hvor jeg skal bo!

Claus Jacobsen, 40 ar, der nok er en af
de mest forventningsfulde kommende
beboere, hiver fat i mange af de besag-
ende denne dag — dagen hvor 20 nye
boliger i Ringsted til personer med ud-
viklingshaemning skal indvies. Saledes
0gsa LEVs udsendte medarbejder.

Claus Jacobsen har allerede udset

sig den lejlighed, han gerne vil have.
Ligesom de avrige 19 lejligheder pa
Bengerds Allé i Ringsted er der tale om
en stor, lys to-veerelses lejlighed pa 50
kvadratmeter med eget kgkken, bad og
entre. Det er noget helt andet end

Borgmester Niels Ulrich
Hermansen bad Claus
Jacobsen om at komme

op og sta ved siden af ham
pa talerstolen, da Claus
boblede over af begejstring
for sin nye lejlighed midt i
borgmesterens tale

de 12-14 kvadratmeters veerelser med
feelles bad og kekken, de fleste af de
kommende beboere har veeret vant
til. Claus har i gvrigt allerede mgbleret
lejligheden i hovedet. Borde, stole og
bornholmerur er der afsat plads til.

Ringsteds borgmester, Niels Ulrich
Hermansen, var til stede ved festen og
udtrykte sin begejstring for projektet
og den glaede, han kunne maerke hos
beboere og personale.

Ogsa Landsforeningen LEVs lands-
formand, Sytter Kristensen, deltog i
festen og kunne ogsa dele og maerke
den store glaede.

- Det, at mennesker, der hele deres liv
har boet pa et veerelse med fzelles bad
og kekken, nu kan fa deres eget, er en
kaeempe forskel, der virkelig betyder
noget, sagde Sytter Kristensen.

Hvis du har spargsmal til LEVs ejendoms-
afdeling, sa skriv til eiendom@lev.dk

LEVs landsformand
Sytter Kristensen sagde
blandt andet, at hun
gleedede sig meget pa
beboernes vegne over
den hgje standard, der
kendetegner de nye
boliger

OM '‘BEDRE BOLIGER’
I RINGSTED

Landsforeningen LEV er forret-
ningsferer for Den Selvejende
Institution ‘Bedre Boliger,
Ringsted, og har staet for projekt-
udviklingen og byggestyringen
af de nye boliger. Boligerne er
opfert i samarbejde med Ringsted
Kommune, som ogsa tager sig af
visitering til lejlighederne.

De tyve nye lejligheder ligger pa
Bengerds Allé 28-34 i Ringsted og
bestar af fire huse. Alle lejligheder
er pa to vaerelser med eget bad,
entre og kekken. | hvert af de fire
huse er der yderligere et felles
kokken og en dagligstue.
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Foraldre gar sammen om

etablering af bofaellesskab

Der er dannet en ny fore-

ning af en kreds af foreeldre

pd Kirkebaekskolen i Vallens-
beek. Formdlet med foreningen
er at etablere et eller flere
bofeellesskaber

Forzeldre til elever pa Kirkebaekskolen
holdt den 28. februar stiftende gene-
ralforsamling i foreningen 'Kirkebaek'
Bag denne begivenhed la der et stykke
engageret arbejde fra en gruppe af for-
zldrene. Skolen selv er af nyere dato, fra
2001, og underviser elever med multiple
funktionsnedsaettelser og kommunika-
tionsvanskeligheder.

Ved et foredrag pa skolen i marts 2007
om netop bofzllesskaber fik en lille
kreds af forzeldre med Laila Rad og

Lise og Leif Andersen i spidsen den

idé at arbejde for oprettelsen af et
bofeellesskab primeert for elever pa
Kirkebaekskolen. En forespgrgsel blandt
foreeldrene viste hurtigt, at interessen
var meget stor.

Naeste skridt var at arrangere et made
med Landsforeningen LEVs ejendoms-
koordinator, Susanne Kyra Jensen, i
marts 2007, hvor de tre ovennaevnte
foreeldre deltog.

ANALYSE AF BORNEGRUPPEN
Herefter fulgte et stort forberedende
arbejde, og den 28. februar var der ind-
kaldt til stiftende generalforsamling.

Der deltog cirka 30 foreeldre i general-
forsamlingen, der blev indledt med et
oplaeg af Susanne Kyra Jensen. Hun
opfordrede foreningen til at lave en
systematisk analyse af bernegruppen i
foreningen - af deres alder, funktions-
nedsaettelse, behov for hjeelp (f.eks.
behov for degndaekning), hjemsteds-
kommuner og sa videre. Susanne
Kyra Jensen opfordrede desuden til,
at man dannede sig et overblik over,
hvilke kommuner, der er positivt ind-
stillede over for etablering af boliger
til foreningens malgruppe. Det skal

i parentes bemaerkes, at eleverne pa
Kirkebaekskolen kommer fra 12 for-
skellige kommuner.

Susanne Kyra Jensen skitserede
processen med etablering af et bo-
feellesskab saledes: a) behovet skal
pavises b) byggegrund skal findes c)

kommunen skal overtales og d) kommu-
nen skal finde driftsmidlerne.

Susanne Kyra Jensen opfordrede i gvrigt
alle til straks at fa lavet en handleplan
for deres barn, hvor man szerligt hus-
ker, at handleplanen skal indeholde
omraderne ungdomsuddannelse, bo-
treening og bolig.

STOR INTERESSE FOR AT VARE MED
Forzeldreforeningen blev derefter for-
melt oprettet med vedtaegter, som LEV
har hjulpet med at udforme.

Der var ligeledes en stor interesse i at
deltage i arbejdet i foraeldreforeningen
- sa meget at der naesten var '’kampvalg’
Foreningen konstituerede sig den 25.
marts, og Leif Andersen blev valgt

som formand. Naestformand blev Alex
Dufrenne, som er kontaktperson til

den stiftende forening. Han traeffes pa
e-mail: alex.dufrenne.@mail.dk eller pa
tlf. 2123 4880.

Nu forestar det praktiske og store ar-
bejde med blandt andet gkonomien og
at finde en egnet byggegrund samt en
interesseret kommune.

Hvis du har spergsmdl

til LEVs ejendomsafdeling,
sd kan du skrive til
ejendom@lev.dk
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Fra vugge til grav

Doden er en pinefuld folgesvend for alle. Seerligt ondt gor det

at opleve, ndr ens eget barn dor. Her kan du leese Magny Jonchs

beretning om hendes son Jorgens sidste halve dr i dette liv

AF ARNE DITLEVSEN EFTER OPLAG AF MAGNY |JONCH m

| december 2006 mistede Magny Jench
sin sgn Jorgen. Han blev 36 ar.

Jorgen var udviklingsheemmet, men

en frisk ung mand og relativt velfunge-
rende. Indtil sommeren 2006. Her blev
han under en familieferie i Albaek ved
Skagen slgj med stikkende smerter i
siden og ryggen. Jargen klagede sig
hele natten, og dagen efter kontaktede
hans mor laegen i Albaek. Leegen mente
ikke, at der var noget galt, og hans

rad var, at Jergen bare skulle tage et
par Panodiler. Men pillerne hjalp ikke.
Jorgen skulle igennem yderligere

to leege-konsultationer, for han fik
besked pa straks at henvende sig pa
Frederikshavn Sygehus til naermere
undersggelser.

Her blev Jargen rentgenfotograferet

og fik taget en crp. - en blodprave der
afslgrer, om der er infektion i kroppen.
Tallet var langt over 400. Det ma hgjst
vaere pa 20. Og samtidig viste det sig, at
der var vand i hans lunger. Jgrgen skulle
indlaegges, men hans mor fik dog lov til
at tage ham med til Aabenraa Sygehus,
sa de kunne vaere sa teet som muligt pa
hjemmet.

Efter nogle flere undersggelser faldt

crp--tallet. Leegen var godt tilfreds og
fortalte, at det var vigtigt, at Jergen
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blev pa sygehuset, til han var helt rask.
Jorgen var der i ti dage, for han blev
udskrevet.

Jeg gor mig mange tanker,
startede Jorgens sygdom
dengang, blev han aldrig
helt feerdigbehandlet?

Eller var han fodt med
noget, som aldrig blev
opdaget?

Jargens mor

JORGENS FORANDRING

Da Jgrgen kom hjem fra hospitalet, var
det som om, at Jergen havde forandret
sig - men pa en god made. Det var som
om, at alt pludselig skulle opleves med
bofallesskabet. Jargens mor, Magny,
drillede ham nogen gange og spurgte:
"Hvornar er du i grunden hjemme?”.
Jorgen smilede og sagde: "Du har jo
selv sagt engang, mor, at nar jeg har
det godt, sa har du det ogsa godt” og
det kunne hun kun give ham ret i. Men
der blev ogsa plads til rigtig megen
hygge, han ngd, nar hans mor og han
selv kunne tage pa café, ga ture ned til
stranden eller bare nar hun kom ned
og fik en kop cappuccino hos ham

om aftenen. Han elskede at overraske
familien og kom tit med blomster, og
det skulle veere de rgde ‘braendende
kaerlighed’- en til hans sgster, en til
Magnys mand, Tage, og en til Magny.

Til jul havde han flettet det flotteste
kreemmerhus og lavet en smuk jule-
dekoration til sin mor, og han var bare
sa stolt.

December maned kom. Jargens

sgster og mor hjalp ham med at kebe
julegaver, alt var ngje planlagt, og

hans lille niece pa to ar skulle absolut
have den smukkeste dukke. Bagefter
var de pa café. De fik julepyntet i hans
lejlighed, sat juletrae op, og seedvanen
tro var hans sgster og mor inviteret med
til julefrokost pa veerkstedet, den bedste
fest hele aret, hvor man forstar at gleede
sig over de sma ting, som giver livet
veerdi.

Jeg var begyndt at iagttage
Jorgen lidt, for jeg syntes

ikke, han sd rigtig rask ud,

og han pustede meget. Jeg
neevnte det overfor personalet

i bofeellesskabet, om de ville
holde godt gje med Jorgen, for
Jeg syntes ikke, at han havde
det, som han burde have det.

Jorgens mor




For Magny Jonch har det vaeret vigtigt at veere med hele vejen igennem i forbindelse med Jorgens ded. Her taenker hun pa alt fra Jergen
dode til han blev begravet. Tv. ses Magnys mand, Tage, og Jergen, th. er Joargens sammen med sin mor.

Midt i december fik Jargen ondt i
ryggen, og han var sammen med sin
hjemmevejleder hos laegen, som ikke
kunne finde noget tegn pa sygdom.

JULEAFTEN

Jorgen skulle holde juleaften sammen
med den naermeste familie. Magny
Jonch havde glaedet sig til rigtigt at
hygge med sin sgn, og han skulle ogsa
overnatte hos hende. Men sadan blev
det ikke. Om eftermiddagen ringede
han for at sige, at han gerne ville hjem
at sove. Magny fortalte ham, at hun ikke
havde det godt med, at han skulle vaere
alene julenat.

Jorgen og Magny tog til julegudstjene-
ste. Pa vej hjem tog han pludselig sin
mors hand og sagde: "Du er bare den
bedste mor i hele verden, hvor jeg
elsker dig”. Om aftenen, da Magny

stod i kekkenet, kom han ud til hende
og sagde: "Ma jeg godt give dig et
ordentligt knus, kaere mor, jeg treenger
sadan til det”.

Juleaften hyggede familien sig. Jargen
var meget stille, men han sagde, "Jeg
lytter jo”. Den aften var det med stik i
hjertet, at Magny kerte ham hjem. Det
var fgrste gang, Jergen skulle veere
alene enjulenat.

