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AF MARTIN JAGD NIELSEN

| drets sidste blad seetter vi fokus pa overgangen fra
barn til voksen samt de overvejelser, der kan fore-
komme i forbindelse med at dit barn med Rett syn-
drom skal flytte hjemmefra. Jeg har forsggt at ram-
me lidt bredt med bade nogle informationer om det
juridiske og det praktiske, samt gode rad fra foreel-
dre, der allerede har veeret igennem processen.

I slutningen af oktober afholdt vi en temadag for
foreeldre, hvor der var fokus pa parforholdet og pa
at fa belyst de fglelser og tanker der opstar, nar
man far et barn med szerlige behov. | kan lzese et
kort referat og nogle guldkorn fra Lykke Baran, som
stod for oplaegget.

Vi preesenterer jer samtidig for vores farste arran-
gement i 2017 som er vores traditionelle foraeldre-
kursus med generalforsamling. Det er denne gang
udvidet med fredag ogsa, hvor vi har inviteret en
foredragsholder til et oplaeg for foreeldre. Der er
desuden indlaeg fra en konference, som vi har del-
taget i, i labet af 2016.

Som tidligere ar har vi sgrget for lidt julestemning i
form af et par gode rad til julegaver og en lille op-
skrift pa havregrynskugler til den sgde tand:o)

Sluttelig vil jeg blot opfordre en af jer derude til at A‘
overtage roret fra mig som redakter efter blad nr.

1i2017. Der er lavet en nem tilgaengelig guide til,

hvad bladet skal indeholde og med de nye temaer,

er der som regel en del at skrive om, og en del in-

spiration at hente andre steder fra, sa opgaven er

nemmere at ga til end tidligere. Teenk over det og

giv mig evt. en melding, ogsa hvis det blot er nogle
uddybende spagrgsmal til opgaven.

Jeg vil benytte lejligheden til at gnske jer alle en
glaedelig jul og et godt nytar og haber at se jer til et
af vores arrangementer i det nye 4r.....og husk lad
vaere med at teelle hver time, men sgrg for at hver
time tzeller:0)

God lzeselyst.

Martin




\

Sa er vi kommet ind i efterdret og julen narmer sig

AF CARSTEN LARSEN

Vi er i bestyrelsen begyndt at kigge frem mod foraret og foreeldreweekenden. Som | kan se
af indbydelsen andet steds i bladet har vi et par nye tiltag i den forbindelse. P3 baggrund
af tilbagemeldinger fra spargeskema sidste ar, har vi valgt at starte weekenden allerede
fredag og dermed fa mere tid sammen. Det gar 0gsad, at vi har faet mulighed for at booke
en ekstern foredragsholder til fredag aften.

For dem som af den ene eller anden grund ikke har mulighed for at komme allerede fredag, er der mulighed for at stade til
lordag - men vi haber naturligvis at se de fleste af jer allerede fra fredag.

Som der ogsa er mange af jer der har naevnt i forbindelse med spagrgeskemaundersggelsen, har der vaeret en overvaegt af
arrangementer i jylland. Vi har derfor valgt at flytte arets forseldreweekend til Hotel Kobaek Strand, ved Skeelskar.

Oktober maned er jo international “Rett Awareness month” og vi har i den forbindelse kert en kampagne pa facebook, you-
tube og hjemmesiden for at skabe noget opmarksomhed omkring Rett syndrom, samt prove at indsamle penge til arran-
gementer i foreningen.

Vi har ogsa arrangeret en temadag “Huset pa hovedet” i 0dder, som har bade et fagligt indhold og socialt samvaer om aftenen.

I gnskes en glaedelig jul og et godt nytar.

Pa bestyrelsens vegne
Carsten Larsen

FLYSNING  AFLYSNING  AFLYSNING  AFLYSNING ~ AFLYS

BESKED FRA SJALDNE DIAGNOSER

AFLYSNING AF CYKELL@BET DEN SJALDNE DANMARKSTUR

Vi har haft ambitioner om at gennemfare et cykellgb i 2017 for at skabe opmaerksomhed og rejse
penge til Sjeeldne-dagen. Imidlertid er der kun ganske f3, der har tilmeldt sig. Endvidere har vores
samarbejde med den eksterne aktar, der tilbad at arrangere lgbet, ikke fungeret tilfredsstillende.
Vi aflyser derfor Den Sjeeldne Danmarkstur i 2017. De, der har meldt sig til, har faet direkte besked.

1+ AFLYSNING AFLYSNING AFLYSNING AFLYSNI
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Evaluering af !
Familie kursusweekenden

Bestyrelsen vil gerne sige tak for en dejlig weekend. Vi har nu indsamlet jeres besvarelser pa evaluerings skemaet og her
folger en kort opsummering.

Forst og fremmest vil vi gerne takke for de til alle der har taget sig tid til at besvar evalueringen. Det har stor betydning for
vores mulighed for at sgge fonde til naeste ar at vi far svar pa de evalueringer vi sender ud.

35 personener har valgt at besvare evalueringen og deres svar tyder pa at det har vaeret en god weekend.
ud af 5 stjerne har I vurderet falgende.

SPORGSMAL VURDERING

4,63

Hvordan vurderer du vaerelserne?

4,46

Hvad er din vurdering af Rikke Nielsens foredrag?

Hvad er din vurdering af gruppeinterview?

ians oplaeg? 416

4,57
Desuden har I vurderet fglgende:
OPLEVER DU AT... JA NE) VED IKKE
sy 74% 1% 17%

du gennem den viden, du har faet pa weekenden, har faet
overskud til at takle hverdagen

sgskenene har haft en god weekend

100% 0% 0%

Desuden har vi faet en del kommentarer fra jer, badde pa Vandhalla, Rett Iabet, hotellet og forplejningen. Alle kommentarer
er noteret og vi i bestyrelsen vil tage dem med, nar vi skal arrangere weekenden til naeste ar.

Alt i alt tyder det p3, at det har vaeret en god weekend for alle og det er vi naturligvis glade for.

Bestyrelsen glader sig til at se jer igen til naeste ar.




Invitation til foreeldrewe

KORBAK STRAMID

AR EEHENLECANIEE &

&

| ar vil vi prave noget nyt!

Bestyrelsen er derfor glad for, at kunne
invitere jer alle til et sted, hvor vi ikke har
veeret fgr. Denne gang skal vi til Sjaelland,
pa Kobaek Strand Konferencesenter.

Vi har s& meget spandende vi gerne vil
dele med jer - derfor har vi UDVIDET pro-
grammet men en overnatning.

Bestyrelsen glaeder sig til at se jer alle.

Forplejning og overnatning er inkl. i prisen.

PROGRAM Fredag

TEJK-IN fra kl. 14.00

15.30-16.30
18.00-19.30
19.30-19.45
19.45-22.00

Lordag
08.00-10.00
10.00-12.30

12.30-13.30
13.45-14.30
14.30-15.30
15.30-16.00
16.00-18.00
18.00-18.15

.00-21.00

Kaffebuffet med lidt sgdt og sundt
Middag

Velkommen

Oplaeg ved Kis Holm Laursen

(se mere pa www.kislaursenforedrag.dk)

Kis Holm Laursen

Morgenmad

Erfaringsudveksling (forslag til andre grupper er velkomne)
- gruppe 1: TOBII

- gruppe 2: Voksne RETT piger PRIS
 gruppe 3: Sonde Fredag - Sendag
- gruppe 4: Erfaring med kommuner Fra Sjeelland = 600 -
Frokost Fra Jylland og Fyn = 500,-
En hyggelig gatur i lokalomradet
Louise forteeller om turen til RETT kongres i Wien [regag = ;md;g eller

. ordag - Sendag
Kaffebuffet meq lidt sedt og sundt Fra Sjzelland = 400;-
Generalforsamling Fra Jylland = 300,-

Konstituering af bestyrelsen (kun bestyrelsen)
Middag

Networkin
g Tilmelding skal ske via safeticket via link pa rett.dk

S.U. senest 10. februar 2017

Morgenmad og hjem
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Lty Cester for
Regien Syddanmank Senhgemesiade
Center for Senhjerneskade,

M e el o3 K HYLUNDAI

Hail speciafiserel bo- 9g Sagfibud Gl voksne med sanhjormeshade

rur-mnmmdmn::wnmnmmm Slugelse
Simllandvej 37 = 6000 Kokding - Talefon 5944 2600 Bornholmsvej | | - 4200 Slagelse
Fredehjamave) T = B34 Gelsied = Tolelon 5844 ITDE
phasedeno ps Tel. 58 52 18 50

Mogens

Dame/Herresalon

[Peebalcentret,
&400 Sanderborg

leleton: 7449 BA

Lukket mandag

GULVSPECIALISTEN

Bodernevej 24 - 3720 Aakirkeby
TIf. 56 95 05 35 « www.gulvspec.dk

Danmarks storste

udvalg af dagligvarer
til discountpriser!

REMA 1000 | oo smomome

. Tif. 5695 0599
Meget mere discount!
privatraadgiver.com

din private og fortrolige socialradgiver

Din specialist i jobcentersager
www.facebook.com/privatraadgiver « www.privatraadgiver.com




INDKALDELSE TI‘I__.

ORDINAR GENERALFC OR\SA LNG

N

Bestyrelsen indkalder til ordinzer generalforsamling i Landsforeningen for Rett Syndrom

lerdag den 1. april 2017 kl. 16.00
Kobaek Strand Konferencecenter

Forslag til dagsorden sendes til bestyrelsen (rett@rett.dk)
og skal veere modtaget senest d. 11/3-2017

DAGSORDEN

o Valg af dirigent

o Formandens beretning
° Foreleggelse af det reviderede regnskab
o Fastsaettelse af kontingent

Valg af bestyrelsesmedlemmer
P4 valg er: 3 bestyrelsesposter (Kirsten modtager genvalg)

Valg af suppleanter
Pa valg er: 1 suppleant

o Valg af revisorer

Behandling af indkomne forslag
(skal vaere bestyrelsen i hande senest 3 uger for generalforsamlingen)

e Eventuelt

4 nytnr. 42016
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Keere TJulemand...

Hvis du er i tvivl om hvad din Rett-pige skal gnske sig til jul, har vi her sammenstykket
en liste med inspiration til gnskesedlen.

Bruser med lysdiode

Knaestromper (under benskinner), jeg fandt nogle sode og billige pa Wish

Bamse med lysdioder

Tradlgse hovedtelefoner

Sms-donation til rett foreningen

Transportabel gulv-matte med glat overflade til at tarre over (fx ikea 200kr)

Gavekort til massage

Lydbager

Hgjrygget gyngesade til born, med forsteerkninger (fx www.ranplay.dk)

Mavegynge, fx Wingbo (fx www.like2move.dk)

Redegynge eller kanogynge

DVD-film

DVD-afspiller til bilen

Ipad (sa har hun altid sin egen musik eller ynglings film med sig)

Elektriske legesager, popcornmaskine, fodbad, s&beboblemaskine etc. til 0/1-kontakt
(fx www.handicstore.dk /kontaktstyrede ting)

Bright Beats Dance & Move BeatBo fra FischerPrice (fx www.toysrus.com)

Greb til spisebestik (fx www.procare.dk)

Beddy Bear, en bamse til opvarmning | mikroovn (www.coolstuf.dk)

WOW cup Kids - den spildfrie kop (fx www.babadut.dk)

Torklaede (alternativ til savle-smaek eller til at “dimse” med (fx fa den syet hos www. husetventure.dk
Vindmaskine

Talebgf

Ander eller andet legetgj med lys til badekaret

Minimoomis, plysdyr med lyd (fx www.br.dk)

Lampe med farveskift og menstre i lyset, lavalampe eller discolampe
Diverse elektrisk legetg;j til 0/1

- kontakt pa http://www.inclusive.co.uk/hardware/switch-adapted-toys#



Opskrift pa havregrynskugler

1 PORTION

250 gr. Havregryn
190 gr. Sukker

35 gr. Kakao

50 gr. Magarine

Flede og mandelessens tilsaettes efter smag .

Ingredienserne blandes sammen og flgden tilseettes gradvist og det er en god idé at lade “de-

jen” sta at traekke lidt sa havregrynene suger noget af vaeden, sa kan man spaede mere flade

. til lsbende. Derved undgar man at havregrynskuglerne bliver tarre. Dejen rulles og vendes i
, enten sukker eller kokosmel.

