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Af Kitt Boel

Forår i Foreningen
En weekend er netop passeret. LDS har holdt 
landskursus i Korsør. Det var en fantastisk 
weekend med 120 tilmeldte, fantastisk vejr, 
god forplejning, eminent service, engagerede 
mennesker og nogle foredrag, som pustede 
til flammen. 

Vi havde et par nye tiltag i år, som også var 
en kanon succes. Der var et fælles oplæg med 
irske Christy Lynch, som trods sprogbarrierer 
tryllebandt forsamlingen i fornyet håb om rig-
tige beskæftigelsesmuligheder for vores børn 
og unge med Downs syndrom. Og i et grup-
peoplæg, deltog Anne Marie Jensen, 53 år med 
Downs syndrom og Michael Jensen, 20 år. 

Begge var de deltagere i et projekt om sund 
livsstil, der har været afviklet med udgangs-
punkt i et beskyttet værksted i Odsherred. Det 
var en stærkt berigende oplevelse, at voksne 
med Downs syndrom og andre mennesker med 
intellektuelle vanskeligheder deltog og gav deres 
historier og mening til kende.

Man skulle jo synes, at så kan man ikke ønske 
sig mere;  men ”mer` vil ha` mer´”, som man 
siger, og det fik vi. 

Generalforsamling, hvor ca. 95 mennesker 
deltog, afspejlede fornyet energi i foreningen, vi 
fik nedsat ungdomsudvalg, bladudvalg, kursus-
udvalg, filmudvalg og to nye mennesker meldte 
sig til det store arbejde vi i LDS bestyrelse, skal 
til at sætte i gang. Vi sagde farvel til to andre 
medlemmer af bestyrelsen, Anette Berg og 
Charlotte Dam Sørensen, der begge har truk-
ket nogle kæmpe store opgaver i foreningen, 
som henholdsvis kasserer og næstformand 
og hovedansvarlig for landskurset. Der skal 

endnu en gang lyde en kæmpe tak herfra til 
jer gæve kvinder.

Lige nu er bestyrelsen i gang med at finde 
en bogholder og andre gode løsninger på flere 
af de tunge praktiske opgaver. Og så ser vi frem 
til at mødes med alle udvalgsmedlemmer d. 2 
juni, hvor værdier og prioriteringer i foreningens 
fremtidige arbejde er til debat. 

Arbejdet for at påvirke udviklingen af støttet 
beskæftigelse i Danmark er en stor opgave, vi har 
i støbeskeen i år. Foreløbig ved vi, at Lasse, vores 
nye næstformand, tager til Belfast i juni, og lærer 
af de andre landes erfaringer med dette. 

Ungdomsudvalget er en nyskabelse i LDS, og 
afspejler vores behov for at blande os i den nye 
ungdomsuddannelse og i støttet beskæftigelse. 

Bladudvalget fik nye kræfter, og filmudval-
get, som næsten har en drejebog til en film 
for nybagte forældre, fortsætter. Aktivitets-
udvalget har foreløbig kun én tilmeldt, så her 
er plads til flere.

Der er også tanker om at eksperimentere med 
formen på næste års Landskursus eller konfe-
rence. Vi har overvejet en model, hvor vi kører fra 
fredag til lørdag, således, at fredag er konferen-
cedag med deltagelse også af professionelle, og 
lørdag er intern kursusdag for forældre.

Efter valg og efter et stort kram til farvel og 
tak for denne gang, konstaterede vi, at den nye 
bestyrelse udelukkende har medlemmer bosid-
dende i Jylland og en enkelt på Fyn. Bestyrelsen 
vil ofre ekstra opmærksomhed på at støtte 
aktiviteter på Sjællandssiden.

I det daglige arbejde med at mødes, kan det 
vise sig at være en stor fordel, ligesom det er det 
for udvalgene, således, at det ikke er hver gang, 
man skal bruge en lørdag, men kan ”squeeze” 
et bestyrelsesmøde ind en hverdagsaften.

Der er gang i mange områder, som man kan 
se, og på bestyrelsens vegne tror jeg, at jeg kan 
sige: Vi glæder os.

Formanden har ordet
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Bestyrelsen
valgt på generalforsamlingen 2007

Kitt Boel, formand,
kontatktperson til kursusudvalg
Koltvej 35, 8361 Hasselager
Tlf. 27 34 04 77
E-mail: koltvej35@adslhome.dk

Lars Surrow, næstformand,
ansvarlig for aktivitetsweekend
Holbergsvej 34, 7000 Fredericia
E-mail: surrow@privat.dk

Kirsten Sørensen, redaktør,
kontaktperson til uddannelsesudvalg
Egevej 2, 7323 Give 
E-mail: ksorensen@stofanet.dk

Brita Madsen, sekretær,
ansvarlig for filmudvalg og SU
Ludvigsgårdevej 21, 5591 Gelsted 
E-mail: ulbrit@dlgtele.dk

Ingelise Baggersgaard, kasserer,
Skovgårdsvej 50, 8362 Hørning
E-mail: i@baggersgaard.dk

Kristina Zeberg
Egevangen 125, 8355 Solbjerg
E-mail: kzeberg@hotmail.com

Lars Sode, suppleant,
ansvarlig for aktivitetsudvalg
Jordbrovej 6, 8200 Århus N
E-mail: larss@stofanet.dk

Fra venstre: Ingelise, Kitt, Lasse, Kirsten, Lars, Kristina og Brita.
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Landskursus 2007
Landskursus 2007 blev afholdt på Klarskov-
gård ved Korsør weekenden 14.-15. april. 
Landskursus 2007 var godt besøgt, idet 120 
deltagere mødte frem.

Af Kirsten Sørensen

Rammerne for, at det skulle blive et godt Lands-
kursus, var perfekte: vejret, stedets fysiske ram-
mer, naturen, maden - ja det hele gik op i en 
højere enhed. Heldigvis havde jeg taget løbe-
skoene med, og det blev til et par dejlige ture 
i den pragtfulde natur.

Landskursus 2007 havde livskvalitet, som 
hovedtema.

Første oplægsholder var irske Christy Lynch, 
der tryllebandt os med et rigtig godt oplæg om 
støttet beskæftigelse i Irland. Et oplæg, der vir-
kelig pustede til håbet om og troen på, at der er 
andre muligheder for vore unge og voksne med 
Downs syndrom end blot et beskyttet værksted 
sammen med andre udviklingshæmmede. Hvis 

blot viljen er der hos virksomheden og hos myn-
dighederne er mulighederne mange, og det kan 
lade sig gøre med den rette oplæring.

Efter dette oplæg deltog jeg i Dan Schimmels 
oplæg om uddannelse og arbejdsmuligheder. 
Desværre deltog Christy Lynch ikke, som an-
nonceret, i dette gruppeoplæg. Derfor kunne en 
forventning om at få hans syn på vores system 
og hans ideer til, hvordan vi kunne gøre det 
eksisterende system bedre, ikke indfries.

Dan Schimmels oplæg gav et godt overblik 
over området og de muligheder, der kommer, 
som følge af, at også vore unge med udvik-
lingshæmning pr. 1. august 2007 har ret til en 
ungdomsuddannelse.

Tankevækkende er det dog, at anbefalin-
gen fra LEV fortsat lyder på, at vi skal sikre, 
at vore unge og voksne med Downs syndrom 
får tilkendt pension - som et sikkerhedsnet. 
De vil aldrig kunne oppebære en løn, der øko-

Fortsættes side 6
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nomisk giver dem mulighed for en ordentlig 
tilværelse. Det danske system har, for mig at 
se, den ulempe, at det dræber nogle initiati-
ver. Hvorfor skal man som udviklingshæmmet 
ikke belønnes for at gå på arbejde? Hvorfor 
skal den udviklingshæmmede ikke have en ti-
meløn, der viser, at der er lige så stor respekt 
om det arbejde, som den udviklingshæmmede 
udfører, som et tilsvarende arbejde udført af 
en såkaldt normalfungerende? Jeg synes, det 
er respektløst.

Før middagen lørdag, var der igen fællesop-
læg - denne gang om Livsglæde - humor og  livs-
kvalitet ved Per Ryt-Hansen. Jeg må indrømme, 
at jeg havde en forventning om, at dette oplæg 
ville forårsage, at vi fik rørt lattermusklerne 
godt og grundigt inden middagen - men det 
var nu begrænset. Oplægget gjorde mig mere 
træt end opløftet, og jeg må indrømme, at jeg 
fortrød, at jeg ikke i stedet havde travet en tur 
i den skønne natur og det dejlige vejr.