Anden juledag holdt Magny og Tage
julefrokost. Jargen skulle ga hen til
dem, kun fem minutters gang. Alligevel
sendte Magny sin datter ned efter ham
i bil. Da hun madte Jorgen, kunne han
naesten ikke fa vejret, og da de kom

op til Magny og Tage, var Jergen helt
askegra i ansigtet. Magny var chokeret
og spurgte, om de skulle tage op til
legevagten. Jorgen sagde, at det gik
lidt bedre, og efterhanden fik han da
ogsa farve i kinderne. Man hyggede
sig, dansede om juletraeet og spillede
Jorgens spil, ’Aabenraa spillet’

Om aftenen tog de til vagtlaegen for en
sikkerheds skyld. Jergens puls var pa
140, og hans hjerte bankede hardt, men
leegen skennede, at Jargen skulle have
antibiotika, og sa skulle de kontakte
hans egen lege naeste dag. Magny
spurgte, om det var noget alvorligt,
men det var laegen slet ikke nerves for.
Hun ville igen gerne beholde Jgrgen
derhjemme, men han ville hjem. | bo-
feellesskabet talte Magny med hans
paedagog, og han sgrgede for, at der
kom nogen og sé til Jargen om natten.

DAGEN

Naeste dag fik Magny en tid til Jergen
hos leegen klokken 11.30. Hun vari
bofaellesskabet klokken 11.15, hvor
Jorgen sad pa sengen, hev efter vejret,

Det er en af de ting,

der nager mig: Hvorfor var
Jeg ikke med den dag, for
sd ville jeg uvilkarligt havde
spurgt om den crp. prove,
mdske kunne den ikke
pdvise noget, men hvis nu!

Jorgens mor

sa pa sin mor, men sagde ikke noget.
Magny gav ham sko p3, og hentede
hans frakke. Idet Jargen rejste sig op,
gav hans ben efter. Magny sagde:
"Jorgen, kan du ikke std op?” Pludselig
faldt han om i sin mors arme og ned pa
gulvet. Hun for ud pa gangen og rabte
til hans paedagog, Christian: "Christian,
kom og hjeelp mig, Jergen er faldet!”
Allerede da var Jorgen bevidstlas og
havde muligvis faet hjertestop. Magny
ringede straks til Jargens lzege, som
bor i samme hus. Han var der i lgbet af
ingen tid, og de to skiftedes til at give
Jorgen kunstigt andedraet og hjerte-
massage. Laegen fik Jergens hjerte

i gang. Laegebil og ambulance kom
meget hurtigt. Der blev keempet til det
sidste, men Magnys elskede sgn matte
sige farvel til livet. Dedsarsagen var
hjertestop.
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Magny Jench: Mdske er det to forskellige mdder, jeg elsker mine barn pa. For man skal hele tiden kaeempe for sit handicappede barn.
Tv. er Jargen sammen med sin soster Tina og hendes familie. Th. synger Jorgen i kirken 14 dage for sin dod

Mit liv gik pludselig i std og
alt sd morkt ud. Jeg kastede
mig ned pa gulvet til Jorgen,
tog om ham, gav ham mange
knus og kyssede ham. Jeg
graed som en pisket, min keere
elskede dreng, hvorfor skal du
sd brat tages fra mig. Jeg var
sd chokeret over, sd hurtigt
hans liv fik en ende. | lobet af
en halv time var det hele slut.

Jorgens mor

Magny sad pa sofaen i et andet rum
imens, og da lzegebilen kom, var
Jorgens paedagog der straks, han satte
sig ned hos hende, tog om og trgstede
hende og hjalp hende med at fa fat i
hendes datter og hendes mand. Paeda-
gogen var helt enestdende, husker
Magny.

De tog pa sygehuset, hvor Magny sad
hos Jargen et stykke tid. Hun anede
ikke, hvad hun skulle ggre, det kunne
ikke veere rigtigt, han andede jo? Hun
ville bare ikke se kendsgerningerne
i gjnene, det kunne ikke passe, at de

aldrig mere skulle se deres kaere dreng.

De havde jo bestemt, at de skulle fejre
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nytdrsaften, som de plejede. Jorgen
havde kgbt champagnen, og de
gleedede sig til det.

Jorgens egen lzege tilbgd at komme,
hvis Magny havde nogle spargsmal.
Det gjorde hun brug af senere pa
dagen. Hun forstod intet og husker,

at hun spurgte, om de var sikre p3, at
Jorgen var ded? Magny havde mange
spergsmal og fik en meget uddybende
snak med laegen. Hun fik at vide, at hun
matte komme, s tit hun havde behov
for at fa noget at vide om Jgrgens deds-
fald. Det gjorde hun flere gange, for
der kom hele tiden nye tanker. Hver
gang blev hun mgdt med en forstaelse
og sympati, som hun er meget
taknemmelig over.

De fglgende dage var et virvar af kaos.
Magny var pa sygehuset flere gange om
dagen, hvor hun sad hos Jergen og gav
ham knus og kys pa panden: "Jeg havde
ham jo endnu, han | der, jeg kunne jo
se ham”. Da Jorgen skulle laegges i kiste,
bad Magny om at veere med til det. Det
fik hun lov til, og det var ligesom om,

at hun holdt sin dreng i sine arme igen.
Hun ville felge ham fra vugge til grav.

BEGRAVELSEN
Der var hele tiden noget, hun skulle
tage stilling til - gravsted, bedemand,

praest, salmer, blomster, hvor skulle
begravelsen forega fra. Magny blev
hurtigt enig med praesten om, at selv-
folgelig skulle det forega fra den kirke,
hvor Jorgen havde staet og sunget

14 dage for sin ded til julegudstjeneste.
Alt skulle vaere i Jergens and.

Jorgens paedagog, som havde vaeret
med til at keempe for hans liv, sagde

ja til at veere en af kistebaererne. En
paedagog, som underviste det lille

kor, der sang til gudstjenesterne, ind-
villigede i at synge solosang for Jergen.
Det skulle vaere: 'Nu er det slut pa en
dejlig dag' Den kunne Jgrgen godt lide.

Jorgen ld i kisten i sit fineste tej, med
sit kors, ring og salmebog i haenderne.
Magny havde skrevet et afskedsbrev til
ham, som han fik med, samt et billede
af hans lille familie, som han elskede sa
hgjt. Der var ogsa tegninger fra onkels
tre bgrn og sa en modelbil, som det var
Jorgens store lidenskab at samle pa.

Endelig kom den dag,
som jeg gruede allermest
for, begravelsen, nu
skulle jeg aldrig se min
son mere.

Jorgens mor



Jorgen og hans soster Tina kom til at betyde rigtig meget for hinanden. Jorgen stod fadder til hendes tre barn, hvad han var pavestolt af.

Sd neermede tiden sig
til det sidste knus og kys,
aldrig mere skulle jeg se
ham, jo, oppe i himlen
engang.

Jergens mor

Magny var med til at baere kisten, som
var pyntet med de smukkeste mor-
kergde roser. Hun havde i forvejen
teenkt, det bliver nok kun familien, som
kommer. Men da hun kom ind i kirken,
sa hun utrolig mange mennesker og
blomster og blev helt overvaldet. Praes-
ten gjorde det smukt og personligt. Han
sagde blandt andet: ”I én forstand blev
Jorgen vel aldrig til noget stort, men
han var et stort menneske, der brugte
de talenter, han havde faet betroet, pa
en god og naestekaerlig made. Derfor er
der ogsa mange, som vil savne ham. | et
lille vers spgrges der:

Gav du dig selv i stort og smdt
Er der en sti, hvor du har tradt
Er der for enden af din vej
En som takker Gud for dig

Og svaret er: Ja, Jorgen gav sig selv i
stort og smat. Derfor er der ogsa i dag
mange, der kan takke Gud for det, han

har betydet, og det, han har vaeret for
alle”

HVERDAGEN

Nu begyndte hverdagen. Magny on-
skede at grave sig langt ned i et hul, det
hele var markt, tomt og trist. Hun folte,
der var revet noget ud af hendes sjeel,
"Hvorfor miste den ene af mine kaere
bgrn?”Hun kunne finde pa at sige il

sin mand, "Det passer da ikke, Jargen er
ikke ded, vel? Hvorfor skulle han sa brat
tages fra os?”

Magny var blevet alene med sine to
bern, da de var 11 og 15 ar. Hun ar-
bejdede i en bank, men nar hun kom
hjem, var det de tre, det drejede sig
om. Der skulle opleves, hygges og bare
vaeres sammen. De var alene i otte ar

Jeg, som havde gjort mig sd
mange spekulationer om,
hvad skulle der ske med

Jorgen, ndr jeg engang gik
bort? Jeg vidste, hans soster
ville tage sig keerligt af ham,
men det var jo ogsd et stort
ansvar for hende, selvom

Jorgen engang sagde til mig,

og blev i denne periode meget staerkt
knyttet sammen.

Jorgen ringede hver aften, og ellers
ringede Magny. De skulle lige have talt
om dagens begivenheder, for de kunne
ga trygt til ro. Mange maneder bagefter
sad hun og sa pa klokken, nar den var
22.00, hvor Jgrgen plejede at ringe.

| dagene efter var hun som lave i et bur,
hun anede ikke, hvad hun skulle stille op
med sig selv, det hele var hablgst.

Magny var tilknyttet Falcks krisehjeelp,
og den kunne hun fa i lgbet af syv
dage. Men hun havde brug for hjaelp
her og nu. | sin fortvivlelse kontaktede
hun LEVs daveaerende psykolog, Seren
Morild. Hun naevnte, at hun var parat

”Kcere mor, ndr du engang
dor, sd kan jeg jo klare mig
selv”. Det var store ord, og
det gjorde ogsd noget ved
mine mange spekulationer,
og sd pludselig var det ham,
der madtte sige farvel til livet.

Jergens mor
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Min neermeste familie ringede hver dag og
vores bekendte var enestdende, der blev teenkt
pd os, mange kom for at troste eller bare til en
lille snak. LEVs bestyrelse var enestdende, der
gik ikke en dag, hvor der ikke var en mail fra

en eller anden. En af dem kom til en aftensnak
med blomster og en cd — Danser med drenges
"Hvordan det er at bo i himlen’. | begyndelsen
havde jeg sveert ved at hore den, men nu tror

Jeg, at den snart er slidt op.

Jergens mor

til at smide alt, hvad der havde med

LEV at gore, hun kunne ikke klare det,
hvortil Morild svarede: "Hvad tror du,
din s@n ville sige til det, for han var jo
stolt af det arbejde, du lavede for LEV".
Magny kunne kun give ham ret, og det
var jo ikke kun for Jergen, hun sad der.
Der er sa mange udviklingshaemmede,
der skal keempes for, sa de kan fa et
godt og veerdigt liv. Hun fik en god snak

med Morild og nogle gode redskaber at
arbejde videre med.

Magny henvendete sig ogsa til familiens
praest. Hun fik rigtig mange gode snak-
ke, og praesten bad for dem alle i den
sveere tid. Det gav hende pé en eller
anden made fred i sjeelen. Magny er ikke
i tvivl om, at det er af denne vej, hun og
familien skal fa deres hjeelp, og hun er

Jeg har gennem Jorgens liv fdet
sd meget tilovers for mennesker
med udviklingshemning. Man
bliver utrolig meget knyttet til
dem. De er sd cerlige, og der
skal sd smd ting til, for livet
er veerdifuldt. Ndr man ser,
hvor lidt, der skal til, for at
tilfredsstille dem og gore dem
glade. Det kunne vi godt lcere
lidt af. Ogsd den hoflighed,
de er i besiddelse af. Vi var
aldrig inde i en forretning med
Jorgen, uden at han sagde
"Farvel og rigtig god dag”.

