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Af Kitt Boel

Fordr i Foreningen

En weekend er netop passeret. LDS har holdt
landskursus i Korser. 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 ar, som ogsa var
en kanon succes. Der var et faelles opleeg med
irske Christy Lynch, som trods sprogbarrierer
tryllebandt forsamlingen i fornyet hab om rig-
tige beskaeftigelsesmuligheder for vores barn
0g unge med Downs syndrom. Qg i et grup-
peoplaeg, deltog Anne Marie Jensen, 53 ar med
Downs syndrom og Michael Jensen, 20 ar.

Begge var de deltagere i et projekt om sund
livsstil, der har vaeret afviklet med udgangs-
punkt i et beskyttet vaerksted i Odsherred. Det
var en staerkt 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 s kan man ikke gnske
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 saette i gang. Vi sagde farvel til to andre
medlemmer af bestyrelsen, Anette Berg og
Charlotte Dam Sgrensen, der begge har truk-
ket nogle keempe store opgaver i foreningen,
som henholdsvis kasserer og naestformand
og hovedansvarlig for landskurset. Der skal
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Formandenhar ordet

endnu en gang lyde en kaeempe tak herfra til
jer gaeve kvinder.

Lige nu er bestyrelsen i gang med at finde
en bogholder og andre gode lgsninger pa flere
af de tunge praktiske opgaver. 0g sa ser vi frem
til at m@des med alle udvalgsmedlemmer d. 2
juni, hvor veerdier og prioriteringer i foreningens
fremtidige arbejde er til debat.

Arbejdet for at pavirke udviklingen af stettet
beskzaeftigelse i Danmark er en stor opgave, vi har
i stgbeskeen i ar. Forelgbig ved vi, at Lasse, vores
nye naestformand, tager til Belfast i juni, og lzerer
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 stattet beskaaftigelse.

Bladudvalget fik nye kraefter, og filmudval-
get, som naesten har en drejebog til en film
for nybagte forzeldre, fortsaetter. Aktivitets-
udvalget har forelgbig kun én tilmeldt, sa her
er plads til flere.

Der er 0gsa tanker om at eksperimentere med
formen pa naeste ars Landskursus eller konfe-
rence. Vi har overvejet en model, hvor vi kerer fra
fredag til lerdag, sdledes, at fredag er konferen-
cedag med deltagelse ogsa af professionelle, og
lordag er intern kursusdag for forzeldre,

Efter valg og efter et stort kram til farvel og
tak for denne gang, konstaterede vi, at den nye
bestyrelse udelukkende har medlemmer bosid-
dendeiJylland og en enkelt pa Fyn. Bestyrelsen
vil ofre ekstra opmaerksomhed pa at stette
aktiviteter pa Sjeellandssiden.,

| det daglige arbejde med at mades, kan det
vise sig at veere en stor fordel, ligesom det er det
for udvalgene, sdledes, at det ikke er hver gang,
man skal bruge en lgrdag, men kan "squeeze”
et bestyrelsesmgade ind en hverdagsaften.

Der er gang i mange omrader, som man kan
se, 0g pa bestyrelsens vegne tror jeg, at jeg kan

sige: Vi glaeder os.
t 3 :
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valgt pa generalforsamlingen 2007

Fra venstre: Ingelise, Kitt, Lasse, Kirsten, Lars, Kristina og Brita.

Kitt Boel, formand,
kontatktperson til kursusudvalg
Koltvej 35, 8361 Hasselager

TIf. 27 34 04 77

E-mail: koltvej35@adslhome.dk

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

Kirsten Sgrensen, redaktgr,
kontaktperson til uddannelsesudvalg
Egevej 2, 7323 Give

E-mail: ksorensen@stofanet.dk

o

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

Ingelise Baggersgaard, kasserer,
Skovgardsvej 50, 8362 Harning
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 Arhus N
E-mail: larss@stofanet.dk
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Landskursus 2007

Landskursus 2007 blev afholdt pa Klarskov-
gard ved Korsgr weekenden 14.-15. april.
Landskursus 2007 var godt besggt, idet 120
deltagere madte frem.

Af Kirsten Sarensen

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
hajere enhed. Heldigvis havde jeg taget Iabe-
skoene med, og det blev til et par dejlige ture
i den pragtfulde natur.

Landskursus 2007 havde livskvalitet, som
hovedtema.

Farste opleegsholder var irske Christy Lynch,
der tryllebandt os med et rigtig godt opleeg om
stottet beskaeftigelse i Irland. Et oplaeg, der vir-
kelig pustede til habet om og troen pa, at der er
andre muligheder for vore unge og voksne med
Downs syndrom end blot et beskyttet vaerksted
sammen med andre udviklingshaammede. Hvis
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eananitar arsiorgaard

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

Efter dette opleeg deltog jeg i Dan Schimmels
oplaeg om uddannelse og arbejdsmuligheder.
Desveerre deltog Christy Lynch ikke, som an-
nonceret, i dette gruppeoplaeg. Derfor kunne en
forventning om at fa hans syn pa vores system
0g hans ideer til, hvordan vi kunne ggre det
eksisterende system bedre, ikke indfries.

Dan Schimmels oplaeg gav et godt overblik
over omradet og de muligheder, der kommer,
som fglge af, at ogsa vore unge med udvik-
lingshamning pr. 1. august 2007 har ret til en
ungdomsuddannelse.

Tankevaekkende er det dog, at anbefalin-
gen fra LEV fortsat lyder pa, at vi skal sikre,
at vore unge og voksne med Downs syndrom
far tilkendt pension - som et sikkerhedsnet.
De vil aldrig kunne oppebeere en lgn, der gko-
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nomisk giver dem mulighed for en ordentlig
tilvaerelse. Det danske system har, for mig at
se, den ulempe, at det draeber nogle initiati-
ver. Hvorfor skal man som udviklingshaemmet
ikke belgnnes for at ga pa arbejde? Hvorfor
skal den udviklingshaammede ikke have en ti-
melgn, der viser, at der er lige sa stor respekt
om det arbejde, som den udviklingshammede
udferer, som et tilsvarende arbejde udfert af
en sakaldt normalfungerende? Jeg synes, det
er respektlgst.

Fgr middagen lerdag, var der igen faellesop-
leg - denne gang om Livsglaede - humor og livs-
kvalitet ved Per Ryt-Hansen. Jeg ma indrgmme,
at jeg havde en forventning om, at dette oplaeg
ville forarsage, at vi fik rert lattermusklerne
godt og grundigt inden middagen - men det
var nu begraenset. Oplaegget gjorde mig mere
traet end opleftet, og jeg ma indremme, at jeg
fortrad, at jeg ikke i stedet havde travet en tur
i den skenne natur og det dejlige vejr.

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

Efter en veloverstaet generalforsamling sgn-
dag formiddag var der igen gruppeoplaeg. Her
deltog jeg i Jan Kristensens oplaeg om unge
og sundhed. Det var et opleeg med gode ideer
til, hvad man kan tage op med sit barns leege,

<

efterhdnden som livet skrider frem. Oplaegget
danner basis for Laegens bord i denne udgave
af Down & Up.