God appetit og gleedelig jul <0)

Siljes jul

rettnyt nr. 4 2016



KBK Pladevzerksted

Alt i reparation
Tastruphej 22 - 4300 Holbaek

59 43 34 69

John BuII Pub

@steraagade 20 - 9000 AALBORG
Telefon 98 11 57 88
www.john-bull.dk

Live musik hver weekend

BRDR.
JORGENSEN COMPONENTS A/S

Nybo Bakke 3-4 « 7500 Holstebro
TIf. 97 42 47 00 « Fax 97 42 26 05
E-mail: bjc@brdr-jorgensen.com
www.brdr-jorgensen.com

Besog Danmarks aldste hotel mide pi Domkirkepladsen
i Danmarks xldste by Ribe og merk historiens vingesus

HOTEL DAGMAR TILEYDER:
48 charmerende of individuelt indrettede vanelser,
2 restauranter meed hver sin stil og atmosfere
samt ude-servering pd Torvet om sommeren.

bl B B Terver 1, DE-6760 Ribs

HOTEL#{ DAGMAR ELisrams

- Denmarks #dsle hotel  wowow hoteldagmar. dk

BS REVISION

Danasalle 2 - 8700 Horsens
TLF. 75 64 56 06
Fax 75 64 56 09
e-mail; bsrevi@gmail.dk

Jegper Schmidt - registrered revigor

M@DER/KURSER - OVERNATNING =~ SELSKABER

VISSENBJERG STCRKRO
&'.-’_-__ -uﬂqr-i-l.-nin- ..-‘.."“,.l'

s.;mérsnum 30, 5492 I.ﬁf-;ﬁ.enn]::rg
Fao 64 47T 17 40

64 47 38 80 - www.vissenbjergstorkro.dk

KARL ERIK LUND
757350 Tj

Biluf. 20 61 54 80 i
Troldmosevej 12, 7323 Give ()
m;w.ﬁmhrﬁmm.ﬂh__ ¥

arbesskonnen
- o ved vindues, Som er laved b vones
sk npdien

G g i T, BS42 8560
CRATATELC e hans-kirk_dk







Revision- &
Regnskabskontoret us

REGISTREREDE REVISORER

Telefon 74 42 36 53

@stergade 20, 1. - 6400 Senderborg - Telefax 74 42 37 86
E-mail: rr@revision-regnskabskontoret.dk

GODKENDT ERHVERVSSERVICE-LEVERAND@R

MICRO
MATIC

Holkebjergvej 48 « DK-5250 Odense SV
TIf. 63 17 42 17 « www.micro-matic.com

Skal vi lave dine neste &%)

ETIKETTER ._
IEdIsE hzvi';”d";‘:"g‘ E E
985215 I1 §
Alunsets,, [

] Jyllandsve 13 = 9500 Hobro = wew Alabels.dk

HEEEN res

i es ss154733 Qg

Total Ejendoms
Service TES ApS
Teknikvej 15
5260 Odense S
tes@t-e-service.dk
i www.t-e-service.dk

TIf.:66 1547 33

JAN DREHSE

Tomrer- og snedkerforretning ApS
\\"‘ | Legumkloster
' www.jan-droehse.dk

; Tif. 74 74 38 18

Szt din bolig til salg
pa Danmarks fgrende
boligportal..!

whome.dk

Dansk Smedeservice og Support

Bellisvej 20 « 8500 Grena
TIf.20 77 64 16 - www.dk3s.dk

Unsbjergvej 13 - 5220 Odense S@
TIf. 63 15 00 27 « www.adamstilladser.dk




STORTMLLYKKE'MED DAGEN ..\

FEBRUAR
3. Susanne Enggaard 25 ar

DECEMBER

9. Iben Kaasen 6 ar
6. Louise Lund-Jensen 37 ar
8. Alma Vasegaard 14 ar

8. Sidsel Borg 14 ar

11. Signe Pedersen 38 ar
27. Chilie Luckow-Nielsen 17 ar
30. Gitte Juhl Hgier 44 ar

Susanne

MARTS

2. Celine Ploug Pyskow 26 ar

6. Fionasofie 10 ar

8. Alma Louise M. @stergaard 6 ar
24. Esther Arp 9 ar

Malene

Nicoline

Husk at sende billeder (og ved nye familier information om jeres barns fedselsdato).

Fodselsdagene bringes saledes Blad 1: april, maj, juni
Blad 2: juli, august, september
Blad 3: oktober, november, december
Blad 4: januar, februar, marts

Se deadline for indsendelse af billede og informationer forrest i bladet.

PRISER FOR MEDLEMSKAB

ENKELTMEDLEMSKAB 185 KR./AR For enkeltpersoner med interesse for Rett syndrom
FAMILIEMEDLEMSKAB 275 KR./AR For familier med interesse for Rett syndrom
STOTTEKONTINGENT 275 KR./AR For selskaber, firmaer, institutioner og andre, der sympatiserer

med foreningen, og som gnsker at stotte formal til gavn for
piger med Rett syndrom.

BLADMEDLEMSKAB KONTINGENTFRIT  For institutioner/bosteder med interesse for Rett syndrom.
Dette medlemskab giver ikke stemmeret ved generalforsamlingen.
Bladmedlemskab er kontingentfrit.

> @ ! G ind p3
~ f www.rett.dk

hvis du/1 ensker at blive medlem

LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM
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Resume Temadaq 29. oktober 2016

Vi var 10 personer samlet til temadagen pa Odder Park Hotel. Vi havde fra bestyrelsen habet pa lidt flere, men vi var glade
for, at der trods alt var nogle, der madte op. Vi fik en god gennemgang af Lykke Baran, om de forskellige individer vi er, og
fik en snak om hvorfor vi reagere, som vi ger. Fordelen ved at vaere 10, var at vi fik lukket lidt mere op for det personlige
og de historier og eksempler fra hverdagen vi alle sammen kan nikke genkendende til. Der kom rigtig mange gode histo-
rier, 0g 0gsa nogle der vil blive gentaget naste gang, vi mades er jeg sikker pa..... Der er et kort referat af selve indholdet i
opleegget fra Lykke Baran nedenfor.

Efter foredraget havde vi tid til at fa talt sammen og da der var et par nye hoveder i mellem, var det rigtig godt, at vi fik
vendt mange af de ting, vi have vaeret igennem. Vi sluttede af med en hyggelig middag, og sa var der budt op til dans med
Gert Degn. Ifglge Thomas kunne han spille alt fra Kandis til Volbeat.....der er ingen tvivl om at Kandis nok fyldte mest i hans
setliste, sa det blev ikke til s3 meget dans, men mest snak resten af aftenen:o)

“Huset pa hovedet”
- hvordan kommer vi videre,
sa vi undgar et parforhold “ude af drift”?

Hvad ger man, nar man udfordres af den tilbagevendende
livslange sorg, foraeldre til bern med handicap ma baere?
Hvordan laerer man at tackle de forskellige reaktioner pa sor-
gen, som man konfronteres med som hhv. mand og kvinde
og arene har teeret pa ens kraefter? Hvad skal der til for, at
vreden ikke hober sig op? ... At leegge den over pa ens part-
ner ville vaere det mest naertliggende, men hvad ger det ved
parforholdet? Er det muligt at komme et skridt taettere pa en
accept af denne udfordrende livssituation og bevare glaeden
og glgden i parforholdet?

JA, det mener Lykke Baran, sundhedsplejerske, coach og for-
fatter til bogen “Huset pa hovedet”.

Jeg siger ikke, at det er let og jeg md indremme, at jeg til tider
allerhelst ville svinge min tryllestav, nar jeqg maerker de op-
hobede smertefulde falelser, som mange foraeldre gar med.
Samtidig gnsker jeg ikke at snyde foraeldrene for det magiske
gjeblik, hvor forlasningen finder vej til deres hjerter og parret
genfinder hinanden og de kan begynde at se det smukke og
livsbekreeftende i at have et helt unikt barn.

Hvad gor man sa rent konkret, hvis ens partner er vred. En
vismand har engang sagt, at et mildt svar mildner vreden. Tag
den ikke personligt! Vreden er i sig selv en energi og harm-
lgs. Det er nar vi samler sammen, at den kan blive destruktiv.
Hvis vi ikke far forlgst den, kan vreden saette dagordenen og
du vil blive ledt pa afveje, hvor keerligheden har sveert ved
at finde ve;j.

Star man som mand med en vred kone, er det bedste man
kan gare at dukke sig og undvige, sa undgar man at optrappe
til et skaenderi. Det siges, at vi sjeeldent skaendes om indhol-
det, men mere om den made vi skaendes pa. Essentielt er det
at sparge sig selv: “@nsker jeg at fa ret eller vare lykkelig?”
Har vi med ophobet vrede at ggre stammer det fra fortiden.

Du kan derfor med fordel treekke opmaerksomheden ind i
nuet ved at sparge din partner: “Hvad sker der lige nu?”, sa
vreden kan blive udtrykt og ikke undertrykt. Dette er bare en
af metoderne til at undga ophobet vrede.

Arbejder du med at sta ved din egen vrede kunne nysgerrig-
heden ga pa: "Hvad ligger der bag ved vreden?” for vreden
er et forsvar.

Vigtigt er det at give din kvinde en fglelse af, at hun har ret
til at veere vred og ved at lytte til hende - uden at afbryde -
kommer hun i kontakt med sin feminine side, hvor fglelserne
lettere falder til ro eller forlgses. Mange parforhold oplever
en markant og omgdende bedring, nar manden begynder at
forstd kvindens behov for at blive lyttet til. Hvis kvinden gn-
sker mere stgtte ma hun laere at udtrykke sine behov pa en
venligere vis, sa har hun langt starre chance for, at de bliver
opfyldt, nar manden fgler sig paskennet. Lige ned ad “Mand
er fra Mars og kvinder er fra Venus”- boulevarden.

Husk pa, nar du veelger adfeerden - vaelger du konsekven-
serne.

@nsker du, at din partner skal sndre adfaerd, understreger
Lykke Baran, at du farst selv ma andre adfzerd, sa vejen hen
til den nye adfzerd er fri. Som sundhedsplejerske mader jeg
mange mgdre, som gnsker mere stgtte fra deres mand, men
de giver ham ikke chancen, fordi de har en ide om, at hvad
de gor og maden de ger det pa er den eneste “rigtige”.

Jeg elsker udtrykket abne og lukkede dare, for s3 er der ikke
noget, der er "rigtigt” eller “forkert”. Nar vi begynder at laeg-
ge merke til de dbne og lukkede dare, som vi har og ser dem,
sd arbejder det af sig selv, og vi far helt naturligt lyst til at
have flere abne dare i vores liv. Jeg ser min bog som et hus,
hvor hver side er en dar, der abner op for nye forfriskende
vinkler. En tankestrom herfra:




Det inderste rum

Jeg har et rum i mit hus, jeg ikke kan i’
Lukker dgren derind

Nogle gange gar den op

Smaekker den i med al min vredes kraft,
men min dag har besluttet sig

Det lilla graes smager af salt

Vandet med mine tarer

Min sjeel er fleekket

Har mistet mig selv og min drem

En smerte pa starrelse med uendeligheden
Praver at rejse mig,

men jeg er knust

i millioner af splinter
Ugenkendelig

Sort

Veerelset har slugt mig
Tiden finder mit hjertes takt
Luften i mine naesebor

fylder min mave

Genvinder lidt ro og gleede i min krop
Lgber ud af rummet
Ked-af-det-heden falger

som en skaev skygge

Slave for livet?

Gar hen og lukker den grimme der
Treekker vejret helt ned

i mine krumme taeer

Far kontakt

med gulvet

stottet af Moder Jord

Lukker gjnene

Ser sandheden

Skyggen, en del af mig

Et dejligt rum

hvor nye, dugfriske dramme kan opsta ...
Bliver nu ét med rummet

Kan se solen

Den kigger ind

igennem vinduet

i det oversete

og allersmukkeste rum

Kan du genkende dgren, der gar op
igen og igen?
Vi kan ikke komme udenom den, siger
Lykke Baran, og heldigvis for det for
det er nemlig deren vi skal igennem
for at fa forlgsning - det er vejen til
vores hjerte og til glaeden, som er den
anden side af monten - sorgen - og
tarerne er ikke nogle vi drukner i - de
visker tvaert i mod tristheden vaek,
siger Lykke Baran med et stort smil.

Accept er i sig selv ikke sveer - det er
modstanden, der kan veere rigtig svaer
at slippe. Det er hardt at holde fglelser-
ne tilbage. Det kreever uanede mang-
der af energi, som gar fra vores bgrn
og vores partner og til tider fra vores
egen livsgnist. Du ma sparge dig selv,
om du og dine kaere fortjener det? Jeg
tror, at inderst inde higer vi alle sam-
men efter forlgsningen, men det krae-
ver mod at ga helt ind i falelserne og
sige JA. Bevidstheden om, at jeq ikke
er mine fglelser, har hjulpet mig til let-
tere at kunne slippe og dermed forlgse,
siger Lykke Baran og “mit” vise vaben
er vejrtraekningen.

0s med seerlige bern udfordres saerligt
i parforholdet, fordi sorgen forstaerkes,
nar vi er treette, og nar overskuddet
er lavt kan det vaere sveert at accep-
tere 0g 0gsa skulle rumme den andens
made at sgrge pa. Her kan det hjeel-
pe at huske p3, at vi sgrger forskelligt,
men sorgfolelserne er de samme, sa
vi 0gsa har fokus pa faellestraek frem
for forskelligheder. Det er ikke det at
reagere forskelligt, mener Lykke Ba-
ran, der skaber konflikterne i parfor-
holdet, men vores tanker omkring det
eller domme. Hun indremmer, at det
dog godt kan vere problematisk, da
mandene genfinder roen ved ikke at
snakke, hvor kvinderne finder roen ved
at fa sat ord pa. Mandene kommer let-
tere i kontakt med deres folelser, nar
de traekker sig eller der ikke er nogen
krav, hvor vi som kvinder bearbejder
ved at vaere i de neere relationer. Maen-
dene har stgrre tendens til periodevis
at skulle vaek fra sorgen, altsa komme
vaek fra belastningen, hvor vi kvinder
mere bliver i sorgens rum. Nogle kvin-

der kan ligefrem fale svigt, hvis de be-
vager sig vaek fra den. De nye modeller
af sorgbearbejdelse viser, at vi bevager
os ind og ud af sorgen, man kunne 0gsa
sige ind og ud af livet. Her er min op-
fordring til maendene, kaerlighedsfuldt
at invitere og insistere pa, at kvinden
0gsa har ret til et afbraek. Det kunne
lyde sadan her: “Jeg tror du har brug for
en pause min skat”. Det er nemlig, nar
vi stopper op - er med fglelserne - at vi
kommer videre.

Teenk at det skal komme fra en sund-
hedsplejerske, men Lykke Baran siger,
at hun tror, at barnet ofte kommer til
at fylde for meget. Det er noget jeg ser
i mange familier ogsa dem uden bgrn
med saerlige behov. Vi bliver let for me-
get mor og far og glemmer maske lidt
kvinde - og manderollen.

