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Hjemmeside

Vi har en hjemmeside pa adressen www.lumaweb.dk. Bestyrelsen er ansvarlig for indholdet pa
hjemmesiden og det er Henrik Sloth, der laver den.

Foreningens e-mail
luma@Ilumaweb.dk

Hvordan bliver man medlem?

Hvad koster det?

Et enkeltmedlemskab koster 110 kroner for et &r
Et familiemedlemskab/en institution koster 170 kroner for et ar

Hvordan ger jeg?

Du kan sende oplysning om dit navn, adresse, telefonnummer, evt. e-mail, om du er foraldre,
pargrende, fagperson eller andet, og om du gnsker enkelt- eller familiemedlemskab. Du kan melde
dig ind til @jvind Ottesen, Bragdslevvejen 15, 9480 Lakken — eller pa e-mail til
oejvindotte@mail.dk. Du er ogsa meget velkommen til at melde dig ind via vores hjemmeside
www.lumaweb.dk.

Hvad er LUMA?

LUMA er en landsforening, der arbejder for udviklingsheemmede med autisme og deres familier. Vi
arbejder for at synliggare de udviklingsheemmede med autisme og samtidig skabe opmarksomhed
omkring deres specielle behov. Vi arbejder for oprettelse og udbygning af de tilbud der gives de
udviklingsheemmede med autisme i institutioner, skoler, bomuligheder, aflastning og beskeaftigelse,
- tilbud der skal veere afpasset denne gruppes helt specielle behov.

Formanden har ordet

Det har veeret meget vanskeligt at sammensatte et blad denne gang, pa grund af mangel pa
materiale, og vi har i bestyrelsen drgftet muligheden for at seette antallet af udgivelser ned til 2 om
aret.

Vi ser helst at bladet udkommer 3 gange, men hvis der ikke er materiale til det, kan en konsekvens
blive at skeere ned pa antallet af udgivelser.
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| forbindelse med korte omtaler og omtaler af nye udgivelser skriver vi ofte et link til, hvor man kan
leese mere. Denne gang forsgger vi os med at forkorte de ofte meget lange links, sa det bliver lettere
at skrive adressen ind, hvis du gnsker at fglge linket. Vi haber du finder det lettere, og vil gare brug
af det.

Kvalitet — hvad er det?

Under korte omtaler kan du leese om en undersggelse af kvaliteten i regionernes botilbud. Ved
farste gjekast er det et positivt resultat med en hgj tilfredshed fra de parerendes side. Det er godt og
kan underbygge det synspunkt, at vi midt i alle skandalerne ogsa skal huske, at der er steder og
tilbud, hvor det kan lade sig gare.

Nar jeg leeser undersggelsens resultater, kan jeg ikke lade veere med at teenke over, i hvilket omfang
undersggelsen egentlig giver svar pa kvaliteten af tilouddene. Hvilke krav stiller vi egentlig? Hvilke
ambitioner har vi omkring de muligheder, vores pargrende skal have omkring bolig? Handler det
hele om at skulle deekke de grundleeggende behov omkring tryghed, mad og hygiejne? Skal vi til at
seette ambitionerne lidt hgjere, og male kvalitet pa andre parametre 0gsa?

Kommentarerne fra de pargrende giver mig det indtryk, at vi taler om institutioner — og at de
pargrende giver udtryk for gnsker, der barer i retning af en yderligere institutionalisering af
botilbuddene. Det er ikke den vej, vi ellers arbejder pa, da vi gnsker normalisering og inklusion i sa
stort omfang som muligt.

Som det har fremgaet gennem laengere tid er boformer et af de omrader, der ligger bestyrelsen
meget pa sinde.

Ferietiden er slut

For mange mennesker er ferietiden noget at se frem til. Det er et keerkomment afbraek fra
hverdagen, og en periode hvor "man lader batterierne op”. Mange mennesker ser frem til at opleve
noget nyt og spendende — at hverdagens rutiner brydes.

For andre mennesker er det en direkte plage, at de daglige rutiner ikke kan opretholdes, og det er en
periode med stor forvirring, om hvad der nu skal ske — en periode med starre utryghed og dermed
mange konflikter. Hvor nogle stresser af i ferien, er der andre, for hvem ferien er en meget
stressende periode.

Som pargrende ma man vere meget kreativ, for at alle skal opleve at have haft en ferie, der er til at
udholde. Det kan handle om forberedelse, planlaegning og at skemasztte alt. Det kan handle om, at
alle ma holde ferie pa praemisser, der gar, at den, for hvem ferien i sig selv er stressende, kan holde
ferien ud. Det kan derfor kraeve meget af familien at holde ferie.

Har du tid og lyst, sa skriv meget gerne et indlag til bladet om jeres ferie, og hvad | ger for at alle
skal have en chance for en god ferie. Fastholder I daglige rutiner? Anvender | dagsskema? Undgar |
spontane initiativer? Har | hjelpere med pa ferie? Holder I ferie hver for sig? Undlader I at holde
ferie? Tager | det samme sted hen i hver ferie? Holder | ferie i indland eller udland? Hvilke
forberedelser gar 1? Er der steder eller feriemader, | finder bedre egnede end andre?