Under middagen lørdag aften kom journalist 
Adam Rieber og viste billeder fra LDS’ Summer-
camp 2006. Adam skal bl.a. bruge billederne til 
en dokumentarfilm. Der var mange gode klip af 
glade børn og familier. Et dejligt indslag.

Efter en veloverstået generalforsamling søn-
dag formiddag var der igen gruppeoplæg. Her 
deltog jeg i Jan Kristensens oplæg om unge 
og sundhed. Det var et oplæg med gode ideer 
til, hvad man kan tage op med sit barns læge, 

efterhånden som livet skrider frem. Oplægget 
danner basis for Lægens bord i denne udgave 
af Down & Up.

Alt i alt et godt landskursus, hvor højdepunk-
tet for mig, helt klart var det internationale 
input leveret af Christy Lynch. Jeg glæder mig 
meget over, at vi i bestyrelsen har sat fokus 
på støttet beskæftigelse, og mit håb er, at vi 
kan være med til, at det bliver meget mere 
udbredt i Danmark. Jeg er overbevist om, at 
et job i en rigtig virksomhed vil betyde meget 
bedre livskvalitet for vore unge og voksne med 
Downs syndrom.

L A N D S K U R S U S  2 0 0 7
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Mellem Sjælland og Fyn
– tanker efter et landskursus

Af Susanne Fogh

Det er søndag eftermiddag, jeg er på vej hjem 
fra en weekend med landskursus i Korsør. Solen 
skinner og udsigten er smuk fra Storebælts-
broen. Pludselig mærker jeg en utrolig lethed! 
Det har været skønt med lidt tid væk fra de 
daglige pligter, de uendelige bunker af vasketøj 
og børnene, der konstant stiller krav til én. Men 
der er mere i denne lethed, end bare dette pu-
sterum; jeg har også fået noget med hjem.

Der er selvfølgelig de rent ”faglige” ting fra de 
workshops, jeg har deltaget i. Og så har oplæg-
get med Christy Lynch sat så mange tanker og 
spørgsmål i sving i mit hoved, at det berettiger 
til en hel artikel for sig selv – når jeg har fået 
dem bearbejdet. Men det er heller ikke disse 
ting, der giver mig denne følelse af lethed.

Er det da erfaringsudvekslingen med de an-
dre forældre? Ja – og nej. Selvfølgelig er det 
godt at kunne udveksle erfaringer og spejle sig i 
hinanden, men det stikker dybere end de fakta, 
vi udveksler med ord. I det daglige kæmper vi 
hver især med at prøve at forklare folk, hvor-
dan det er at have et barn som vores. Et barn, 
der i den grad påvirker vores familieliv på godt 
og ondt. Men ord kan aldrig helt rumme den 
kompleksitet af følelser fra glæde og engage-
ment til frustration og træthed, som er en del 
af det at have et barn som vores. 

Nej, det fantastiske er at tilbringe en week-
end med over 100 mennesker, som alle FOR-
STÅR, fordi de kender det fra sig selv. Man be-
høver end ikke forsøge at sætte ord på! Man 
véd, at de véd, hvordan det er! Det er dét, der 
giver mig denne følelse af lethed – der mellem 
Sjælland og Fyn.

L A N D S K U R S U S  2 0 0 7
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Sådan omtrent var budskabet fra oral moto-
risk team i Greve på landskurset i april. Der 
har siden Irene Johanssons foredrag på jubi-
læumskonferencen i november 2005 været 
stor fokus på ganeplader. Men ifølge det 
oralmotoriske team i Greve kommer ga-
nepladen til sidst. 

Af Susanne Fogh

Før man når så langt, kan man gøre meget for 
at opøve ”mundlukke” ved at massere fødder 
og ansigt. Det lyder mærkeligt – det med fød-
derne, men hænder, fødder og læber er – sam-
men med kønsorganerne – de mest følsomme 
steder, vi har på kroppen, og tryk under foden 
udløser nogle reflekser i munden, som gavner 
mundlukke. 

G(l)em ganepladen
– og massér fødderne

Ryste foden. Ryste foden.
Ja, vi kan! Ja, vi kan!
Sé, hvor den kan ryste.
Sé, hvor den kan ryste.
Rystefod. Rystefod. (vibration)

Træk i foden. Træk i foden.
Den bli´r lang. Den bli´r lang.
Klovnefødder bli´r det. Klovnefødder bli´r det.
Træk nu til. Træk nu til. (træk)

Tryk på foden. Tryk på foden.
Den bli´r flad. Den bli´r flad.
Som en pandekage. Som en pandekage.
Tryk nu til. Tryk nu til.  (tryk)

A-e foden. A-e foden.
Åh, hvor blødt. Åh, hvor blødt.
Foden, den skal sove. Foden, den skal sove.
Sov nu godt. Sov nu godt.  (stryge)

Teamet i Greve arbejder efter principper af 
den argentiske læge Castillo Morales, suppleret 
med idéer fra Irene Johansson. – Og jo, de ar-
bejder også med ganeplader – men som nævnt 
kommer ganepladen til sidst.

På landskurset fortalte jeg, at vi af vores 
talepædagog har fået en sang, som vi bruger 
ved fodmassage, og jeg lovede deltagerne at 
viderebringe denne sang. 

Jeg vil hermed holde mit løfte, så har man 
en mulighed for at starte i det små, mens man 
venter på stillingtagen til, om man kan få en 
ganeplade til sit barn, og hvem, der i så fald 
skal betale den. 

I øvrigt bruger jeg til ansigtsmassage sangen 
”Pandeben! Godt det gror!”, som man kan finde 
i ”De små synger”.

Fodmassage
Barnet ligger blødt og rart. Den voksne arbejder med fødderne i takt til musikken 
(hvert vers synges to gange – én gang for hver fod).

Mel.: Mester Jakob

L A N D S K U R S U S  2 0 0 7
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Verdens Downs Syndrom Dag
Af Dorte Kellermann

Den 21. marts var det Verdens Downs Syndrom 
Dag. Temaet i år var ”Hurra for forskellighed”. 
Landsforeningen Downs Syndrom (LDS) sendte 
postkort og opfordringer ud til medlemmer og 
lokale foreninger om at støtte op om projek-
tet. Flere steder i landet mundede det bl.a. ud 
i artikler og et tv-program om mennesker med 
Downs syndrom.

LDS lavede i samarbejde med Downs syn-
drom Fyn et arrangement i Rosengårdscentret i 
Odense. Foreningen Motion&Samvær optrådte 
med fælles og individuel optræden. For det 
individuelle stod Mike på 18 år med Downs 
syndrom og Sidsel på 14, også med Downs 
syndrom. Mike gav en forrygende opvisning 
i breakdance. Sidsel optrådte med dans a la 
ballet, og det var meget poetisk.

Efter solisterne, var det fælles optræden med 
gymnastikholdet. De optrådte med hula-hop-
rings-serie. Super flot!

Showet blev afsluttet med fælles ballondans 
for alle børn, optrædende såvel om tilskuer. 

Det var et meget flot arrangement, og 
Downs syndrom Fyns medlemmer har lagt et 
godt stykke arbejde heri. Arrangementet var 
pænt besøgt af tilskuere fra centret, gymnaster 
fra Motion&Samvær, der ikke selv optrådte, og 
venner og familie.

Motion&Samvær er en lille forening, der 
har hold for DAMP-børn (kaldet ADHD i dag) 
og hold for udviklingshæmmede børn. Mange 
af de gymnaster, der optræder, har gået til 
gymnastik fra de var helt små (1-2 år). Holdene 
opstår, justeres og ændres efter børnenes be-
hov og evner.