Kender du fglelsen af at have givet og
givet, men ikke blive mgdt eller vaerd-
sat pa den made du kunne gnske? At
kende vores eget og vores partners
keerlighedssprog - altsa den made vi
bedst modtager keerlighed pa - er vejen
til, at vi faler os mere elskede. Nar vores
kaerlighedsbeholder er fyldt op, har vi
energi til at fylde vores partners kaer-
lighedsbeholder op. En energigivende
spiral er sat i bevaegelse, til glede og
gavn for parforholdet, der blomster, og
sa hgster barnet.

Skriv til Lykke Baran,
husetpaahovedet@gmail.com

med kommentarer eller hvis du ensker
mere information om bogen og de in-
dividuelle sessioner.
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Som noget nyt vil vi fremover have fo-
kus pa et bestemt tema. Vi har nog-
le forslag (se lengere nede) men vi
mangler stadig et til naeste ars sidste
blad. Vi har valgt at gare dette for at
komme lidt bredere rundt omkring et
tema samt at udnytte, at vi nu har Ida

OVERSIGT OVER TEMAER

til at interviewe folk, som maske ikke
rigtig har lyst eller overskud til selv at
skrive deres historie. Desuden kan vi
med nogle af temaerne ggre endnu
mere brug af Rett Centeret samt traek-
ke pa andre med ekspertise inden for
de forskellige temaer.

Overgang barn - voksen / Flytte hjemmefra

Vi haber, at | vil tage godt imod dette
tiltag og imod Ida, hvis hun kontakter
jer for at fa en historie. Det kunne selv-
folgelig ogsa veere, at der sad nogle der-
ude og gerne ville vide noget mere om
et specifikt tema, som vi ikke har med
nedenfor, sa giv enten mig eller Ida be-
sked, sa tager vi det med fremover.

( )
Blad 3-16 Skoliose
Blad 4-16 Flytte hjemmefra og overgang fra barn til voksen, herunder lovgivning, STU, beretning fra et bosted, m.m.
Blad 1-17 Ernzering, herunder bl.a. vaeske, vitaminer, mineraler, sonde, specialkost, m.m.
Blad 2-17 Seskende, historier fra mindre men ogsa aldre sgskende samt eksempler pa tiltag fra forzeldre m.m.
Blad 3-17 Sociallovgivningen, TA, merudgifter, hjemmepasser, hjelpemidler, eksempler pa hvordan man seger med

succes, hvad man kan s@ge om m.m.

Blad 4-17 Har du en god idé??

.

Overgang barn - voksen / Flytte hjemmefra

Jeg har valgt at tage udgangspunkt i LEVs pjece “18 ar....og hvad s&?”. Det er en rigtig god guide til hvad man skal huske at
overveje, nar det 18. ar naermer sig. Jeg har faet lov til at plukke i det og har taget det med, som jeg mener er mest relevant,
men hele pjecen kan downloades pa LEVs hjemmeside.

-

Stat vores annoncarer...
...de statter os

\
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Tillykke, jeres barn
fylder 18 ar - og
bliver i juridisk for-
stand myndig. Men
for forzeldre til et
ungt menneske med
udviklingshaemning
kan overgangen fra
barn til voksen give
anledning til man-
ge overvejelser og
spargsmal. | denne
pjece belyser LEV
nogle af de spargs-
mal, der kan opsta |
den sammenhang.

Kommunens radgivning

Det er vigtigt, at kommunen tilbyder
radgivning i forbindelse med over-
gangen fra ydelser efter berneregler-
ne til ydelser efter voksenreglerne.

Handleplaner ved overgangen fra
barn til voksen

Nér der ydes hjeelp til en ung med
udviklingshaemning, der er fyldt 18 ar,
skal kommunen tilbyde at udarbejde
en handleplan. Handleplanen skal an-
give formalet med indsatsen, hvilken
indsats, der er nedvendig for at opna
formalet, den forventede varighed af
indsatsen samt andre szerlige forhold
om boform, beskeeftigelse, personlig
hjeelp, behandling, hjselpemidler med
videre.

Landsforeningen LEV anbefaler, at
der udarbejdes en handleplan i for-
bindelse med den unges overgang til
voksenbestemmelserne ved det fyldte
18. ar. LEVs anbefaling bakkes op af
pkt. 125 i vejl. 12 af 15-02-2011 om
servicelovens forméal og generelle be-
stemmelser i loven (Vejledning nr. 1 til
serviceloven) Heraf fremgar det:

En handleplan kan ogséa veere et godt
og nedvendigt redskab i forbindelse
med overgangen til voksenalderen.
Handleplanen kan medvirke til at lette
tilretteleeggelsen af indsatsen, nar
den unge gar fra ydelser efter regler-
ne om bern og unge til ydelser efter
voksenreglerne. Handleplanen kan
bidrage til, at kommunen sikrer den
nedvendige radgivning af den unge
og hans familie, i forbindelse med at
stotte ikke laengere udmales til for-
eldremyndighedens indehaver, men
tildeles den unge selv. Herudover er

handleplanen af stor betydning med
henblik pa at fastlaegge mal for den
unges fortsatte uddannelse, beskeef-
tigelse, botilbud, udviklingsmulighe-
der og muligheder for livsudfoldelse
m.v.

Seerlig indsats, serviceloven § 81
Kommunen skal yde en saerlig indsats
til voksne med nedsat fysisk og psy-
kisk funktionsevne, herunder udvik-
lingshaemmede.

Formalet med indsatsen er:

= at forebygge, at problemerne for
den enkelte forvaerres

= at forbedre den enkeltes sociale
og personlige funktion samt udvik-
lingsmuligheder

= at forbedre mulighederne for den
enkeltes livsudfoldelse gennem
kontakt, tilboud om samvazer, aktivi-
tet, behandling, omsorg og pleje

= at yde en helhedsorienteret indsats
med servicetilbud afpasset efter
den enkeltes seerlige behov

Kommunen skal desuden underse-
ge, om der er parerende eller andre,
der kan varetage den unges interes-
ser. Herunder om der er behov for at
bede statsforvaltningen om at beskik-
ke en veerge efter vaergemalsloven.

Overgangen fra
bornebestemmelserne til
voksenbestemmelserne

Det er vigtigt at fa et overblik over,
hvilke ydelser, der stopper, nar den
unge fylder 18 ar og hvilke ydelser,
der evt. kan erstatte disse. Safremt
man som foraelder har modtaget kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste,
skal man veere opmaerksom p4, at
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denne bevilling altid opherer uden varsel, nar
den unge fylder 18 ar. Har den unge behov
for personlig pleje og bistand, skal dette be-
hov vurderes efter servicelovens § 83 og 84
(hjemmehjeelp). Hjeelpen udmales af kommu-
nens visitator, og der er evt. mulighed for, at
man som foreelder kan anszettes i disse timer.
Det er altid den unges behov, der er afgeren-
de for hvor meget hjeelp, der skal ydes.

Hvis kommunen har ydet daekning af nadven-
dige merudgifter efter servicelovens § 41,
opharer denne stotte, nar den unge fylder
18 ar. Der kan maske i stedet ydes deekning
af nedvendige merudgifter efter servicelo-
vens § 100, men malgruppen for § 100 er
veesentlig mindre end for § 41. For at veere
omfattet af servicelovens § 100, skal den
unge have en varigt nedsat funktionsevne,
hvis konsekvenser er af indgribende karakter
i den daglige tilveerelse, og som medferer, at
der ofte ma saettes ind med ikke-ubetydelige
hjeelpe-foranstaltninger. Det er endvidere en
betingelse, at man kan sandsynliggere mer-
udgifter pa mindst 500 kr. om maneden.

Hjeelpemidler

Kommunen skal yde steotte til hjeelpemidler til

unge udviklingshaemmede, nar hjelpemidlet i

veesentlig grad kan afhjeelpe de varige felger

af den nedsatte funktionsevne, i veesentlig

grad kan lette den daglige tilveerelse i hjem-

met eller er nedvendigt for at den pageelden-

de kan udeve et erhverv.

Eksempler pa hjeelpemidler:

= Ortopzedisk fodtoj

= Korestol

= Seerlig stol, seng og lignende

* Kommunikationshjzelpemidler og
testmaterialer

Hjeelpemidler kan bevilges som udlan, natu-
ralhjeelp eller som en kontantydelse til keb af
hjeelpemidlet. Ydelser efter denne paragraf
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er ikke skattepligtige og afheenger
ikke af familiens skonomiske situa-
tion. Der gives tilskud til reparation
af hjeelpemidlet, men normalt ikke til
drift af det.

Hjeelpemidler, der skal bruges i for-
bindelse med undervisning, kan ikke
ydes efter den sociale lovgivning,
men skal afholdes af undervisnings-
sektoren.

Ledsageordning
Kommunen skal tilbyde 15 timers
ledsagelse om maneden til unge
med udviklingshaemning, der ikke
kan feerdes alene.

Ved vurderingen leegges vaegt pa:

= at den unge ikke kan feerdes
alene udenfor hjemmet pa grund
af en betydelig og varigt nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne

= at den unge kan eftersperge indi-
viduel ledsagelse uden socialpze-
dagogisk indhold

= at den unge kan give udtryk for —
ikke nedvendigvis verbalt — et on-
ske om at deltage i forskellige ak-
tiviteter, og om den unge er be-
vidst om indholdet i aktiviteten

Personer, der opfylder de naevnte
kriterier, har ret til ledsagelse uan-
set boform. Hvis den unge i forvejen
modtager ledsagelse til selvvalgte
aktiviteter som en del af et samlet
servicetilbud i et botilbud, kan der
efter en konkret vurdering foretages
et fradrag i de 15 timers ledsagelse.

Hvem kan hjalpe den unge -
Reprasentation og Veergemal
Nar den unge bliver 18, ber det

dreftes, om der er behov for stette i
form af en bisidder eller repreesen-
tant i forbindelse med mader med
kommunen m.m., eller om den unge
har behov for en veerge. Der kan
iveerksaettes vaergemal for voksne,
der pa grund af udviklingshaemning
eller andet er ude af stand til at va-
retage sine egne sager.

Et vaergemal kan begrzenses til at
anga bestemte personlige eller gko-
nomiske anliggender. Det kan ogsa
begreenses til at anga bestemte per-
sonlige forhold, generelle personlige
forhold eller i en bestemt periode.
En person, der er under veergemal,
er myndig, med mindre personen
har faet frataget sin retlige handle-
evne.

Ungdomsuddannelse for unge
med serlige behov

Unge, der ikke kan gennemfare en
almindelig ungdomsuddannelse, har
ret til i stedet at fa en seerlig tilrette-
lagt ungdomsuddannelse. Formélet
med uddannelsen er, at unge udvik-
lingsheemmede og andre unge med
seerlige behov opnar personlige,
sociale og faglige kompetencer til at
udvikle en sa selvsteendig og aktiv
deltagelse i voksenlivet som muligt
og eventuelt til videre uddannelse
og beskaeftigelse.

Ungdomsuddannelsen er en tre-arig
uddannelse og gives i forbindelse
med undervisningspligtens ophar.
Tilbuddet geelder indtil det fyldte
25. &r og skal veere feerdiggjort se-
nest fem ar efter, at uddannelsen er
pabegyndt. Ungdomsuddannelsen
er et tilbud til den unge, som har et

retskrav pa uddannelsen. Der er til
gengeeld ikke krav til den unge om
at skulle starte pa en ungdomsud-
dannelse.

Uddannelsen skal tilretteleegges un-
der hensyntagen til den enkelte
unges kvalifikationer, modenhed

og interesser. Uddannelsen skal
udgere et planlagt og koordineret
forleb. Kommunen traeffer afgerelse
om, hvorvidt den unge er omfattet
af malgruppen for uddannelsen, og
om indholdet i uddannelsen efter
indstilling fra UU vejlederen. Denne
indstilling skal udarbejdes i samrad
med den unge og forzeldrene.
Afgorelsen om man er omfattet mal-
gruppen eller ej kan indklages til
Klagenaevnet for specialundervis-
ning.

Uddannelsen skal beskrives i en
uddannelsesplan. Det er Ungdom-
mens Uddannelsesvejledning, der
har ansvaret for uddannelsesplanen.
Den skal revideres mindst én gang
arligt. Uddannelsesplanen udarbej-
des i samarbejde med den unge og
foreeldrene.

Den unge kan ikke modtage SU un-
der uddannelsen. En stor del af de
unge, der optages pa uddannelsen,
modtager fortidspension. Er dette
ikke tilfeeldet, ma det underseges,
om den unge kan modtage stotte
efter reglerne om forrevalidering (se
efterfalgende afsnit).

Hvad skal den unge leve af?
PENSION

Fra 1. januar 2013 er reglerne om
fertids-pension zendret. Der kan
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som udgangspunkt kun tilkendes
fertidspension til personer, der er
fyldt 40 &r. Unge under 40 ar kan
dog fortsat fa pension, hvis det er
helt Abenbart, at arbejdsevnen er
varigt og veesentligt nedsat og ikke
vil kunne forbedres. Der vil derfor
fortsat vaere mange unge med ud-
viklingsheemning, der kan fa fortids-
pension.

Kommunen skal treeffe afgerelse se-
nest tre maneder efter tidspunktet
for sagens overgang til behandling
efter reglerne om fertidspension.
Ankestyrelsen har udtalt, at fertids-
pension skal tilkendes fra en person
fylder 18 ar, nar det er helt dben-
bart, at personen ingen erhvervs-
evne har. | en sddan situation er det
op til kommunen at tilretteleegge sin
sagsbehandling, sa pensionen kan
komme til udbetaling ved det fyldte
18. ar.

Der udbetales én fortidspensions-
ydelse, som skal deekke almindelige
forsergelsesudgifter. Fertidspensio-

nen er skattepligtig og indteegtsre-
guleres efter egen og eegtefeelles/
samlevers indteegter.