Altialt et godt landskursus, hvor hgjdepunk-
tet for mig, helt klart var det internationale
input leveret af Christy Lynch. Jeg glaeder mig
meget over, at vi i bestyrelsen har sat fokus
pa stattet beskaeftigelse, og mit hab er, at vi
kan vaere 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.
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Mellem Sjzelland og Fyn

- tanker efter et landskursus

Af Susanne Fogh

Det er sendag eftermiddag, jeg er pa vej hjem
fra en weekend med landskursus i Korser. Solen
skinner og udsigten er smuk fra Storebeelts-
broen. Pludselig maerker jeg en utrolig lethed!
Det har vaeret skant med lidt tid vaek fra de
daglige pligter, de uendelige bunker af vasketgj
0g barnene, der konstant stiller krav til én. Men
der er mere i denne lethed, end bare dette pu-
sterum; jeg har ogsa faet noget med hjem.
Der er selvfalgelig de rent "faglige” ting fra de
workshops, jeg har deltaget i. Og sa har oplaeg-
get med Christy Lynch sat s8 mange tanker og
spgrgsmal i sving i mit hoved, at det berettiger
til en hel artikel for sig selv - nar jeg har faet
dem bearbejdet. Men det er heller ikke disse
ting, der giver mig denne fglelse af lethed.
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Er det da erfaringsudvekslingen med de an-
dre foreeldre? Ja - og nej. Selvfolgelig er det
godt at kunne udveksle erfaringer og spejle sig i
hinanden, men det stikker dybere end de fakta,
vi udveksler med ord. | det daglige keemper vi
hver iseer med at prove at forklare folk, hvor-
dan det er at have et barn som vores. Et barn,
der i den grad pavirker vores familieliv pa godt
0g ondt. Men ord kan aldrig helt rumme den
kompleksitet af folelser fra glaede og engage-
ment til frustration og traethed, 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-
STAR, fordi de kender det fra sig selv. Man be-
haver end ikke forsage at saette ord pa! Man
véd, at de véd, hvordan det er! Det er dét, der
giver mig denne fglelse af lethed - der mellem
Sjeelland og Fyn.



G(l)em ganepladen

- og masseér foadderne

Sadan omtrent var budskabet fra oralmoto-
risk team i Greve pa landskurset i april. Der
har siden Irene Johanssons foredrag pa jubi-
laeumskonferencen i november 2005 vaeret
stor fokus pa ganeplader. Men ifglge det
oralmotoriske team i Greve kommer ga-
nepladen til sidst.

Af Susanne Fogh

Fgr man nar sa langt, kan man ggre meget for
at opeve "mundlukke” ved at massere fadder
0g ansigt. Det lyder maerkeligt - det med fod-
derne, men haender, fedder og laeber er - sam-
men med kgnsorganerne - de mest fglsomme
steder, vi har pa kroppen, og tryk under foden
udlaser nogle reflekser i munden, som gavner
mundlukke.

Fodmassage

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

Pa landskurset fortalte jeg, at vi af vores
talepaedagog har faet en sang, som vi bruger
ved fodmassage, og jeg lovede deltagerne at
viderebringe denne sang.

Jeg vil hermed holde mit lafte, sa har man
en mulighed for at starte i det sma, mens man
venter pa stillingtagen til, om man kan fa en
ganeplade til sit barn, og hvem, der i sa fald
skal betale den.

| @vrigt bruger jeg til ansigtsmassage sangen
"Pandeben! Godt det gror!", som man kan finde
i "De sma synger”.

Barnet ligger bladt og rart. Den voksne arbejder med fadderne i takt til musikken
(hvert vers synges to gange - én gang for hver fod).

Mel.: Mester Jakob

Ryste foden. Ryste foden.

Ja, vikan! Ja, vi kan!

Sé, hvor den kan ryste.

Sé, hvor den kan ryste.
Rystefod. Rystefod. (vibration)

Traek i foden. Traek i foden.

Den bli’r lang. Den bli'r lang.

Klovnefadder bli’r det. Klovnefgdder bli'r det.
Traek nu til. Traek nu til. (traek)

o

Tryk pa foden. Tryk pa 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.

Ah, hvor bledt. Ah, hvor bledt.

Foden, den skal sove, Foden, den skal sove.
Sov nu godt. Sov nu godt. (stryge)
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Verdens Downs Syndrom Dag

Af Dorte Kellermann

Den 21. marts var det Verdens Downs Syndrom
Dag. Temaet i ar var "Hurra for forskellighed”.
Landsforeningen Downs Syndrom (LDS) sendte
postkort og opfordringer ud til medlemmer og
lokale foreninger om at stette 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 Rosengardscentret i
Odense. Foreningen Motion&Samveer optradte
med faelles og individuel optraeden. For det
individuelle stod Mike pa 18 ar med Downs
syndrom og Sidsel pd 14, ogsd med Downs
syndrom. Mike gav en forrygende opvisning
i breakdance. Sidsel optradte med dans a la
ballet, og det var meget poetisk.

Efter solisterne, var det faelles optraeden med
gymnastikholdet. De optradte med hula-hop-
rings-serie. Super flot!
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Showet blev afsluttet med faelles ballondans
for alle barn, optraedende savel om tilskuer.,

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

Motion&Samveer er en lille forening, der
har hold for DAMP-bgrn (kaldet ADHD i dag)
0g hold for udviklingsheemmede bgrn. Mange
af de gymnaster, der optraeder, har gaet til
gymnastik fra de var helt sma (1-2 ar). Holdene
opstar, justeres og andres efter barnenes be-
hov og evner.

Saledes er det forholdsvist nyt - efter at bar-
nene er blevet teenagere - at de "store” hold er
opdelt i pige- og drenge-hold. Og det er indenfor
de sidste par ar, at barnene har arbejdet med
solo optraedener. Det er numre, de selv indgver
- de indgydes mod og tro pa sig selv samt lidt
inspiration fra instruktaren. Der er 0gsa et hold
for de sma - (mellem 1 0g 5 ar), et hold for barn
mellem 6 og 8 ar og et drengehold (8-16 ar).
Bodil Ngrgaard, instrukteren, er udover at veere
gymnastik-instrukter ogsa berne-ergoterapeut
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- har gennem mange ar arbejdet for LEV. Der-
udover er hun plejemor for en dreng pd hmm
- 12 &r med Downs syndrom. Hun er den bae-
rende kraft i foreningen, og utrolig vigtig for
idraets-tilbudene pa Fyn. Men mest af alt er hun
utrolig til at se potentialet og individet i hvert
enkelt barn, hun har med at gere.

Connie @stergaard, 46 ar, der har Downs
syndrom, har skrevet en bog for nogle ar tilbage,
om at have og leve med Downs syndrom. Bo-
gen hedder "Nu er alting sa forandret”. Bogen
solgte og signerede hun ved arrangementet i
Odense. Denne del af arrangementet var ogsa
meget velbesagt.