0gsa sikker p3, at de skal se Jgrgen igen.

Magny ved, at paedagogerne er flinke
til at tage beboerne fra bofzellesskabet
med op til Jergens grav, nar de har
behov for det. Hun har ogsd medt
dem fra veerkstedet, nar de har veeret
oppe med blomster, og skrevet

pa en lille sommerfugl, "Fra dine
arbejdskammerater”.

Det er nok noget af det veerste,
Jjeg har provet, at folge mit kcere
barn til graven, det er bare ikke
til at forstd. Mdske er det sveert
at forstd for andre, hvor meget
man er knyttet til sddan et
menneske, ndr man ikke har et
udviklingshemmet barn. Men
Jeg takker min Gud, fordi jeg
fik Jorgen. Jeg ville aldrig kunne
have valgt ham fra.

Jergens mor
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Beboerne har

FORSTE PRIORITET

Ndr en person med udviklingshemning, der bor i et bofellesskab,
dor, treeder et beredskab i kraft. Linda Graversen, leder pd Jorgens
gamle bosted i Aabenraa, Reberbanen, forteller, hvordan man
her forholder sig, ndr doden indtrceder hos en beboer

- Vi tager som det forste kontakt til de
pargrende, hvis de ikke er tilstede, nar
beboeren dar, som Magny var det, da
Jorgen dede. Bagefter stiller vi os til
radighed, ogsad omkring det praktiske.
Men der er ingen forpligtelse for de
pargrende til at bruge os.

- Umiddelbart efter dadsfaldet samler vi
beboerne, og taler om det. Vi taler ogsa
individuelt med beboerne.

- Vi anerkender altid beboernes reak-
tion, selv om den maske umiddelbart
kan forekomme underlig. For eksempel
kan en reaktion veere: "Hvem skal sa
have den lejlighed?” Det kan lyde hardt,
men det er jo personens umiddelbare
reaktion. Hvis der er chok og grad, gar
viogsd ind i det. | tiden efter dedsfaldet
lytter vi meget til alle de udsagn, der
kommer — bdde verbale og nonverbale.
Og sa gar vi ind og tager snakken med
beboerne.

- Vi har samme tilgang, hvis det er per-
sonale, som rejser. Det kan ogsa veere
en stor sorg for en beboer, og det er jo
0gsa at miste.

- Ved begravelsen far alle
mulighed for at tage med -
bade beboere og personale.
Vi er sammen om det her.
Hvis en beboer lzenge efter
et dgdsfald siger noget eller
for eksempel kommer med
et billede af den afdede
beboer, gar viind i det.

- Vi skal hele tiden vaere opmaerksomme
pa, at der kan veere stor forskel pa den

Sorgen ligger
der, men vi skal

finde frem til
udtryksformen

made, beboerne viser sorg pa. Den

der 'kedadhed’er ikke ngdvendigvis
tilstede. Men lige pludselig mangler
der maske en brik i puslespillet her pa
bostedet. Sorgen ligger der, men vi skal
finde frem til udtryksformen og hele
tiden huske, at udviklingshaemmede
kan ga ud og ind af sorgen pa anden vis,
end blandt ikke-udviklingshaemmede.
Vi bliver aldrig gode nok til at handtere
en situation med en ded beboer. For
hver gang er en ny situation. Men vores
forsteprioritet er at hjeelpe de gvrige
beboere.

Pa Reberbanen har man en mappe med
billeder af beboerne - ogsa dem der

er dade eller flyttet.
Den kan hjaelpe bade
pa kort og langt sigt,
hvis der er nogle
beboere, som har
behov for at tale om
en anden beboer, der
ikke er der mere.
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SORG,

lindring og lettelse

Sorgen har mange facetter — ogsd nogle gange hos den samme person.
Line Rudbeck moder det hele som preest i Landsbyen Selund

- Forzldrene oplever, at det er deres
barn, der der, uanset om hun er 55 ar
eller mere, og derfor kan det blive en
meget voldsom sorg. Selv om det ogsa
kan vaere en lettelse, fordi et menneske
med svaere smerter eller problemer har
faet fred.

Ordene kommer fra Line Rudbeck,

som er praest og tilknyttet Landsbyen
Solund ved Skanderborg, hvor der bor
over 230 mennesker med vidtgdende
fysiske og psykiske handicap. P4 Selund
er der omkring ti dedsfald om dret
blandt beboerne, sa Line Rudbeck har
stor erfaring med at handtere sddanne
situationer — bade i forhold til de andre
beboere, pargrende og personalet.

Beboerne pa Sglund har mange for-
skellige handicap, de har bade deres
fysiske handicap, hjerneskaden og 'sar
pa sjeelen’.

- Derfor tror man maske, at det ofte
er en lettelse for foraeldrene, ndr deres
son eller datter dgr. Men for mange
saetter det gang i en masse tanker,
som kan vaere ret voldsomme. Maske
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er der tale om lettelse i starten, men
sa veelter det op med en kaempe sorg,
fordi den sgn eller
datter, der nu er ded,
har givet sa megen
bade keerlighed og
bekymring og fyldt
rigtig meget i ens liv
og tanker. Det samme
kan veere tilfeeldet
med sgskende. De
kan pa en made have
‘arvet’ spsteren eller
broderen, og har maske altid vidst, at
de skulle passe pa ham eller hende, nar
foraeldrene var borte. Det skaber jo helt
seerlige forhold, siger Line Rudbeck.

SORGPLANER

Landsbyen Selund bestar af 13 bo-
enheder. | nogle af dem har man
nedfzldet en sorgplan, hvor man kan
se retningslinjerne for alt fra, hvem
der skal underrettes i forbindelse med
dedsfald, detaljer om begravelsen, til
hvad der skal synges og sa videre. Line
Rudbeck naevner som eksempel en
situation, hvor en beboer er dgd. Han
skal braendes. En anden beboer sperger,

De er ikke bange
for den dode, som
vi andre ofte kan

veere, selvom de
ogsd sorger

om afdgde selv har besluttet, at han skal
breendes. For det er han selv enormt
bange for. Han vil be-
graves. Og det er nu
nedfzldet i hans plan.

- Det er vigtigt at

fa fokus pa dette,
mener Line Rudbeck,
der hjaelper med

at fa formuleret
handlingsplaner for
handtering af dedsfald
og sorg for de enkelte boenheder i
landsbyen.

HVAD MED FJERNSYNET?

Nar en beboer der, tager Line Rudbeck
ud til Selund med det samme. Her
taler hun med bade pargrende, med-
arbejdere og de gvrige beboere.

- Beboerne er med hele vejen. Den
dode bliver lagt i kisten i veerelset.

De andre beboere er helt henne og

se, at den er ‘god nok; at den dgde
medbeboer virkelig er dod. Beboeren
bliver sunget ud, praesten beder en bgn
og lyser velsignelsen, inden de gvrige



Line Rudbeck afholder
sammen med peedagogisk
konsulent Susanne
Hollund et kursus om
Sorg og tab i arbejdet
med udviklingshcemmede

den 20. og 21. november
2008 i Landsbyen Solund.
Oplysninger om kurset

kan fas pa www.viss.dk,
"Videnscenter Skanderborg,
Solund’.

beboere gnsker god rejse eller vinker
farvel.

- De andre beboere er ofte gode til

at handtere deden, de er ikke bange
for den dede, som vi andre kan vaere,
selvom de ogsa serger. Jeg taler med
dem om, hvordan de har det. De er som
bern. De gér ind og ud af sorgen. Det
ene gjeblik graeder de, og det naeste
ojeblik kan de finde pd at sperge om
"Hvad med den dades fjernsyn?” eller
"Hvem skal jeg nu drikke kaffe med?”

Line Rudbeck oplever, at mange ud-
viklingshaemmede tror pa Gud:

- De ser ham som en rar mand i himlen
og tror, at Gud passer pa ham, der er
dod. Det er en slags trgst og giver nogle
billeder, vi kan tale om. De kirkelige
ritualer, Fadervor og salmer kan ogsa
vaere med til at dbne op for et rum, sa vi
kan tale om de her ting.

ALLE S@RGER

- OGSA DEM UDEN SPROG

En saerlig udfordring er de personer, som
ikke har noget sprog:

- Det er ofte meget svaert at hjeelpe en

person, der er i sorg, og hvis personen
intet sprog har, bliver det endnu svaerere.
Men de har jo ogsa en sorg: "Hvor er far
eller mor?’ Og det bliver endnu svaerere
af, at de kan baere pa sa meget uforlgst
sorg. Det er det, vi kalder "at have sar

pa hjertet”. Alle baerer rundt pa en

sorg — mere eller mindre uforlgst - for
eksempel fordi man ikke bor hos mor og
far mere. Men for personen uden sprog
kan det veere endnu sveerere at fa forlgst
sorgen. Til dem bruger jeg salmer og
bgnner, hvor vi 'laner’ ordene deri, og

pa en made gor dem til det sprog, som
beboeren ikke har. P4 den made kan vi
alligevel tale om det, der gor ondt. Som
regel kan jeg bagefter maerke en form for
forlgsning eller lettelse hos dem. Sé jeg
geetter pa, at det er en mdde at hjzelpe
dem med at bearbejde deres sorg.

- Jeg har en beboer, der for ar tilbage
mistede en af sine seskende, som hun
stadig serger over. Jeg besgger hende
med jeevne mellemrum og kan knap
komme ind af dgren, for hun sperger,
om jeg har min salmebog med. For sa
skal vi synge "Gud ske tak og lov’, som
hun kender fra sit barndomshjem. Vi

synger den et par gange og ma ofte
starte forfra flere gange, farend hun
falder til ro, og der bliver dbnet et rum,
hvor vi kan tale om den afdede, savnet,
maske bede en bgn, grine eller greede
lidt. P den made bliver salmens ord og
stemning til vores fzelles sprog til at tale
om sorgen og savnet.

Opfattelsen af deden kan vaere meget
forskellig blandt beboerne, fortaeller
Line Rudbeck. For nogen er der mdske
en folelse af, at nu rejser han eller hun
vaek og har det godt, de vinker glade til
den dgde. For andre er det grimt, iszer
hvis den er forbundet med sygdom.

- Dgden er maske ikke i sig selv
uhyggelig, men det, at en person

er vaek, kan give uro og utryghed.
Heldigvis er mange udviklingshaem-
mede gode til at stgtte hinanden. Tit
herer jeg nogen sige, at "Hendes mor er
ded, hun er ked af det, vi skal passe pa
hende’, og det, tror jeg hjaelper meget,
ligesom jeg tror og haber, at vi, der
arbejder med udviklingshaemmede,
bliver bedre til at trgste og til at stotte
dem i deres sorg.
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AF SANDRA KREBS-HILLE, RADGIVNINGSKONSULENT | LEV

Mor tilkendt hjzlp til

£erieophold

Nu ncermer sommeren sig, og
der er sikkert rigtig mange,
der skal pa ferie i udlandet.
Ogsd familier, som har et
barn med fysiske eller psykiske
funktionsnedscettelser. | den
forbindelse kan det mdske
veere relevant at Icese en ny
afgorelse fra Den Sociale
Ankestyrelse om deekning af
merudgifter

Ankestyrelsen har afgjort, at en mor

til en staerkt fysisk handicappet sen er
berettiget til hjeelp til deekning af ekstra
omkostninger i forbindelse med et ferie-
og familieophold i udlandet i 14 dage,
herunder Ign til sennens hjeelper.