Således er det forholdsvist nyt - efter at bør-
nene er blevet teenagere - at de ”store” hold er 
opdelt i pige- og drenge-hold. Og det er indenfor 
de sidste par år, at børnene har arbejdet med 
solo optrædener. Det er numre, de selv indøver 
- de indgydes mod og tro på sig selv samt lidt 
inspiration fra instruktøren. Der er også et hold 
for de små - (mellem 1 og 5 år), et hold for børn 
mellem 6 og 8 år og et drengehold (8-16 år).
Bodil Nørgaard, instruktøren, er udover at være 
gymnastik-instruktør også børne-ergoterapeut 

Fortsættes side 10
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- har gennem mange år arbejdet for LEV. Der-
udover er hun plejemor for en dreng på hmm 
- 12 år med Downs syndrom. Hun er den bæ-
rende kraft i foreningen, og utrolig vigtig for 
idræts-tilbudene på Fyn. Men mest af alt er hun 
utrolig til at se potentialet og individet i hvert 
enkelt barn, hun har med at gøre. 

Connie Østergaard, 46 år, der har Downs 
syndrom, har skrevet en bog for nogle år tilbage, 
om at have og leve med Downs syndrom. Bo-
gen hedder ”Nu er alting så forandret”. Bogen 
solgte og signerede hun ved arrangementet i 
Odense. Denne del af arrangementet var også 
meget velbesøgt. 

Under arrangementet havde vi opstillet borde 
med materiale om Downs syndrom. Nicoline og 
Klara med Downs syndrom, på henholdsvis 10 
og 11 år, solgte LDS-armbånd og forretningen 
gik helt godt. En del mennesker kom hen og 
spurgte, hvem vi var og om Downs syndrom. 
Det dannede grundlag for information og dialog 
om Downs syndrom og vilkårene for mennesker 
med Downs syndrom. Og ikke mindst dialog ud 
fra årets tema ”Hurra for forskellighed”. God 
respons fra mange interesserede.

Postkort trykt i dagens anledning, blev delt 
ud i centret af medlemmer.
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1. år på Ulbølle Idrætsefterskole
Af Anni Bælum
tlf. 74 75 70 44

Jeg har i et tidligere nummer (af LEVs lokalblad 
i Sønderjylland, red.) skrevet om vores valg af 
Ulbølle Idrætsefterskole til Morten. Og nu er 
Mortens første år på skolen snart forbi, og 
hvordan er det gået?

Det er jo også skolens første år, så der har 
selvfølgelig været nogle begyndervanskelig-
heder, men ikke nogen, der har været af af-
gørende betydning for Morten. 

Morten har det rigtig godt på skolen. Han 
er glad, når han skal derover, men også glad, 
når han kommer hjem på weekend.

Morten er i år den eneste elev med Downs 
syndrom. Lige nu ved vi ikke, hvordan det ser ud 
for næste skoleår, hvor Morten også skal gå på 
skolen, men vi ved, at skolen og de ansatte gerne 
ser flere elever med Downs syndrom.

Morten har hele skoleåret haft nogle ekstra 
timer til hjælp til den daglige hygiejne, hjælp til 
tøjvask, hjælp til at læse posten, sms-beskeder, 
og hvad det nu kan være. Skolen har ansat nogle 

lærerstuderende, der kommer på faste dage kl. 
16 til sengetid, og de er en stor hjælp for bl.a. 
Morten, men også for andre elever.

I og med det er en idrætsefterskole, er der 
jo meget idræt, og det er rigtig godt for mange 
af eleverne. Morten er på multisportholdet. 
Derudover har han forskellige valghold, så han 
for første gang i sit liv er med på et fodboldhold. 
Det er han ret stolt af. Og han har også scoret 
mål, noget stort set alle elever var henne og 
fortælle os, da vi hentede Morten. 

Skolen har en kok i køkkenet, men eleverne 
skiftes til at være med i køkkenet. Vi mærker 
tydeligt herhjemme, at Morten har lært rigtig 
meget i køkkenet, men også i de daglige spise-
situationer.

Eleverne gør også selv rent på værelser og 
toiletter. 

Udlandsturen i dette skoleår var en skitur 
til Norge. Morten var med samme færge som 
skiklubben fra Aabenraa, så han fik hilst på 
kendte ansigter. Det var en god skitur, og det 

Fortsættes side 13
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var tydeligt at mærke på eleverne, at de har 
haft en god oplevelse sammen.

Skolen er så småt i gang med at bygge nye 
klasselokaler og i det hele taget bytte rundt på 
nogle lokaler. De udvider elevtallet i det kom-
mende skoleår fra 53 til 60, og alle pladser er 
vist optaget. De har elever skrevet op til skoleår 
2007 – 2008, og nogle har allerede spurgt til de 
efterfølgende år. Er der nogle af jer, der er in-
teresseret, skulle I tage og kontakte skolen. Evt. 
besøge den til Efterskolernes Dag (i september), 
se skolens hjemmeside: www.ieu.dk .

Det var et sats sidste år at vælge en helt ny 
skole, og vi vidste faktisk ikke, om det overho-
vedet blev til noget førend ret sent i forløbet, 
men vi har ikke fortrudt. Det er en lang køretur 
for os helt herude Vest fra, men andre foræl-
dre kører meget med deres børn til sport og 
lignende. Det gør vi ikke, vi har lige et par år, 

hvor vi ser en masse af det smukke Fyn, finder 
de små bryggerier, mejerier..., vi får meget godt 
ud af det skoleophold. Efterhånden er Morten 
på skolen hver anden weekend, andre elever er 
kun hjemme hver 3. eller 4. weekend. Morten 
er dog hjemme hver 2., og for hver gang kan vi 
mærke, at han har lært nyt. Hans sprog, hans 
ordenssans, hans vilje!!, ja, han udvikler sig til 
en selvstændig ung mand, der ikke altid vil det 
samme som mor!

Vi kan varmt anbefale skolen, så går I med 
overvejelser om en efterskole til jeres barn, så 
medtænk Ulbølle. Og jeres barn behøver ikke 
være god til sport, så lad ikke det være en hin-
dring. Vi synes, skolen er god til at rumme en 
bred elevgruppe, så uanset handicap / problem, 
kan den være en mulighed. Vi besvarer gerne 
spørgsmål, så kan I bruge vores hjælp, så hen-
vend jer blot!
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”Man skal lade være 
med at fylde 18 år”
”Man skal lade være med at fylde 18 år”. 
- Sådan lød en overskrift i Jyllands-Posten 
lørdag den 17. marts 2007. 

Af Susanne Fogh

Artiklen handler selvfølgelig om de handicap-
pede. Små 1000 handicappede får hvert år en 
ny sagsbehandler på deres 18-års fødselsdag, 
og samtidig overgår de til et nyt sæt regler i 
lovgivningen. Ikke alle steder går denne over-
gang lige gnidningsfrit. 

Jyllands-Posten beretter om en pige med 
autisme, der indtil sin 18-års fødselsdag har 
været i familieaflastning, men da hun fylder 
18, kan dette ikke længere lade sig gøre. Kom-
munen har skærpede tilsynsforpligtelser overfor 
voksne og kan derfor kun tilbyde aflastning på 
institution – også selvom den unge har åbenlyse 
omstillingsvanskeligheder. 

At problemerne ved overgangen fra barn til 
voksen er stigende bekræftes af Landsforenin-
gen Autisme: De har daglige henvendelser fra 
frustrerede forældre til unge, der lige er fyldt 
18 – for et år siden var det kun gennemsnitligt 
en henvendelse pr. uge. En medvirkende faktor 

til, at problemet er stigende, er ganske givet 
kommunalreformen. En del viden er allerede 
gået tabt i processen, hvor handicapområdet 
er overgået fra amter til kommuner.

Center for Ligebehandling af Handicappede 
anfører i en rapport fra 2003, at kun mellem 15 
og 25% af kommunerne udarbejder en hand-
lingsplan, som kan være med til at hjælpe over-
gangen.

Samtidig med, at man på sin 18-års fød-
selsdag får ny sagsbehandler i kommunens 
handicap-afdeling, kan man opleve, at man får 
yderligere to-tre nye sagsbehandlere, nemlig 
én som er ansvarlig for arbejdsprøvning, en 
anden der tager sig af en eventuel ansøgning 
om førtidspension, og en tredje, der har ansva-
ret for tildeling af kontanthjælp. Det har ført 
til en sådan forvirring, at nogle kommuner nu 
på forsøgsbasis vil indføre stillinger som koor-
dinerende sagsbehandlere!

Socialminister Eva Kjer Hansen (V) erkender, 
at der er et problem, og Socialministeriet er 
derfor ved at udarbejde en rapport ”De svære 
overgange” som skal forsøge at danne overblik 
over området. Rapporten skulle udkomme i 
nær fremtid. 