Under arrangementet havde vi opstillet borde
med materiale om Downs syndrom. Nicoline og
Klara med Downs syndrom, pa henholdsvis 10
0g 11 ar, solgte LDS-armband 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 vilkarene for mennesker
med Downs syndrom. Og ikke mindst dialog ud
fra arets tema "Hurra for forskellighed”. God
respons fra mange interesserede.

Postkort trykt i dagens anledning, blev delt
ud i centret af medlemmer.

vikan bestige bjerg,

Wikan bestige bjergy

10
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1. ar pa Ulbglle Idraetsefterskole

Af Anni Baelum
tlf. 74 75 70 44

Jeg hari et tidligere nummer (af LEVs lokalblad
i Sgnderjylland, red.) skrevet om vores valg af
Ulbglle Idraetsefterskole til Morten. Og nu er
Mortens ferste ar pa skolen snart forbi, og
hvordan er det gaet?

Det er jo ogsa skolens fgrste ar, sa der har
selvfglgelig vaeret nogle begyndervanskelig-
heder, men ikke nogen, der har veeret af af-
gerende betydning for Morten.

Morten har det rigtig godt pa skolen. Han
er glad, nar han skal derover, men ogsa glad,
nar han kommer hjem pa weekend.

Morten er i ar den eneste elev med Downs
syndrom. Lige nu ved vi ikke, hvordan det ser ud
for naeste skoledr, hvor Morten ogsa skal ga pa
skolen, men vived, at skolen og de ansatte gerne
ser flere elever med Downs syndrom.

Morten har hele skoledret haft nogle ekstra
timer til hjzelp til den daglige hygiejne, hjaelp til
tajvask, hjzelp til at leese posten, sms-beskeder,
og hvad det nu kan vaere. Skolen har ansat nogle
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lsererstuderende, der kommer pa faste dage kl.
16 til sengetid, og de er en stor hjeelp for bl.a.
Morten, men ogsa for andre elever.

| 0og med det er en idraetsefterskole, er der
jo meget idreet, og det er rigtig godt for mange
af eleverne. Morten er pa multisportholdet.
Derudover har han forskellige valghold, s& han
for farste gang i sit liv er med pa et fodboldhold.
Det er han ret stolt af. Og han har ogsa scoret
mal, noget stort set alle elever var henne og
forteaelle os, da vi hentede Morten.

Skolen har en kok i kekkenet, men eleverne
skiftes til at vaere med i kakkenet. Vi maerker
tydeligt herhjemme, at Morten har leert rigtig
meget i kekkenet, men ogsa i de daglige spise-
situationer.

Eleverne ger ogsa selv rent pa vaerelser og
toiletter.

Udlandsturen i dette skolear var en skitur
til Norge. Morten var med samme faerge som
skiklubben fra Aabenraa, sa han fik hilst pa
kendte ansigter. Det var en god skitur, og det
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var tydeligt at maerke pa eleverne, at de har
haft en god oplevelse sammen.

Skolen er sa smat i gang med at bygge nye
klasselokaler og i det hele taget bytte rundt pa
nogle lokaler. De udvider elevtallet i det kom-
mende skoledr fra 53 til 60, og alle pladser er
vist optaget. De har elever skrevet op til skoledr
2007 - 2008, og nogle har allerede spurgt til de
efterfelgende ar. Er der nogle af jer, der er in-
teresseret, skulle | tage og kontakte skolen. Evt.
besage den til Efterskolernes Dag (i september),
se skolens hjemmeside: www.ieu.dk .

Det var et sats sidste ar at vaelge en helt ny
skole, og vi vidste faktisk ikke, om det overho-
vedet blev til noget farend ret sent i forlgbet,
men vi har ikke fortrudt. Det er en lang keretur
for os helt herude Vest fra, men andre forzel-
dre kgrer meget med deres bgrn til sport og
lignende. Det ger vi ikke, vi har lige et par ar,
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hvor vi ser en masse af det smukke Fyn, finder
de sma bryggerier, mejerier..., vi far meget godt
ud af det skoleophold. Efterhdnden er Morten
pa 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
maerke, at han har laert nyt. Hans sprog, hans
ordenssans, hans vilje!!, ja, han udvikler sig til
en selvstaendig ung mand, der ikke altid vil det
samme som mor!

Vi kan varmt anbefale skolen, sa gar | med
overvejelser om en efterskole til jeres barn, sa
medtaenk Ulbglle. Og jeres barn behgver ikke
vaere god til sport, sa lad ikke det vaere en hin-
dring. Vi synes, skolen er god til at rumme en
bred elevgruppe, sa uanset handicap / problem,
kan den vaere en mulighed. Vi besvarer gerne
spgrgsmal, sa kan | bruge vores hjzelp, sa hen-
vend jer blot!




"Man skal lade vaere
med at fylde 18 ar”

"Man skal lade vaere med at fylde 18 ar”.
- Sadan lgd en overskrift i Jyllands-Posten
lerdag den 17. marts 2007.

Af Susanne Fogh

Artiklen handler selvfalgelig om de handicap-
pede. Sma 1000 handicappede far hvert ar en
ny sagsbehandler pa deres 18-ars fedselsdag,
0g samtidig overgar de til et nyt saet regler i
lovgivningen. Ikke alle steder gar denne over-
gang lige gnidningsfrit.

Jyllands-Posten beretter om en pige med
autisme, der indtil sin 18-ars fadselsdag har
vaeret i familieaflastning, men da hun fylder
18, kan dette ikke lzengere lade sig gere. Kom-
munen har skaerpede tilsynsforpligtelser overfor
voksne og kan derfor kun tilbyde aflastning pa
institution - 0gsa selvom den unge har abenlyse
omstillingsvanskeligheder.

At problemerne ved overgangen fra barn til
voksen er stigende bekraeftes af Landsforenin-
gen Autisme: De har daglige henvendelser fra
frustrerede forzeldre til unge, der lige er fyldt
18 - for et ar 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
gaet tabt i processen, hvor handicapomradet
er overgdet fra amter til kommuner.

Center for Ligebehandling af Handicappede
anferer i en rapport fra 2003, at kun mellem 15
0g 25% af kommunerne udarbejder en hand-
lingsplan, som kan vaere med til at hjzelpe over-
gangen.

