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Til socialrddgivere for familier med bgrn med 22q11 Deletion Syndrome
Vedrgrende ansggning om tilskud til kursus

22ql11 Danmark inviterer sine medlemmer til Kursus for personer med 22q11 deletion syndrom og
pargrende, som afholdes i dagene 15. - 16. september 2018. Kurset afholdes p& Danhostel Fredericia
Vandrehjem.

Som socialradgiverkonsulent for 22q11 Danmark skal jeg hermed anbefale, at der ydes familien daekning
af udgifter i forbindelse med ovenstaende efter Bekendtggrelse af lov om social service - Serviceloven
(LBK nr. 254 af 20.03.2014) § 41. Langt den overvejende del af bgrn med 22q11 deletion syndrom
(22g11DS) falder ind under begrebet “indgribende kroniske og langvarige lidelser”, jf. Vejledning om
seerlig stgtte til bgrn og unge og deres familier (VEJ nr. 9007 af 07.01.2014) punkt 163. Det vil sige, at
de er berettiget til stgtte efter § 41 i Serviceloven. Vedrgrende handicaprettede kurser til foraeldre og
andre pargrende se samme vejledning punkt 192.

Hele weekendens program er af stor faglig relevans for alle familier med et barn med 22q11DS. 22q11DS
er et sdkaldt sjeeldent handicap. Der findes meget lidt offentligt tilgaengelig viden om diagnosen, og de
praktiserende lzeger kender ofte ikke syndromet og de medfglgende gener saerligt godt. Familierne
bruger ogsa kurset til erfaringsudveksling. Det er erfaringer, som er s3 specifikke, at kun familier med
bgrn med 22q11DS kan udveksle dem.

Kurset behandler i ar flere forskellige emner, hvilket betyder, at der bade er fokus p& den nyeste viden
samt pa rad og vejledning om dagligdagen og fremtiden. Indholdet tilgodeser bade familier med ny
diagnosticerede bgrn og personer, som har haft diagnosen i mange ar, samt alle aldersgrupper.

Det er i dag stadigt vanskeligt at indhente information om 22q11DS i Danmark. Derfor er det vigtigt for
foraeldrene at mgde andre foreeldre, som star i en lignende situation og udveksle erfaringer. Erfaringen
fra tidligere kurser er, at foraeldrene gar styrket fra kurset til at klare hverdagen. Det kan ogsa vaere
relevant, at forzeldre deltager i et foredrag med et tema, som maske ligner det, de hgrte om for et par ar
siden, fordi barnets udvikling betyder, at foraeldrene star over for nye udfordringer som fglge af barnets
hgjere alder. Blandt andet sendrer de psykologiske aspekter af 22q11DS sig meget med alderen.

For at f& den samme faglige viden, opfordres begge forzeldre til at deltage i kurset. Det er endvidere
vigtigt, at sgskende til bern med 22q11DS deltager i kurset, for pa den made at opleve, at de ikke er de
eneste, som har en bror eller sgster med et handikap.

For en mere udfgrlig beskrivelse af kurset i &r, henvises til programmet.

Pris og tilmelding

Prisen for kurset er kr. 665 pr. voksen og kr. 350 pr barn.

Deltagerafgiften inkluderer foredrag og kost. Hertil kommer opholdet, rejseudgifter og eventuelt tabt
arbejdsfortjeneste og hjalper til barn. priserne for opholdet er:

Pris pr. veerelse uanset antal personer: 800 kr.

Tilmeldingsfrist: fredag den 10. august 2018.

Familien tilmelder sig via foreningens hjemmeside, hvorefter der sendes en faktura.

@nskes yderligere oplysninger om kurset, er I velkomne til at rette henvendelse til 22q11 Danmark,
formand Jesper Kildegaard Poulsen pa tif. 29487494. Henvendelse vedrgrende betaling kan rettes til
22ql1 Danmarks kasserer, Lars Tofte-Hansen, tIf. 4093 9455 eller kasserer@22q11.dk.

Med venlig hilsen

Anette Winther
Socialrddgiver
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