SAGSFORL@BET

En mor skulle pa 14 dages ferie i ud-
landet med sin 11-arige sgn, som

har sveere folger efter intracerebrale
blgdninger. Sennen kan ikke g, men
skal transporteres i karestol, og kan
heller ikke tale. Han vil altid veere en
tung og plejekraevende patient.

Moderen sggte derfor hjeelp i form af
nedvendige merudgifter til sennen.
Hun oplyste, at hendes familie boede
der, hvorfor hun gerne ville holde ferie
dér. Da sgnnen nu var blevet starre,
havde hun brug for én, som kunne vzere
omkring ham hele tiden, og som kendte
ham.

Moderen ansggte om hjeelp til leje af
en stor vogn, barnepigens flybillet,
Ian til barnepigen i 24 timer i 14 dage,
rejseforsikring samt kost, hotel og
vaccination til barnepigen.
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Kommunen gav afslag pa ansggningen
om daekning af merudagifter til ferie-
afholdelse og bemaerkede, at moderen
var berettiget til at medtage de ydelser,
der i forvejen var tildelt hende efter
servicelovens § 41. Der blev lagt veegt
pa, at der ikke var tale om en samlet
familiemaessig ferieoplevelse for
hende og hendes sgn, hvor ferien ville
give sgnnen mulighed for samme
ferieoplevelse som andre ikke-handi-
cappede bgrn havde med deres for-
aeldre. Der var ikke beskrevet forhold

i familiens situation, som gjorde det
saerligt pakraevet, at kommunen skulle
yde tilskud til ekstra omkostninger
forbundet med kortvarig ferie i ud-
landet.

NAVNET
Moderen ankede kommunens afgorel-
se, og naevnet fandt, at hun havde

ret til tilskud til deekning af ekstra
omkostninger i form af nedvendige
merudgifter til leje af
stor bil og til lon, rejse-
og opholdsudgifter

til barnepige i for-
bindelse med hendes
og familiens ferie i
udlandet.

Begrundelsen var,
at der i familiens
situation var
beskrevet sddanne
saerlige forhold, at der i forbindelse
med ferieopholdet var grundlag for at
paleegge kommunen at yde hjeelp til
de ekstra omkostninger. Naevnet lagde
vaegt pa, at der var tale

om et ferieophold i 14 dage i udland-
et, som var omfattet af udtrykket
'kortvarige ferieophold’i udlandsbe-
kendtgerelsens § 4. Det kunne ikke

Mor er berettiget
til hjeelp til deek-
ning af ekstraom-

2&ndre naevnets vurdering heraf, at mo-
deren i et par timer daglig i to dage i
ferien skulle pa vandretur.

Naevnet lagde ogsa vaegt pa den sam-
ede beskrivelse af familiens situation,
herunder at sennen var en tung ple-
jekraevende patient, der var fast kere-
stolsbruger, og som havde en svaer
hjerneskade og epilepsi med krampe.
Det var beskrevet, at han var meget
skrigende og kunne holde sig vagen i
42 timer, at han skulle have skiftet ble
hver tredje time, hvilket var et to-mands
job, ligesom der skulle veere to til at give
ham bad.

Naevnet lagde endvidere vaegt pa oplys-
ningerne om den hjzelp og stotte, der
var bevilget i forbindelse med sgnnens
nedsatte funktionsevne, herunder at
den hjaelp/aflastning, der var ngdvendig
under ferieopholdet med familiebesag i
udlandet, bedst kunne forega ved en
person, som han var

vant til, ligesom transport
over leengere af

stande alene kunne ske
ved en stgrre bil, da han
var kgrestolsbruger.

kostninger i for-
bindelse med et
ferieophold

Nu var det kommunens
tur til at anke. | klagen

til Ankestyrelsen bad
man om en helt konkret
praecisering af de forhold,
der la til grund for beslutningen.
Naevnet skulle derfor genvurdere
sagen. Af den fremgar det, at naevnet
fandt, at det ville vaere saerligt pakraevet
og en afgerende forudsaetning for
gennemfgrelsen af familiens ferie, at
kommunen ydede tilskud til daekning
af ekstra omkostninger under ferien.
Det var ogsa taget i betragtning, at der



var tale om et ferieophold i ansegers
hjemland, og at barnets handicaps

ikke kunne anses for at veere til hinder
for gennemforelsen af ferie, der ogsa
tidligere havde veeret afholdt i ansegers
hjemland.

AFGO@RELSEN

Ankestyrelsen fandt, at familien var
berettiget til at medtage den allerede
tilkendte hjaelp til pasning af sennen.
Moderen var saledes berettiget til

lon til sennens hjeelper svarende til

det antal timer, moderen havde faet
bevilget i forbindelse med forsgrgelsen
i hjemmet. Moderen var endvidere be-
rettiget til tilskud til deekning af ekstra
omkostninger i form af nedvendige
merudgifter til rejse og ophold samt
rejseforsikring og vaccination til hendes
sons hjzelper. Moderen var endvidere
berettiget til tilskud til deekning af ned-
vendige udgifter til transport af sennen.

Ankestyrelsen fandt sdledes efter en
konkret vurdering af familiens situation,
at det var saerlig pakraevet at yde til-
skud til deekning af de naevnte ekstra
omkostninger i forbindelse med det
kortvarige ferieophold i udlandet. Det
betad, at Ankestyrelsen delvis eendrede
det sociale naevns afggrelse.

Ankestyrelsen lagde blandt andet lagt
vaegt pa, at moderen var fra udlandet,
hvor hendes familie var bosiddende, at
der var tale om et familiebesgg, og at
ferieopholdet havde en varighed af

14 dage. Der blev endvidere lagt vaegt
pa, at sennen var 11 ar og steerkt handi-
cappet.

Ankestyrelsen tillagde det ikke betyd-
ning, om der var tale om en samlet
ferieoplevelse for familien, og om
ferien gav hendes sgn mulighed for
samme ferieoplevelser som andre ikke-
handicappede b@rn havde med deres
foraeldre.

Lees hele afgorelsen pd
www.lev.dk under 'Rddgivning’

Hjaelp til kugledyne

Ankestyrelsen har afgjort, at en familie far bevilget en
kugledyne som hjaelpemiddel til en ti-arig dreng med
voldsom opmaerksomhedsforstyrrelse.

Ankestyrelsen vurderede, at der konkret var tale om en
lidelse af leengerevarende karakter, og at en kugledyne i
det daglige kunne afhjzelpe falgerne af hans betydelige
nedsatte funktionsevne.

Lees hele afgorelsen pd
www.lev.dk under 'Rddgivning’

Servicebetaling
i botilbud afskaffes

Som vi naevnte i lederen i LEV nr. 2-2008, sa bliver den
forkeetrede servicebetaling afskaffet. Finanslovspartierne
med Dansk Folkeparti i spidsen er nemlig blevet enige
om, at beboerne pa botilbud ikke leengere skal betale
servicebetaling fra 1. juli 2008.

Tidligere er personer pa hgjeste og mellemste fortidspen-
sion blevet opkraevet servicebetaling for at bo pa blandt
andet botilbud, hvilket gav skeevhed mellem beboerne og
uklarhed om, hvad pengene gik til. Men nu skal forslag-
et give starre gennemsigtighed og mere enkle regler

i betalingen for mélgruppen uafhaengig af belgbet pa
fortidspensionen.

Servicebetalingen blev indfgrt som led i reformen af pen-
sionsudbetalingsreglerne, hvor beboerne i de davaerende
dggninstitutioner for voksne fik pension i stedet for
lommepenge og derfor selv skulle betale for opholdet.
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AF DAN ZACHARIASSEN m FOTOS FRA BOGEN

En bog om Camilla

’Andre Veje’ er en bog om at
gd sine egne veje i forhold til
sit udviklingshemmede barn.
Det har Ehs og Poul Oster-
gaard gjort, og i bogen for-
teeller de blandt andet om
deres datter, der har Downs
syndrom, og hendes skolefor-
lob pad en almindelig folkeskole

Da Camilla kom til verden for 42 ar
siden, var der ingen, der fortalte det
nybagte foreeldrepar, at de havde faet
en datter med Downs syndrom - et
sakaldt mongolbarn. Den chokerende
sandhed gik ferst op for Ehs og Poul
@stergaard, da Poul ved et tilfeelde kom
til at kigge i leegens notater, og selv om
det dengang var helt umuligt at fore-
stille sig, hvad fremtiden ville bringe,
matte det unge foreeldrepar indstille sig
pa en fremtid, der helt sikkert ville kom-
me til at forme sig anderledes, end de
havde forestillet sig.

I bogen ‘Andre Veje' fortaeller Ehs og
Poul @stergaard abenhjertigt om
Camillas handicap og om de udfor-
dringer, de har mgdt, og om de sorger
og glaeder, der fglger med at veere
foreeldre til et handicappet barn.

FRA ANDSSVAGEFORSORG

TIL FOLKESKOLEN

Da Camilla blev fgdt, var de offentlige
tilbud til barn som Camilla den da-
vaerende andssvageforsorgs institu-
tioner, og det tog familien da ogsa
imod, men forholdsvis hurtigt gik det op
for foreeldrene, at det var problematisk.

Camilla blev hentet med en bus hver
morgen for at blive fragtet ind til en
specialbarnehave i Arhus, og det

blev ikke et lykkeligt forlgb. Hun blev
urolig og kraevende derhjemme, og
foraeldrene vurderede, at det kunne
skyldes manglende stimulation i bgrne-
haven.

Efter to ar i specialbernehave besluttede
Ehs og Poul @stergaard sig for i stedet
at flytte Camilla til en almindelig berne-
have i Malling.

Da Camilla skulle i skole, valgte hendes
foreeldre endnu engang at ga imod
stremmen, da de indskrev hende i den
lokale kommuneskole. Det skortede ikke
pa advarsler, men skolen var indstillet
pa opgaven, og det lykkedes for Camilla
at gennemfere sit skoleforlgb i Malling.
| de kreative fag var hun sammen med
sine klassekammerater, mens hun i

de boglige fag modtog en seerlig til-
rettelagt specialundervisning.

CAMILLA SOM INSPIRATION

| bogen beskriver Ehs og Poul @ster-
gaard savel de mange besvzrligheder,
man som foraeldre gennemlever, nar
man har et handicappet barn, som

de mange kampe med de offentlige
myndigheder, der ikke altid er velvilligt
indstillet overfor brugere, der stiller
krav, men ogsa alle de mange lykkelige
stunder, hvor familien har oplevet
Camillas trivsel.

At blive foraeldre til et barn
som Camilla kom ikke kun til
at praege og forme familien
pa hjemmefronten, ogsa i

ANDRE VEJE
Af Ehs og Poul
@stergaard

Ehs og Pouls professionelle virke satte
Camilla sine tydelige spor.

Ehs @stergaard, der er tekstildesigner
og stoftrykker, blev, da Camilla var
barn, inspireret til at designe en serie
meget leekkert bernetgj, der bred
med de gaengse normer. Det blev sa
stor en succes, at serien i dag indgar i
Nationalmuseets tekstilsamling.

Ogsa Poul @stergaard har gennem
Camilla faet stor inspiration i sit arbejde
som lzerer pa arkitektskolen i Arhus,
hvor han blandt meget andet har be-
skeeftiget sig med tilgeengelighed for
handicappede.

| bogen beskriver de ogsa, hvordan

Ehs @stergaard i Sverige fik ideen til et
seerligt uddannelsestilbud for voksne
udviklingsheemmede, og hvordan

hun i samarbejde med Camillas lzer-

er fra Malling Skole efterfglgende
etablerede 'Det kreative Veerksted' Forst
i veerkstedet i underetagen i familiens
villa, senere i vaerkstedets nuvaerende
lokaler pa Tvaergade i Malling.