Samtidig med, at man pa sin 18-ars fad-
selsdag far ny sagsbehandler i kommunens
handicap-afdeling, kan man opleve, at man far
yderligere to-tre nye sagsbehandlere, nemlig
én som er ansvarlig for arbejdsprevning, en
anden der tager sig af en eventuel ansagning
om fartidspension, og en tredje, der har ansva-
ret for tildeling af kontanthjzelp. Det har fart
til en sadan forvirring, at nogle kommuner nu
pa forsagsbasis vil indfere 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 svaere
overgange” som skal forsage at danne overblik
over omradet. Rapporten skulle udkomme i
naer fremtid.
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Nyt fra lokalforeningerne

KOBENHAVN

Foreningen Forzaldre til
Mongolbgrn i Kgabenhavn

www.kbh.downssyndrom.dk

Vi har startet det nye ar med en fastelavnsfest,
som forlgb helt som traditionen byder. Barnene
ned det i fulde drag - med tendeslagning og
efterfglgende cat-walk og slikposer.

| starten af marts var vi i Ishgj Teater og
se stykket "Den kinesiske labyrint”. Det var et
rigtig godt stykke med sang ind i mellem, og
selv de helt sma og de noget starre barn havde
gleede af det. Bagefter blev der serveret kaffe,
te og saftevand i det tilstedende 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 foraeldreweekend og
generalforsamling. Der er ca. 60 tilmeldte og
emnet pa weekenden er "Opdragelse af et barn
med Downs Syndrom” med indslag af Seren
Morrild (LEV) og Kitt Boel (Landsforeningen
Downs Syndrom). Det ser vi meget frem til. (Er
selvfglgelig afholdt, nar dette laeses)

| slutningen af maj har vi traditionen tro
"Laeg dyrene i seng” i Zoo.

Pd bestyrelsens vegne
Rikke Appelt Aydas
Neestformand
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VADS

www.va-ds.dk

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

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

ARHUS

Down Arhus

www.downaarhus.dk

| forbindelse med 21/3 blev der lavet en udsen-
delse om Mads Kapper med Down syndrom
pa TV 2 @stjylland, den blev dog farst vist den
30. marts.

Man kan ga ind pa www.tv20j.dk
- ind pa& programmer

- ind pa Kurt kom forbi

- ind pa net tv og veelg datoen 30/3.

Desuden blev der skrevet en artikel i Ebeltoft

Folketidende.
For informationer om foreningens aktiviteter

- se hjemmesiden.
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Haugmodellen - en skolel

Jeg laeste artiklen om skoleintegration i
Down & Up i januar og sa, at foraeldre 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 ar), er fadt i Kebenhavn
og flyttet til Norge, da hun var 2% ar gammel.
Hun har gaet i en almindelig barnehave nae-
sten hele sin barnehavetid bade i Kebenhavn
0g i Norge, og det gik meget fint. Vi har altid
vaeret for integration og gnsket, at hun ville ga
i en almindelig skole, s laenge det ville vaere
positivt for hende.

Da hun skulle til at starte i skole, havde vi
foreeldre to valg, enten integration i naersko-
len eller en sakaldt 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 bade mht.
integration i klassen og tilrettelagt lzering.

Haugmodellen bruges pa "Haug skole og
resurssenter”, som er en specialskole i Baerum
i Norge. Den er bade en specialskole for ud-
viklingshaemmede barn fra 1.-10. klasse og et
ressourcecenter for specialpaedagoger, som
arbejder i bgrnehaver og skoler i kommunen.

Skolen har tre afdelinger: Afdeling A: Elever
med autisme eller andre, som har brug for
tilsvarende paedagogisk struktur. Afdeling M:
Multifunktionshammede elever og Afdeling S:
Elever med sammensatte indlaeringsvanskelig-
heder (f.eks. Downs syndrom). Herudover har
de en skolemodel, "Haugmodellen”, som er en
udeskole for bgrn, som herer til Haug skole,
hvor ca. 40 elever fra 1. til 10. klasse er integreret
i 10 bgrne- og ungdomsskoler i Baerum.
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Specialleererne, som underviser disse elever,
er ansat pa Haug skole og falger deres elever
pa samarbejdsskolen hele elevernes skoletid,
assistenterne er ansat pa samarbejdsskolerne.
Skolens omfattende, tvaerfaglige stotteapparat
yder bistand til Haugeleverne pa samarbejds-
skolerne i form af talepaedagog, 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 gar der
tre elever med andre typer udviklingshaamning.
Det er faktisk ualmindeligt, at de kuner toien
integreret gruppe, men dette ar var der ikke
flere, som skulle starte i skole i denne del af
kommunen. Som regel er det 3-4 bgrn og de
placeres i grupper efter funktionsniveau, da
man ensker, at allei gruppen er pa nogenlunde
samme niveau.

Sagas klasse (22 elever) har en klasselzerer, og
de to piger har en fzelles specialleerer fra Haug,
en assistent, som felger dem i skoletiden og
hver sin assistent i skolefritidsordningen. Det
betyder, at der er tre voksne i hele skoletiden
i denne klasse. Klassens foraeldre har vaeret
meget positivt indstillet til denne ordning, bade
fordi de er glade for, at deres barn far mulighed
for at laere at omgas barn med specielle behov,
0g at de lzerer at vise sympati og omsorg for
dem, der er anderledes. Desuden ser de, at de-
res bgrn far bedre opfglgning pa skolen end de
andre klasser grundet antal voksne i klassen.

Jeg har veeret utrolig glad for denne sko-
lemodel. Her far min datter det bedste fra to
"verdener”. Mulighed for at omgas "normale”
barn, som jeg mener, er bedre rollemodeller for
hende i dag end andre udviklingshaemmede bgrn
i denne alder. Desuden far hun et utrolig godt
fagligt indhold i sin hverdag. Det virker som om,
der ofte er tendens til, at faglige krav til barn,
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model fra Norge

som gar i specialskoler, er noget lavere end til
de barn, som er integreret i almindelige skoler.
Klasseundervisningen er en blanding af almin-
delig undervisning pa tavle og gruppearbejde,
som kaldes farvekode. Her arbejder bgrnene pa
forskellige stationer i grupper med individuelt
tilpasset materiale eller faelles 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 ar udarbejdes der en individuel ud-
dannelsesplan til Saga med malbare mal, og
den falger lzererne hele skoledret. Det betyder
selvfelgelig en del specielt udarbejdet materiale,
men hele tiden er der fokus pa, at undervisnin-
gen er sa taet pa klassens pensum som muligt.
Hendes faglige niveau er relativt hgjt, og hun
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er glad for at leere, og lektier har aldrig vaeret
noget problem. Jeg mener, at denne skolemo-
del har bidraget til, at hun anstrenger sig lidt
mere, for hun vil gerne gare det samme som
resten af klassen.

Socialt har hun det ogsa meget fint. De to
piger er blevet bedste veninder og har sa andre
veninder ved siden af. De er en ligevaerdig del af
klassen og er inviteret til fadselsdage og andre
begivenheder udenfor skoletid.

Den eneste ulempe ved denne skolemodel
er, at eleven oftest ikke gar pa sin naerskole,
0g det maerker vi, for Saga har ingen kontakt
med skolekammeraterne i fritiden, for de bor
i et andet omrade end vi.

Fortscettes side 20
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Helt fra skoletidens start gik speciallaere-
ren rundt i alle klasserne og fortalte om de
to piger, som var startet pa skolen, og gav
barnene en mulighed for at stille spargsmal.
Dette blev gjort igen i starten af 2. klasse, og
vi regner med, at det bliver det samme naeste
ar. Speciallaereren arbejder meget for at fa en
god integration, dette inkluderer at vejlede
barnene i, hvordan de kan handtere uventede
0g anderledes situationer, som de godt kan
opleve i lgbet af et skoledr.