Nye sagsbehandlingsregler
Kommunen skal ikke leengere an-
vende arbejdsevnemetoden nar den
unges arbejdsevne skal beskrives
og vurderes, men skal nedszette et
tveerfagligt rehabiliteringsteam med
repreesentanter fra de relevante
forvaltningsomrader. Teamet skal
behandle alle sager, inden der treef-
fes afgerelse om et ressourceforlgb,
et fleksjob eller en fertidspension.
Teamet behandler sagen pa bag-
grund af en rehabiliteringsplan, som
den unges sagsbehandler har udar-
bejdet i samarbejde med den unge,
i den udstraekning denne har mulig-
hed for at deltage.

Ressourceforlob

Hvis der ikke kan tilkendes fertids-
pension, skal kommunen i forste
omgang vurdere, om den unge kan
klare sig med de almindelige tilbud

i beskeeftigelsesloven, herunder re-
validering. Men er den unge s langt
fra arbejdsmarkedet, at det ikke er
tilstraekkeligt, skal kommunen tilbyde
den unge et ressourceforlab.

Et ressourceforleb kan vare i op til

5 ar og kan besta af alle former for
tilbud eller andre aktiviteter, der er til
radighed pa beskeeftigelses-, ud-
dannelses-, sundheds- og social-
omradet. Under et ressourceforlab
far den unge ret til en ressourcefor-
lebsydelse svarende til kontanthjzelp,
dog med den veesentlige forskel, at
ydelsen er uafhaengig af den unges
formue.

Kontanthjzelp

Er kommunen ikke feerdig med at af-
klare, hvorvidt den unge opfylder be-
tingelserne for fertidspension, reva-
lidering eller et ressourceforleb nér
den unge fylder 18 ar, kan han/hun
veere berettiget til kontanthjzelp. Det
skal bemaerkes, at kommunen ikke
kan yde hjeelp, safremt den unge
med udviklingshaemning har en for-
mue, der overstiger 10.000 kroner.

Beskeeftigelse

De fleste unge udviklingsheemmede,
der bliver 18 ar, vil veere i gang med
et uddannelsesforleb, nogle fa inden
for det almindelige uddannelsessy-
stem med stotte, og mange pa den
seerligt tilrettelagte ungdomsuddan-
nelse. Der kan dog ogsa veere nogle,
der onsker at ga i gang pa arbejds-
markedet.

Hvor skal den unge bo?

Mange unge bliver boende hos for-
eeldrene udover det 18. ar. Dette
geelder naturligvis ogsa unge ud-
viklingsheemmede. Men disse unge
vil ofte have brug for stette i dag-
ligdagen. Man er som foraelder ikke
lzengere forpligtet til at varetage
den unges behov udover, hvad man
selv onsker at bidrage med. Det slar
Ankestyrelsen fast i en afgerelse fra
2009. Heraf fremgar, at en hjem-
meboende voksen, hvor der ikke er
neere parerende, som tilkendegiver
at ville passe vedkommende, har
krav pa personlig hjeelp, omsorg og
pleje efter servicelovens bestem-
melse herom samt den evrige so-
ciale lovgivning. | den konkrete sag
havde den unge ret til hjzelp 24 timer
i degnet.
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Hvis den unge ikke skal blive boen-
de hos foreeldrene, findes der for-
skellige typer af boformer til menne-
sker med udviklingsheemning. Nogle
tilbud er oprettet efter serviceloven,
enten som et midlertidigt botilbud
efter § 107 eller som et leengereva-
rende botilbud efter § 108. Andre er
bygget efter almenboligloven.

Nar et botilbud er oprettet efter ser-
viceloven reguleres betalingen for
tilbuddet ogsa efter denne lovgiv-
ning, hvilket bl.a. betyder, at der ikke
kan ydes boligsikring eller bolig-
ydelse.

Andre tilbud er byggede efter al-
menboligloven eller friplejebolig-
loven. | begge tilfeelde far man en
lejekontrakt. En bolig bygget ef-
ter Almenboligloven reguleres ef-
ter denne lov. En bolig bygget efter
Friplejeboligloven reguleres efter
lejeloven.

| begge boligformer betales bolig-
indskud og husleje, ligesom der er
mulighed for at fa boligsikring eller
boligydelse.

Uanset hvilken form for bolig, den
udviklingsheemmede bor i, skal der
udmales hjzelp til personlig pleje og
omsorg, praktisk bistand, ledsagelse
og socialpsedagogisk stotte efter

en individuel vurdering. Safremt den
unge skal visiteres til et botilbud,
skal man rette henvendelse til den
kommunale sagsbehandler. | forbin-
delse med visitationen til et botilbud
ber der tages hensyn til beboersam-
mensaetning, herunder beboernes
funktionsevne og behov for hjzelp.

Det er vigtigt at vaere opmaerksom
pa, at safremt den unge ikke kan
give et informeret samtykke til en
flytning, vil der ikke veere mulighed
for senere at bliveflyttet fra det botil-
bud, den unge blev visiteret i forste
omgang, til et andet botilbud, med
mindre det ferste botilbud ikke lzen-
gere kan tage vare pa& den unges
behov. Det fremgar af flere afgerel-
ser fra Ankestyrelsen. Normeringen
og det daglige arbejde kan variere

i takt med, at beboergruppen an-
dres eller i takt med, at den enkeltes
behov for hjeelp, omsorg og pleje
intensiveres.

Skift af sagsbehandler i
forbindelse med overgangen
Cirka et halvt a&r fer den unge udvik-
lingsheemmede fylder 18 ar, anbe-
faler Landsforeningen LEV, at man
tager kontakt til den kommunale
sagsbehandler og drefter de frem-
tidige muligheder. Hvis den unges
funktionsnedsazettelser er af en sa-
dan grad, at han/hun skal indstilles
til en fartidspension, kan man bede
sagsbehandleren om at tage kontakt
til den afdeling, som behandler for-
tidspensionssager, séledes at den
unge vil kunne blive tilkendt fortids-
pension ved det fyldte 18. ar.

Man kan med fordel benytte hand-
leplanen til at fa tydeliggjort frem-
tidsplanerne, sikre en koordine-

ret indsats samt at fa praeciseret
forpligtelserne for alle involverede
personer, instanser og forvaltnings-
grene.

Nar en ung fylder 18 ar, bliver pa-
geeldende myndig og vil derfor fa sin
egen sagsbehandler.

Hvis der ikke er truffet beslutning om
at forleenge hjzelpeforanstaltninger-
ne efter bernebestemmelserne (for
eksempel ved degnophold udenfor
hjemmet), vil den unge typisk overgé
til en anden sagsbehandler og en
anden kommunal afdeling. Det er
meget forskelligt, hvorledes kom-
munerne har organiseret sig, men
typisk vil den unge fa en sagsbe-
handler i voksenhandicapafdelin-
gen samt i jobcentret for afklaring

af forsergelsesgrundlaget. Safremt
den unges funktionsnedsaettelser

er af en sddan grad, at han/hun vil
veere berettiget til fertidspension, vil
sagen typisk overga til pensionsaf-
delingen.

Alment galdende regler

Nar man er part i en sag (for eksem-
pel foreeldre til en person under 18
&r med udviklingshaemning), har man
ret til at lade sig bista eller reprae-
sentere af andre. Ligeledes har man
ret til at f4 aktindsigt i sagens doku-
menter. Hvis kommunen ikke giver
medhold i en ansegning, skal afge-
relsen meddeles skriftligt. Ligeledes
skal afgerelsen indeholde en skriftlig
begrundelse for afslaget og en kla-
gevejledning. Det er vigtigt at over-
holde klagefristen, der som hovedre-
gel er pa fire uger, fra man modtager
afslaget.
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Fa mere at vide Se desuden folgende hjemmesider:
Du kan lzese mere om gaeldende love, regler www.lev.dk

og bestemmelser i Landsforeningen LEVs to Landsforeningen LEV

ovrige pjecer i serien "Hand om paragrafferne”:

= Hand om paragrafferne — bern og unge www.projektklap.dk

= Hand om paragrafferne — voksne KLAP: Om beskzeftigelse for voksne med udviklingsheemning

www.bestbuddies.dk
Best Buddies: Venskaber mellem udviklingsheemmede og
ikke-udviklingsheemmede

www.connect.lev.dk
LEV Connect: Familienetveerk

www.foraeldredialog.dk
Foreeldredialog: Hvad skal der ske i folkeskolen?

www.smutprojektet.dk
SMUT: Guide til et sundere liv

www.projekt-gram.dk
o i GRAM: Forebyggelse og reduktion af mobning pa veerksteder
ol udvrkhngsfltfm"" &
Born og unge e

www.handiforsikringsservice.dk
HANDI Forsikringsservice: Forsikringer til handicappede

www.retsinfo.dk
Geldende love og regler

www.dukh.dk
Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet

www.tilbudsportalen.dk
Oversigt over forskellige sociale tilbud og botilbud

www.statsforvaltning.dk
Lzes bl.a. om vaergemal

rlI :_“,,”-Iulllr

www.civilstyrelsen.dk
Lzes bl.a. om vaergemal

www.servicestyrelsen.dk
Lees bl.a. om ViHS - Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri

www.servicestyrelsen.dk/viso
VISO: Radgivning til borgere og fagfolk
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Vergemal

HVAD SKER DER, NAR DIT

HANDICAPPEDE BARN BLIVER VOKSEN?
Spargsmalet bliver relevant, nar barnet
bliver myndigt, idet barnet fra dette
tidspunkt vil vaere berettiget til at op-
pebare fgrtidspension m.m. Derudover
vil barnet juridisk set have mulighed for
at indgd aftaler. Den juridiske konse-
kvens af at barnet fylder 18 ar rejser en
reekke spargsmal hos foreeldrene. Dem
vil vi gennemga nedenfor.
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HVAD G@R JEG, HVIS MIT BARN PGA.
SIT HANDICAP IKKE KAN TAGE VARE
PA SIG SELV OG/ELLER SIN GKONOMI?
Hvis dit barn pga. sit handicap ikke kan
klare en dagligdag, hvor barnet selv har
ansvaret for sine egne forhold og sin
gkonomi, kan det vaere ngdvendigt at
barnet kommer under vaergemal.

Vaergemal blev tidligere kaldt umyndig-
gorelse. Hvis man kommer under veer-
gemal, far man med andre ord frataget
sin myndighed, dvs. at man far begraen-
set eller helt frataget sin ret til selv at

treeffe beslutninger. Et veergemal er i
~ sagens natur en voldsom indgriben
W\ i den enkeltes ret til at bestemme
'\ over sin formue, hvor vedkom-

« .
SR mende vil bo osv. Derfor er der en

reekke betingelser, som skal vaere
opfyldte, far man kan komme under
vaergemal. Statsforvaltningen sikrer, at
disse betingelser er opfyldte og, at bar-
net far en vaerge, som kan varetage bar-
nets interesser. Du skal derfor kontakte
Statsforvaltningen, hvis du gnsker, at

t 2\ dit barn kommer under vaergemal.
"' P3 Statsforvaltningens hjemme-

W\
. side www.statsforvaltningen.dk
kan du i gvrigt lzese mere om
vaergemal.

// SKAL MI]’ BARN UNDER
70 VARGEMAL?
” 0Ofte vil de parorende eller institu-
tionen hjaelpe med at administre-
re barnets gkonomi, som regel vil der
derfor ikke vaere behov for en vaerge.
Et veergemal kan dog blive ngdven-
digt, hvis barnet f.eks. arver en stgr-
re formue eller, hvis man frygter,
at barnet vil blive fristet eller lok-
ket til at indgad uhensigtsmaessige
aftaler.
Al
%, Hvad betyder det, hvis mit barn

¢ kommer under vaergemal?

Et veergemal vil medfare, at barnet

far en vaerge, som handler pa barnets
vegne i de spergsmal, som er omfattet
af veergemalet. Et veergemal skal be-
grenses til praecist at omfatte det, der
er brug for i den konkrete situation. Om-
fanget af vaergemalet afha@nger med
andre ord af de helt konkrete forhold
hos det enkelte barn. Veergemalet ma
aldrig veere mere omfattende end hgjst
ngdvendigt.

Hvem kan/skal vaere vaerge?

Nar Statsforvaltningen ivaerksaetter veer-
gemal, beskikker de samtidig en vaerge.
Det kan for eksempel vare et familie-
medlem eller en anden, som kender
barnet godt. Det mest oplagte vil veere,
at det bliver en af forzeldrene. Statsfor-
valtningen kan kun beskikke én varge,
og forzeldrene kan derfor ikke begge
vaere veerge. Statsforvaltningen kan ikke
tvinge nogen til at blive vaerge.

Hvis det ikke er muligt at finde en egnet
veerge inden for f.eks. barnets familie,
vil Statsforvaltningen udpege en vaer-
ge. Statsforvaltningen udpeger 0gsa en
vaerge, hvis der opstar uenighed blandt
typisk foreldrene om, hvem af dem
som skal veere veerge.

Statsforvaltningen har udpeget en kreds
af personer, som er faste varger. Hvis
ikke der findes en person i den naerme-
ste familie, som kan veere verge, vil
Statsforvaltningen valge en af de faste
veerger, som varge for dit barn.

Som forzeldre vil man ofte have en teet
kontakt til barnets vaerge. Derfor kan
det vaere problematisk, hvis foreeldrene
og vargen ikke kan samarbejde. Skulle
dit barn fa beskikket en vaerge, som du
ikke faler varetager dit barns behov, vil
du kunne anmode Statsforvaltningen
om at beskikke en anden varge. Der
skal dog en del til for der beskikkes en
anden varge. Derfor skal du sikre dig,




at Statsforvaltningen bliver opmaerksom
pa, hvorfor du @nsker, at der beskikkes
en anden varge for dit barn.