Dette kan veere til inspiration for andre pargrende. Indleegget sender I bare til luma@lumaweb.dk.



Venlig hilsen
Henrik Sloth

Dette nummer

Du kan her se hvad der har fundet vej til dette nummer:

Formanden har ordet

Nar aflastning bliver en belastning
Referat af generalforsamling
Bestyrelsens beretning for 2007/08
Indleeggelse er foreeldrenes ansvar
Nye udgivelser

Korte omtaler

Naeste nummer
Udkommer i december 2008. Deadline for indleeg er 15. oktober 2008.

Vi modtager meget gerne indleeg fra dig.

Hvad kan du som laeser gagre?

Bladet er til for dig. Vi modtager meget gerne artikler til offentliggerelse i bladet, det kan vare
artikler om oplevelser i institutioner, om handicappolitiske tiltag, om diagnoser eller hvad du mener,
kan veere af interesse for en bredere medlemsskare. Redaktionen (som p.t. er lig med bestyrelsen)
forbeholder sig ret til at prioritere, kommentere og eventuelt beskere artiklerne.

Du er ogsa meget velkommen til at bestille et mindre oplag af bladet for at placere det pa egnede
steder / dele det ud med det formal at ggre opmarksom pa LUMA.

Nar aflastning bliver en belastning

Skrevet af Kim Andreasen, freelancejournalist

Har veeret bragt i LEV juni 2008 — Eva Kjeldsen er medlem af LUMA.

Mange foraeldre til udviklingsh&@mmede barn far ikke den pasning og aflastning, som de er
berettiget til. Det er sveert for kommunerne at finde de rette tilbud.

Eva Kjeldsen er alenemor til Georg pa 12 ar. Den lille familie bor i Sydhavnen i Kgbenhavn. Og
hvis man ikke lige vidste det, sa er det svert at se, at Georg er svaert handicappet. Han har ingen
synlige ydre tegn pa handicaps, og han er en smuk og aktiv dreng. Men kaos regerer ofte inden i
Georg. Han fik nemlig som tredrig diagnosen infantil autist med psykisk udviklingshemning.

Skal hjzlpes hele tiden




- Georg har faktisk to handicaps. Og kombinationen af de to — autisme og udviklingsheemning —
betyder blandt andet, at han har sveert ved at lzere noget nyt. Er noget gaet galt fgrste gang, han
prover det, er han ikke meget for at kaste sig ud i at prgve det igen, forteeller Eva Kjeldsen.

Hun siger videre, at det er vigtigt ikke at presse Georg, for hvis han pludselig skal gare alting selv,
sa bliver hans verden kaotisk.

- Derfor skal jeg hjelpe ham hele tiden — for eksempel med at tage tgj og sko pa. Og sa kan han
ogsa pludseligt reagere voldsomt og impulsivt, hvis der er noget, som pavirker ham. Eksempelvis
var han under et besgg i Zoologisk Have meget teet pa at springe ned til ishjgrnene. Man er pa hele
tiden med Georg, siger Eva Kjeldsen.

Hablgs situation

Det svere handicap ger altsa, at Georg har brug for hjalp og stette stort set degnet rundt. Derfor er
Eva Kjeldsen da ogsa af Kgbenhavns Kommune blevet bevilget 126 aflastningsdagn pr. ar ved
siden af sin daglige skolegang fra klokken otte til 15 pa Skolen i Ryparken. Problemet er bare, at det
endnu ikke er lykkedes kommunen at finde en konkret aflastningsfamilie eller institution, som er
den rigtige for Georg. Derfor er situationen nu naermest hablgs for Eva Kjeldsen.

- Det er meget sveert for mig at have et liv udenfor hjemmet, nar Georg kraever mig nermest hele
tiden. Det er umuligt at have et netveerk og at lave aftaler med mine venner, nar jeg hele tiden har
Georg at tage mig af. Det ger mig virkelig frustreret, og jeg er meget pavirket af, at kommunen
hidtil ikke har kunnet hjelpe mig. Ja, nogle gange har jeg ogsa veeret bange for, at de vil tage ham
fra mig. En falelse, jeg skal passe pa, men som kan veere til stede, nar hverdagen til tider er belastet.
Det er som om det aflastning, som vi har faet bevilget, er blevet tilbudt, er blevet til en belastning.
Og hvis jeg har det skidt, sa pavirker det ogsa Georg negativt. Hans falelsesapparat er meget
fintfglende, siger Eva Kjeldsen.