Hvert ar evaluerer man, hvordan eleven
klarer sig i klassen, bade fagligt og socialt. Sa
|zenge eleven trives og oplever mestring, aendrer
man ingenting, men hvis man oplever, at det
ikke gavner eleven at vaere integreret, flyttes
eleven over til Haug skole. Dette kan ske i et
skridt eller over tid.

Det er meget sjaeldent, at et barn med
Downs syndrom gar pa Haug skole i de ferste
klassetrin. Ofte starter de i 3.-4. klasse med at
have 1-3 dage inde pa Haug skole for sa grad-

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

Det er mange forskellige erfaringer om inte-
grationiskolen. Vores erfaringer har kun vaeret
positive. Saga er utrolig glad for skolen, og det
er jeg og hendes far ogsa. Jeg ved dog, at de
foreeldre, som vaelger integration i naerskolen
uden Haugmodellen, ikke har samme historie
at forteelle, som vi.

Der kaemper de ofte lange kampe med en
skole, som maske ingen erfaring har med barn
med DS, og de barn far ofte darligere opfalgning
bade pa fagligt plan og pa det sociale plan. Haug-
systemet gar, at alle aspekter kommer med.

Nar systemet laegger op til integration i
skole og bgrnehave, og det ikke er en kamp for
foraeldrene at vaelge dette alternativ, sa mener
jeg, at det er det bedste valg for et yngre barn
med Downs syndrom.

20
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Om integration

Af Ulla Bondo

Jeg vil gerne give min mening om at integrere.
Jeg er sikker pa, at al integration afhaenger af
hjemmet, hvor det handicappede barn herer til.
Forzeldre til et mongolbarn har store chancer
for en integration af barnet, hvis foraeldrene
folger forlgbet fint op. Et mongolbarn har let
ved at leere, ikke med intelligens, men med en
stor efterligningstrang, der fglgelig giver stor
mulighed for at integrere.

Forestil Dem et barn sat ind i et rum uden
nogen form for pavirkninger, hvide vaegge,
hvidt loft, ingen billeder, legetgj eller bager.
Hvad leerer det barn? - et kvikt mongolbarn
kan naeppe have gavn af at vaere sammen med
staerkt handicappede andre bgrn. Hvad skal de
der efterligne?

Integration

Hvis mongolbarnet befinder sig sammen med
sakaldte normale barn, enten i en normal bar-
nehave eller i en (lille) normalklasse i folkesko-
len, s& har dette mongolbarn alle chancer for

DEBAT

at efterligne et normalt barnemenster, dette
geelder savel i leg i frikvartererne som i under-
visningssituationen.

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

Jeg blev indkaldt til made pa skolen i anled-
ning af den kommende 5. klasse, hvor de andre
barn skulle begynde med engelskundervisning.
Jeg tror at alle ved, at det er et spaendende fag
at komme i gang med, og det syntes Ida ogsa.
Jeg kom pa madet ind pa, at det var synd at
skille hende fra klassen, far man havde forseggt
at tage hende med i engelskundervisningen.

Det fik hun sa lov til at veere med til, men
matte ikke fa stgttetimer dertil. Jeg sagde, at
jeg ville stgtte hende hjemme, og jeg vil slutte
dette lille indlaag med at forteelle, at hun havde
engelsk i folkeskolen i 5 ar, og at hun stadig i
dag som voksen mestrer sproget og taler ret sa
frimodigt, forstaeligt og flydende pa engelsk.

HUSK
Aktivitetsweekend 2007

Efter den 15. maj kan | pa Landsforeningens hjemmeside
www.downssyndrom.dk tilmelde jer
aktivitetsweekenden, der finder sted den 21.-23. september
pa Fredericia Vandrerhjem.
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Ungdomsuddannelser til alle

Af Kirsten Serensen

Mange unge med handicap kan ikke benytte
de eksisterende ungdomsuddannelser. En ung-
domsuddannelse, der skal rade bod pa dette,
er endelig pa vej til vedtagelse i Folketinget
- forslaget blev sendt i hgring den 15. marts,
men ifalge DSI' nyhedsbrev marts 2007 er der
stadig et par lgse ender, der skal pa plads.

DSI ser bl.a. problemer i afgraensningen af
den nye uddannelses malgruppe og er bekymret
for, at grupper af unge demmes ude - fordi man
pastar, 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 ger. De har en forpligtelse til at vejlede
0g stette unge, der har behov for specialpae-
dagogisk stette i form af hjeelpemidler, saerligt
tilrettelagte materialer eller anden form for
kompensation.

Ifalge DSI findes der ungdomsuddannelser,
der tager denne forpligtelse alvorligt og la-
ser opgaven fornuftigt i samarbejde med den
unge og evt. den unges foreeldre. Men det er
desveerre ikke det generelle billede. Ifglge 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-
2endringer og tilstraekkelige ressourcer - og
sa bedre muligheder for at traekke pa viden
0g radgivning hos institutioner, videnscentre
0g organisationer med viden om uddannelse
og handicap.
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Ifolge DSI er der endnu meget, der skal falde
pa plads omkring den nye uddannelse. | stedet
for at saette ens rammer for alle, ansker DSI
f.eks. et maximalt timetal, som man sa indi-
viduelt kan bruge pa tre ar eller flere - med de
eventuelle pauser, som funktionsnedsaettelsen
matte kraeve.

DSI har faet indfart muligheden for praktik
i uddannelsesforlgbet, 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 faerdig-
heder, den unge har opnaet i forlabet.

| stedet for den planlagte kommunale lgs-
ning, gnsker DS, at uddannelsen placeres i sta-
ten pa lige fod med de gvrige ungdomsuddan-
nelser. Ligeledes gnskes det, at der bliver et reelt
samarbejde, inspiration og synergi mellem alle
ungdomsuddannelser. Ifalge DSI er kassetaenk-
ning en reel risiko, hvis uddannelsen placeres i
kommunalt regi - det kan betyde forhalinger
0g uigennemskuelige aftaler og kompromisser
mellem forskellige myndigheder.

DSI mener 0gsa, at ordningen ma falges 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 boligfeellesskaber med tilknyttede
socialpaedagoger. Udover dette vil DSI fortsat
arbejde pa at forbedre folkeskolen og gare de
eksisterende ungdomsuddannelser i stand til at
patage sig den opgave, der er deres.

Lees mere i DSI-Nyhedsbrev nr. 1 marts 2007
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Ungdomsuddannelser til alle

Af Kirsten Serensen

Mange kommuner er endnu ikke begyndt at se
pa muligheder for den nye ungdomsuddannelse
til unge udviklingshaemmede og unge med
svaere bevaegelseshandicaps, multihandicaps og
psykiske lidelser m.v. med den begrundelse, at
lovteksten ikke har vaeret vedtaget. Nu skriver
vi maj maned, - og der skal altsa vaere et ud-
dannelsestilbud den 1. august 2007. Man kan
sparge sig selv, om det danner basis for et godt
udgangspunkt.