'Andre veje’er en hudlest aerlig bog,
som rigtig mange vil kunne have glaede
af at lzese. Forfatterne forteeller pa godt
og ondt om det, de gennem mere end
40 ar har veeret igennem, men det er
0gsa en bog, der tager klart stilling. Ikke
mindst er den meget kritisk overfor den
tendens, der er fremherskende i tiden,
hvor alle de, der ikke kan
tilpasses det normale,
skal sorteres fra.

Forlaget Jelling
Bogen kan bestilles
hos forlaget pa

tif. 7587 1744
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Der er merudgifter, selv om barnet er flyttet hjemmefra

Mange foreeldre fanges i 'systemet’, ndr deres
handicappede barn flytter i dogntilbud, fordi
kommunen ser det som en mulighed for at
undga at betale handicapkompenserende
ydelser, som stadig eksisterer

Af Heidi Thielsen, medlem af Cri du Chat Foreningen

I novemberudgaven af LEV-bladet laeste
jeg med stor interesse Stig Langvad
(formand for DH) udtale, at forzeldre

til handicappede bliver glemt. Mange
lever i stor risiko for at blive syge, depri-
merede, stressede m.m. Det er vel en
sandhed, som mange af os foraeldre har
vidst i arevis. Men det har vel ogsa veeret utopi at tro p3, at det
ville vaere et punkt, som der kunne szettes fokus pa. Med Stig
Langvads udtalelse tror jeg p3, at der er hab endnu. Der ma
og skal forskes i problemet. Det har alt for store konsekvenser
at overse disse menneskers situation - bade menneskeligt og
okonomisk.

Hvis og nar der forskes i dette emne, haber jeg p3, at ogsa
foreeldre til barn, der bor pa institution kommer i betragtning.
For situationen er mindst lige sa kritisk her som hos de for-
ldre, der har bgrnene hjemme.

Der har i arevis vaeret den opfattelse, at sa snart barnet flyttede
i et degntilbud, ja, sa var der ikke laengere ‘pres’ pa foraeldrene,

Demokratitab

Af John Markman Thomsen, Skolebakken 10 d, 6700 Esbjerg

deba-
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og dermed har der ikke vaeret nogen hjzelp at hente. Denne
maerkvaerdige opfattelse viser sig ogsa i forhold til deekning af
merudgifter, efter barnet er flyttet. Center for Ligebehandling
af Handicappede lavede for et par ar siden en rapport "Barn
med handicap pa degninstitution’, der med al tydelighed
beskrev, hvilke problemer foraeldre til handicappede barn har
- efter barnet er flyttet hjemmefra.

Det er jo et baerende princip i dansk handicappolitik - og

en vaesentlig forudsaetning for ligebehandling - at personer
med nedsat funktionsevne kompenseres for folgerne af deres
nedsatte funktionsevne. Derfor tilbyder sociallovgivningen
en raekke muligheder for handicapkompensation til barn
med handicap og deres forzeldre; merudgifter, familien har
pa grund af barnets handicap. Men, denne lovgivning tager
udgangspunkt i, at barnet bor hjemme, og man er dbenbart
af den opfattelse, at behovet for hjzelp til barnet forsvinder i
det gjeblik, barnet flytter pa
institution.

Ndr de handicap-
kompenserende
ydelser tages fra
foreeldrene, er der

Hvis en familie havde brug for
handicapkompensation, inden
barnet flyttede, vil den stadig
have det, nar barnet er hjem-
me fra degntilbuddet. Behovet
andrer sig maske, men det vil
fortsat eksistere, hvis forael-
drene skal have en reel chance
for at varetage deres rolle som
foreeldre.

risiko for, at det
kan blive svert at
fortscette med at
fungere som en
familie

Tove Larsen (S) formand for Social og Sundhedsudvalget i
Kommunernes Landsforening (KL) har pa det sidste veeret ude
og postulere, at det vil ga ud over demokratiet, safremt vel-
feerdsminister Karen Jespersens (V) trussel om at lade staten
overtage tilsynet med de kommunale institutioner skulle blive
en realitet. Jamen hvad vil KL s& gore i stedet?

Nar nu KL og kommunerne i den grad er med til dagligt, over-
for deres borgere, at fratage dem deres retssikkerhed pa det
sociale omrade, sa er det i mine gjne et klart udtryk for, at
netop demokratiet har spillet fallit pa det sociale omrade. Sa
hvad har vi som borgere at tabe?



Jdebotten

Nar de handicapkompenserende ydelser tages fra foraeldrene,
er der risiko for, at det kan blive svaert at fortseette med at
fungere som en familie og opretholde en regelmaessig og teet
kontakt med hinanden. Mange forzeldre bliver derfor presset
til at betale for ydelserne selv (i det omfang de kan), safremt
de gnsker at veere sammen med deres barn - med det resultat,
at der sa lukkes helt af for ydelser fra det offentlige. Gar man

i denne ‘felde; far foreeldrene efterfelgende denne besked af
socialradgiverne: Jeres samvaer med barnet fungerer fint, det
er ikke 'truet; hvorfor vi ikke ser nogen grund til, at betale for
handicapkompenserende ydelser!.

Dette kan i hgj grad medvirke
til, at man som foraeldre

bliver stresset, deprimeret og
frustreret. For det er Davids
kamp mod Goliath. Jeg har
tidligere her i bladet beskrevet
en situation, hvor jeg kgbte en
cykel til min sgn, som bor pa
institution. Cyklen betalte jeg
selv. Men de dyre stattehjul,
som tydeligvis var en mer-
udgift grundet hans handicap,
ville ingen betale. Her var altsa
tale om en merudgift pa godt
4.000 kroner, som man forventede, at jeg selv betalte, da

I denne forbindelse
kunne jeg godt
teenke mig at fd at
vide, om den dan-

ske Servicelov er
heevet’ over FN’s
konvention om
handicappedes ret-
tigheder

hverken socialradgivere eller institution mente, at denne ‘post’

var deres hovedpine (vores samvaer fungerede jo fint).

I dag (flere ar senere) er situationen den samme; alle tunge
merudgifter skal jeg, som mor, selv betale. Ellers far min dreng
ikke de ting, som han har behov for pa grund af hans handi-
cap. Er det ikke diskrimination af handicappede? Jeg har en

Og det er jo ikke kun pa institutionsomradet, det er galt. Der
er gennem de sidste ti ar lavet den ene afhandling og under-
segelse (pa videnskabeligt plan) af det sociale omrade, og
stort set alle papeger svigt eller manglende forstaelse overfor
de sociale klienter.

Borgerens retssikkerhed pa det sociale omrade har spillet fallit.

Nu har vi sa i snart halvandet ar veaeret under den stort anlagte
kommunale omstrukturering, og man kan sa sperge sig selv:
Har det sé hjulpet? Jeg ma sige, at etiketten pa varen er lavet
om, men indholdet lader beklageligvis til at vaere den samme!

helt almindelig funktionaer-lan, og den kan altsa ikke folge
med de enorme udgifter, som hans handicap medfarer. Det
gor mig meget ked af det og frustreret, idet jeg ganske enkelt
ma fravaelge nogle former for samvaer med ham. Og jeg ma
fraveelge fritidsinteresser til ham.

| denne forbindelse kunne jeg godt teenke mig at fa at vide,
om den danske Servicelov er 'haevet’ over FN's konvention om
handicappedes rettigheder (underskrevet af Danmark den
30. marts 2007)?

FN’s tekst er endnu ikke renskrevet, men lad mig citere fra den
tekst, der foreligger:

Artikel 23: Der skal traeffes effektive og egnede foranstaltning-
er for at bringe diskrimination af mennesker med handicap til
ophear vedrerende alle forhold i relation til segteskab, familie-
forhold, forseldremyndighed og andre personlige forhold.
Der skal gives passende assistance til mennesker med handi-
cap til bgrneopdragelse.

Artikel 30: Mennesker med handicap skal have mulighed for
pa lige fod med andre at deltage i fritidsliv, sport og rekreative
aktiviteter, herunder friskidraet pa alle niveauer og handica-
pidraet.

Born med handicap skal have lige adgang til at deltage i leg,
rekreative aktiviteter, fritidsliv og sport ogsa i skolen.

Jeg vil saette stor pris p3, at der er nogen, der giver sig tid til at
undersgge dette. Maske kan det ende med, at en del forzeldre
herefter kan fa en nogenlunde normal tilveerelse med deres
barn - uden stress, gkonomiske vanskeligheder, bekymringer
og frustrationer!

S& ma jeg stille spgrgsmalene: Er det darlig ledelse?

Er socialrddgiverne for darligt uddannet/rustet til opgaven?
Er personale og ledelse pa institutionerne for darligt
uddannet? Er politikerne for darligt klaedt pa til opgaverne
pa det sociale omrade?

Venlig hilsen

En far, der bekymrer sig for fremtiden pa vegne af min 14-drige
handicappede (uden diagnose) datter og kommende foreeldre
til handicappede barn, ikke mindst hvor der ikke kan stilles en
diagnose
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Offentlig information
skal vaere klar tale

Af Ester Larsen, formand for Det Centrale Handicaprad

Offentlig information skal veere til-
gaengelig for alle borgere. Det geelder
ogsa borgere med kogpnitive funktions-
nedszettelser, for eksempel mennesker
med lzese- og forstaelsesvanskelig-
heder.

Som borger i Danmark er man afhaengig af offentlig infor-
mation for at blive bekendt med sine muligheder, rettigheder
og pligter. Men selv om der i stigende grad er opmaerksom-
hed p3, at informationen skal veere tilgeengelig for alle, er det
overordentlig sjeeldent, at man her teenker pa borgere med
laesevanskeligheder eller udviklingshaemning. Det betyder, at
hjemmesider, pjecer, valgmateriale og lignende er sort snak
for mange.

FN’s Handicapkonvention fastslar, at mennesker med handi-
cap har ret til offentlig information i tilgeengeligt format. Det
geelder naturligvis ogsa mennesker med kognitive funktions-
nedsaettelser.

Mennesker med kognitive funktionsnedsaettelser skal ogsa

HURRA, sa lykkedes det

AfLennart Rye, medlem af LEV Halsnaes og far og vaerge til
beboer, der er berert af lovaendringen

Endelig er den urimelige forskelsbehandling af vores handi-
cappede i botilbud pa vej til at blive flernet. Jeg teenker p3, at
servicebetalingen eller 'handicapskatten; som den er blevet
kaldt, afskaffes.

Servicebetalingen er en betaling, som gaelder for fortids-
pensionister, der modtager fortidspension efter de gamle
regler fra for 2003, og som i kroner er cirka 18.000 pr ar. En

have mulighed for at traeffe valg for deres egne liv. Det kraever,
at man kan forsta den kommunikation, man far fra staten,
regionen eller kommunen. Derfor er det af afggrende vigtig-
hed, at der bliver lavet informationsmateriale for alle.

DCH vil derfor kraftigt opfordre til, at der igangsaettes en pro-
ces for at sikre, at borgerrettet informationsmateriale - for
eksempel information om sundhed, forebyggelse og vente-
tider — ogsa fremstilles i ‘Lees let format;, der er tilgeengeligt
for borgere med kognitive funktionsnedszettelser. Det vil DCH
arbejde for at skabe mere viden om i 2008.