Kun toppen af isbjerget

Og Eva Kjeldsen er ikke den eneste, som star i situationen med ikke at kunne fa hjalp til aflastning.
LEV har den seneste tid oplevet en stigning i antallet af sager, hvor foreeldrene af kommunen har
faet bevilget aflastning, men hvor kommunen endnu ikke har fundet familier eller institutioner, hvor
aflastningen kan finde sted. - Vi har lige nu seks sager liggende med familier, som har faet bevilget
aflastning, men hvor hjemkommunen endnu ikke har veeret i stand til at finde et konkret tilbud. Men
det er min fornemmelse, at vi kun ser toppen af isbjerget. For det er farst, nar familien er rigtig langt
ude, har ventet pa aflastning i meget lang tid, og ikke har flere muligheder tilbage, at de kontakter
os, fortaller radgivningskonsulent i LEV, Sandra Krebs-Hille.

Sveert at finde den rette familie

Radgivningskonsulenten understreger, at det netop kun er familier, som virkelig har behov for det,
som sgger aflastning. Og familierne foretreekker som hovedregel en aflastningsfamilie frem for et
tilbud om aflastning pa en institution.

- Men det er abenbart svert for kommunerne at finde familier. Det hanger efter min mening bl.a.
sammen med, at det tager tid og mange ressourcer at finde den helt rigtige familie, som passer til
det enkelte udviklingsheemmede barns behov. Det tager tid at udarbejde et opslag, gennemlase
eventuelle ansggninger og foretage de undersggelser, som nu engang skal til for at finde ud af, om
familie og barn nu ogsa passer sammen, siger Sandra Krebs-Hille.



Netop det at finde den rette familie er vigtig. Det kan Eva Kjeldsen ogsa skrive under pa. For
Kgbenhavns Kommune havde nemlig for to ar siden fundet aflastningstilbud til Georg. Troede de.
For det viste sig, at den familie, som Georg skulle aflastes hos, slet ikke var gearede til at tage sadan
en som Georg.

- Han havde ikke sit eget vaerelse hos familien. Han sov ude pa gangen. Og Georg er meget
udadvendt hvad angar sin seksualitet — eller hvad man nu kan kalde det, nar man ikke er mere end
10 ar. Han skal leres bluferdighed, eller hvordan han gar i enerum. Og nar han ikke kunne ggre det
under private former og nar familien samtidig havde en datter, som ikke skulle opleve den adferd,
sa gik det bare ikke, forteeller Eva Kjeldsen om det mislykkede forsgg pa at finde en
aflastningsfamilie til Georg.

Nye udfordringer

At det er vanskeligt at finde velegnede aflastningssteder bekraftes af Marianne Folden, som er
familieplejefaglig leder hos FABU — Familieplejen for bern og unge — en organisation, som har til
opgave at bistd kommunerne med at anbringe bgrn og unge i familiepleje.

- Det er sveerere end nogensinde at finde de velegnede aflastningsfamilier. Ud over at familierne
skal veere sgde og ressourcesteerke, sa skal de helst ogsa have viden om bgrnenes handicap og have
redskaber — det vil sige uddannelse — til blandt andet bgrn, med autisme og andre tilstadende
udviklingsforstyrrelser. Det betragtes som en reel arbejdsopgave og det er der ikke s mange der har
overskud til ved siden af deres daglige arbejde, siger Marianne Folden.

FABU'’s enhed, som arbejder specialiseret med familiepleje i forhold til alle former for
handicappede, oplyser, at organisationen i det fgrste kvartal af 2008 har haft 58 henvendelser om
bgrn og unge med fysisk og psykisk handicap. Kun en enkelt har man veere tvunget til at sende
retur, da det ikke var muligt, at finde det rette tilbud til barnet. Til sammenligning havde FABU
sidste efterar nogenlunde samme antal henvendelser pa seks maneder. Sagerne hos FABU er
primert barn med psykiske vanskeligheder. Kun omkring fire af sagerne har i ar handlet om bgrn
med fysiske sygdomme.

Ventelister faldet i Kgbenhavn

Kgbenhavns Kommune er Eva Kjeldsen og Georgs hjemkommune. Mette Kondrup Nielsen,
koordinator i visitationen pa Socialforvaltning i Kgbenhavns Kommunes Mal og Rammekontor,
kan godt genkende problemerne med at finde egnede aflastningstilbud og de ventelister, som falger
heraf.

- Men siden april 2006, hvor det politisk blev besluttet at gge den gkonomiske ramme netop til
aflastningsomradet, har kommunen oplevet, at ventelisten til aflastning er faldet fra 175 til 51 sager
p.t., siger hun.

Tallene daekker dog over ventetider for al slags aflastning udenfor hjemmet til familier med bgrn
med bade fysiske og psykiske handicaps.

Serlige krav ger det sveert

Mette Kondrup Nielsen peger pa, at bade foraeldrene og barnenes handicap i sig selv kan stille
nogle krav, som gar, at et barn kun passer et sted, og at det derfor ofte kan veere meget svert at
finde et aflastningstilbud.



- For eksempel kan et barn veere utrygt ved, at der er en hund i familien. Eller det kan veere et barn,
som “seger vand” — det vil sige, at man hele tiden skal veere opmarksom pa, at barnet ikke springer
ud i en a eller i havnen — alle eksempler pa, at der en masse hensyn, som skal tages, nar der skal
findes aflastningstilbud. Og sa kan der ogsa veere nogle specielle handicaps, som kun nogle
institutioner og ingen aflastningsfamilier er i stand til at handtere, forteeller Mette Kondrup Nielsen.