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

Ifelge udvalgsformand Karin Kirk (V) skal
udannelsen give de unge kompetencer, sa de
kan leve et sa selvstaendigt og aktivt voksenliv

KURSUSINFO

som muligt. Samtidig skal den bidrage til et
godt ungdomsmiljg, hvor de unge kan gere
sociale erfaringer. Lindegardskolen har ifelge
Karin Kirk savel kapaciteten som erfaringen til
at gennemfere et godt pilotprojekt.

Der er tale om unge, som pa grund af deres
handicap ikke er i stand til at deltage i under-
visningen pa de almindelige uddannelsessteder.
Unge, som med den rette undervisning, i de
rette rammer, kan opna bedre sociale faer-
digheder og blive mere selvhjulpne og i nogle
tilfaelde ogsa kan udvikle specifikke faerdigheder,
som kan bane vejen for, at de kan komme i
beskaeftigelse.

Det planlagte pilotprojekt har titlen 'Ung-
domsuddannelse for alle’. Det starter med et
afklaringsar for den enkelte unge, hvorefter
selve uddannelsen gar i gang. Derved adskiller
pilotprojektet i Herning sig i evrigt fra lovfor-
slaget, idet der her kun opereres med et afkla-
ringsforlgb pa 12 uger.

Laes mere pd www.herning.dk

Landsforeningen Downs Syndrom afholder kursus i tidlig indsats i forhold til sproglig
udvikling hos bgrn med Downs syndrom. Kurset bliver en blanding af teori og praktisk
erfaringsformidling. Oplaegsholder er Kis Ingersley, talepaedagog med flere.

Kurset afholdes lardag den 29. september 2007 pa Tale- og Hareinstituttet,

Rygards Allé 45, 2900 Hellerup.

Der bliver tilmelding til kurset efter sommerferien og indbydelse sendes ud i uge 32.

Spargsmal kan rettes til sekretaer Dorte Kellermann pa telefon 27 43 04 77,
torsdag kl. 13-15 eller pa mail: dorte.kellermann@gmail.com

Down & Up 2.2007
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NOT3

[en handicap-kultur-stafet-kanon]

| 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 ar.

Pa et made i Kulturministeriet var det blevet
droftet, hvilke muligheder personer med handi-
cap har for at deltage i kunstnerisk uddannelse
- blive og leve af at vaere kunstnere. P4 madet
opstod ideen om at lave en handicapkanon. Det
skulle veere en publikation, hvor et medlem fra
hvert af kulturministerens 7 kanonudvalg gav
sit bud pa, hvad "det 13. veerk” kunne vaere. De
havde jo hver iszer i forvejen vaeret med til at
udvaelge 12 kunstvaerker til Kulturkanonen.

No. 13 kommer fra sportens - fodboldens
- verden, hvor no. 13 nok er med pa holdet,
men som den naestbedste, der kun bru-
ges, nar de andre ikke slar til. Personer med
handicap oplever sig ofte som samfundets
no. 13 - siddende pa udskiftningsbaenken.
Det blev besluttet at sende en stafet rundt
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i kanonudvalgene. Opgaven lad pa at vaelge
en film, et litteraert vaerk, et stykke musik, et
drama, et stykke design/kunsthandvaerk, et
billedkunstvaerk, der bergrer eller fortzeller om
det at leve med et fysisk eller psykisk handicap
pa en nuanceret og interessant made. Og for
arkitekturen: at vaelge en bygning, der har vir-
keliggjort princippet om "tilgeengelighed for
alle” pa en aestetisk smuk made. - Og at give
valget nogle ord med pa vejen.

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

Resultatet blev praesenteret pa en temadag
under overskriften "Kunst og handicap - handi-
cap i kunsten” i forbindelse med handicapfilm-
festivalen i Kolding.

- Og her er sa de vaerker der blev valgt til
Kanon no. 13:

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

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

Fortscettes side 29
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Taktile kuber

- udviklende legetgj for blinde og svagtseende

Af Susanne Fogh

Anita Kjeerhus, studerende pa Designskolen
i Kolding, er ved at laegge sidste hand pa sit
afgangsprojekt: tactile kuber.

Hendes oprindelige plan var at udvikle noget
til barn med Downs syndrom, men hen ad vejen
blev malgruppen zendret til blinde barn.

Vi synes dog, at projektet er sd spaendende,
at det fortjener en omtale selvom den primaere
malgruppe blev endret. Og Anita selv udtaler,
at hun under processen er blevet bevidst om,
at kuberne sagtens kan bruges af en bredere

malgruppe - og hvem ved, maske er der en
familie med et barn med Downs syndrom, der
kunne taenke sig at afprave kuberne.

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

Fra samme dag vil man ogsa kunne finde et
link til projektet pa Designskolens hjemmeside
www.deskol.dk via Tekstil og Anita Kjaerhus.

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

Forelgbige skitser af Anita Kjcerhus' taktile kuber.

Fortsat fra side 27

DESIGN:
Mundhandsystemet - (Georg Forchhammer,
1794-1865)

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

SCENEKUNST:

Caroline Mathilde - (Koreografi: Flemming Flindt,
komponist: Peter Maxwell Davies)
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LITTERATUR:
Krablingen - (H.C. Andersen, 1805-1875)

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

En naermere beskrivelse af vaerkerne, og begrun-
delserne for at vaelge dem, kan man finde pa
nettet under: www.kum.dk/graphics/kum/down-
loads/Kulturomraader/Idraet/kanon_no_13.pdf
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Laagens bord

Af Jan Kristensen

Jan Kristensen er lege og har arbejdet en del ar

pa bgrneafdelinger, tre ar som »skolelaege« bl.a.

pa en amtslig specialskole og er nylig startet pa en
bgrne- og ungdomspsykiatrisk afdeling. Desuden er
han far til Matias pa 10 4r med Downs Syndrom.

Pubertet

Laegens 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 maske ikke sa forklarende.
Hovedvaegten er lagt pa de biologiske forhold
vedrgrende puberteten.

Det er som altid en god idé at drgfte emnerne
med jeres egen laege, safremt artiklen giver anled-
ning til spargsmal vedr. jeres barns udvikling.

Pubertet (kensmodenhed)

Periode med fysiske sendringer fra barn til vok-

sen. Piger gar generelt tidligere i pubertet end

drenge. Piger starter typisk, nar de er 10-13 ar,

mens drenge er 12-15 ar. Puberteten kan dog

starte bade tidligere og senere.

e De kvindelige og mandlige traek dannes
(bryster, kropsbeharing m.m.)

e Bumser

e Hurtigt fedtet har

e Staerk svedlugt

e Seksuelle lyster

e Humarsvingninger

Piger
Et af de farste tegn pa, at puberteten er startet
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hos en pige, er, at hun begynder at vokse hur-
tigere end hidtil. Brysterne begynder at vokse;
farst vokser brystvorterne, siden forsterres
omradet omkring selve brystvorterne og bliver
markere, og sa vokser selve brystet,

Mange piger far gmme bryster, og ofte vok-
ser brysterne ikke symmetrisk - der kan i pe-
rioder vaere forskel pa sterrelsen. Denne forskel
udjaevnes dog normalt med tiden.