Desuden har DCH opfordret
ministerierne til at overveje

at lave tilgaeengelige hjemme-
sider og pjecer. Adskillige
ministerier har svaret, at man
arbejder med elementer som
hgjtlesning og et bedre og
mere forstaeligt sprog i blandt
andet pjecer. Det er glaedeligt,
at ministerierne har meldt sa
positivt tilbage. Men dette er
kun begyndelsen. Det kan
simpelthen ikke passe, at vii Danmark anno 2008 ikke kan
finde ud af at kommunikere til alle borgere.

DCH vil derfor
kraftigt opfordre
til, at borgerret-

tet informations-
materiale frem-
stilles i ’Lees let
format’

Man kan laese mere om kommunikation for alle borgere i
DCH'’s arsberetning for 2007.

betaling, som Socialministeriet igennem mange ar har haft
mere end svaert ved at forklare rimeligheden i.

Med vedtagelsen af Finansloven for 2008 har regeringen og
isaer stottepartiet Dansk Folkeparti faet gennemfort en afskaf-
felse af denne helt urimelige 'handicapskat’ - en saerskat pa
nogle af vores allersvageste medborgere.

Et meget stort tillykke til alle de bergrte personer, der nu far
en gkonomisk handsraekning, som muligger oplevelser pa
lige fod med os andre, og til et samfund, der er tradt endnu et
skridt videre mod ligeveerdig behandling af alle uanset handi-
cap og bostedets status.
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Fattigt, frugtbart og

forunderlis

LEV og en raekke andre handicap-
organisationer har veeret pd rundrejse
i Rwanda for at bedomme landets
muligheder for eventuelt at modtage
bistand fra de danske organisationer.
Rwanda er et ekstremt fattigt land,
og turen blev for artiklens forfatter

en helt speciel oplevelse. Men pd den
gode mdde
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Fattigt, frugtbart, forunderligt. Tre sma
ord og de gengiver da ogsa bare en
smule af det indtryk, man far, nar man
besgger Rwanda og mgder Rwandas
handicapbevaegelse.

Rwanda er et lillebitte land, mindre end
Danmark, men med knap ti millioner
indbyggere. Heraf lever mange under
fattigdomsgraensen pa 2,75 danske
kroner pr. dag. Landet ligger to grader
syd for aekvator og har et ganske
vidunderligt klima, hvor der er grgnt
aret rundt og dermed mulighed for at
dyrke afgrgder. Desvaerre ger mangel pa
infrastruktur, mangel pa uddannelse og
mange andre ting, at mulighederne ikke
udnyttes optimalt.

Landet har traditionelt
veeret beboet af tre
etniske grupper:
Hutuer, tutsier og
twaer. Sidstnaevnte er
der ikke mange tilbage
af, hutuer og tutsier
forseger at leve i fred
nu, men historien er
blodig — hvem husker
ikke overskrifterne pa avisernes forsider
i sommeren 19947 Som for eksempel
denne: "60 drenge massakreret.
Nedslagtning truer vabenhvile-aftale i
Rwanda for den traeder i kraft” (Politiken,
16. juni 1994).

RWANDAS HANDICAPBEVAGELSE
Begivenhederne for 14 ar siden ligger
stadig dybt i rwandesernes bevidsthed.
Handicapbevaegelsen, der allerede

dengang var startet, blev med et slag
voldsomt reduceret. En organisation, der
havde 100 medlemmer, blev pa en dag
reduceret til fire. Mange matte leve i eksil
og vendte forst tilbage, da der var fred i
Rwanda igen.

Handicapbevaegelsen har ogsa sendret
karakter efter folkemordet. For 1994

var den praeget af den katolske kirkes
engagement og styret meget af denne.
Efter 1994 - og folks tilbagevenden fra
eksil - har bevaegelsen forsggt at frigere
sig fra den kirkelige katolske tilgang.

Nu baerer den mere preeg af at ville

tale for sig selv, demokratisering og

via inddragelse, uddannelse, politiske
tiltag og indflydelse i regeringen gore
handicapbevaegelsen steerk.
Og frem for alt fa synliggjort
handicappede medborgere og
gjort op med gamle kulturelle
normer om handicappede som
"ting’ og ikke mennesker pa lige
fod med alle andre.

Et medlem af handicapbe-
veaegelsen fortaller, at pa
Kinyarwanda, hovedsproget

i Rwanda, md et navn have en mening
eller reference. Sdledes vil forbogstavet i
forhold til mennesker generelt altid be-
gynde med et 'U.’'Umugore’er saledes
betegnelsen for 'kvinde’ Betegnelsen for
mennesker med handicap er derimod det
dehumaniserende 'lkimuga; der betyder
ituslaet lerkrukke. | rwandesisk betydning
betyder det mere end, at den er gaet

i stykker. Det betyder, at den aldrig vil
kunne laves igen - den er ubrugelig.

HVAD VI LAVEDE | RWANDA

Danske Handicaporganisationer (DH)
besluttede at tage til Rwanda for at

lave en landestrategi — en naermere
undersggelse af landets forhold, dets
handicapbevagelse med videre for pa
den made at vurdere mulighederne for
eventuelt fremtidig dansk hjeelp og stette
via Danidas sakaldte miniprogram.

LEVs forretningsudvalg besluttede at
deltage i missionen, og jeg fik saledes
muligheden for at veere med i udar-
bejdelsen af denne landestrategi. En
mulighed, jeg tog imod med kyshand,
da forretningsudvalget i LEV ofte tager
beslutninger om de ulandsarbejder,

der allerede er i gang, og som kan vare
rigtig sveere at forholde sig til som for-
holdsvis nyt medlem af dette organ.

At vaere deltager i udarbejdelsen af en
landestrategi, der vel om noget kan be-
tegnes som at arbejde fra ‘scratch; be-
tragtede jeg som en gave fra himlen - som
noget der kan kvalificere mig til at veere
med til at treeffe de bedste beslutninger
vedrgrende ulandsarbejdet i LEV.




TEAMET

De knap 14 dage i Rwanda med et
professionelt team, der matte traekkes
med mig som den eneste, der over-
hovedet ingen erfaring havde med
omradet, var lererige og spaendende.
Teamet, der var supergode til at lsere

fra sig og meget tdlmodige, bestod af
Bengt Kokhauge, DH’s udsendte mand i
Uganda og teamleder (han havde lavet et
stort forarbejde op til ‘missionen’) samt
Peter Rothe Schultz, ulandskonsulent

i DH. Line Lund, ulandskonsulent i
Dansk Blindesamfund var med den for-
ste uge, hvorefter hun blev aflgst af
John Heillbrunn, som er leder af DB's
ulandsafdeling. Vi havde derudover sam-
arbejde med en lokal konsulent, som
havde lavet researcharbejde for os, samt
Jules, der er tilknyttet et af de gverste
organer i Rwandas handicapbevaegelse.

AT UDARBEJDE EN LANDESTRATEGI
Alle dage var besat med mgder med
forskellige dele af handicapbevaegelsen,
ministerier og andre hjalpeorganisa-
tioner, som for eksempel Handicap
International, Speciel Olympics, World
Bank og African Development Bank.

Vi besggte forskellige centre for udvik-
lingshaemmede og blinde, et syveerksted
for deve kvinder med videre. | den sid-
ste uge afholdt vi en workshop over to
dage, hvor alle var inviteret, og hvor

vi havde fokus pa at formulere mulige
indsatsomrader.

Vi havde to fieldtrips ud af hovedstaden
Kigali, hvor vi boede. Den ene var den
forste lordag efter, at vi var kommet. Den
lordag var samtidig den sidste lgrdag i
maneden og dermed dagen, hvor alle
landets borgere fra klokken 8 -12 skal

ud at lave nyttigt arbejde pa gader og
streeder. Den dag sluttes traditionelt
med, at der afholdes mader, hvor det
sidste nye diskuteres, og hvor landsbyens
xldste maegler i stridigheder og sa vid-
ere. Deltager du ikke nok i dette, kan du
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blive straffet. For eksempel kan man blive
frataget sit pas.

Vi havde jo ikke teenkt, at denne 'sam-
fundsdag’var noget, der vedrerte

os, men vi oplevede ikke mindre

end fem gange at blive standset af
regeringstropper pa vej ud af byen.

At Bengt Kokhauge kun har et ben,

samt at bilen var pa Ugandaplader,

kan have vaeret medvirkende til, at vi
hver gang fik lov at kere videre, men

en anelse sved pa panden fik vi da. Pa
dette fieldtrip besggte vi Gatahara,

som er det zeldste center overhovedet i
Rwanda. Forventningen var, at det ville
veere et center for bgrn og unge med
udviklingshamning, hvoraf nogle

var blinde, men det viste sig at veere bgrn
og unge med fysiske handicap samt
blinde bgrn og unge. Besgget var under
alle omstaendigheder interessant, og
selvom forholdene naturligvis var meget
anderledes end vores standard, var der
entusiasme og malrettede intentioner. Vi
blev ogsa fortalt, at personalet ofte finder
blinde og handicappede barn efterladt
pa vejen udenfor centeret, og at en del af
det arbejde, der skal gores, er at fortaelle
foreeldre, at barn med handicap ogsa har
potentialer og ret til at leve.

| RWANDESISK FJERNSYN

Det andet fieldtrip var ved Lake Kivu, tre-
fire timers kersel fra Kigali, naer graensen
til Congo.

Her tilbragte vi de sidste to dage af

vort ophold i Rwanda med at diskutere,
hvad der kom ud af mgderne med han-
dicapbeveegelsen, dele opgaver i forhold
til rapporten ud samt forholde os til mu-
lige indsatsomrader, der skal med i den
afsluttende rapport/landestrategi.

Pa vores hotel var
derigvrigt et tv-
hold, der skulle lave
en dokumentar om
turisme ved Lake
Kivu. Men resultatet
af deres arbejde
blev en udsendelse,
som mest kom til at
handle om Bengt Kokhauge og John
Heillbrunn. Tv-holdet var nemlig
fuldsteendig fascinerede af disse to
maend, henholdsvis etbenet og blind. De

optog, da de spiste, da Bengt skulle ga
op af de forfeerdelig mange trapper pa
hotellet — det resulterede i, at tv-holdet
fik en forelaesning om vigtigheden af
tilgeengelighed - og de filmede, da John
skrev pa sin blindeskriftmaskine. Vi kon-
staterede, at vi, eller i hvert fald Bengt
og John, da nu havde veeret med til at
synliggere handicap i Rwanda.

TIL GRIN PA MARKEDSPLADSEN

Ved Lake Kivu blev der ogsa mulighed for
at ga en lille tur i den overdadigt smukke
natur og veere pa marked i de landsbyer,
vi passerede. Her var de ikke seerlig vant
til at mgde hvide mennesker, eller i hvert
fald ikke sadan nogle som os, sa jeg, der
var gaet alene ind pa markedet, matte
lobe ligesa diskret, da hele markedet
pludselig fik gje pa og stimlede sammen
om mig. Det var en lidet elegant tilbage-
treekningsmanevre, og jeg matte finde
mig i, at savel mine rejsefaeller som mar-
kedsgaesterne fik sig en sund latter over
mig.

Det var noget af et antiklimaks nzeste
morgen at skulle med flyet klokken seks
om morgenen og dermed sige farvel til
en helt ny verden, der havde dbnet sig,
herunder til nye venner. Men to uger

er alligevel lang tid at veere hjemmefra,
og nu skal de nye erfaringer jo 'synkes;,
formidles og bredes ud.

OPFORDRING

Rwanda er et land med en blodig histo-
rie, der nok i for lang tid har praeget
billedet af landet i verdens bevidsthed.
Det, vi madte, var et skent land med
nogle gaestfrie og samarbejdsvillige
mennesker, som har brug for stotte til at
kunne gere en indsats for, at mennesker
med handicap kan blive hort, fa laege og
anden relevant behandling,
skolegang og lige muligheder
- og i det hele taget blive
betragtet som mennesker.
Der ligger endvidere en

stor udfordring i selve ka-
pacitetsopbygningen af
handicapbevagelsen.