\
%-* ARV 0G TESTAMENTE
“ Arveloven sondrer ikke mellem myn-
dige eller umyndige personer. Dette
betyder, at din formue vil blive fordelt
mellem din evt. &gtefaelle og bern. Dit
handicappede barn vil saledes mod-
N\, . tage samme del af din efterladte
% formue som dine evt. andre bgrn.
Mange forzeldre vaelger derfor at
oprette et testamente, hvor de
begraenser barnets arv mest mu-
ligt, idet det handicappede barn
ikke vil kunne gare brug af formu-
en.

Tvangsarven udgar 25% af din efter-
ladte formue. Barnets del af tvangs-
arven afhanger af, om du efterlader
dig en xgtefelle, og af hvor mange
barn du efterlader dig.

Testamente

Hvis du veelger at oprette et testamente, kan du
veelge at bandlaegge barnets arv, indtil barnet fyl-
der 25 ar. En bandlaeggelse betyder, at barnet ikke
kan fa arven udbetalt far det fylder 25 ar. Det er
ikke muligt at bandlaegge tvangsarv til efter bar-
net er fyldt 25 ar. Hvis barnet er under vaergemal,
vil vaergen forvalte formuen efter ophaevelse af
bandlzeggelsen. Nar bandlaeggelsen ophaeves vil
arven blive indsat pa en serlig konto, som kun
vaergen kan rade over.

@nsker du, at dit barn skal arve pa lige vilkar med
dine evt. andre barn eller at barnet skal arve hele
din efterladte formue, kan du i dit testamente be-
stemme, hvem den del af barnets arv, som ikke
udger tvangsarv, skal tilfalde ved barnets dad.
En sadan bestemmelse begranser ikke barnets
brug af arven efter dig, men sikrer alene, at ar-
ven tilfalder den person, som du mener skal have
glede af arven. Bestemmelsen har sdledes ingen
betydning, hvis barnet har brugt arven efter dig
ved sin dad.

Kilde: ret-raad.dk

STU (sarligt Tilrettelagt Ungdomsuddannelse)

MALGRUPPEN FOR STU Ungdomsuddannelsens malgruppe er beskrevet som unge udviklingsheemmede og andre unge med
sarlige behov, og det er kommunalbestyrelsen, der treeffer afgarelse om, hvorvidt den unge er i mélgruppen. Gruppen af
andre unge med szerlige behov omfatter blandt andet unge med svaere bevaegelseshandicap, multihandicappede unge, unge
med autisme, unge med ADHD eller andre psykiske lidelser samt unge med erhvervet hjerneskade. Det er ikke bestemte
typer af funktionsnedsattelser eller bestemte diagnoser, der er afgarende for den unges berettigelse til et tre-arigt STU-
forlgb, men alene det faktum, at den unge ikke har mulighed for at gennemfgre en anden ungdomsuddannelse, selv om
der ydes specialpadagogisk eller anden stgtte. Det bemaerkes i gvrigt, at unge, der i 9. eller 10. klasse vurderes til at vaere
“ikke uddannelsesparate” til en gymnasial ungdomsuddannelse eller til en erhvervsuddannelse, ikke ngdvendigvis tilhgrer
malgruppen for STU. Vejledning om lov om ungdomsuddannelse for unge med szrlige behov

STU’ENS FORMALSPARAGRAF § 1. Formalet med ungdomsuddannelsen er, at unge udviklingsheemmede og andre unge med
sarlige behov opnar personlige, sociale og faglige kompetencer til en sa selvstaendig og aktiv deltagelse i voksenlivet som
muligt og eventuelt til videre uddannelse og beskaeftigelse. Stk. 2. Ungdomsuddannelsen retter sig mod unge, der ikke har
mulighed for at gennemfgre en anden ungdomsuddannelse. Stk. 3. Kommunalbestyrelsen sikrer, at unge udvik-
lingsheemmede og andre unge med sarlige behov orienteres om uddannelsestilbuddet efter denne lov.

rettnyt nr. 4 2016 27




Da Mathilde flyttede hjemmefra

AF IDA DOROW HANSEN

Mathilde flyttede hjemmefra den 1. juni
i sommer. Hun var kun 17 ar, da hun
flyttede ind pa bostedet Skansebakken
i Brejning, et stykke fra Vejle.

Jeg har snakket med Sisse, som er mor
til Mathilde. Hun har fortalt lidt om de-
res tanker bag beslutningen, og hvordan
forlgbet har veeret.

Vi skal tilbage til sommeren 2015. Ma-
thilde var 16 ar, og havde en meget
slem periode med kramper. Det stod
sa slemt til, at familien, der bestar af
Mathilde, hendes forzeldre Sisse og Jan
0g hendes 3 sgstre, havde sveert ved at
fa hverdagen til at fungere. De vidste
aldrig, hvad dagene havde at byde p3,
og ofte, rigtig ofte, brugte de dagene
pa sygehuset. Det gjorde det sveert at
planlaegge noget, og det tog rigtig hardt

pa familiens samvaer. Det splittede fa-
milien, og iszer pavirkede det Mathildes
sgskende, der blev usikre pa, hvad der
skulle ske med Mathilde.

Efter tre harde maneder med utallige
112-karsler og indlaeggelser pa hospita-
let, tog Sisse og Jan derfor beslutningen,
at Mathilde matte flytte hjemmefra.
Hun var pa det tidspunkt 16,5 ar gam-
mel. Som Sisse fortaeller, blev de nodt
til at kaste handklzedet i ringen.

De kontaktede Vejle Kommune, som
bakkede familien fuldt op. De fik en
sagsbehandler, der bade sa Mathildes
behov, men ogsa familiens, og kunne
se, hvad der var bedst for bade Mathilde
og hendes familie. Der var dog nogle ju-
ridiske ting, som gjorde, at sagsbehand-
lingen tog lidt Iengere tid end normalt.
Fordi Mathilde var under 18, og derfor

juridisk set stadig et barn, var der tale
om en anbringelse. Der skulle derfor
udarbejdes et langt dokument, for an-
bringelsen kunne finde sted. Derudover
onskede Sisse ikke, at Mathilde skulle i
berneregi, men derimod direkte i vok-
senregi, sa hun ikke skulle til at flytte
igen efter et ar. Kommunen var meget
forstadende og fik det hele til at lykkes,
og efter nogle maneder var alle papi-
rer og godkendelser klar til, at Mathilde
kunne flytte hjemmefra.

hyggelige stue

Den 1. juni i sommer flyttede Mathilde
ind pa bostedet Skansebakken i Brej-
ning. Bostedet har i alt 45 lejligheder
fordelt pa 4 afdelinger. Her bor Mathilde
i en ca. 60 kvadratmeter stor lejlighed,
som rummer kgkkenniche og stor stue,
som gar i et, samt stort sovevarelse
og “en balsal af et badevaerelse”, som
Sisse siger. | Mathildes afdeling bor der
i alt 12 beboere, hvoraf fem af dem er
under 25 ar.

S
“Balsalen™Mathildes |'
stare badevérelse ,!_*iﬂJ




Da Mathilde skulle flytte, gjorde Sisse
0g Jan meget ud af, at Mathilde forstod,
hvad der foregik. De pakkede hendes
veerelse ned sammen med hende, og
hun sa tingene blive kart vaek. Hun un-
drede sig da ogsa lidt til at starte med,
men da hun sa sine ting igen i den nye
lejlighed, gav det hele mening for hen-
de.

Mathilde har ogsa selv veeret med til at
indrette sin lejlighed. Familien var en
tur i IKEA, hvor lillesgster tog nogle ting
ned fra hylden, og herefter udpegede
Mathilde med gjnene, hvad hun bedst
kunne lide. Og Justin Bieber-plakaten
fra det gamle vaerelse er ogsa kommet
op at henge igen, sa Mathilde fgler sig
rigtig hjemme.

Mathildes soveveerelse

R

Mathilde forstar sprog og forstar me-
get omkring hende. P3 eget initiativ har
Skansebakken derfor meldt Mathilde ind
i den lokale ungdomsklub, og Mathilde
elsker det. Hun kommer der hver ons-
dag klokken 19 til hun ikke kan mere, og
hun mgder en masse unge mennesker.
Mathilde er den eneste handicappede,
men de andre unge har taget godt imod
hende. Hun har sin computer med, sa
hun kan kommunikere med de andre,
og Sisse fortaeller, at Mathilde smiler og
er meget pa.

Derudover har Skansebakken en del
unge medarbejdere, som Mathilde ogsa
elsker at lave sjov og ballade med.

For Mathildes familie har det, at hun er
flyttet hjemmefra, betydet, at de kan
prgve at vaere en “normal”
familie. | sommer var de
for forste gang pa ferie
uden Mathilde. De tager
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hvert ar pad camping i Italien, og Sisse
fortzeller, at de farste par dage var lidt
maerkelige. Mest fordi de skulle vaenne
sig til at laegge rutinerne fra sig, nar nu
Mathilde ikke var med.

Pa Skansebakken er de ogsa rigtig gode
til at holde ferie for beboerne. De holder
ferie minimum en uge hver sommer, og
de tager typisk af sted i mindre grup-
per pa 3-4 personer. Bostedet er vant til
plejetunge beboere, s3 der er nasten
ingen begraensninger for, hvad de kan
lave pa ferierne.

Sisse fortaeller, at Mathilde synes det er
dejligt, at komme ud blandt andre unge
handicappede. 0g ligesom alle andre
unge mennesker, har Mathilde ogsa haft
behov for at flytte hjemmefra, og Vejle
Kommune har igennem processen vae-
ret helt fantastiske til at hjaelpe og lytte
til familiens behov.

Kakkenafdelingen

Sisse fortaeller, at Mathilde har veeret i aflastning hver
fjerde weekend siden hun var 5 ar gammel, s3 de har
fra tidligere veeret vant til at overlade ansvaret for
Mathilde til andre.

Derfor var det heller ikke var sveert at overlade Ma-
thilde til Skansebakken. Sisse skulle sadan set bare
veere sikker pa, at de havde styr pa fire basale ting:
De skulle vide, hvordan Mathilde skulle spise, have
medicin, hun skulle have rent tgj pd og have et bad.
Resten af tingene kommer stille og roligt i takt med,
at bostedet lerer hende bedre at kende.

0g selvom Mathilde kun har boet der nogle f& ma-
neder, kender de hende allerede ret godt pa Skan-
sebakken.
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Hjeelp, mit barn tlytter!

AF SIDSEL REINERT OG JANE LUNDING LARSEN

| foraret 2016 ivaerksatte Center for Rett syndrom en
undersggelse, som handlede om forzeldres erfaringer
med, at deres voksne datter med Rett syndrom (RTT)
var flyttet hjemmefra. Der findes ikke meget viden om,
hvordan det som foraeldre er, nar éns barn med RTT skal
flytte hjemmefra, hvorfor vi gerne ville undersgge dette
naermere.

Undersggelsen blev foretaget af Sidsel Reinert, som er
ergoterapeut og specialestuderende pa den sundhedsfaglige
kandidatuddannelse, Kgbenhavns Universitet.

RESULTATER FRA INTERVIEWUNDERS@GELSE

3 foraeldrepar, hvis datter med RTT var flyttet hjemmefra for 2-3 ar siden, blev interviewet. I interviewene udtrykte foraeldrene
forskellige oplevelser og erfaringer. Nogle af oplevelserne var gaeldende for flere eller alle foraeldre, mens nogle kun var gael-
dende for en enkelt af dem. Nogle af de ting, som kom frem i interviewene og blev udtrykt af flere eller alle forzeldre var bl.a.:

Der var mange fglelser i spil, bade nar beslutningen om at flytte hjemmefra skulle tages, nar selve flytningen
skulle ske, men ogsa bagefter, nar den nye tilveerelse som foraldre til en ikke-hjemmeboende pige med
RTT skulle starte. Det kraevede for fleres vedkommende tid at veenne sig til det og gav et vist tomrum for
en del af foreldrene. Folelserne pendulerede i de perioder frem og tilbage mellem rationelle grunde til, at
barnet skulle flytte hjemmefra, og den enkelte foreldres mere fglelsesmassige tanker omkring det, at skulle
give slip og overlade (noget af ansvaret) til andre.

At beslutte at éns pige med RTT skulle flytte hjemmefra, var en proces, som tog lang tid, og kreevede mange
tanker og overvejelser. Selvom opskrivningen til et bosted var en velovervejet beslutning, blev mange af
forzeldrene alligevel overraskede, nar pladsen pa bostedet kom, og enkelte af dem fglte sig ikke helt klar til,
at det skulle ske pa det tidspunkt.

Foreldrene kunne godt fgle sig overladt til sig selv, nar de skulle forsgge at finde et egnet bosted, sa flere
savnede statte af professionelle til dette.

Efter pigen var flyttet hjemmefra, erfarede en del foraldrene, at de var utilfredse med servicen pa botilbud-
det. De oplevede, at der var mangler omkring plejen og/eller de tilbud, som deres datter fik.

Foreldrene beskrev, at relationen til deres datter var den samme, efter hun var flyttet hjemmefra, men at
maden de var sammen med hende pa for fleres vedkommende var anderledes end fgr. Mdden hvorpa sam-
veeret var anderledes, var forskellig fra familie til familie.

Det viste sig, at den geografiske afstand mellem foreeldrenes eget hjem og pigens bosted havde en betyd-
ning for, hvor ofte og hvordan de kunne veere sammen med hende, idet en lang afstand gjorde, at det var
vanskeligere at lave nogle sma korte besgg i hverdagen og/eller i weekenderne.
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Overgang barn - voksen / Flytte hjemmefra

KONKLUSION

Undersggelsen konkluderer, at det kan
veere en svaer, omfattende og folelses-
maessig stor beslutning at lade sit barn
skrive op til et botilbud og at skulle give
- delvist - slip pa hende, nar hun flyt-
ter. Der er mange overvejelser af bade
praktisk og felelsesmaessig karakter,
som skal geres, og i den forbindelse
ser der ud til at vaere behov for profes-

sionel radgivning og vejledning bade
for, under og efter flytningen. De stzerke
folelser opstar ngdvendigvis ikke kun i
forbindelse med at man skal beslutte
sig for, at éns datter skal flytte hjem-
mefra. De er 0gsa i spil under og efter
flytningen.