18✗
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KØBENHAVN VEJLE

Down Århus
www.downaarhus.dk

I forbindelse med 21/3 blev der lavet en udsen-
delse om Mads Kapper med Down syndrom 
på TV 2 Østjylland, den blev dog først vist den 
30. marts.

Man kan gå ind på www.tv2oj.dk
- ind på programmer 
- ind på Kurt kom forbi
- ind på net tv og vælg datoen 30/3.
 
Desuden blev der skrevet en artikel i Ebeltoft 
Folketidende.

For informationer om foreningens aktiviteter 
– se hjemmesiden.

VADS
www.va-ds.dk

Der blev afholdt generalforsamling den 9. maj 
2007. Mødets vigtigste punkt var en eventuel 
opløsning af foreningen!

Foreningen blev ikke opløst, idet fire perso-
ner meldte sig til bestyrelsen. Ny formand er 
Jeanette Köhler.

Foreningen Forældre til 
Mongolbørn i København
www.kbh.downssyndrom.dk

Vi har startet det nye år med en fastelavnsfest, 
som forløb helt som traditionen byder. Børnene 
nød det i fulde drag – med tøndeslagning og 
efterfølgende cat-walk og slikposer. 

I starten af marts var vi i Ishøj Teater og 
se stykket ”Den kinesiske labyrint”. Det var et 
rigtig godt stykke med sang ind i mellem, og 
selv de helt små og de noget større børn havde 
glæde af det. Bagefter blev der serveret kaffe, 
te og saftevand i det tilstødende lokale, hvor 
der lige kunne snakkes om stykket og meget 
andet. En god oplevelse med kun vores forening 
som tilskuere. 

Den 21.-22. april har vi forældreweekend og 
generalforsamling. Der er ca. 60 tilmeldte og 
emnet på weekenden er ”Opdragelse af et barn 
med Downs Syndrom” med indslag af Søren 
Morrild (LEV) og Kitt Boel (Landsforeningen 
Downs Syndrom). Det ser vi meget frem til. (Er 
selvfølgelig afholdt, når dette læses)

I slutningen af maj har vi traditionen tro 
”Læg dyrene i seng” i Zoo. 

På bestyrelsens vegne
Rikke Appelt Aydas
Næstformand

ÅRHUS
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Haugmodellen – en skolem
Jeg læste artiklen om skoleintegration i 
Down & Up i januar og så, at forældre blev 
opfordret til at skrive deres meninger og 
erfaringer om emnet. Jeg vil gerne dele 
med jer mine erfaringer med integration i 
en almindelig folkeskole i Norge.

Af Helga Jonsdottir

Min datter, Saga (7 år), er født i København 
og flyttet til Norge, da hun var 2½ år gammel. 
Hun har gået i en almindelig børnehave næ-
sten hele sin børnehavetid både i København 
og i Norge, og det gik meget fint. Vi har altid 
været for integration og ønsket, at hun ville gå 
i en almindelig skole, så længe det ville være 
positivt for hende.

Da hun skulle til at starte i skole, havde vi 
forældre to valg, enten integration i nærsko-
len eller en såkaldt Haugmodell. Vi valgte at 
tilknytte Saga til Haugmodellen, da vi mente 
og fortsat mener, at dette er den model, som 
giver vores datter det bedste tilbud både mht. 
integration i klassen og tilrettelagt læring. 

Haugmodellen bruges på ”Haug skole og 
resurssenter”, som er en specialskole i Bærum 
i Norge. Den er både en specialskole for ud-
viklingshæmmede børn fra 1.-10. klasse og et 
ressourcecenter for specialpædagoger, som 
arbejder i børnehaver og skoler i kommunen. 

Skolen har tre afdelinger: Afdeling A: Elever 
med autisme eller andre, som har brug for 
tilsvarende pædagogisk struktur. Afdeling M: 
Multifunktionshæmmede elever og Afdeling S: 
Elever med sammensatte indlæringsvanskelig-
heder (f.eks. Downs syndrom). Herudover har 
de en skolemodel, ”Haugmodellen”, som er en 
udeskole for børn, som hører til Haug skole, 
hvor ca. 40 elever fra 1. til 10. klasse er integreret 
i 10 børne- og ungdomsskoler i Bærum. 

Speciallærerne, som underviser disse elever, 
er ansat på Haug skole og følger deres elever 
på samarbejdsskolen hele elevernes skoletid, 
assistenterne er ansat på samarbejdsskolerne. 
Skolens omfattende, tværfaglige støtte apparat 
yder bistand til Haugeleverne på samarbejds-
skolerne i form af talepædagog, fysioterapeut, 
musikterapi osv.

Under Haugmodellen er Saga integreret   i 
en almindelig folkeskole i 2. klasse. Der er to 
piger med DS i denne klasse, i 4. klasse går der 
tre elever med andre typer udviklingshæmning. 
Det er faktisk ualmindeligt, at de kun er to i en 
integreret gruppe, men dette år var der ikke 
flere, som skulle starte i skole i denne del af 
kommunen. Som regel er det 3-4 børn og de 
placeres i grupper efter funktionsniveau, da 
man ønsker, at  alle i gruppen er på nogenlunde 
samme niveau.

Sagas klasse (22 elever) har en klasselærer, og 
de to piger har en fælles speciallærer fra Haug, 
en assistent, som følger dem i skoletiden og 
hver sin assistent i skolefritidsordningen. Det 
betyder, at der er tre voksne i hele skoletiden 
i denne klasse. Klassens forældre har været 
meget positivt indstillet til denne ordning, både 
fordi de er glade for, at deres børn får mulighed 
for at lære at omgås børn med specielle behov, 
og at de lærer at vise sympati og omsorg for 
dem, der er anderledes. Desuden ser de, at de-
res børn får bedre opfølgning på skolen end de 
andre klasser grundet antal voksne i klassen. 

Jeg har været utrolig glad for denne sko-
lemodel. Her får min datter det bedste fra to 
”verdener”. Mulighed for at omgås ”normale” 
børn, som jeg mener, er bedre rollemodeller for 
hende i dag end andre udviklingshæmmede børn 
i denne alder. Desuden får hun et utrolig godt 
fagligt indhold i sin hverdag. Det virker som om, 
der ofte er tendens til, at faglige krav til børn, 
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model fra Norge
som går i specialskoler, er noget lavere end til 
de børn, som er integreret i almindelige skoler. 
Klasseundervisningen er en blanding af almin-
delig undervisning på tavle og gruppearbejde, 
som kaldes farvekode. Her arbejder børnene på 
forskellige stationer i grupper med individuelt 
tilpasset materiale eller fælles alt efter, hvor 
den enkelte elev befinder sig fagligt eller efter 
opgavetype. Dette bidrager til, at det er lettere 
at integrere elever med specielle behov.

Hvert år udarbejdes der en individuel ud-
dannelsesplan til Saga med målbare mål, og 
den følger lærerne hele skoleåret. Det betyder 
selvfølgelig en del specielt udarbejdet materiale, 
men hele tiden er der fokus på, at undervisnin-
gen er så tæt på klassens pensum som muligt. 
Hendes faglige niveau er relativt højt, og hun 

er glad for at lære, og lektier har aldrig været 
noget problem. Jeg mener, at denne skolemo-
del har bidraget til, at hun anstrenger sig lidt 
mere, for hun vil gerne gøre det samme som 
resten af klassen.

Socialt har hun det også meget fint. De to 
piger er blevet bedste veninder og har så andre 
veninder ved siden af. De er en ligeværdig del af 
klassen og er inviteret til fødselsdage og andre 
begivenheder udenfor skoletid. 

Den eneste ulempe ved denne skolemodel 
er, at eleven oftest ikke går på sin nærskole, 
og det mærker vi, for Saga har ingen kontakt 
med skolekammeraterne i fritiden, for de bor 
i et andet område end vi. 

Fortsættes side 20

D E B A T
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Helt fra skoletidens start gik speciallære-
ren rundt i alle klasserne og fortalte om de 
to piger, som var startet på skolen, og gav 
børnene en mulighed for at stille spørgsmål. 
Dette blev gjort igen i starten af 2. klasse, og 
vi regner med, at det bliver det samme næste 
år. Speciallæreren arbejder meget for at få en 
god integration, dette inkluderer at vejlede 
børnene i, hvordan de kan håndtere uventede 
og anderledes situationer, som de godt kan 
opleve i løbet af et skoleår. 