Rwandas handicapbevaegelse
arbejder hardt og til tider under kummer-
lige forhold. Den vil med tiden na sit mal,
men det kraever, at nogen vil hjeelpe og
stotte bevaegelsen i sit arbejde.



FACTS OM RWANDA
+ Indbyggere: 10.186.063 - det er
Afrikas teettest befolkede land

Hovedstad: Kigali; 656.000
indbyggere

Areal: 26.338 kvm.
Selvsteendighed: Rwanda

opnaede selvsteendighed i 1962.
Det var tidligere belgisk koloni.

Gennemsnitslevetid: 49.76 ar

BNP pr. indbygger: 1.300$
(Danmarks er pa 37.00095)

Kilde: CIA World Factbook




VELKOMMEN TIL JOHNNY

Klummen

LEV arbejder for udvikling for udviklingshaeemmede. Men ofte herer vi ikke, hvad mennesker med udviklingsheemning
selv teenker - ikke engang i dette blad. Det vil Johnny Kold nu hjaelpe os med at rdde bod pa fremover, ndr han med
jeevne mellemrum pa denne side vil sparke Igs til hgjre og venstre om forhold, der rgrer sig for udviklingsheemmede.

Mobning — tabu eller et reelt problem?

Mobning? Hvad er det nu for noget?
Det eksisterer da ikke blandt udvik-
lingshaeemmede. Sadan lyder svaret
ofte, ndr man spgrger nogle af de fag-
grupper, der mest beskaeftiger sig med
udviklingsheemmede. Men selvom at
man ikke skulle tro det, sa eksisterer
mobning desvaerre - ogsa iblandt den-
ne gruppe. Ikke ngdvendigvis i form af
ra fysisk vold, men snarere ved at man
'korer’ pa offerets svage sider psykisk.
Jeg ved, at mobning eksisterer i
klubber og pa
veerksteder, hvor
udviklingsheemmede
feerdes. Personalet
forventer, at de
stridende parter

er i stand til selv at
lgse problemerne,
men det er ikke altid
tilfeeldet.

Her folger et eksempel:

Stedet er et beskyttet veerksted i Keben-
havnsomradet. En forarsmandag kom-
mer veerkstedslederen ind ad deren. Ved
hans side gar en mand pa cirka 30 ar,
der tydeligvis ser anderledes ud end de
mennesker, der ellers feerdes pa stedet.
Lederen forlader lokalet og forsvinder
tilbage til sit kontor. Den nye mand,
Peter, ser sig lidt usikkert rundt, han er
tydeligvis ikke stolt af situationen, og
han er samtidig en stille fyr, der ikke er
vant til at bruge store armbevaegelser,
for at der bliver lyttet til ham.

En lille gruppe, der har siddet og
snakket, kigger direkte pa Peter med
blikke, som lyser langt veek af alt andet
end venlighed. Peter har sat sig ved et
bor sammen med tre andre, og mens
han sidder der, flyver der en papirkugle
igennem luften og rammer ham i nak-
ken. Samtidigt hviskes der i krogene.

LEV MA) 2008

Peter vender sig om, hvorpa en ny
papirkugle rammer ham, denne gang
i gjet, mens en anden provokerende
skubber hardt til ham med ordene
"flyt dig dit store drog".

Peter vil ikke graede. Det vil trods

alt veere for pinligt, selvom han har
mest lyst til det. Sa derfor veelger han
at ga. Da han er pa vej ud ad daren,
kommer en jeevnaldrende fyr, Brian,
hen og ser truende pa ham og siger:
"Hvis du sladrer, sa vanker der taev".
Idet Peter er pa vej ud ad dgren, kalder
vaerkstedsmedarbejderen Jannie pa
ham, for uheldigvis for Brian har hun set
optrinet. Det far Brian til at ga endnu
hardere til veerks, denne gang med ra
vold. Resultatet bliver, at Brian med
kommunens hjeelp bliver smidt ud af
veerkstedet. Men her slutter sagen ikke.

Episoden far vaerkstedslederen til
omsider at erkende, at arbejdspladsen
har et reelt problem. Ikke mindst da
det kommer frem, at ogsa andre pa
vaerkstedet har fglt sig forulempet af
den pagzldende
kollega. | sam-
arbejde med nogle
medarbejdere
beslutter
vaerkstedslederen
at arrangere et
temamgde om
emnet mobning,
hvor medarbejdere
og brugere skal
medbvirke til at

fa udarbejdet en
mobbepolitik

for at forhindre

en gentagelse af
episoder som dem, Peter var ude for.
Under temadagen kommer det frem,
at ogsa andre har folt sig forulempet

Peter har sat sig ved
et bor sammen med
tre andre, og mens
han sidder der, flyver
der en papirkugle
igennem luften

og rammer ham i
nakken. Samtidigt
hviskes der i krogene

af den samme kollega. Dette tvinger
ikke mindst ledelsen til at erkende
problemet.

Flere af de brugere, der ligesom Peter
har vaeret mobbeofre, har takket veere
Peters abenhed faet mod pa selv at sta
frem med deres oplevelser, og i dag er
vaerkstedets medarbejdere langt mere
opmarksomme pa, om brugerne af
stedet trives i hverdagen.

Projektet blev sa stor en succes, at
denidag er blevet en del af stedets
personalepolitik. At Peters plageand
blev fjernet fra vaerkstedet har ogsa faet
betydning for andre brugere af stedet.
Vigtigst er det, at de tilbagevaerende
brugere af vaerkstedet er rykket taettere
sammen, og de er blevet meget bedre
til at tage hdnd om hinanden i hver-
dagen.

Da en ny medarbejder kort tid efter sag-
en med Peter starter pa veerkstedet, er
man blevet meget mere opmaerksomme
pa, hvordan vedkommende bliver
modtaget, og i dag er
Peter selv blevet en af
dem, der hjeelper andre,
som har det sveert. Brug-
erne af stedet har pa
eget initiativ oprettet

en lille gruppe, der skal
hjeelpe med at integrere
nye medarbejdere pa
veerkstedet i den forste
sveere tid. Ikke alle er

sa heldige som Peter i
ovennavnte eksempel.
Men jeg tror pa, at det i
langt de fleste tilfeelde
er muligt at finde en
l@sning, hvis man er dben omkring
problemerne.
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STOT LEV

— stot dig selv
— stot udviklingshaemmede

Bliv medlem af LEV og fa gratis rddgivning, kurser
og viden om dit barns handicap, hvad du som
foreelder kan gere for at hjeelpe dit barn, og hvad
du kan ggre for at hjeelpe dig selv og andre familier
med et udviklingshaemmet barn.

VITILBYDER

FOLGENDE TYPER MEDLEMSKABER:
Enkelt medlem - 175 kr. pr. ar

Parmedlem - 250 kr. pr. ar

Enkelt u. blad — 100 kr. pr. ar
Pensionist/studerende — 85 kr. pr. ar
Pensionistpar/studerendepar — 125 kr. pr. ar
Pensionist/studerende u. blad — 50 kr. pr. ar
Livsvarigt medlem — 2000 kr.

Forening — 800 kr. pr. ar

Abonnement — 175 kr. pr. ar

Du kan melde dig ind i LEV ved at ringe pa
tlf. 3635 9696, sende en e-mail til lev@lev.dk
eller direkte fra LEVs hjemmeside
www.lev.dk

HUSK rejseforsikring

Det gule sygesikringskort giver dig ikke laengere mulighed
for at blive transporteret gratis hjem i tilfelde af sygdom.
Det gor HANDI rejseforsikring endnu mere relevant, for
rejseforsikringen omfatter nu ogsa hjemtransport og deekker
i ovrigt hele verden.

Rejseforsikringen indgar i HANDI Boforsikring, sa hvis du har
sadan en, er du deekket ind.

Fa oplysninger om alle HANDI Forsikringsservice’ produkter
pa tlf. 3635 9640. Se ogsa www.handiforsikringsservice.dk

LEV pa lyd-cd
@nsker du at modtage en
digital udgave af LEV-bladet

pa cd, sa kontakt LEV pa
tIf. 3635 9696.

Eneste betingelse er, at man
er medlem med blad!

Laes mere om LEV

pa www.lev.dk
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udviklingshaemmedes livskvalitet

Oligos-Prisen, der uddeles af foreningen Oligofreniklinikkens
Forsknings- og Stattemidler, er blevet tildelt sognepraest
Jens Christian Hedegaard Kristiansen og lzerer Jan Laegds-
mand.

Prisen tildeles ‘en eller flere personer, der har ydet en betyd-
ningsfuld indsats pa det videnskabelige, politiske, admini-
strative, sociale, paedagogiske eller det alment menneskelige
omrade til fremme af foranstaltninger, der kan bedre udvik-
lingshaeemmede menneskers livskvalitet’ Prisen er pa 25.000
kroner.

Sognepraest Jens Christian Hedegaard Kristiansen, Nyborg,
far Oligos-Prisen 2006 for sit mangearige arbejde for at for-
bedre kirkens tilbud til udviklingsheemmede mennesker og
at skabe forstaelse for, at udviklingshaemmede ogsa har ret
til og behov for at fa deres religigse behov respekteret og
tilgodeset. Han har blandt andet lavet en sansebog til brug
ved undervisningen af hans meget handicappede konfir-
mander, og pa hans initiativ blev den farste lyscoverter lavet
i Danmark til brug ved gudstjenester og andre kirkelige akti-
viteter for udviklingshaemmede, ikke mindst de svageste
uden verbalt sprog.

Jan Laegdsmand, Remg, fér Oligos-Prisen 2007 for sit store
arbejde med kommunikationsomradet. Det er ikke blot
beboerne, der har veeret hans elever, men i hgj grad ogsa
personale af alle faggrupper, herunder laegestuderende.
Efter kort tid har disse leert meget om, hvordan man kom-
mer i kontakt med mennesker i angstfyldte situationer.

Jan Leegdsmand var indtil 2007 gennem naesten en menne-
skealder ansat som leerer ved bostedet Sedisbakke i
Mariager.

DISPENSATION VED KGORSEL MED
MINIBUSSER ER UDL@BET

Dispensationen vedrgrende bekendtggrelse om ud-
dannelse af visse forere af koretgjer i vejtransport er
udlgbet. Det er en bekendtggrelse, som omhandler
kersel med minibusser. Og derfor er den aktuel for rig-
tig mange specialbgrnehaver, skoler og fritidstilbud

samt botilbuddene. Hvis forerne af bussen ikke har

faet kvalifikationsbeviser (uddannelsen forestas af
AMU- centrene), ma der ikke kgres mere end i en radius
pa 50 kilometer. Overholdes disse regler ikke, daekker
forsikringen ikke ved uheld, og fgreren kan miste sit
kerekort. LEVs landsformand Sytter Kristensen opfordrer
alle til at undersgge de lokale forhold pa dette omrade.
Sperg eventuelt hos kommunen.
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Special Olympics
Festival 2008

Fra den 23.-25. maj er der Special Olympics Festi-
val 2008 i Vejle Idraetscenter. Festivalen afholdes i et
samarbejde mellem Dansk Handicap Idraets-
Forbund og den lokale forening '‘De Handicap-
pedes Idreetsforening for Vejle og Omegn’

Festivalen henvender sig primeert til personer over
16 ar med generelle indlzeringsvanskeligheder

eller udviklingshaemning. Deltagerne kommer fra
savel DHIF's idreetsforeninger som vaerksteder og
bofeellesskaber. Derudover er inviteret udenlandske
gaester fra Polen, Finland, Spanien, Sverige og
Belgien.