GODE RAD
Som foraelder kan det vaere en god idé,

at gare sig nogle overvejelser omkring
hvilken betydning den fysiske afstand
mellem foraeldrenes hjem og boste-
det kan have for maden, man kan vaere
sammen med sit barn pa, nar hun flyt-
ter hjemmefra. Derudover kan det 0gsa
vaere en god idé at undersgge botilbud-
dets vaerdier og holdninger, samt at lave
en forventningsafstemning med stedet
inden indflytningen.

AKTIVITETSKALENDER

NOVEMBER

4.-5.
7. Mgde med Rett center

Repraesentantskabsmgde SD

DECEMBER

2. Jubilzeumskonference Stockholm

24. Juleaften

FEBRUAR

4. Bestyrelsesmgde

2016/17
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DITTE BROLYKKE

V/ Ditte Brolykke Andreasen
Odense

23 24 30 40
www.dittebrolykke.dk

~cdan-alu

das afs

Jegstrupvej 6d * 7800 Skive
Telefon 9694 10 10
info@dan-alu.dk
www.dan-alu.dk
- eller fglg os pad Facebook i

Horsens Hadegardsve) 14 - 9520 Skarping - www. katesrengoaring. dk

Wéjem Bue & Holm Rejser

v/Mark Palmquist

Turist-Rute of Handicapkorvel
|..'|:‘ k{‘-'l," T
DK 3751 Sssermare

TIf: +45 22986383
TIf; +45 56472660
Info i Gudhpembug, dic

wrwner, Gudhgembus, dic

aé};@ .

e

LJ @konomi

v/Lone Jensen
Stationsvej 15 o
9500 Hobro ekonomi

info@ljokonomi.dk

www.ljokonomi.dk Tlf. 22 76 18 16

Fredslund VVS

- Senderjyllands Aut. gas- og vandmester

VVS . Naturgas « Blik

Avntoftvej 35 Segard - 6200 Aabenraa

Telefon 23 2072 31

www.fredslundvvs.dk « mail@fredslundvvs.dk

Th
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1)

Susanne Jensen Enggaard

2)
03.02.1992

3)
Selund, Skanderborg

4)
Karsten og Mai-Britt

5)
Ja en lillesgster. Simone

6)
Ja, mormor og morfar. Bodil og Kurt

7)
Nej, jeg er flyttet hjemmefra

8)
Nej

9)
Nej, ikke lzengere

10)
Jeg gdr pa aktivitetscenteret nede pa Selund, pa musik
og kommunikations linjen. Det er jeg rigtig glad for.

1)
Nej

12)
Jeg kan rigtig godt lide at se sjove film i fjernsynet. Det er
0gsa rigtig hyggeligt at vaere med familien i sommerhu-
set. | sommerhuset elsker jeg at gd lange ture ved stran-
den, og i Mols Bjerge

13)
At ga lange ture, hvor far skubber mig rundt i bakker og
bjerge. Derudover elsker jeg tase hygge med min lillesg-
ster. Et besgg hos min mormor og morfar, ger mig ogsa
altid glad

14)
Jeg gider ikke, nar min far saetter fodbold pa fjernsynet

15)
Rasmus Seebach. Jeg har set ham to gange til Sglund Fe-
stival. Musikken ger mig i rigtig godt humer

16)
Jeg kan godt lide at se Ramasjang. Sjove danske film, el-
ler Mr. Bean

17)
Nej

18)
Alt med fisk, eller sovs og kartofler

19)
Da vi I3 pa camping i Ebeltoft

20)
Ja selvfolgelig
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sEblahaven ¥ - 2680 Sodigd Sirand
TIf. 40 18 81 87

info@birgereskildsen dk
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s

Kragsbjergvej 84
5000 Odense C
TIf. 631308 80

KELDOR

Torvegade 6 - 3700 Renne
Telefon 62 26 50 85

wwwibirgereskiidsen.ck www.walthersdinner.dk
o ——
HoUREVISION

v/Karen-Margrethe Krarup

86 5569 00

Gylling @stergade 27 « 8300 Odder

o e T i

FYRT:RNET

Mglsk tllbud i HoIs'E_e_B'r'““tll unge_;rg‘ﬁele Iandet

ol

e —— . _WF

Laegardsvej 105 « 7500 Holstebro « TIf. 24 61 88 72

www.fyrtaarnet-opholdsstedet.dk

DYRELZAGEN
I TRIGE =
DYREKLINIK 1"4

for familie-dyr

Kirugisk & medicinsk behandling
Dyrlege Hanne Hallson
Konsultation efter aftale

Smedebroen 9 « 8380 Trige

TIf. 27 20 58 21

E-mail: hannehallsson@mail.dk
www.dyrlaegenitrige.dk

T.K'S™ALTID PA FARTEN
- DOGNET RUNDT ARET RUNDT

TRAMSFORT & KURER SERVICE

Stamholmen 140 B « 2650 Hvidovre
TIf. 70 20 05 52 - www.tks-transport.dk

Danmarks
starste udvalg

atf daglgvarer til
discountpriser

REMA 1000

Meget mere discount!

Hawnewve| 124 - 8500 Grenaa

ET KORT - FYLDT MED FDRI]ELE

&1 Rielgivning til vedligeholdelse og projekter - T _':-,%\

& 10°% rabat pa tusindvis af varer
& Inspiration og tips via mail
= Adgang il balighjeklister

& Fé din faktura pa mail

Se flere SelvByg fordele pa STARK K seivbyg

*Du Bir DR rabat pd en Beag reido: varegrupper, der daikdoer st bsden lee wedBigeholdelse og forbedrieg af boligen.
7 51 el kombiaeres med andee rabalafialed

Peabaation gaskdew deka i oawvejen nedsalle vare, Boslilisgsvares

ABHINGETIDER
Mardag - fredag
Lardag

Sarvdag

E.0O0 - 17.00
B.00 - 14.00




LS YDERLIGERE PA
WWW.KUBENMAN.DK
Skibbrogade 3 - 9000 Aalborg
T+ 9R77 8999 - Fax 9877 8950

TONDER MANAGEMENT

KOMMUNE

.J N ¥
Handicap Leagumgard BU
Bo- og beskaeftigelse
Nordjysk Barne- ungecenter, NBU

Telefon 74 92 89 30 Aalborgvej 31-33 9460 Brovst
TIf.98 232970
handicap-loegumgaard.toender.dk www.nbu-center.dk

Vi har ledige pladser

Feriecenter

Slettestrand
* ’:.i*
Ferie med frihed i Slettestrand

 Feriecenter Slettestrand er blandt Danmarks
mest handicapvenlige feriesteder!

stjerned

KONFEREMCER OG SERVICE
| SAERKLASSE

Montra & Meeting

Mo vl D ot el Sy el
1
BINTRE WLETAS

o DAGSMO@DE

535,-

Maontra Meeting er navnet pa vores

ki, Lokabetad, Fruglsivand,
mulﬂe- °9 konferencekoncept, hvor Femdelagaiale i e, Frokit,
unik service er taenkt ind i alle faser of  EULEEEST
dit arrangement. Far, under og efter.

Som eksempelvis gratis afhentning af kursusdelogatioren pd fx stationen

Feangerbang. Vores senvdemindede paoionale il stedse meed supp=ort under hele
jeres arrangement - 13 | kan 14 maksimalt udbytte af det Taglige

by o
SALALL IBARISE] I HIFELS

ODDER PARKHOTEL

Torvald Kohlsve] 25 - 8300 Odder « info@ophotel.di - RING 2654 4T44
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ANNE-MARIE BISGAARD

Overlzege, ph.d.

Telefon 43 26 01 66
anne-marie.bisgaard.pedersen@regionh.dk
Leegelige spergsmal angdende Rett Syndrom.

CHRISTINA KRONBORG

Fysioterapeut
Telefon 43 26 0129
Christina.kronborg@regionh.dk

Spargsmal angaende fysioterapi ved Rett syndrom.

JANE LUNDING LARSEN

Cand.paed. i pedagogisk psykologi

Telefon 43 26 01 06
jane.lunding.larsen@regionh.dk

Radgivning til familierne samt spgrgsmal vedr.
kognition og kommunikation ved Rett Syndrom.

KARINA KRAGERUP

Socialformidler

(felles med Center for PKU og Center for Fragilt X)
Telefon 43 26 01 60
karina.bibi.kretzschmar.kragerup@regionh.dk
Spergsmal ang. socialfaglige problemstillinger.

(92
‘o c‘a(et\ e
0

METTE JORGENSEN

Sekretaer (feelles med Center for PKU)
Telefon 43 26 01 46

mlj@kennedy.dk

/&ndring af booking, praktiske spargsmal om
centret, overnatning m.v.

MICHELLE STAHLHUT

Specialist i paediatrisk fysioterapi, M.Sc.
Telefon 43 26 01 49
michelle.stahlhut@regionh.dk

Spergsmal angdende fysioterapi og forskning.

LOUISE MOSEBO

Sygeplejerske (primaer funktion i Center for PKU)
Telefon 43 26 0111

louise.mosebo@regionh.dk

Radgivning ved spise- og ernaeringsmaessige
problemstillinger.

BITTEN SCHOENEWOLF-GREULICH

Speciallaege i klinisk genetik
Telefon 43 26 0150
bitten.schoenewolf-greulich.01@regionh.dk

POSTADRESSE
Center for Rett syndrom Kennedy Centret

Gl. Landevej.7
2600 Glostrup
Telefon 43 26 01 00
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- November 2016

AF ANNE-MARIE BISGAARD

Efterarets hgjdepunkter har vaeret vores deltagelse i de to konferencer “50th Anniversary of the First Publication on Rett Syn-
drome (RTT50.1)" i Wien 15. - 17. september og “4th Nordic Conference on Rare Diseases” i Kabenhavn 19. - 20. september 2016.

Konferencen | Wien fejrede 50 dret for den farste publikation om Rett syndrom. Det var en konference for familier og fagper-
soner, og det var nogle meget speendende dage. Det var 0gsa en god oplevelse at veere afsted som et ekspert center, hvor
vi bad ind pa flere forskellige omrader. Vi var godt repraesenterede med 6 personer - Bitten, Christina, Karina, Jane, Michelle
0g Anne-Marie, 4 postere og et foredrag. | kan se posterne og et resume af foredraget i dette blad. Vi vil gerne “i al beske-
denhed” naevne, at vores forskning blev omtalt i 3 andre foredrag.

Ved den nordiske sjaeldne konference deltog Karina, Jane og Anne-Marie. Karina havde sin poster med, og Jane og jeg havde
hvert vores foredrag. Jane fortalte om centret og de udgdende besgg, og jeg havde naesten det samme indlaeg som i Wien.

Det nye IT-system Sundhedsplatformen skal i 2016/2017 tages i brug i Region Hovedstaden og i Region Sjeelland. Rigshospi-
talet kom pa 5. november 2016. Det betyder, at vores arbejdsgange andres noget, og indkaldelsesbrevene og rapporterne
herfra kommer til at se anderledes ud. Vores korrespondance kommer sa vidt muligt til at forega elektronisk. I har mulighed
for at tilgd systemet via www.minsundhedsplatform.dk. Det er planen, at | pa sigt skal kunne fa adgang til jeres bgrns Min
Sundhedsplatform, hvis barnet er under 15 ar, og I har foraeldremyndighed eller er vaerge.

Vores forar i centret vil blive praeget en del af et af Michelles ph.d. -studier, som handler om at mindske den tid, hvor pigerne/
kvinderne sidder stille (stillesiddende adfzerd). Det kommer | til at hare mere om.

Vi gnsker jer alle en dejlig jul og vinter.

Pa vegne af alle i Center for Rett syndrom

rettnyt nr. 4 2016 37
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AF ANNE-MARIE BISGAARD

“50th Anniversary of the First Publication on Rett Syndrome (RTT50.1)"
Wien 15. - 17. September

“The Need for Lifelong Medical Follow-up of Individuals
with Rett syndrome”

Vi ville gerne vise vores budskab, at der er behov for livslang opfalgning af de szerlige problemstillinger, der ses hos per-
soner med Rett syndrom og som bgr forebygges eller behandles med medicin (RTT). Vi ved, at mange lever langt op i
voksenlivet, og at der er risiko for sarlige falgestilstande. Det kan f.eks. veere epilepsi, knogleskarhed, vejrtraekningspro-
blemer, maveproblemer og s@vnforstyrrelser. Vi lavede et studie af hvilken type medicin og hvor meget, der blev givet il
piger og kvinder med en forandring i genet for klassisk Rett syndrom, MECP2. Vi sa pa deres medicinliste fra deres nyeste
besgg pa Center for Rett syndrom.

88 personer indgik i opggrelsen, og de blev fordelt pa 3 aldersgrupper. Det fremgar af tabel 1.

TABEL 1 ANTAL AF DELTAGERE ALDERSSPAND GENNEMSNITSALDER

Gruppe 3: 30-60 ar 31 30-60 40,9
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Vi talte antallet af behandlede folgetilstande. Antallet ser ud til at stige med alderen. - se tabel 2

TABEL 2 ANTAL AF BEHANDLEDE TILSTANDE GENNEMSNIT

Gruppe 3: 30-60 ar -6 3,55

| tabel 3 kan | se, Top 3 over behandlede tilstande samt behandling med D-vitamin og kalk.