Hvert år evaluerer man, hvordan eleven 
klarer sig i klassen, både fagligt og socialt. Så 
længe eleven trives og oplever mestring, ændrer 
man ingenting, men hvis man oplever, at det 
ikke gavner eleven at være integreret, flyttes 
eleven over til Haug skole. Dette kan ske i et 
skridt eller over tid. 

Det er meget sjældent, at et barn med 
Downs syndrom går på Haug skole i de første 
klassetrin. Ofte starter de i 3.-4. klasse med at 
have 1-3 dage inde på Haug skole for så grad-

vist at flyttes over. Som regel går de fleste DS 
elever på Haug skole i 7. klasse, for da mener 
man, at forskellen er blevet for stor. Dette er 
dog ikke tilfældet hos alle. Nogle fortsætter, 
indtil de skal starte på gymnasiet.

Det er mange forskellige erfaringer om inte-
gration i skolen. Vores erfaringer har kun været 
positive. Saga er utrolig glad for skolen, og det 
er jeg og hendes far også. Jeg ved dog, at de 
forældre, som vælger integration i nærskolen 
uden Haugmodellen, ikke har samme historie 
at fortælle, som vi. 

Der kæmper de ofte lange kampe med en 
skole, som måske ingen erfaring har med børn 
med DS, og de børn får ofte dårligere opfølg ning 
både på fagligt plan og på det sociale plan. Haug-
systemet gør, at alle aspekter kommer med. 

Når systemet lægger op til integration i 
skole og børnehave, og det ikke er en kamp for 
forældrene at vælge dette alternativ, så mener 
jeg, at det er det bedste valg for et yngre barn 
med Downs syndrom.
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Om integration
Af Ulla Bondo

Jeg vil gerne give min mening om at integrere. 
Jeg er sikker på, at al integration afhænger af 
hjemmet, hvor det handicappede barn hører til. 
Forældre til et mongolbarn har store chancer 
for en integration af barnet, hvis forældrene 
følger forløbet fint op. Et mongolbarn har let 
ved at lære, ikke med intelligens, men med en 
stor efterligningstrang, der følgelig giver stor 
mulighed for at integrere. 

Forestil Dem et  barn sat ind i et rum uden 
nogen form for påvirkninger, hvide vægge, 
hvidt loft, ingen billeder, legetøj eller bøger. 
Hvad lærer det barn? - et kvikt mongolbarn 
kan næppe have gavn af at være sammen med 
stærkt handicappede andre børn. Hvad skal de 
der efterligne?

Integration
Hvis mongolbarnet befinder sig sammen med 
såkaldte normale børn, enten i en normal bør-
nehave eller i en (lille) normalklasse i folkesko-
len, så har dette mongolbarn alle chancer for 

at efterligne et normalt barnemønster, dette 
gælder såvel i leg i frikvartererne som i under-
visningssituationen. 

Fra egen oplevelse skete følgende lille epi-
sode: Hun  gik da på fjerde år i normal klasse 
og fulgte klassens skema, bortset fra, at hun 
havde støttelærertimer i dansk og regning. Det 
koster lidt økonomi, men er intet imod udgiften 
til ren specialundervisning. 

Jeg blev indkaldt til møde på skolen i anled-
ning af den kommende 5. klasse, hvor de andre 
børn skulle begynde med engelskundervisning. 
Jeg tror at alle ved, at det er et spændende fag 
at komme i gang med, og det syntes Ida også. 
Jeg kom på mødet ind på, at det var synd at 
skille hende fra klassen, før man havde forsøgt 
at tage hende med i engelskundervisningen. 

Det fik hun så lov til at være med til, men 
måtte ikke få støttetimer dertil. Jeg sagde, at 
jeg ville støtte hende hjemme, og jeg vil slutte 
dette lille indlæg med at fortælle, at hun havde 
engelsk i folkeskolen i 5 år, og at hun stadig i 
dag som voksen mestrer sproget og taler ret så 
frimodigt, forståeligt og flydende på engelsk.

HUSK
Aktivitetsweekend 2007

Efter den 15. maj kan I på Landsforeningens hjemmeside 
www.downssyndrom.dk tilmelde jer 

aktivitetsweekenden, der finder sted den 21.-23. september 
på Fredericia  Vandrerhjem.

D E B A T
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Ungdomsuddannelser til alle 
lader vente på sig

Af Kirsten Sørensen

Mange unge med handicap kan ikke benytte 
de eksisterende ungdomsuddannelser. En ung-
domsuddannelse, der skal råde bod på dette, 
er endelig på vej til vedtagelse i Folketinget 
- forslaget blev sendt i høring den 15. marts, 
men ifølge DSI’ nyhedsbrev marts 2007 er der 
stadig et par løse ender, der skal på plads. 

DSI ser bl.a. problemer i afgrænsningen af 
den nye uddannelses målgruppe og er bekymret 
for, at grupper af unge dømmes ude - fordi man 
påstår, de intet udbytte vil have af uddannelsen. 
Dette vil DSI ikke kunne acceptere.

De eksisterende ungdomsuddannelser burde 
kunne rumme langt flere unge med handicap, 
end de gør. De har en forpligtelse til at vejlede 
og støtte unge, der har behov for specialpæ-
dagogisk støtte i form af hjælpemidler, særligt 
tilrettelagte materialer eller anden form for 
kompensation. 

Ifølge DSI  findes der ungdomsuddannelser, 
der tager denne forpligtelse alvorligt og lø-
ser opgaven fornuftigt i samarbejde med den 
unge og evt. den unges forældre. Men det er 
desværre ikke det generelle billede. Ifølge DSI 
lever alt for mange ikke op til ansvaret - mange 
ungdomsuddannelsesinstitutioner ser simpelt 
hen ikke unge med handicap, som en del af 
deres elevgrundlag. 

Som for grundskolens vedkommende er der 
behov for udvikling, uddannelse, holdnings-
ændringer og tilstrækkelige ressourcer - og 
så bedre muligheder for at trække på viden 
og rådgivning  hos institutioner, videnscentre 
og organisationer med viden om uddannelse 
og handicap.

Ifølge DSI er der endnu meget, der skal falde 
på plads omkring den nye uddannelse. I stedet 
for at sætte ens rammer for alle, ønsker DSI 
f.eks. et maximalt timetal, som man så indi-
viduelt kan bruge på tre år eller flere - med de 
eventuelle pauser, som funktionsnedsættelsen 
måtte kræve.

DSI har fået indført muligheden for praktik 
i uddannelsesforløbet, samt et afgangsbevis 
til den unge, men her mangler der faste stan-
darder for, hvordan det skal udformes. Det er 
vigtigt, at afgangsbeviset beskriver de færdig-
heder, den unge har opnået  i forløbet. 

I stedet for den planlagte kommunale løs-
ning, ønsker DSI, at uddannelsen placeres i sta-
ten på lige fod med de øvrige ungdomsuddan-
nelser. Ligeledes ønskes det, at der bliver et reelt 
samarbejde, inspiration og synergi mellem alle 
ungdomsuddannelser. Ifølge DSI er kassetænk-
ning en reel risiko, hvis uddannelsen placeres i 
kommunalt regi - det kan betyde forhalinger 
og uigennemskuelige aftaler og kompromisser 
mellem forskellige myndigheder.

DSI mener også, at ordningen må følges op 
af muligheder for ungdomsboliger til unge med 
handicap, hvad enten det handler om fysisk 
handicap eller det handler om unge, der har 
behov for boligfællesskaber med tilknyttede 
socialpædagoger. Udover dette vil DSI fortsat 
arbejde på at forbedre folkeskolen og gøre de 
eksisterende ungdomsuddannelser i stand til at 
påtage sig den opgave, der er deres.

Læs mere i DSI-Nyhedsbrev nr. 1 marts 2007
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Ungdomsuddannelser til alle 
pilotprojekt i Herning

Af Kirsten Sørensen

Mange kommuner er endnu ikke begyndt at se 
på muligheder for den nye ungdomsuddannelse 
til unge udviklingshæmmede og unge med 
svære bevægelseshandicaps, multihandicaps og 
psykiske lidelser m.v. med den begrundelse, at 
lovteksten ikke har været vedtaget. Nu skriver 
vi maj måned, - og der skal altså være et ud-
dannelsestilbud den 1. august 2007. Man kan 
spørge sig selv, om det danner basis for et godt 
udgangspunkt. 