100 procent sikre

I Kagbenhavns Kommune annoncerer man i dagblade for at skaffe aflastningsfamilier, og en til to
gange om maneden oplever kommunen at fa henvendelser fra familier, som gerne vil tilbyde at tage
et barn i aflastning.

Ifalge Mette Kondrup Nielsen er det typisk mennesker, som i forvejen arbejder pa en specialskole
eller i en institution, som kontakter kommunen — altsa mennesker, som i forvejen kender til det at
arbejde med handicappede bgrn.

Desuden oplyser hun, at mange af familierne, som har faet bevilget aflastning, selv peger pa
familier, hvor de godt kunne teenke sig at deres bgrn kom i aflastning. Det kan veere hos en paedagog
fra barnets institution, bekendte eller andre medlemmer af familien.

- Men det er jo ikke altid ensbetydende med, at det er de rette. Vi skal jo ind og undersgge familien
grundigt, for vi skal veere 100 procent sikre pd, at de kan klare at have netop det konkrete barn i
aflastning, siger koordinatoren fra Kgbenhavns Kommune.

Ikke nemt af fa venner

At det er vanskeligt at finde familier til aflastning er ikke det eneste problem. Marianne Folden fra
FABU fortaller, at de psykisk og fysiske handicappede bgrn, der i dagligdagen bor hjemme hos
mor og far, ofte har vanskeligheder med at skaffe sig bseerende kammeratskaber, og de faler sig ofte
ensomme. De har sveert ved at relatere sig til jeevnaldrene og fglge med de almindeligt udviklede
berns made at lege og skabe kontakt pa. Her skal man, ifalge Marianne Folden, virkelig veere
opmarksom pa, om det er en aflastningsfamilie, de skal have.

- Her mader de maske ikke nogen jevnaldrende, og ofte ingen, som har samme handicap som dem
selv. Det er derfor ikke s& nemt for dem at fa venner eller i det hele taget fa opfyldt deres sociale
behov, forteller Marianne Folden.

Hun tilfgjer, at det er erfaringen, at der bar vaere en naturlig afstand i alderen mellem
aflastningsfamiliens egne bgrn og plejebgrn. Selvom en aflastningsfamilie kan gare rigtigt meget
for bgrnene, er det kammeratskabskontakten og tydelige voksne til at statte op om venskaberne
mellem barnene, der ofte teeller. Dette behov stiger serligt, nar bgrnene nar op i 8-12 ars alderen.

- Jeg vurderer, at aflastningsfamilier ger allermest gavn i de situationer, hvor barnet eller den unge
har et mindre omsorgssvigt, lever ustabilt, eller hvor foreeldrene har et meget lille netveerk og
aflastningsfamilien kan give barnet en stgrre familiefglelse og gode oplevelser med i bagagen, siger
den familieplejefaglige leder hos FABU.

Kommunerne skal teenke alternativt
Kommunerne er ngdt til at teenke i alternativt, nar det geelder aflastning. Marianne Folden peger her



pa aflastningshuse, hvor barn med specielle handicaps samles til aflastning.

- Vi har flere nye tilbud pa aflastningshuse i FABU-regi, som tager bgrnene og de unge i weekender
og ferier og hvor det ikke store institutionslignende afdelingerne, men sma hyggelige enheder i
naturskenne omgivelser. Vi har samarbejde med mange kommuner og foraldre, der er meget glade
for denne mulighed. Foraldre, der ellers sa deres barn i en aflastningsfamilie, bliver helt hegje”, nar
de bliver overtalt til at se stedet, og overgiver sig pa stedet, siger Marianne Folden.

Tilbage hos Eva Kjeldsen og Georg ser fremtiden stadig usikker ud. I gjeblikket venter de pa, at der
oprettes en aflastningsgruppe pa en institution i Nordsjelland, og pa at finde ud af om Georg kan
passe ind der. Indtil da ma Eva Kjeldsen klare sig med at fa barnepiger, som hun selv finder, til at
passe Georg et par timer, sa hun trods alt kan komme lidt udenfor hjemmets fire veegge.

FAKTA:
Det siger Serviceloven om aflastning

Aflastning kan tilbydes som:

- Pasning i daginstitution

- Privat antaget hjalp

- Praktisk, peedagogisk eller anden stgtte
- Aflastningsordning

- Aflgsning eller aflastning

Det skal konkret vurderes, hvilket omfang aflastningen skal have. Der bar tages hensyn til, hvorvidt der er tale om en
enlig forsgrger — eller om der er to til at tage sig af barnet, som ogsa bar kunne aflastes pa samme tid. Dertil skal der
tages hensyn til, om der ogsa er sgskende, som kan have behov for deres foreldres fulde opmeerksomhed. Erfaringer
peger pa, at foraeldre til meget omsorgskraevende bgrn mindst bar aflastes en aften om ugen, en weekend om maneden
og tre uger om aret.