TABEL 3 FORSTOPPELSE EPILEPSI GASTROESOFAGEAL REFLUKS D-VITAMIN/KALK

1529 &r (29) 35,8 % (24) 38 % (19) 50 % (7) 36,8 % (25)

30-60 ar (31) 35,8 % (24) 40 % (20) 35,7 % (5) 42,6 % (29)

Behandling for smerter, knogleskarhed, muskelproblemer, adfaerdsproble-

mer, depression og menstruationsproblemer sas kun hos dem over 15 ar. Ken"edv
Centret

VI LARTE FRA STUDIET, AT

Stort set alle med Rett syndrom far medicinsk
behandling for falgetilstande

Mangden og arten af medicinsk behandling
skifter gennem livet

Vi vil fortseette med at anbefale, at personer med
Rett syndrom fglges livslangt af fagpersoner, der
har kendskab til risikoen for fglgetilstande og be-
handling af disse
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Transport A/S

Sakskgbingvej 91 « 4880 Nysted
4880 Nysted « Telefon 20 23 40 78
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K. WESTERGAARD AUTOMOBILER A/S
8700 Horsens
TIf: 75 62 51 33 - Fax: 75 62 73 32
www westergaard-automobiler.dk

ronNBJEHECSEHDl.j

TornbjergSchou arbejder med HR Igsninger — primaert rekruttering, headhunting
og outplacement. Vores speciale er tekniske og gvrige specialist profiler,
kommercielle profiler samt ledelse pa alle niveauer.

Qua vores faglige baggrund har vi mulighed for at tilbyde
andre lgsninger med udgangspunkt i de individuelle behov.

Roms Hule 8, 3. sal - 7100 Vejle - TIf. 40 60 71 00 - www.tornbjergschou.dk
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FRISKFISKEN
Eget rogeri » Take Away * Restaurant

e menukort, dbningstider og m.m.
www. friskfisken.dk

Levende musik i restauranten pd udvalgte
dage | sommernperioden.

Frihed til livet
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wirkaoimieed 0 oL th T rbejdedve wavaiel
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Telefon 70 60 50 77 > www.plejegruppen.dk
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Social counselling at the Danish Center for Rett

Rett syndrome-genes,
syndrome — demand, content and outcome

clinical or molecular diagnostics first?

Karina Bibi Kretzschmar Kragerup, Michelle Stahlhut, Jane Lunding Larsen, Anne-Marie Bisgaard
k

7 8 Y ich™ Ri 23 “ ia Kibaek®
o R Gy (e B T Bitten Schonewolf-Greulich?, Rikke S Mgller>3, Morten Dung®, Maria Kibaek®,

Zeynep Tiimer®, Anne-Marie Bisgaard?

1. Center for Rett Syndrome, Kennedy Center, Department of Cilical Genetics, Copenhagen University Hospital talet, Glostrup, Denmark.
2.0:
ity of Southern Denmark, «
eihagen Universiy Hospita, Rigshospitalet, Copenhagen, Denmark
Hospital, Odense University Hospital, Denmark
6. Applied Human Molecular Geneti

Background

Individuals with Rett syndrome (RTT) have a lifelong maximal
assistance need in all activities of daily living. Thus, qualified
social counselling in the cooperation with the social authorities.

Objectives

To describe the scope and complexity of the problems
encountered by families (and others related) with RTT in
relation to the cooperation with the social authorities.

Kennedy Center, Department of Clnical Genetics, Copenhagen University Hospital, Rigshospitalet, Giostrup, Denmark

is needed. In Denmark this counselling is provided by the
social worker at the Danish Center for Rett Syndrome (CRS).

Methods

Al records from 2015 of individuals with RTT followed at the
CRS, were reviewed to describe the content of any
counselling provided by the social worker. The inquiries were
divided in four main social work categories with several
subcategories.

s Care

Housing modifications

+ Accommodation
Communication aids + Respite care
Wheelchair/seating system
Mobilty aids

Small aids

Vehicle

Medical aids

+ Home care
+ Personal assistance care
+ Social assistance care

Legal rights Economic

Transition to adulthood CoIPsIE=ton

Counselling about legislation
Legal guardian

Employment and support
allowance

+ Additional costs
+ Lost working hours

High-school special
education
Home habiltation

Discussion

+ Approximately one third of the families and residential
social workers needed counselling before or during contact
with the social authorities.

+ The categorization of social work emphasized the scope
and complexity of the social counselling at CRS.

Contact Karina Bibi

Results

In Denmark 110 individuals are diagnosed with RTT and of
those 98 individuals are followed at the CRS. During 2015,
the social worker provided social counselling to 32 (~33%)
families, who have a child with RTT and residential social
workers, who have a resident with RTT. The majority of
involved individuals with RTT were younger than 18 years
(n=22, ~69%) and lived at home with their families.

The total number of

= The total number o

0 inquifesicounseling
. 015

Women win RTT

youngerthan 18 more than 18

Jesrs of age Yoot sge

The distribution i the 4 main categories were as follows:

Inquiries and counselling
= Aids

= Care
= Legal Right

= Economic
‘compensation

The results especially highiight the family's need of having
a person, with whom they can discuss the complexiy of
having a child with RTT.

This guidance should not be provided by a person with a
dual role as both counsellor and as authority with the
executive power.

Kragerup, karina.bibi "

Background:

With the clinical implementation of new molecular technologies
we perform an increasing number of screening analyses

(c d

" 1
molecular diagnosis of p:

tory of usedto
detect MECP2/CDKLS/FOXG1 offered in Danish healthcare:

2001 - Sequencing of MECP2

overlapping with the Rett syndrome (RTT) spectrum, especially
when the phenotype is atypical and RTT is not suspected. The
description on how to make the diagnosis in RTT and confirm it
molecularly is important since these patients are rare and they are
often seen first by pediatricians who do have

DKLS
2007 - Chromosome microarray
2012 - NGS Epilepsy Panel
2013 - Exome sequencing

previous experience with the RTT phenotype.

jective:
o investigate method of analyses performed to make the
molecular confirmation of RTT in Denmark.

Relative incidence of MECP2/CDKL5/FOXG1
in Denmark 2016
W MECP2 W CDKLS — FOXG1
e

Materials:

Atotal of 115 Danish patients have been registered with a MECP2
mutation diagnosed at ages 15 mo. - 77 years. A CDKLS mutation
has been identified in 11 patients diagnosed at ages 3 mo. - 51
vears. A FOXG1 mutation has been registered in two patients
diagnosed 18 mo. - 4.5 years old. We noted the method of
laboratory analyses used to detect MECP2, COKLS and FOXG1
variants in Danish patients from 2008 to 2015,

Conclusion:

The number of patients in this survey is relatively small, but the
results indicate an increasing diagnostic hit rate of CDKLS and
FOXG1 mutations with new large scale screening methods. Since
MECP2is still mainly detected by single gene sequencing, this
method is the most cost-efficient when the diagnosis Rett
syndrome s clinically suspected.

We assume that in the future the large scale screening methods
will however keep increasing the incidence of patients wit

Laboratory analyses used to detect
MECP2/CDKL5/FOXG1 from 2008-2015

30
2
2
5 FOXG1
cons
10 nMECP?
B
0 .
Single gene ~ Chromosome NGS Childhood  Exome
Sequencing  microarray _ Epilepsy Panel  sequencing
Cumulated incidence of molecular diagnoses of
MECP2/CDKL5/FOXG1 from 2008-2015
30
g
S5
g
G20
H MECP2
€15 CDKLS
10 FOXGL
2
Es
2 _—
o . EEE S
2008 2010 2012 2014
Year for molecular diagnostic analysis
lated incidence indicates a approx. 2.9

h CDKL
and FOXG1 mutations compared to those with MECP2 mutations.

f MECP2 per year and approx 1.7 new
occurrences of CDKLS whereas FOXG1 is very rare.

The use of accelerometry in two females with
Rett syndrome

Michelle Stahlhut'?, Jenny Downs?, Eva Nordmark?, Anne-Marie Bisgaard'
"Center for Rett syndrome, Rigshospitalet, Denmark; ?Telethon Institute for Child Health Research,
L

University of Western Australia, Austral

Background

Recent papers on Rett syndrome (RTT) have
emphasized the importance of improving and
maintaining gross motor skills and physical activity (PA)
levels. Activity levels can be assessed using
accelerometry.

Case 1

Pre-measurements

10 year-old-girl with a large deletion

Clinical Severity Scale score of 25/58

Gross Motor Scale score of 13/45

Classified as a therapeutic ambulator (Hoffer
Ambulation Scale=Ill). She could walk short
distances at home and in school with max. support.

Measurements

= Average sedentary time = 10h31min corresponding
10 92.6% of waking hours. Prolonged periods of
sedentary time (>3-4hours) occurred during school
hours and at home in the afternoon.

Post-measuremants

Parents have applied for and have
been granted a wheelchair with an
integrated standing function to
break prolonged sedentary time.

Discussion

und University, Faculty of Medicine, Sweden

Objectives

This case report describes and interprets 7-day
accelerometer measurements derived from the Step-
Watch Activity Monitor (SAM) and ActivPAL in two
females with RTT and a MECP2 mutation.

Case 2

Pre-measurements

35 year-old-woman with an early truncating mutation
Clinical Severity Scale score of 20/58

Gross Motor Scale score of 34/45

Classified as a community ambulator (Hoffer
Ambulation Scale=1). She was able to walk short
distances independently or with minimal support.

Measurements

= Mean daily step count = 2,635 with steps
accumulated during morning and day center hours

Average sedentary time = 88.2% of waking hours

with 2 hours as the longest sedentary period and

frequent short breaks of light activity (1-5min) every

hour.

Post-measuraments

Family has applisd for and has
been granted additional man-
hours to increase standing and
walking activities during afternoon
hours.

The use of accelerometry provided valuable and useful information. The visual presentation of data guided families and
the local habilitation team about when and where to focus on breaking sedentary periods and replacing it with light PA.

Contact information: Michelle Stahlhut, michelle.stahlhut@regionh.dk

Comparison of Communication Level in a Young and Older
Cohort of Females with Rett Syndrome in Denmark

Jane Lunding Larsen?, Bitten Shonewolf-Greulich?, Ditte Lemvig Kruse?, Anne-Marie Bisgaard’,

Michelle Stahlhut*

ICenter for Rett Syndrome, Rigshospitalet, DK, 2Department of Public Health, University of Southern Denmark, DK

Background

Communication in females with Rett syndrome
(RTT) is complex. How they express themselves.
somewhat depends on the people around them,
and likely on their age.

Objectives
A retrospective comparison of communication skills
in a young and older cohort of females with RTT.

Methods.

+ The WeeFIM communication subscale was used to assess.
comprehension and expression in a young and older
cohort

+ The number of formal AAC tools and the AAC strategy
was recorded

of the Hoffer and

Results
Youn cohor

Older cohort
n-27

Clinical Severity Scale (CSS)

‘Age median 105) 87(1.2,167) 41(34,445)
ss mean (50) 2#6(0) 0864 005
WeeFIM mean (sD) s120)  37015) o001
~Comprehension 29(10)  21(09) o0g0#*
“Expression 2409 16(08) 00001*
Hasn.
~Commurity ambulator n@ig 17060

©7 3011
“Therapeutic ambulator 30 ey o
“Nor-ambulant/tander 5017) 0
Non-ambulant 2687)  3p11)

Results Conclusion/ discussion
* Young females have significantly better communication
L skills as measured by the WeeFIM
Formal AAC tools n ()
o G2 * The WeeFIM has apparent floor effects
Hightech (o, eye gung computer)  12(545) o0
ot e voon B s + Further studies of communication skilsshould be
Az (O ) 227) ) prospective and longitudinal and use a more sensitive.
AACstrategy n (%) measure
A Choice-making. 19(86.4) 8(296) * The explanations of the results might among others be
Developingor using yes/no s  9(33) due toa paradigm shift in the recentyears, and/or
available high-tech solutions.
Contact i ion: Jane Lunding Larsen, jane.lunding. jonh.dk
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AF JANE LUNDING LARSEN

“4th Nordic Conference on Rare Diseases”
Kabenhavn 19. - 20. september 2016

“Reaching Out to Professionals and Families
- Experiences from the Danish Center for Rett Syndrome”

Arranggrerne af den nordiske konference for sjeeldne sygedomme gnskede at fa nogle oplaeg om erfaringer fra de centre,
som arbejder med en eller flere sjeeldne sygdomme. Ud fra dette fandt vi det relevant at fortaelle om, hvordan vores center
er bygget op, og hvordan vi arbejder, og sarligt ville vi gerne fortaelle om vores udgaende besgg, fordi vi mener, at det er
et unikt tilbud, der er med til at udbrede viden om en sjeelden sygdom.

0mkring centrets opbygning og arbejde, fremhavede vi bl.a. falgende punkter:

- Flerfagligheden. At vi er flere forskellige fagligheder med hvert vores perspektiv pa Rett syndrom,
hvorfor vi kan give forskellige faglige tilbud til pigerne/kvinderne og deres familier

- Tveerfagligheden. Den made vi i vores hverdagspraksis arbejder pa tvaers af vores fagligheder, som
skaber en synergi, der er med til at Igfte den samlede faglighed

- At vi bade har en klinisk praksis og en forskningsmaessig praksis, og at de to praksisser ogsa arbejder
pa tveers, sa vejen fra forskning til praksis og vice versa ikke er sa lang

O0mkring de udgdende besag fortalte vi, hvordan det fungerer som en slags “tre-trins-raket” (se nedenstaende figur). Det
farste trin er, at pigen/kvinden kommer til et ambulant besgg i centeret, hvor vi har mulighed for at “have hende i haen-
derne” og lave vores kliniske vurdering af hende. Dette ger, at vi kan sparre og radgive mere pracist pa de udgdende be-
s@g. Neeste trin er etableringen af kontakten til den enkelte institution. Det er som regel institutionen, der kontakter os. En
dato for besgget findes og rammerne for besgget etableres. Det tredje trin er selve besgget. Til besgget laver vi et oplaeg
omkring baggrunden for Rett syndrom, hverdagen med Rett, de motoriske styrker og udfordringer, kognition samt kom-
munikation. Undervejs er det muligt for personalet at kommentere og stille spargsmal, som er relevante for netop deres
hverdag med deres pige/kvinde med Rett syndrom.
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Contacted by the kin-
dergarten, the school, The visit
the residential home etc.