I Herning har man dog ikke villet vente på, 
at loven blev vedtaget, men har valgt at være 
på forkant. Man arbejder på et pilotprojekt, 
som medio marts blev behandlet i børne- og 
familieudvalget. Det er planen, at tilbudet skal 
etableres på den tidligere amtsinstitution Lin-
degårdskolen, der nu ejes af Herning Kom-
mune.

Ifølge udvalgsformand Karin Kirk (V) skal 
udannelsen give de unge  kompetencer, så de 
kan leve et så selvstændigt og aktivt voksenliv 

som muligt. Samtidig skal den bidrage til et 
godt ungdomsmiljø, hvor de unge kan gøre 
sociale erfaringer. Lindegårdskolen har ifølge 
Karin Kirk såvel kapaciteten som erfaringen til 
at gennemføre et godt pilotprojekt.

Der er tale om unge, som på grund af deres 
handicap ikke er i stand til at deltage i under-
visningen på de almindelige uddannelsessteder. 
Unge, som med den rette undervisning, i de 
rette rammer, kan opnå bedre sociale fær-
digheder og blive mere selvhjulpne og i nogle 
tilfælde også kan udvikle specifikke færdigheder, 
som kan bane vejen for, at de kan komme i 
beskæftigelse.

Det planlagte pilotprojekt har titlen ’Ung-
domsuddannelse for alle’. Det starter med et 
afklaringsår for den enkelte unge, hvorefter 
selve uddannelsen går i gang. Derved adskiller 
pilotprojektet i Herning sig i øvrigt fra lovfor-
slaget, idet der her kun opereres med et afkla-
ringsforløb på 12 uger.

Læs mere på www.herning.dk

KURSUSINFO
Landsforeningen Downs Syndrom afholder kursus i tidlig indsats i forhold til sproglig 
udvikling hos børn med Downs syndrom. Kurset bliver en blanding af teori og praktisk 
erfaringsformidling. Oplægsholder er Kis Ingerslev, talepædagog med flere.

Kurset afholdes lørdag den 29. september 2007 på Tale- og Høreinstituttet, 
Rygårds Allé 45, 2900 Hellerup.
Der bliver tilmelding til kurset efter sommerferien og indbydelse sendes ud i uge 32.

Spørgsmål kan rettes til sekretær Dorte Kellermann på telefon 27 43 04 77,
torsdag kl. 13-15 eller på mail: dorte.kellermann@gmail.com
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I forbindelse med den 2. internationale han-
dicapfilmfestival i november 2006 i Kolding 
udgav Socialt Udviklingscenter SUS en han-
dicap-kultur-stafet-kanon.

Af Susanne Fogh

Inspirationen til denne kanon kommer – na-
turligvis – fra Kulturministeriets kanon, der 
udkom sidste år. 

På et møde i Kulturministeriet var det blevet 
drøftet, hvilke muligheder personer med handi-
cap har for at deltage i kunstnerisk uddannelse 
– blive og leve af at være kunstnere. På mødet 
opstod ideen om at lave en handicapkanon. Det 
skulle være en publikation, hvor et medlem fra 
hvert af kulturministerens 7 kanonudvalg gav 
sit bud på, hvad ”det 13. værk” kunne være. De 
havde jo hver især i forvejen været med til at 
udvælge 12 kunstværker til Kulturkanonen. 

No. 13 kommer fra sportens – fodboldens 
– verden, hvor no. 13 nok er med på holdet, 
men som den næstbedste, der kun bru-
ges, når de andre ikke slår til. Personer med 
handicap oplever sig ofte som samfundets 
no. 13 – siddende på udskiftningsbænken.
Det blev besluttet at sende en stafet rundt 

i kanonudvalgene. Opgaven lød på at vælge 
en film, et litterært værk, et stykke musik, et 
drama, et stykke design/kunsthåndværk, et 
billedkunstværk, der berører eller fortæller om 
det at leve med et fysisk eller psykisk handicap 
på en nuanceret og interessant måde. Og for 
arkitekturen: at vælge en bygning, der har vir-
keliggjort princippet om ”tilgængelighed for 
alle” på en æstetisk smuk måde. – Og at give 
valget nogle ord med på vejen. 

Stafetten blev afleveret til Ole Michelsen fra 
kanonudvalget for film, og han blev så bedt om 
at sende den videre. 

Resultatet blev præsenteret på en temadag 
under overskriften ”Kunst og handicap – handi-
cap i kunsten” i forbindelse med handicapfilm-
festivalen i Kolding. 

- Og her er så de værker der blev valgt til 
Kanon no. 13:

FILM:
Mifunes sidste sang -  (Søren Kragh-Jacobsen)

BILLEDKUNST:
Den blinde. Gjern -  (Ejnar Nielsen, 1872-1965)

[en handicap-kultur-stafet-kanon]
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DESIGN:
Mundhåndsystemet - (Georg Forchhammer, 
1794-1865)

MUSIK:
Den grimmeste mand i byen - (Dansk Handi-
cap Forbund) 

SCENEKUNST:
Caroline Mathilde - (Koreografi: Flemming Flindt, 
komponist: Peter Maxwell Davies)

LITTERATUR:
Krøblingen - (H.C. Andersen, 1805-1875)

ARKITEKTUR:
Danmarks Nationalbank - (Arne Jacobsen, 
1902-1971)

En nærmere beskrivelse af værkerne, og begrun-
delserne for at vælge dem, kan man finde på 
nettet under: www.kum.dk/graphics/kum/down-
loads/Kulturomraader/Idraet/kanon_no_13.pdf

Taktile kuber
– udviklende legetøj for blinde og svagtseende

Af Susanne Fogh

Anita Kjærhus, studerende på Designskolen 
i Kolding, er ved at lægge sidste hånd på sit 
afgangsprojekt: tactile kuber. 

Hendes oprindelige plan var at udvikle noget 
til børn med Downs syndrom, men hen ad vejen 
blev målgruppen ændret til blinde børn.

Vi synes dog, at projektet er så spændende, 
at det fortjener en omtale selvom den primære 
målgruppe blev ændret. Og Anita selv udtaler, 
at hun under processen er blevet bevidst om, 
at kuberne sagtens kan bruges af en bredere 

målgruppe – og hvem ved, måske er der en 
familie med et barn med Downs syndrom, der 
kunne tænke sig at afprøve kuberne.

I skrivende stund er projektet ikke afslut-
tet, men vi har fået lov til at vise nogle skitser, 
som vi i redaktionen synes ser meget spæn-
dende ud. De færdige kuber vil blive udstillet 
på museet Trapholt i Kolding fra den 21 juni 
og ti dage frem. 

Fra samme dag vil man også kunne finde et 
link til projektet på Designskolens hjemmeside 
www.deskol.dk via Tekstil og Anita Kjærhus.

Projektet udstilles desuden i Musikhuset i 
Århus den 1.-14. august 2007.

Fortsat fra side 27

Foreløbige skitser af Anita Kjærhus’ taktile kuber.
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Lægens bord er denne gang en opsummering at 
et foredrag / en diskussion fra LDS’ Landskursus 
2007, der blev afholdt i dagene 14.-15. april. 
Det kan derfor forekomme noget telegramag-
tigt i skrivestilen og måske ikke så forklarende. 
Hovedvægten er lagt på de biologiske forhold 
vedrørende puberteten.

Det er som altid en god idé at drøfte emnerne 
med jeres egen læge, såfremt artiklen giver anled-
ning til spørgsmål vedr. jeres barns udvikling. 

Pubertet (kønsmodenhed)
Periode med fysiske ændringer fra barn til vok-
sen. Piger går generelt tidligere i pubertet end 
drenge. Piger starter typisk, når de er 10-13 år, 
mens drenge er 12-15 år. Puberteten kan dog 
starte både tidligere og senere.
•  De kvindelige og mandlige træk dannes 

(bryster, kropsbehåring m.m.) 
• Bumser 
• Hurtigt fedtet hår 
• Stærk svedlugt 
• Seksuelle lyster 
• Humørsvingninger

Piger
Et af de første tegn på, at puberteten er startet 

hos en pige, er, at hun begynder at vokse hur-
tigere end hidtil. Brysterne begynder at vokse; 
først vokser brystvorterne, siden forstørres 
området omkring selve brystvorterne og bliver 
mørkere, og så vokser selve brystet. 