Referat af generalforsamling
Lardag den 24. maj 2008 kl. 11.00 pa Klgverprisvej.

Henrik bgd velkommen.

1. Valg af dirigent.

Bette Spiegelhauer blev valgt og konstaterede, at generalforsamlingen var lovligt indkaldt, jf.
vedtaegterne.

2. Bestyrelsens beretning.

Henrik laeste beretningen op.

Der var uddybende spgrgsmal til bo-gruppen.

3. Forelaeggelse af det reviderede regnskab.




Regnskabet var kun revideret af den ene revisor. Generalforsamlingen godkendte alligevel
regnskabet.

Da regnskabet ikke var blevet revideret inden trykning af sidste nummer af LUMA bladet, gengives
her revisionsbemarkningen dateret maj 2008: ”Ovenstaende regnskab er dags dato revideret.
Bilagene er ssmmenholdt med det farte, og har ikke givet anledning til bemarkninger. Regnskabet
anses som for betryggende fart. Bankbeholdning ifgl. kontoudtog kr. 30.317,10. | gvrigt intet at
bemarke.”

Der blev stillet spargsmal om, hvorvidt medlemsbladet kunne give overskud, og det blev foreslaet,
at bestyrelsen genforhandler aftalen med FL Reklame, sa en del af reklameindtaegten kunne ga til
foreningen. Evt. kan der tages kontakt til Rosengrenen ApS.

4. Fastsettelse af kontingent.

Bestyrelsen foreslar uandret kontingent, hvilket blev vedtaget.

5. Behandling af indkomne forslag.

Der var ikke indkommet nogen forslag.

6. Valg af formand.

Formanden var ikke pa valg i ar.

7. Valg af bestyrelsesmedlemmer.

Barge var villig til genvalg, og han blev valgt. Der var ikke andre, der gnskede at stille op til
bestyrelsen.

@jvind fortsatter - var ikke pa valg.

Det blev vedtaget, at bestyrelsen forsgger at supplere sig selv.

8. Valg af suppleanter.

Der var ingen, der opstillede.

Ogsa her blev det vedtaget, at bestyrelsen selv pragver at finde suppleanter.
9. Valg af to revisorer.

Kingo var villig til genvalg og blev valgt.

Bestyrelsen tager kontakt til Ernst, som genvelges, hvis han gnsker det, og ellers finder bestyrelsen
en anden.



10. Eventuelt.

Barge fortalte, at han havde faet en henvendelse fra Radio Energi omkring LUMA — det at veere en
forening - og en henvendelse fra en folkemindesamling omkring en medarbejder med en
autismediagnose.

Det blev igen drgftet, hvordan foreningen kunne blive mere synlig, og medlemmerne er meget
velkomne til at rekvirere og uddele eksemplarer af LUMA-bladet.

Herefter takkede dirigenten for god ro og orden, og formanden takkede dirigenten for god
mgdeledelse.

Charlotte Kort Bette Spiegelhauer
Referent Dirigent

Bestyrelsens beretning for 2007/08

som fremlagt p& generalforsamlingen den 24. maj 2008

LUMA er en lille forening, og vi gar en forskel med udgangspunkt i den indsats, der leegges i
foreningen. Vi er maske ikke blandt de mest synlige handicaporganisationer i medierne som helhed,
men via vores hjemmeside og udgivelsen af LUMAbladet far vi pa trods af dette en raekke
henvendelser fra enkeltpersoner, foraldre, journalister og andre interesserede, som vi ofte kan
hjelpe videre. Vi oplever ogsa, at vi kan gare en forskel, nar vi er aktive i forskellige
sammenhange og inviterer til dialog. | dialogen oplever vi ofte, at den enkelte forzlder (eller
personale) er i vildrede og ikke klar over forskellige muligheder. Vaergemal og ledsagerordning er 2
emner, som vi kort har bergrt i LUMAbIladet pa baggrund af sadanne dialoger, hvor vi har indset, at
vores medlemmer maske ikke kender disse muligheder.

Vi er meget glade for de henvendelser, vi far — iseer henvendelser fra vores medlemmer ger os
glade. Alle disse henvendelser er med til at forme det arbejde, vi udfarer i bestyrelsen.

Vi har et godt samarbejde med Landsforeningen LEV, hvor vores nastformand er valgt ind i
hovedbestyrelsen, og vi er saledes ogsa her med til at satte vores malgruppe pa dagsordenen.

For nogle ar siden startede vi bogruppen op — og pa det seneste har aktiviteten her vaeret
koncentreret om at folge opforelsen af boliger pa Chr. X’s Alle i Lyngby, hvor beboerne nu er
flyttet ind. Nogle af bogruppens medlemmers bern har faet bolig pd Chr. X’s Alle, andre har fundet
andre lgsninger i mellemtiden eller slet og ret fundet, at behovet for en ny bolig ikke var aktuelt.
Det er vores oplevelse, at vi med bogruppen dels har gjort en forskel dels har opbygget viden og
erfaring.