Kensorganerne vokser ogsa i puberteten, og
der kommer beharing ved kgnsorganerne og
under armene. Samtidig begynder pigen at pro-
ducere og lugte af sved. Pigens former aendres
mod mere blgde og runde former i puberteten.
Fedtlaget under huden bliver generelt tykkere
0g hofterne bliver bredere.

De fleste piger far menstruation ferste gang
i 13-ars alderen. | begyndelsen kan menstrua-
tionerne komme meget uregelmaessigt. Der
kan ga et ar eller mere, for menstruationerne
kommer regelmaessigt.

Dansk undersggelse 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-

Fortscettes side 32
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alder 18 ar, interview af foraeldre/personale (DS

gruppen) - kvinderne selv (ikke-DS gruppen).

e Fgrste menstruation 13,6 ar (13,5 ej DS), med
tendens til sterre spredning hos DS.

e Gennemsnitlig blednings varighed 5,5 dage.
Cyklusleengde 28 dage.

® Regelmaessig menstruation 86 % (indikerer
meget hgj rate af normal aeglgsningscyklus
- 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), naesten alle ikke-DS brugte antikon-
ception (p-piller, pessar, kondom).

® 1 (6,7 %) med DS mod 21 (63,6 %) ikke-DS
havde faet foretaget gynaekologisk under-
sggelse.

Drenge

Hos drenge starter puberteten med at pungen,
testikler og penis begynder at vokse. Huden pa
pungen bliver markere. Der kommer har under
armene, pa kgnsorganerne, i ansigtet og pa 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 haever og kan ggre ondt. | langt de fleste
tilfaelde forsvinder haevelsen af sig selv.

Tidligt i drengenes pubertet gar stemmen i
overgang. Stemmen bliver dybere og kan vaere
svaer at styre. | forbindelse med puberteten
begynder drengene at danne saedceller. Mange
drenge oplever ufrivillig seedafgang om natten
i forbindelse med puberteten.

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

®

Teenagere
P4 det ydre plan sker der en kvalificering til et
voksent liv - pubertet. Pa det psykiske plan
sker en identitetsaendring, og en udvikling af
social kompetence i takt med lgsrivelsen fra
foreeldrene.

Udviklingen foregar i forskellige sammen-
haenge, hvoraf skolen, sociale klubber, ung-
domsgruppen og forskellige fritidsaktiviteter
tilbyder miljger, hvor specifikke ungdomskul-
turer kan vokse frem.

Alt sammen farer det frem mod en kognitiv
udvikling og en udvikling af identiteten. - En
udvikling mod voksentilvaerelsen.

- positiv selvopfattelse
- intimitet og naerhed
- blufaerdighed og privatliv

Den aendring af identiteten fra barn til voksen
0g den aendring i selvopfattelsen som praeger
puberteten kan vaere meget konfliktfyldt. Den
unge kan registrere, hvordan kroppen og dens
funktioner aendrer sig, og hvordan omverdenen
aendrer signaler i forhold til kroppens aendringer.
Oplevelsen af egne personlighedstraek og ens
vaerdinormer, moral og holdninger aendres ra-
dikalt. Det er ikke sikkert, at den unge psykisk
kan fglge med.

Hvordan mon sa det er at vaere udviklings-
haemmet og i princippet gennemga den samme
biologiske udvikling men kognitivt vaere flere ar
bagud (i undersggelse vist: ved 20 ar findes en
udviklingsalder (1Q) mellem 3 og 13 ar - med
stor variation pa enkeltomrader).

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
Foraeldrestotte gennem hjaelp, guidning og
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opfordring til at kunne selv. Inddrages i dag-
lige opgaver - udvikle selvstaendig varetagelse.
Skole og arbejde naturligvis 0gsa vaesentlige
kompetenceomrader.

Udvikling af scerlige personlige talenter

og karakteristika

Sport, hobby og kultur. Foraeldrestatte ved
gennem barndom og ungdom at "udsaette” for
mange forskellige aktiviteter. Stette til at finde
arenaer, der kan videreudvikle den individuelle
personlighed.

Fale sig elsket og holdt af

Samt have lov til at udtrykke sig pa disse omrader.
Stereotyp opfattelse at mennesker med DS er kaer-
lige og hengivne, men dog ogsa megen sandhed i
dette. Behov for social indleering om hvem, hvor
og hvornar. Stette til udvikling af venskaber.

Privatliv

Mange foreeldre til unge med DS beskriver to
teenageperioder. Den ferste har klar sammen-
haeng med de biologiske forandringer i 10-15
arsalderen. En senere periode med meget op-
maerksomhed pa frigarende 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
adfzerd og udviklingsniveau.

P-piller er udbredt brugt hos de kvinder med
DS, der bruger antikonception. Ogsa nyere hor-
monelle midler som injektion depot (3 mdr.) og
P-pind (3 ar). Ofte bladningsforstyrrelser, iszer pa
de to sidste. Ma ikke bruges, hvis der er /har vae-
ret blodpropper, brystcancer, leversygdom. Kan
vaere svaer at bruge sammen med antiepileptika,
ved hjertesygdomme og stofskiftesygdomme.

Spiral kan veere et godt alternativ til hor-
monel antikonception, kan dog medfgre blad-
ningsforstyrrelser og smertegener.
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Sterilisation vil altid kraeve en samradstilla-
delse. Og det er afggrende om svangerskabsfore-
byggelse kan forega forsvarligt pa anden vis.

Kondom er den eneste form, der ogsa be-
skytter mod seksuelt overferte sygdomme.
Det kan dog veere svaert at laere et korrekt og
sikkert brug.

Seksuelt overfgrte sygdomme
Maske noget @get modtagelighed.

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

Herpes, mange smittede uden symptomer.
Gentagne udbrud af ca. 1 uges varighed med
vaaskende blaerer, der udvikles til smasar. Smit-
ter ikke kun under udbrud. Behandling deemper
symptomerne, men fjerner ikke virus.

Gonore, efterhanden sjeelden (400 arligt).
Udflad og svie. Antibiotika behandler effektivt,

Hepatitis. Flere typer A, B, C. Seerligt type B
er i denne sammenhaeng betydende. Seksuelt
overfert (og hyppig og teet kontakt, og blod).
Influenzalignende symptomer 2-6 mdr. efter
smitte, herefter gulsot. De fleste symptomfrie
efter 4-8 uger. Nogle bliver kroniske baerere, isar
mennesker med DS ser ud til at blive kroniske
baerere. Gentagne perioder med symptomer
0g smitterisiko. Derfor anbefales i Danmark
alle barn med DS vaccineret mod hepatitis.
Alle unge med DS begr vaere vaccineret, kan
evt, vaere relevant med revaccination, hvis de
er tidligere vaccineret.
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Pa Nettet

Af Susanne Fogh

Bare Marte

| 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 forstar at tale for sig selv, er
Marte. Marte er en ung norsk kvinde pa 24 ar
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 foraeldre,
statsminister Jens Stoltenberg - der har udtalt
at Norge skal veere verdens mest inkluderende
land - og en overlaege der radgiver gravide, der
har faet konstateret, at de venter et barn med
Downs syndrom.