Mange piger får ømme bryster, og ofte vok-
ser brysterne ikke symmetrisk – der kan i pe-
rioder være forskel på størrelsen. Denne forskel 
udjævnes dog normalt med tiden.

Kønsorganerne vokser også i puberteten, og 
der kommer behåring ved kønsorganerne og 
under armene. Samtidig begynder pigen at pro-
ducere og lugte af sved. Pigens former ændres 
mod mere bløde og runde former i puberteten. 
Fedtlaget under huden bliver generelt tykkere 
og hofterne bliver bredere.

De fleste piger får menstruation første gang 
i 13-års alderen. I begyndelsen kan menstrua-
tionerne komme meget uregelmæssigt. Der 
kan gå et år eller mere, før menstruationerne 
kommer regelmæssigt.

Dansk undersøgelse fra 1985 
(H. Goldstein i Eur. J. Obstet. Gynecol. 
Reprod. Biol. 1988, 343-349)
15 kvinder med Downs syndrom. Sammenlig-
ning med ikke-DS gruppe piger. Gennemsnits-

Lægens bord
Af Jan Kristensen

Jan Kristensen er læge og har arbejdet en del år 
på børneafdelinger, tre år som »skolelæge« bl.a. 
på en amtslig specialskole og er nylig startet på en 
børne- og ungdomspsykiatrisk afdeling. Desuden er 
han far til Matias på 10 år med Downs Syndrom.

Pubertet
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alder 18 år, interview af forældre/personale (DS 
gruppen) – kvinderne selv (ikke-DS gruppen).
•  Første menstruation 13,6 år (13,5 ej DS), med 

tendens til større spredning hos DS. 
•  Gennemsnitlig blødnings varighed 5,5 dage.  

Cykluslængde 28 dage. 
•  Regelmæssig menstruation 86 % (indikerer 

meget høj rate af normal ægløsningscyklus 
– graviditetsmulighed). 

•  Ingen af kvinderne med DS havde haft samleje, 
73 % ikke-DS havde haft samleje.

•  5 (33 %) kvinder med DS masturberede, 13 
(39 %) ikke-DS masturberede.

•  4 (26 %) med DS brugte antikonception (p-
piller), næsten alle ikke-DS brugte antikon-
ception (p-piller, pessar, kondom).

•  1 (6,7 %) med DS mod 21 (63,6 %) ikke-DS 
havde fået foretaget gynækologisk under-
søgelse.

Drenge
Hos drenge starter puberteten med at pungen, 
testikler og penis begynder at vokse. Huden på 
pungen bliver mørkere. Der kommer hår under 
armene, på kønsorganerne, i ansigtet og på ben 
og arme. Kroppen begynder at udskille sved og 
lugte af sved.

Drengene skyder i vejret, deres knogler bliver 
kraftigere, musklerne bliver synlige og skuldre og 
brystkasse bliver bredere.  Hos nogle drenge be-
gynder et eller begge bryster at vokse en smule 
– de hæver og kan gøre ondt. I langt de fleste 
tilfælde forsvinder hævelsen af sig selv.

Tidligt i drengenes pubertet går stemmen i 
overgang. Stemmen bliver dybere og kan være 
svær at styre. I forbindelse med puberteten 
begynder drengene at danne sædceller. Mange 
drenge oplever ufrivillig sædafgang om natten 
i forbindelse med puberteten.

Ingen danske undersøgelser og kun spredt 
viden fra udenlandske undersøgelser. Der er 
med sikkerhed beskrevet et tilfælde af en mand 
med DS (i form af almindelig trisomi 21), som 
er blevet far.

Teenagere
På det ydre plan sker der en kvalificering til et 
voksent liv - pubertet. På det psykiske plan 
sker en identitetsændring, og en udvikling af 
social kompetence i takt med løsrivelsen fra 
forældrene. 

Udviklingen foregår i forskellige sammen-
hænge, hvoraf skolen, sociale klubber, ung-
domsgruppen og forskellige fritidsaktiviteter 
tilbyder miljøer, hvor specifikke ungdomskul-
turer kan vokse frem. 

Alt sammen fører det frem mod en kognitiv 
udvikling og en udvikling af identiteten. – En 
udvikling mod voksentilværelsen. 
- positiv selvopfattelse
- intimitet og nærhed
- blufærdighed og privatliv

Den ændring af identiteten fra barn til voksen 
og den ændring i selvopfattelsen som præger 
puberteten kan være meget konfliktfyldt. Den 
unge kan registrere, hvordan kroppen og dens 
funktioner ændrer sig, og hvordan omverdenen 
ændrer signaler i forhold til kroppens ændringer. 
Oplevelsen af egne personlighedstræk og ens 
værdinormer, moral og holdninger ændres ra-
dikalt. Det er ikke sikkert, at den unge psykisk 
kan følge med.

Hvordan mon så det er at være udviklings-
hæmmet og i princippet gennemgå den samme 
biologiske udvikling men kognitivt være flere år 
bagud (i undersøgelse vist: ved 20 år findes en 
udviklingsalder (IQ) mellem 3 og 13 år – med 
stor variation på enkeltområder).

Centrale elementer for en 
succesrig teenagetid
Viden om anderledeshed 
(F.eks. i TV2 udsendelsen om Morten og Peter, 
hvor de diskuterer om de er handicappede eller 
om de er mongoler).

Viden om kompetencer
Forældrestøtte gennem hjælp, guidning og 
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opfordring til at kunne selv. Inddrages i dag-
lige opgaver – udvikle selvstændig varetagelse. 
Skole og arbejde naturligvis også væsentlige 
kompetenceområder.

Udvikling af særlige personlige talenter 
og karakteristika
Sport, hobby og kultur. Forældrestøtte ved 
gennem barndom og ungdom at ”udsætte” for 
mange forskellige aktiviteter. Støtte til at finde 
arenaer, der kan videreudvikle den individuelle 
personlighed.

Føle sig elsket og holdt af
Samt have lov til at udtrykke sig på disse områder. 
Stereotyp opfattelse at mennesker med DS er kær-
lige og hengivne, men dog også megen sandhed i 
dette. Behov for social indlæring om hvem, hvor 
og hvornår. Støtte til udvikling af venskaber.

Privatliv
Mange forældre til unge med DS beskriver to 
teenageperioder. Den første har klar sammen-
hæng med de biologiske forandringer i 10-15 
årsalderen. En senere periode med meget op-
mærksomhed på frigørende processer ses ofte 
i 20erne eller 30erne. Kan ses som periode med 
mere indadvendthed.

Svangerskabsforebyggelse
En naturlig del af seksualvejledningen tilrette-
lagt under hensyntagen til personens seksuelle 
adfærd og udviklingsniveau.

P-piller er udbredt brugt hos de kvinder med 
DS, der bruger antikonception. Også nyere hor-
monelle midler som injektion depot ( 3 mdr.) og 
P-pind (3 år). Ofte blødningsforstyrrelser, især på 
de to sidste. Må ikke bruges, hvis der er /har væ-
ret blodpropper, brystcancer, leversygdom. Kan 
være svær at bruge sammen med antiepileptika, 
ved hjertesygdomme og stofskiftesygdomme.

Spiral kan være et godt alternativ til hor-
monel antikonception, kan dog medføre blød-
ningsforstyrrelser og smertegener. 

Sterilisation vil altid kræve en samrådstilla-
delse. Og det er afgørende om svangerskabsfore-
byggelse kan foregå forsvarligt på anden vis.

Kondom er den eneste form, der også be-
skytter mod seksuelt overførte sygdomme. 
Det kan dog være svært at lære et korrekt og 
sikkert brug. 

Seksuelt overførte sygdomme
Måske noget øget modtagelighed. 

Clamydia, 10 % af unge mellem 15 og 25. 
Mange inficerede uden symptomer. Udflåd og 
svie. Antibiotika behandler effektivt.

Herpes, mange smittede uden symptomer. 
Gentagne udbrud af ca. 1 uges varighed med 
væskende blærer, der udvikles til småsår. Smit-
ter ikke kun under udbrud. Behandling dæmper 
symptomerne, men fjerner ikke virus.