Ved sidste ars generalforsamling sa vi i bestyrelsen en stor opgave foran os med at sikre, at
overgangen fra amter til kommuner skete uden tilbagegang i udviklingen i tilouddene til vores
malgruppe. Der har vearet eksempler pa, at det er ngdvendigt bade at vare vagen og at holde fast pa
almindelige rettigheder, men de sager, der har vaeret mest omtalt, er sager, der tager afset i helt
andre forhold. Sager om staerkt kritisable forhold pa diverse institutioner — sager, der intet har at



gere med overgang fra amter til kommuner, men hvor de kritisable forhold har eksisteret gennem en
arraekke. Det er derfor vaesentligt, at vi tar tage den helt ngdvendige debat om grundlaeggende vilkar
for vores malgruppe i samfundet.

-000--

Indlaeggelse er foreeldrenes ansvar

Skrevet af Arne Ditlevsen, LEV

Har veeret bragt i LEV Maj 2008 — sammen med 2 beretninger.

Sadan er situationen ofte for foreldre til en person med udviklingshemning, nar deres barn skal
indleegges. Og det uanset om det er tiende indleggelse i ar, og om “barnet” bor hjemme eller i et
dagntilbud. Mange ma oven i kabet have tegnedrengen op af lommen og selv betale, hvis de ikke
kan komme pa arbejde, men i stedet skal veere hos barnet.

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

Andre foreldre forteller lignende beretninger, der alle gar pa, at der bliver trukket enorme veksler
pa dem som foraeldre, nar deres udviklingsheemmede barn endnu engang skal indlaegges. Og for
mange af disse barn kan der altsa vere tale om mange arlige indlaeggelser, blandt andet fordi de har
et sveekket immunforsvar, som betyder, at de rager mange sygdomme til sig.

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

Helle Rasmussen, stedfortreedende leder for dagninstitutionen Tjgrringhus i Herning bekrafter, at
det er en problematik, man dgjer med som botilbud: - Sa sent som i sidste uge var to af vores
beboere indlagt. Der var vi heldige, at den enes foralder er invalidepensionist og derfor kunne tage
med. Men sadan er det jo ikke altid, og vi kan jo ikke bare stille en medarbejder 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 veere sveert, for ikke at sige umuligt, at give fuld deekning.

Landsforeningen LEV kender ogsa til problematikken om stgttepersoner. LEV har adskillige gange
fremfort, at udviklingsheemmede bar have ret til betalte stattepersoner under indlaeggelse. Blandt
andet i et hgringssvar i 2005.

Fine hensigter, men...

Mange personer med udviklingshemning har behov for serlig statte under indlaeggelser. Og det
geelder selvfalgelig iseer dem uden sprog, som har meget svert ved at give udtryk for deres tanker
og felelser. De kan ofte ikke klare at veere alene, og har brug for tryghed. Ellers kan de fa anfald,
kramper, angst og uro og maske decideret frygt for situationen.

Flere regioner og sygehuse har retningslinier for samarbejdet mellem sociale degntilbud og




sygehusene i regionen samt pargrendepolitikker. Senest har Region Nordjylland vedtaget
retningslinjer, der sikrer, at sygehuset/afdelingsledelsen i hvert enkelt tilfeelde skal vurdere, om der
er behandlingsmaessige og sundhedsfaglige grunde for ekstra personale under beboernes
indleeggelse 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 vere en fin hensigtserklering.

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 Pernille, nar hun
er indlagt. For som Thomas forteller, sa fik de, da Pernille flyttede ind pa Region Nordjyllands
botilbud Hgjbjerghus, oven i alle de andre bekymringer ogsa det problem, at ud over at passe deres
arbejde og andre barn 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 dggnet 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 opgaven. 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 bgrn er blevet sendt alene pa sygehuset.

- Hovedbudskabet i denne smare er, at i regionen ser man med helt andre gjne pa de behov, vores
bern og vi foreldre har, hvilket ger, 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 flyttede ind pa Hgjbjerghus,
siger Thomas Kristiansen.

Forzldre kan selv komme til at betale
Problematikken omkring sygehusindlaeggelser af udviklingsheemmede, der ikke er hjemmeboende,
kan ogsa have et gkonomisk aspekt for de pargrende:

- Nar det offentlige ikke vil stille en stgtteperson til radighed ved indlaeggelser, s 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 f& kompensation for tabt arbejdsfortjeneste. Det har betydet, at min kone, der
er skolelearer, for egen regning har taget fri for at vare hos Pernille, der jo ellers er pa Hgjbjerghus,
fordi vi ikke kan give hende den stgtte i hverdagen, som hun har brug for.