Marte vil gerne veere skuespiller, og har al-
lerede vaeret med til at spille Askepot, men hun
far end ikke lov til at ga til optagelsesprave pa
teaterskolen. Hun far 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 pa
norsk TV i marts i ar, og kan ses pa nettet. Ga
ind pa www.nrk.no og s@g pa "bare Marte" - Der
ligger ogsa et link pa forsiden af vores egen for-
enings hjemmeside www.downssyndrom.dk

Sund mad

Mangler du inspiration til den daglige mad-
pakke? Eller en idé til barnefadselsdagen? Eller
maske nogle nemme opskrifter sa barnene
kan vaere med til at lave mad? Der er mange
sider pa nettet om sund mad til bgrn - her er
nogle af dem:

www.maddag.nu

Lav mad sammen med dine bern. Her kan
du fa tilsendt opskrifter for barn pa mail. Du
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bestemmer selv, hvilken ugedag du vil have
tilsendt opskrifter.

www.madpakkeservice.dk
Her kan du fa tilsendt opskrifter pa sunde mad-
pakker pa mail.

www.opskrifter.nu
Kraeftens Bekaempelses hjemmeside med
madopskrifter med frugt og grent i fokus og
et lavt fedtindhold.

www.frugtfest.dk

Skal det vaere en prinsessefest, ridderturnering
eller superheltefest? Her er masser af idéer til
temafester for barn med opskrifter og idéer til at
skifte slikket ud med frugt. Siden indeholder ogsa
tips til indbydelser, borddaekning, lege m.m.

www.rumlerikkerne.dk

Hjerteforeningen, Trygfonden og Indenrigs- og
sundhedsministeriet star bag denne hjemme-
side om bgrn, mad og motion.

www.altomkost.dk

Fadevarestyrelsens hjemmeside om ernaering,
sund mad, mad- og maltidspolitik, opskrifter
m.m.

www.madklassen.dk

Fadevarestyrelsens hjemmeside for de 10-14-
arige. Her findes netbaseret undervisnings-
materiale og information om sund mad og
ernaering.

www.6omdagen.dk

Fadevarestyrelsen og Ernaerings- og Motions-
radet star bag denne side med opskrifter, spil
til bgrn, ernaeringsoplysning m.m.

Velbekomme!
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Depression
kan males

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

Maling af depressionsgraden er en god rettesnor
for den nodvendige behandling.

Nér det geelder patienter med depression, er det afgarende med en tidlig indsats:

Dels forkorter det behandlingstiden. Dels reducerer det risikoen for, at depression- ba du tv-Spottet?
en vender tilbage. Derfor setter Wyeth og PsykiatriFonden fokus pd Hamilton Hvis ikke du s& vores tv-spot om
skalaen, der kan bruges til at male graden af depression. depression, kan du se det vores
kampagneside pé nettet:
Hamilton skalaen er et vurderingsvaerktgj, der gar det muligt for leegen at satte www.psykiatrifonden.dk

tal p& depressionsgraden og dermed f& en vigtig rettesnor for tilrettelaeggelse af
en hurtig og malrettet behandling. Laegebesgget og malingen er dermed forste
skridt pa vej tilbage mod en velfungerende dagligdag.

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

Wyeth Wyeth stotter PsykiatriFonden

WYETH DANMARK EN FILIAL AF WYETH AB PRODUKTIONSVEJ 12 2600 GLOSTRUP TELEFON 44 88 88 05 TELEFAX 44 88 88 06 WWW.WYETH.DK

070200EFFDKI__ Yellow Pencil
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En hverdqqs/tzﬁsforlé

Jonas skulle bare vaske haander

Af Alena Jensen

Jonas er fadt med DS og bliver 7 ar i juni. Han
gar stadigvaek i Sct. Bendts Bernehave i Ring-
sted, som er en virkelig god institution med
mange dygtige medarbejdere. Efter sommer-
ferien skal Jonas starte i skole, og det glaeder
han sig rigtig meget til. Han glaader sig mest
til at fa en skoletaske og til at lzere at regne
og laese, fordi det er det, man lzerer i skolen.
Jonas er storebror til Oliver pa 5% ar og Tobias
pa 3 ar, og de kan godt lide at lege og lave sjove
ting sammen.

Jonas elsker vand. Hvis han selv kunne be-
stemme, s& kunne han veere i vandet hele da-
gen.

Sidste uge var vi i sommerhus, hvor Jonas
elsker at vaere og lege ude i naturen. Vi skulle
spise frokost, og derfor havde jeg bedt Jonas om
at vaske haender, hvilket han ellers er rigtig god
til. Da Jonas havde overtraeksbukser og stavler
pa, bar jeg ham ud pa badevaerelset, hvor han
skulle vaske haender. Efter at Jonas var faerdig
med at vaeske haender, vaskede han sit hoved
og ved hjeelp af tandkruset heeldte han vand
ned af kroppen.

Nar der skal vaskes, sa skal der vaskes. Jonas
gik i gang med at vaske biler og fyldte handva-
sken med vand og haeldte en del af den flydende
saebe i, sa det skummede helt op af aflabsristen
i gulvet. Lige pludselig sa Jonas’ bradre, at det,
som Jonas var i gang med, var rigtig sjovt. Sa

de gik i gang med at hjzelpe Jonas med at va-
ske biler. Da Tobias ikke er s hej og derfor ikke
kunne na op til handvasken, sa brugte Tobias
al det skum, som kom op af aflgbsristen. Alt,
hvad der kunne vaskes blev vasket.

Til sidst kom de alle sammen i bad, fordi de
var godt vade. Drengene havde hygget sig, og
Jonas var glad. Han havde fundet pa en leg, som
hans bradre var glade for og gerne ville veere
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
pjaskvad storebror.

Har du ogsd en lille hverdagshistorie, som du vil dele med os?
Sa skriv til os - gerne pd e-mail. Adressen finder du pd side 2.
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Hvordan bliver jeg medlem

Ved indbetaling pa check
eller overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til: Sekretaer Dorte Kellermann
Gunlagsgade 45, st. tv., 2300 Kgbenhavn S

Medlemskab kr. 150,00/ar

Adresse:

Post nr.: By:

Amt:

E-mail:

U Ja tak, jeg vil gerne modtage nyhedsbreve (indbydelse til kurser og landsmede, indkaldelse til
generalforsamling o.lign.) elektronisk i stedet for pa papir

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. foreeldre, bedsteforaeldre, barnehave, bofaellesskab eller lign.
- eller om du selv har Downs Syndrom)

Fadselsar for personen med DS:

U Girokort gnskes tilsendt

Yderligere oplysninger fas ved henvendelse til formanden for
Landsforeningen Downs Syndrom eller via foreningens hjemmeside:
www.downssyndrom.dk, e-mail: downs@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan ogsa ske via foreningens hjemmeside.