Festivalen afholdes efter Special Olympics kon-
ceptet, som er kendetegnet ved ceremonier, divi-
sionering, fair konkurrence og et etisk regelsaet.
Til festivalen vil det veere muligt at konkurrere i
felgende 11 idraetter: Boccia, bowling, judo, rid-
ning, golf, fodbold, atletik, svemning, gymnastik,
badminton og hockey

Til festivalen vil der, udover idreetterne, veere for-
skellige tilbud sdsom fun/fitness, der er Special
Olympics organisationens sundhedsprogram.
Udover idraetten er fest og glaede i centrum. Det
markeres blandt andet lerdag aften, hvor der af-
holdes fest for alle udevere, ledere og officials.

For yderligere oplysninger kontakt Marlene
Fauerholdt pa tlf. 4326 2455 eller e-mail marlene.
fauerholdt@dhif.dk
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Odsherred Kommune er bedst

Pa Velfaerdsministeriets hjemmeside for ‘god praksis’
kan man blandt andet lzese, at Odsherred Kommune
er den kommune i landet, som er bedst til at skaffe
udviklingsheemmede ud pa arbejdsmarkedet. Det
er bemaerkelsesvaerdigt i betragtning af, at Ods-
herred Kommune er en lille kommune med fa ar-
bejdspladser. Odsherred Kommune beviser dermed,
at nar det kan lade sig gere i en lille kommune med
fa arbejdspladser, kan og skal det ogsa kunne lade
sig gore alle andre steder i landet.

Foraldre sages til speciale
om nakkefoldsscanning

Forzeldre, som har faet et handicappet barn pa
trods af en normal nakkefoldsscanning, seges til
at forteelle om deres oplevelser i forbindelse med
et afsluttende speciale pa Syddansk Universitet,
Odense.

Interesserede kan laese naermere om projektet pa
www.falsknegativ.mono.net eller sende en mail il
sygeplejerske, stud.scient.san., Karin Waidtlgw, pa
adressen falsknegativ@yahoo.dk, hvis man gerne
vil kontaktes.

MARKANT FARRE BORN
med Downs syndrom

Forelgbige tal for 2007 viser, at der sidste ar kun blev fadt
24 bern i Danmark med Downs syndrom. Det skyldes, at
man i 2004 begyndte at tilbyde alle gravide uanset alder en
nakkefoldsscreening af deres foster, og i 2006 blev tilbuddet
landsdzkkende. "Laegerne forventer yderligere fald. Jeg

har ikke set dokumentation for det, men vi ma have en

af de laveste forekomster i verden nu, siger professor pa
Rigshospitalet Ann Tabor til Kristeligt Dagblad. Hun er en af
ophavsmandene bag det nationale screeningstilbud.

For bare ti ar siden blev der fadt omkring 80 bgrn hvert ar
med Downs syndrom. | 2005 var tallet faldet til 30 levende-
fodte bern med Downs syndrom. Til gengzeld blev der det
ar aborteret 131 fostre med Downs syndrom.

Udviklingshaemmede
med epilepsi er en vaerdi
for arbejdsmarkedet

Mange mennesker med udviklingshzemning kan
sagtens passe et arbejde - ogsa selv om de har epi-
lepsi. Det er der bare mange udviklingsheemmede
og arbejdsgivere, som ikke ved. Derfor har TV-Glad,
Dansk Epilepsiforening og Videnscentret om Epilepsi
lavet en kampagne, som skal gore opmaerksom pa
hele denne problematik.

Kampagnen gar ud at informere og give gode rad
om for eksempel anszettelsesmuligheder, jobsagning
og stettemuligheder, epilepsi og anfaldstyper

til bade mennesker med udviklingshamning,
arbejdsgivere og sagsbehandlere.

Epilepsi er en alvorlig ting, men med den rette
information, kan man foregribe mange misforsta-
elser og handle pa den rigtige made, hvis anfaldet
kommer. Der er i alt 10-12.000 udviklingsha&emmede,
som har epilepsi.

P3 hjemmesiden www.epilepsiinfo.dk kan man
laese meget mere om, hvad udviklingshaemmede
med epilepsi kan blive, statteordninger, se konkrete
personhistorier hvor man kan fa mere at vide og
meget, meget mere.
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TIf. 4364 6467
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Vakant

Kontakt Stig Christensen, LEV
TIf. 3635 9696

e-mail: sc@lev.dk

Guldborgsund

Hardy Hgj

TIf. 5470 4423

e-mail: hardy.hoej@kreds.lev.dk

Haderslev

Solvej Laugesen
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e-mail: solvej@digmail.dk

Halsnaes

Rita Simonsen

TIf. 4971 9471
e-mail: ritas@os.dk

Hedensted/Horsens
Mikael Bisted
TIf. 7568 1227
e-mail: stenel@mail.dk

Helsingor

Jacob Svendsen

TIf. 4922 6162
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Herlev

Marianne Ulrich Jergensen
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Morten Lgvschall
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Jorgen Bloch Lauritsen
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Vakant

Kontakt Stig Christensen, LEV
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e-mail: lykke.soerensen@privat.dk

Lemvig

Anette Broe Henriksen

TIf. 9782 2768
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Marianne Holm
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Morsg

Lone @st

TIf. 9776 4698

e-mail: zenofexxx@sol.dk

Nyborg/Kerteminde
Laurits Nielsen

TIf. 6534 1509

e-mail: lauhed@mail.dk
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Mona Williams

TIf. 5764 3584

e-mail: williamsz@ofir.dk

Roskilde

John Mgller

TIf. 4632 7632

e-mail: john_mollerT@msn.com

Rudersdal
Claus T. Hansen
e-mail: cth@cubizz.com

Redovre
Irene Schimmell
TIf. 3670 6492

Silkeborg

Anders Christensen

TIf. 8684 6221

e-mail: jagachristensen@hotmail.com

Skive
Inge Vibeke Hahn
TIf. 9753 5727

Slagelse/Sorg

Niels Gerner

TIf. 5852 6320

e-mail: kirsten@gerner.dk

Solred

Ove John Nielsen
TIf. 5614 2133
email: ojn@privat.dk

Stevns

Susanne K. Pedersen
TIf. 5650 4315

e-mail: sanand@mail.dk

Struer

Palle Olsen

TIf. 9785 3815

e-mail: palle.olsen@kreds.lev.dk

Svendborg/Langeland
Frank E. Jensen

TIf. 6222 1490

e-mail: edelberg@stofanet.dk

Sonderborg

Kathryn Jergensen

TIf. 7444 2104

e-mail: kathryn@post.tele.dk

Thisted
Vakant

Tonder

Jens Ellekjeer

TIf. 7472 4094

e-mail: je@kreds.lev.dk

Varde

Bente L. Riber

TIf. 75298402

e-mail: bente.riber@kreds.lev.dk

Vejen

Finn Nygaard

TIf. 7552 4740

e-mail: finn@asbovej.dk

Vejle

Kirsten Sgrensen

TIf: 7573 5809

email: ksorensen@stofanet.dk

Viborg
Henning Hansen
TIf: 8669 9797

Vordingborg

Sven Ove Hansen

TIf. 55814967

e-mail: sven.ove.hansen@kreds.lev.dk

Kro

Ase Marie Kjerulff
TIf. 6253 1389

e-mail: aamk@mail.dk

Abenra

Magny Jench

TIf. 7452 6472

e-mail: magnyjonch@webspeed.dk

Alborg

Annette Andreasen

TIf. 9814 4714

e-mail: a.andreasen@home3.gvdnet.dk

Arhus/Norddjurs/Syddjurs
Jan Kristensen

TIf. 8628 0925

e-mail: jankr@dadInet.dk

Angelmanforeningen i Danmark
Lars Bo Warnisch

TIf. 2224 8773

e-mail:
angelmanforeningen@gmail.com
www.angelman.dk

Cri du Chat Foreningen

Birthe Villani

TIf. 8611 8887

e-mail: villani@mail1.stofanet.dk
www.criduchat.dk

Danske Dgvblindfgdtes Forening
Vibeke Faurholt

TIf. 9885 4332

e-mail: faurholt@mail.tele.dk
www.danskdbf.dk

Dansk Forening for

Tubergs Sclerose

Liselotte W. Andersen

TIf. 8627 7714

e-mail: brandersen@webspeed.dk
www.tuberoessclerose.dk

Den danske CDG-forening

Pia Seitzberg

TIf. 3512 5125

e-mail: johnnymadsen@email.dk
www.cdg.dk

Foreningen Handicappede
Bgrn Uden Diagnose

Anja Grevinge

TIf. 4465 8384

email: grevinge@ab-bolignet.dk
www.hbud.dk

Landsforeningen for
Rubinstein-Taybi Syndrom
Claus Jgrgensen

TIf. 4018 4050

e-mail: georgsholm@mail.dk
www.rubinstein-taybi.dk

UniqueDanmark

Dorte Vestergren Megller

e-mail: dorte@uniquedanmark.dk
www.uniquedanmark.dk

Kristelig Handicapforening
Ove Nielsen

TIf. 9235 2166

e-mail: info@klokkebjerg.dk
www.kh.dk

Landsforeningen Downs Syndrom
Kitt Boel

TIf. 8628 0925

e-mail:
downssyndrom@downssyndrom.dk
www.downssyndrom.dk

Landsforeningen for

Fragilt X syndrom

Helle Hjalgrim

TIf. 4448 5808

e-mail: helle.hjalgrim@dadinet.dk
www.fragiltx.dk

Dansk Forening for

Williams Syndrom

Michael Lauridsen

TIf. 6441 5391

e-mail: williamssyndrom@mail.dk
www.williams-syndrom.dk

LUMA - Landsforeningen der
arbejder for Udviklingsheemmede
Med Autisme

Henrik Sloth

TIf. 4453 0697

e-mail: luma@lumaweb.dk
www.lumaweb.dk

Landsforeningen for
Prader-Willi Syndrom
Borge Troelsen

TIf. 8629 2141, Fax 8629 2191
e-mail: b.troelsen@email.dk
www.prader-willi.dk

Landsforeningen for

Sotos Syndrom

Yvonne Wounlund

TIf. 6447 1090

e-mail: yvonne-wounlund@mail.dk
www.sotos.dk

Landsforeningen
Rett Syndrom
Winnie Pedersen
TIf. 7020 2053
e-mail: post@rett.dk
www.rett.dk

ULF - Udviklingsheemmedes
Landsforbund

Lisbeth Jensen

TIf. 7572 4688, Fax 7572 4633
e-mail: ulf@ulf-web.dk
www.ulf-web.dk

KNUS

Lene Bang Larsen
TIf. 3649 0899
e-mail: lene@knus.nu
www.knus.nu
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Ekstra fordele
med HANDI
forsikringer

Det handler jo bare
om at leve livet

LEV og Codan har sammen ud-
viklet en reekke forsikringer , der er
specielt tilpasset handicappedes
og udviklingshaammedes behov.
Vi kalder dem HANDI forsikringer.
Du far f.eks. med HANDI haendel-
sesforsikring en reekke fordele |
forhold til andre ulykkesforsikringer.

Ring 36 35 96 40
og f& et tilbud

Blandt andet deekning af brille-
skader, tandskader og knoglebrud,
og sé kreeves der ingen helbreds-
oplysninger.

Ring nu til LEV og her mere om alle
HANDI forsikringerne, og hvordan
vi hjeelper dig med at forsikre det
liv, du lever.

ﬁ”ev (edan
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