- Pernille har brug for struktur, forudsigelighed, tryghed, kendte rammer, kendte personer, som kan
tolke hendes adfeerd og behov hele dggnet. Derfor er det vasentligt, at det er os foraldre eller
paedagogerne/vikarerne pa Hgjbjerghus, der passer Pernille - ogsa nar hun er pa sygehuset, siger
Thomas Kristiansen. Han slutter af med denne opfordring:

Behov for tryghed

- Vi forzldre har behov for den tryghed, det giver, at vi kan passe vores barn i det omfang, vi
magter, men at Pernilles hjem, Hgjbjerghus, daekker resten af tiden. I den forbindelse er der jo ogsa
de barn, der har foreeldre, som ikke magter den opgave at passe deres bgrn pa sygehuset og de barn,
der ikke har kontakt til deres foraldre. Vi foraeldre gnsker at komme det urimelige pres til livs, det
er at fa at vide, at ’jeres barn er kommet pa sygehuset, vi (Hojbjerghus) deekker otte timer, hvad ger



1?”. Vi forzldre ensker ogsa at sikre, at de bern, der ikke har deres foraeldre til at tale deres sag,
ogsa far et sa trygt og godt sygehusophold som muligt.

Nogen kan finde ud af det
I bund og grund er problemet ressourcer — gkonomi og mandskabstimer. Og det har hverken
sygehusene eller bostederne for meget af.

Men det handler ogsa om vilje til at finde en lgsning, respekt for foreldrene — og et godt og teet
samarbejde mellem bosted og hospital. Det fortzeller Kia Lilholm Kramer, forstander pa Birkholm,
et bosted for otte multihandicappede pa Sjelland.

- Det er jo ofte mennesker uden sprog, som skal have hjelp til det hele. Nar de bor hos os, er det
vores ansvar, og det ma vi tage pa os. At lade foraldrene sta med ansvaret er en made for samfundet
at fraleegge sig ansvaret.

Kia Lilholm Kramer har derfor egenhandigt indgaet en aftale med Kage Sygehus, som omfatter en
procedure for indleeggelse af beboere fra Birkholm og en aftale om, at sygehuset betaler for
ledsagende personale.

- Jeg har indgaet aftalen med en afdelingssygeplejerske pa sygehuset, og jeg tror, at det tatte
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 tilsvarende aftale, der skulle bruges ved
indlaeggelser.

- Ved samtlige indlaeggelser navnte vi overfor pageldende afdeling, at der fandtes en sadan aftale,
og vi gnskede 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 begranset tillid til, at en regionsbaseret aftale vil kunne fungere.

Aftalen mellem Kgge Sygehus og Birkholm indebeerer ud over det gkonomiske ogsa klare
retningslinjer for kontakten med sygehuset ved indleeggelser. Der skal saledes ifglge aftalen vaere en
dialog mellem sygehuset og bostedet om den konkrete beboer og et mgde efter udskrivelsen om det
videre forlgb. | hvert enkelt tilfelde afklarer man behovet for peedagogisk 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.

Nye udgivelser



Nye og nemmere veje

Pa vej mod en lettere hverdag for handicappede

Nye og nemmere veje

Det skal vaere nemmere at leve med et handicap!

Det er pointen i filmen *’Nye og nemmere veje’.

Filmen setter fokus pa mennesker med handicap og deres
mgde med den offentlige service. | filmen mgder vi Vibeke,
Solveig, Cindie, Claus, Erik og Hans Jgrgen som har
forskellige handicap. De forteller hver iseer om deres
erfaringer fra deres mede med ’det offentlige’.

Deres personlige oplevelser viser, hvor afgerende det er for den
enkeltes dagligdag, at den offentlige service fungerer tilfredsstillende.

Der er ogsa udgivet en Infofolder med samme navn.
Laes mere og se filmen her: http://www.servicestyrelsen.dk/wm147215

Eller brug vores nye tilbud om “kortlink”: lumaweb.dk/k/#5m3p

"Spring ud i det" - Ny pjece fra Servicestyrelsen
Udviklingshemmede fortzller om job pa almindelige arbejdspladser

Ny pjece forteeller om udviklingsheemmedes erfaringer med job
pa almindelige arbejdspladser. Springet fra beskyttede spring ud i det!

job pé almindelige arbejdspladser

veerksteder til ordingre arbejdspladser sker ofte med statte fra
personalet pa vaerkstederne. Pjecen er udarbejdet, sa den kan
bruges som udgangspunkt for en faelles snak om muligheder og { ’ \

udfordringer. g —fiN|
1l

Lees mere: http://www.servicestyrelsen.dk/wm146720
Eller brug vores nye tilbud om “kortlink”: lumaweb.dk/k/#5m42

DUKH: Guider til borgerne

Den Uvildige Konsulentording pa Handicapomradet (DUKH) har udgivet en reekke guider om
forskellige ydelser, som de ofte radgiver om.

Guiderne er teenkt som en hjelp til dig, der gnsker en kortfattet og let tilgzengelig introduktion til et
bestemt omrade. Ambitionen er, at guiden skal give et grundleeggende indblik i de mest almindelige
regler og bestemmelser og give hjeelp til, hvad du szrligt skal veere opmaerksom pa. Som
udgangspunkt har de udgivet 6 guider.