Gonore, efterhånden sjælden (400 årligt). 
Udflåd og svie. Antibiotika behandler effektivt.

Hepatitis. Flere typer A, B, C. Særligt type B 
er i denne sammenhæng betydende. Seksuelt 
overført (og hyppig og tæt kontakt, og blod). 
Influenzalignende symptomer 2-6 mdr. efter 
smitte, herefter gulsot. De fleste symptomfrie 
efter 4-8 uger. Nogle bliver kroniske bærere, især 
mennesker med DS ser ud til at blive kroniske 
bærere. Gentagne perioder med symptomer 
og smitterisiko. Derfor anbefales i Danmark 
alle børn med DS vaccineret mod hepatitis. 
Alle unge med DS bør være vaccineret, kan 
evt. være relevant med revaccination, hvis de 
er tidligere vaccineret.
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På Nettet
Af Susanne Fogh

Bare Marte
I forrige blad (november 2006) skrev vi om PC-
programmet ”Speaking for Myself Plus”, som 
netop her i maj udkommer i en dansk udgave 
under navnet ”Taler for mig selv Plus”.

En, der virkelig forstår at tale for sig selv, er 
Marte. Marte er en ung norsk kvinde på 24 år 
med Downs syndrom. Hun er frustreret over, 
at folk kun ser hendes handicap og ikke HENDE, 
som person. Derfor har hun lavet en dokumen-
tarfilm, hvor hun bl.a. interviewer sine forældre, 
statsminister Jens Stoltenberg – der har udtalt 
at Norge skal være verdens mest inkluderende 
land -  og en overlæge der rådgiver gravide, der 
har fået konstateret, at de venter et barn med 
Downs syndrom. 

Marte vil gerne være skuespiller, og har al-
lerede været med til at spille Askepot, men hun 
får end ikke lov til at gå til optagelsesprøve på 
teaterskolen. Hun får ingen begrundelse for 
afslaget, men er ikke selv i tvivl om, at det er 
fordi, hun har Downs syndrom. 

Filmen, der varer 30 minutter, blev vist på 
norsk TV i marts i år, og kan ses på nettet. Gå 
ind på www.nrk.no og søg på ”bare Marte” – Der 
ligger også et link på forsiden af vores egen for-
enings hjemmeside www.downssyndrom.dk

Sund mad
Mangler du inspiration til den daglige mad-
pakke? Eller en idé til børnefødselsdagen? Eller 
måske nogle nemme opskrifter så børnene 
kan være med til at lave mad? Der er mange 
sider på nettet om sund mad til børn – her er 
nogle af dem:

www.maddag.nu
Lav mad sammen med dine børn. Her kan 
du få tilsendt opskrifter for børn på mail. Du 

bestemmer selv, hvilken ugedag du vil have 
tilsendt opskrifter. 

www.madpakkeservice.dk
Her kan du få tilsendt opskrifter på sunde mad-
pakker på mail.

www.opskrifter.nu
Kræftens Bekæmpelses hjemmeside med 
madopskrifter med frugt og grønt i fokus og 
et lavt fedtindhold.

www.frugtfest.dk
Skal det være en prinsessefest, ridderturnering 
eller superheltefest? Her er masser af idéer til 
temafester for børn med opskrifter og idéer til at 
skifte slikket ud med frugt. Siden indeholder også 
tips til indbydelser, borddækning, lege m.m.

www.rumlerikkerne.dk
Hjerteforeningen, Trygfonden og Indenrigs- og 
sundhedsministeriet står bag denne hjemme-
side om børn, mad og motion.

www.altomkost.dk
Fødevarestyrelsens hjemmeside om ernæring, 
sund mad, mad- og måltidspolitik, opskrifter 
m.m.

www.madklassen.dk
Fødevarestyrelsens hjemmeside for de 10-14-
årige. Her findes netbaseret undervisnings-
materiale og information om sund mad og 
ernæring.

www.6omdagen.dk
Fødevarestyrelsen og Ernærings- og Motions-
rådet står bag denne side med opskrifter, spil 
til børn, ernæringsoplysning m.m.

Velbekomme!
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Depression 
kan måles
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Når det gælder patienter med depression, er det afgørende med en tidlig indsats: 
Dels forkorter det behandlingstiden. Dels reducerer det risikoen for, at depression-
en vender tilbage. Derfor sætter Wyeth og PsykiatriFonden fokus på Hamilton 
skalaen, der kan bruges til at måle graden af depression.

Hamilton skalaen er et vurderingsværktøj, der gør det muligt for lægen at sætte 
tal på depressionsgraden og dermed få en vigtig rettesnor for tilrettelæggelse af 
en hurtig og målrettet behandling. Lægebesøget og målingen er dermed første 
skridt på vej tilbage mod en velfungerende dagligdag.

Har du tænkt på, om du selv lider af en depression? Eller kender du nogen, der gør 
det? Så er der mere at hente på nettet, hvor vi på www.psykiatrifonden.dk har 
samlet uddybende information og links til andre sider om emnet.

En tidlig indsats er med til at forkorte behandlingstiden 
for patienter med depression.

Måling af depressionsgraden er en god rettesnor 
for den nødvendige behandling.

Så du tv-spottet?
Hvis ikke du så vores tv-spot om 
depression, kan du se det vores 
kampagneside på nettet: 

www.psykiatrifonden.dk

Wyeth støtter PsykiatriFonden
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En hverdagshistorie

Har du også en lille hverdagshistorie, som du vil dele med os?
Så skriv til os – gerne på e-mail. Adressen finder du på side 2.

Jonas skulle bare vaske hænder
Af Alena Jensen

Jonas er født med DS og bliver 7 år i juni. Han 
går stadigvæk i Sct. Bendts Børnehave i Ring-
sted, som er en virkelig god institution med 
mange dygtige medarbejdere. Efter sommer-
ferien skal Jonas starte i skole, og det glæder 
han sig rigtig meget til. Han glæder sig mest 
til at få en skoletaske og til at lære at regne 
og læse, fordi det er det, man lærer i skolen. 
Jonas er storebror til Oliver på 5½ år og Tobias 
på 3 år, og de kan godt lide at lege og lave sjove 
ting sammen.

Jonas elsker vand. Hvis han selv kunne be-
stemme, så kunne han være i vandet hele da-
gen.

Sidste uge var vi i sommerhus, hvor Jonas 
elsker at være og lege ude i naturen. Vi skulle 
spise frokost, og derfor havde jeg bedt Jonas om 
at vaske hænder, hvilket han ellers er rigtig god 
til. Da Jonas havde overtræksbukser og støvler 
på, bar jeg ham ud på badeværelset, hvor han 
skulle vaske hænder. Efter at Jonas var færdig 
med at væske hænder, vaskede han sit hoved 
og ved hjælp af tandkruset hældte han vand 
ned af kroppen. 

Når der skal vaskes, så skal der vaskes. Jonas 
gik i gang med at vaske biler og fyldte håndva-
sken med vand og hældte en del af den flydende 
sæbe i, så det skummede helt op af afløbsristen 
i gulvet. Lige pludselig så Jonas´ brødre, at det, 
som Jonas var i gang med, var rigtig sjovt. Så 

de gik i gang med at hjælpe Jonas med at va-
ske biler. Da Tobias ikke er så høj og derfor ikke 
kunne nå op til håndvasken, så brugte Tobias 
al det skum, som kom op af afløbsristen. Alt, 
hvad der kunne vaskes blev vasket.

Til sidst kom de alle sammen i bad, fordi de 
var godt våde. Drengene havde hygget sig, og 
Jonas var glad. Han havde fundet på en leg, som 
hans brødre var glade for og gerne ville være 
med til. Jonas var den, som bestemte i legen 
og fortalte Oliver og Tobias, hvad og hvordan 
de skulle vaske bilerne. Jonas var en stolt og 
pjaskvåd storebror.
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Tilknytning til person med DS:
(Angiv f.eks. forældre, bedsteforældre, børnehave, bofællesskab  eller lign.
– eller om du selv har Downs Syndrom)

Fødselsår for personen med DS:

❑ Girokort ønskes tilsendt
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Landsforeningen Downs Syndrom eller via foreningens hjemmeside: 
www.downssyndrom.dk, e-mail: downs@downssyndrom.dk
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Hvordan bliver jeg medlem