The girl/woman

visits the center

Future contact
and supervision

Nar besgget er gennemfart, er der ogsa banet vej for en fremtidig kontakt mellem institutionen og Center for Rett syndrom,
ift. sparring og samarbejde omkring den enkelte pige/kvinde, hvilket, vi oplever, bliver nemmere, nar vi har vaeret ude hos
dem, og de har haft mulighed for at mgde os og tale med os pa det udgaende besag.

Vi lavede en opggrelse over antallet af vores besgg, fra vi startede
med dem i 2011 og frem til september 2016, hvor konferencen var.

25

20

15 I Upcoming
B Held
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B I i

0

2011 2012 2013 2014 2015 2016

o

Total visits 83
Number of professionals pr visit (average) 10
Number of professionals in total approximately 830

Ud fra opgarelsen kan man se effektiviteten i de udgdende besgq ift. at fa udbredt viden om Rett syndrom til de fagperso-
ner, som arbejder med piger eller kvinder med Rett syndrom i det daglige, idet vi pa 5 ar har naet omkring 830 fagpersoner
bare pa de udgdende besgg. Selvom de udgaende besag kraever noget tid og nogle ressourcer for centret, er det noget, som
vi vil blive ved med at prioritere, sa kendskabet til Rett syndrom fortsat kan blive bredt ud til de fagpersoner, der har med
pigerne og kvinderne at gare.
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\ CONVVILINIK

AF JANE LUNDING LARSEN

Kliniske retningslinjer omkring kommunikation
til piger og kvinder med Rett syndrom

Efter den europaeiske Rett syndrom-konference i Maastricht
i 2013, blev der nedsat en gruppe af relevante fagpersoner
med henblik pa at udforme nogle internationale kliniske ret-
ningslinjer omkring kommunikation til piger og kvinder med
Rett syndrom. Dette er nu blevet en realitet, og er blevet stat-
tet skonomisk af rettsyndrome.org. Udviklingen af retnings-
linjerne er en proces, som bestar af forskellige faser. Farst har
gruppen indsamlet litteratur og anden viden, der findes om-
kring Rett syndrom og kommunikation. Derefter har der veeret
en fase - som netop er afsluttet, hvor fagpersoner fra forskel-
lige lande har besvaret et spargeskema. Undertegnede har
besvaret dette, samt sendt det ud til forskellige fagpersoner
her i Danmark. Naeste skridt er at sparge forzeldrene til deres
viden og erfaringer, og her har vi i oktober pa (RS oversat
deres spargeskema til dansk, sa det senere kan blive sendt
ud til jer. Hvornar det praecis sendes ud, ved vi endnu ikke.

Nar alle besvarelse er kommet i hus begynder en ny proces,
hvor svarene kigges igennem, og der arbejdes mod at ud-
forme de kommende retningslinjer. Som en del af den proces
gnsker gruppen at gare brug af et ekspertpanel, som de selv
sammensatter.

.J-ﬂ__

CKA Service
Rengering
Gulvslibning
Ejendomsservice & Nedrivning | <&
TIf. 4465 4418

Badsmandsvej 9 - 2660 Brondby Strand
TIf. 44 65 44 18 - www.cka-service.dk

Projektet ledes af Gill Towend og prof. Dr. Leonard Curfs
fra The Rett Expertise Centre Netherlands. Derudover be-
star gruppen af: Dr. Theresa Bartolotta (USA), Helena Wandin
(Sverige), Anna Urbanowicz (Australien) og Sally-Ann Garrett
(Englang ogq Irland).

Vi haber, at | foraeldre vil statte op om at fa udarbejdet disse
kliniske retningslinjer ved at besvare spgrgeskemaet, nar
det kommer. Ved at der kommer sa mange svar som muligt,
vil det gare det nemmere for gruppen at udvikle de bedste,
mest praecis og relevante retningslinjer, som forhabentlig kan
vaere med til at hjelpe fagfolk og jer familier i arbejdet med
udviklingen af pigerne/kvindernes kommunikation.

Hvis | er interesseret i at hare mere om projektet, er | velkom-
men til at kontakte mig.

Ridefysioterapeut

Sonja Damsted Lidsey
TIf.: 40 58 08 25 Mail: lidsey@mail.dk

Ridesteder:
Gartnergdrdens Ridecenter, Egsmarken 5, 5750 Ringe
Langesgegens Rideklub, Espestok 120, 5210 Odense NV

)

Longelsevej 34
5900 Rudkgbing

Telefon: 63 51 71 71
Telefax: 63 51 71 72
E-mail: admin@lkf.dk

LKF VEJMARKERING A/S

Vi leder mange pa rette vej...
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FORMAND

Matin Jagd Nielsen
Selli Ager 9, Aidt
8881 Thorsg

TIf. 2170 33 14
martin@rett.dk

(far til Silje, 11 ar)

NASTFORMAND

Kirsten Kaasen
Grundkaer 48
2650 Hvidovre
TIf. 512210 70
kirsten@rett.dk

(mor til Iben, 5 ar)

KASSERER

Marlene Borregaard
Kornvaenget 121
3600 Frederikssund
TIf. 28 90 07 66
marlene@rett.dk
(mor til Sofie, 4 ar)

BESTYRELSESMEDLEMMER

Jesper Christensen Lund
Stationsvej 9

3330 Gerlgse

TIf. 481418 05
jesper@rett.dk

(far til Astrid, 8 ar)

Carsten Larsen
Munkedalen 38
4100 Ringsted
TIf. 20 64 09 55
carsten@rett.dk
(far til 1da Sofie, 7 ar)

Rebecca Skott
Gl. Landevej 42
9440 Birkelse
TIf. 60 19 82 40
rebecca@rett.dk
(mor til Gry, 11 ar)

SUPPLEANTER

Peter Dorow Hansen
Ivar Bentsens Vej 18
4300 Holbaek

TIf. 50 45 54 05
peter@rett.dk

(far til Karoline - voksen)

Vakant

FORENINGEN GENERELT
Martin Jagd Nielsen
martin@rett.dk

FORENINGENS BLAD
Martin Jagd Nielsen
rettnyt@rett.dk

FORENINGENS FACEBOOK-SIDE
Kirsten Kaasen
kirsten@rett.dk

KOMMUNIKATION
Socialpaedagog Liff Liesel Hansen
tlf. 43 64 78 17

liff@liesel.dk

SMA PIGER/NATTESKRIGERI
Dea Laustsen

tlf. 48 28 43 23
vejgaard.cattle@gmail.com

DRENGE MED RETT SYNDROM
Ole Hansen
tif. 36 16 19 35

OPLYSNING
tilalle ANNONCArer

Vi vil gerne benytte lejligheden til at
takke alle annoncgrer i Rett-bladet. Vi er
meget taknemmelige for, at | vil stotte
vores blad og vil med dette lille notat
fortzelle lidt om, hvad vi som forening
far ud af bladet, og hvad pengene gar
til udover bladet i sig selv.

Rent informativt er bladet i sig selv
meget populeert lesestof, og det gi-
ver os som familier mulighed for at ud-
veksle erfaringer omkring rejser, hjeel-
pemidler, medicinering, forskning og
andre relevante informationer. Det er
desuden en god mulighed for os for at
fa spredt kendskabet til Rett syndrom,
som jo er en sjelden sygdom, til mange
interessenter sasom laeger, sygeplejer-
sker, paedagoger, sagsbehandlere etc.

BEDSTEFORALDRE

TIL BARNEBARN MED RETT SYNDROM
Hanne og Peter Nielsen
Frederikssund

mobil 28 94 12 46

EPILEPSI

Liff Liesel Hansen
tlf. 43 6478 17
liff@liesel.dk

KETOGEN DIAT
Jan Nielsen
tlf. 46 4126 41
jan@rett.dk

TANDER

Tandlaeege Hanne Ladekarl

tlf. 5132 94 80
hanne.ladekarl@gilleleje-tand.dk

OMBYGNING AF HUS
Klaus Nielsen

tlf. 65 97 64 97
klausnNielsen@gmail.com

Winnie Pedersen
tlf. 44 92 98 18
winnie@rett.dk

i Rett Nyt

Rent gkonomisk giver bladet, pa grund
af jeres stotte, overskud til Foreningen
for Rett Syndrom. Overskuddet gar ube-
skaret til at afholde weekendkurser for
familier og Rett-patienter, temadage og
statte til bl.a. faglige konferencer inden
for fx legevidenskaben samt fysiote-
rapien. Derudover bliver der sparet op
til et ferieboligprojekt, hvor der bliver
kabt/bygget en feriebolig med specielle
hensyn til handicappede.

Med venlig hilsen

Bestyrelsen
FHE
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LANDSFORENINGEN RETT SYNDROM

HVAD ER RETT SYNDROM

Rett syndrom (RTT) er en medfedt neurologisk
udviklingsforstyrrelse, der kun sjeeldent ses hos
drenge.

Oprindelig blev sygdomsforlgbet inddelt i fire
stadier. Siden har det vist sig mere hensigtsmaes-
sigt at inddele forlgbet i 3 stadier. I det farste /2
til 17/2 ar er udviklingen tilsyneladende normal.

Stadium 1: For udviklingstilbagegang (6-18 mdr.)
Den normale udvikling stagnerer. Interessen for
omverdenen aftager, og eventuelt ses umotive-
rede bevaegelser med handerne. Dette stadium
varer fa maneder.

Stadium 2: Udviklingstilbagegang (1-3 ar)

Erhvervede feerdigheder forringes eller gar tabt.
Kontakten bliver darligere. Tilsyneladende umoti-
verede hyppige skrigeture. Formalstjenlig brug af
haenderne forsvinder helt eller delvist og erstat-
tes af stereotype handbevaegelser. Motorikken
bliver mere usikker, og barnet er nu tydeligt for-
sinket i hele sin udvikling. Tilbagegangen kan ske
over fa uger, men hyppigst tager den maneder.

Stadium 3: Efter udviklingstilbagegang

Nar tilbagegangen ophgrer, er der mulighed for
fremgang pa nogle punkter. Enkelte laerer forst
nu at g3, andre bliver aldrig i stand til det. Hen-
derne bruges ikke relevant men udfarer pafal-
dende stereotype handbevagelser i det meste
af den vagne tid. Talesproget er oftest gaet tabt.
Der kan tilkomme bl.a. epilepsi og rygskaevhed.
Mundmotorikken er ofte ukontrolleret og ofte ses
intens tenderskaeren. Hos mange opstar spe-
cielle vejrtrekningsmenstre, fx hyperventilation
og vejrhold. Ofte bedres kontakten betydeligt,
og gjenkontakten kan blive endog meget intens.

DIAGNOSE

Siden man i 1999 opdagede, at forandringer i
genet MECP2 kunne give RTT, har det betydet, at
man nu i langt de fleste, men ikke alle, tilfzelde af
RTT kan bekraefte en klinisk mistanke ved hjzelp
af en blodprove.

RTT DIAGNOSTISKE KRITERIER 2010
Overvej diagnosen, hvis der observeres nedsat
hovedtilvaekst efter fadslen.

SKAL VARE OPFYLDT FOR AT FA DIAGNOSEN
KLASSISK RTT
1. En periode med tilbagegang fulgt af bedring
eller stabilisering.

FH

2. Alle hovedkriterier og alle eksklusionskrite-
rier skal veere opfyldt.

3. Stattekriterier er ikke pakraevet, men er ofte
opfyldt i klassisk RTT.

HOVEDKRITERIER

1. Helt eller delvist tab af erhvervede formals-
tjenlige handfeerdigheder.

2. Helt eller delvist tab af erhvervet talesprog.

3. Unormal gang: Gangforstyrrelse eller mang-
lende gangevne.

4. Stereotype handbevagelser i form af hand-
vriden/klemmen, klappen, banken, hander
i munden eller vaskende/gnidende automa-
tismer.

EKSKLUSIONSKRITERIER

1. Hjerneskade som fglge af traume (omkring
eller efter fadslen), neurometabolisk syg-
dom eller sveer infektion der medfarer neu-
rologiske problemer.

2. Sveer unormal psykomotorisk udvikling i de
forste 6 levemaneder.

STOTTEKRITERIER
Mange af disse er ofte til stede, men ingen af
dem er ngdvendige for diagnosen.

1. Vejrtreekningsforstyrrelser i vagen tilstand

2. Tenderskaeren i vagen tilstand

3. Forstyrret sevnme@nster

4. Abnorm muskeltonus

5. Perifere vasomotoriske forstyrrelser
6. Skoliose/kyfose

7. Vaksthamning

8. Sma og kolde heender og fgdder

9. Umotiveret latter/skigetur
10. Nedsat smerterespons

11. Intens gjenkommunikation

Udover den typiske form, kaldet klassiske RTT,
findes der ogsa atypiske former, som kan starte
tidligere eller have et noget mildere eller svae-
rere forlab men et tilsvarende udviklingsmanster.
Hos over 90 % af patienterne med den typiske
form kan pavises en mutation i MECP2-genet. En-
kelte patienter med atypisk RTT har faet pavist
mutation i andre gener, hyppigst i CDKL5.

HYPPIGHED

I Danmark antages hyppigheden at veere 1 ud af
10.000 piger. I slutningen af 2012 har i alt 125 pi-
ger og kvinder samt 1 dreng faet diagnosen Rett
syndrom i Danmark.
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Al henvendelse til: Betina Winther - Granhgjvej 7 - 9690 Fjerritslev
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