Verd at vide om stette til bolig

Verd at vide om kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
Verd at vide om merudgifter til bgrn

Verd at vide om arbejdsevnemetoden - ressourceprofil



e Verd at vide om stette til bil
e Veard at vide om sygedagpenge

Lees mere: http://www.dukh.dk/om-dukh/info-foldere/borgerguider
Eller brug vores nye tilbud om “’kortlink™: lumaweb.dk/k/#5mef

Korte omtaler

Kabenhavns Lufthavn lancerer sektion for handicappede pa hjemmesiden

Fra den 26. juli 2008 har Kgbenhavns Lufthavn i samarbejde med flyselskaberne og Falck indfgrt
en ny serviceordning til rejsende med et handicap.

Det sker som folge af nye myndighedskrav pa omradet, efter det er blevet besluttet, at alle EU’s
borgere skal have lige mulighed for at rejse. Fremover kan alle passagerer med reduceret mobilitet
fa assistance hele vejen gennem lufthavnen fra ankomststed - det vil sige metro, tog eller
parkeringshus - til den rejsende sidder i flyseedet eller omvendt. Laes mere om bestilling af denne
serviceordning, afhentningssted, transportmuligheder og Security-regler i Kgbenhavns Lufthavn pa
www.cph.dk/CPH/DK/MAIN/Foer+afrejse/For+rejsende+med+et+handicap/

Eller brug vores nye tilbud om “kortlink’: lumaweb.dk/k/#5m3h

Information fra DH

Med finanslovsaftalen for 2008 afskaffes den sarlige servicebetaling omsider. | mange ar har
handicaporganisationerne arbejdet for afskaffelse af denne saerskat. Nu er det lykkedes at fa den
fjernet med virkning fra 1. juli 2008.

Velferdsminister Karen Jespersen siger i en pressemeddelelse, at servicebetalingen er utidssvarende
og udtryk for en umyndiggerelse af en gruppe af de svageste borgere i vores samfund. Helt enig.
Gode nyheder skal serveres op til en weekend. Sa her er den.

Kort fortalt om den sarlige servicebetaling

Personer, der har ophold i boformer efter servicelovens § 108 og far pension efter de gamle regler,
betaler for den sarlige service, som falge af opholdet. Pa trods af, at der ikke kan opkraeves betaling
for personlig og praktisk hjeelp m.v. For personer med mellemste fgrtidspension udger den seerlige
servicebetaling 9.912 kr. om aret og for personer med hgjeste fartidspension 19.884 kr. om aret.
Den serlige servicebetaling opkraeves i dag efter servicelovens 8 162, men gudskelov ikke ret
meget lengere.

Stor tilfredshed med regionernes bosteder

Nasten 80 procent af de pararende synes, at beboernes ophold pa regionernes sociale bosteder er
gode eller ligefrem enestaende. Det viser en ny tilfredshedsundersggelse fra Danske Regioner

| forleengelse af tv-udsendelsen om forholdene pa Strandvaenget besluttede Danske Regioner, at
brugere og pargrende skulle have mulighed for anonymt at vurdere kvaliteten i de sociale tilbud.



Danske Regioners satte derfor - blandt flere andre ting - gang i en stor tilfredshedsundersggelse
blandt pargrende pa de regionale boformer for personer med handicap.

Resultaterne er overordnet meget positive. Pa landsplan giver cirka 80 procent af de pargrende
udtryk for, at de vurderer beboerens ophold pa boformen som enestaende eller godt. Cirka 19
procent vurderer opholdet til at vaere bade godt og darligt, mens kun to procent vurderer, at opholdet
er darligt eller uacceptabelt.

Resultaterne daekker over mindre regionale variationer. I alle regioner er der dog minimum 70
procent af de pargrende, der vurderer beboerens ophold som enestaende eller godit.

- Det gleeder mig, at det iser er de besvarelser, som har med personalet at gare, der er positive. Det
betyder meget for mig, at de pargrende er trygge ved bostederne, finder atmosfeaeren god og synes,
at beboerne mgdes med respekt, siger Bent Hansen, formand for Danske Regioner.

De pargrende er mindst tilfredse med faktorer som mangden af aktiviteter, personale ressourcer og
relevant information om de ansatte.

1000 pargrende har besvaret spargeskemaet svarende til en svarprocent pa 68 procent, hvilket er
tilfredsstillende. 59 regionale boformer indgik i undersggelsen.

Undersggelsen, der skal give offentligheden indsigt i kvaliteten pa de sociale tilbud i regionerne,
indgar som en del af regionernes store kvalitetsmodel pa socialomradet. Undersggelsen af den farste
af sin art, og vil fremover blive gentaget hvert andet ar.

Laes mere:
http://www.regioner.dk/Aktuelt/Nyheder/Nyheder%20juni%202008/Stor%20tilfredshed%20med%
20regionernes%?20bosteder.aspx

Eller brug vores nye tilbud om “’kortlink”: lumaweb.dk/k/#5mem



