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Formanden har ordet

Af Kitt Boel

Sommerferie er vel for mange af os noget at
glaedes over. Selvom vejret mange steder bad
pa "gran vinterferie”, havde vi da ferie, og noget
af det, man ofte far tid til, er at taenke hver-
dagens dilemmaer igennem og opleve vores
dejlige barn fra nye livgivende sider. Og sa er
sommeren ofte det stille tidspunkt i LDS. Maske
pa grund af "varmen” har LDS ikke helt holdt
fri denne sommer.

LDS har henvendt sig til sundhedsstyrelsen
sammen med LEV for at fa deres forklaring pa
det stigende antal provokerede aborter af fostre
med Downs syndrom - og ad denne vej prove
at puste nyt liv i debatten. Vi lancerer ogsa et
hjemmesidetillaag i september, som skal vaere
et sted, hvor vordende foraeldre kan sage savel
faktuel som erfaringsbaseret information om
fosterdiagnostik og barn med Downs syndrom.
Debatten om den manglende uvildige radgiv-
ning, som mange enkeltberetninger, diverse
tidsskrifter, og 0gsa etisk rad har papeget, vil
LDS forsgge at fa pa dagsordenen.

| juni havde bestyrelse og udvalgsmedlem-
mer i LDS en meget udbytterig dag. Vilagde ud
med en vaerdidebat. Hvad er LDS, og hvad vil vi
kendes pa? Der blev reflekteret og debatteret.
Vi er simpelthen i gang med at "brande” LDS.
Det er nye tider, nye toner. | kalenderen 2008,
som kommer med naeste blad, kan du se en
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smagspreve pa "brandingen”, som efterhan-
den skal bruges i stort og smat i LDS. Af mere
konkrete projekter blev naeste ars konference/
landskursus, en opdatering af hjiemmesiden, og
dette ars kurser sgsat.

Vi kan allerede nu afslgre, at temaet for
konference/landskursus bliver inklusion. Mere
om dette i naeste blad. Kurserne er skudt i gang,
0g SU-maderne kommer nok til at lade vente
lidt pa sig, idet vi har et langtidssygemeldt be-
styrelsesmedlem (bare rolig - det er pa grund
af lykkelige omstaendigheder).

Temaet for verdens Downs syndrom dag den
21. marts 2008 bliver "Down to earth”, Downs
Syndrome International har netop vedtaget det,
sa detailplanlaegningen af, hvordan vi fejrer 21.
marts i LDS, er endnu ikke pa plads.

Den szerlige ungdomsuddannelse er vedtaget
i Folketinget, og kommunerne skulle have ud-
dannelsestilbud klar pr. 1. august til at modtage
elever med bl.a. Downs syndrom. Det er LDS
indtryk, at det kun er sporadiske tilbud om
saerlige ungdomsuddannelser, der er etableret
pa nuvaerende tidspunkt, al den stund kommu-
nerne kun har haft en sommerferie at etablere
uddannelsen i. Hvis dit barn/unge med Downs
syndrom er kommet i klemme, opfordrer vi dig
til at kontakte LDS, som vil hjeelpe dig videre
i systemet.

Som det fremgar, er der meget aktivitet pa
mange omrader. Og lige omkring det tidspunkt,
hvor | laeser dette blad, mades ca. 50 familier
til vores oplevelses- og aktivitetsweekend, som
endnu en gang rent tilmeldingsmaessigt er
blevet en enorm succes.

Fortscettes side 4
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Bestyrelsen

valgt pa generalforsamlingen 2007

Kitt Boel, formand,

ansvarlig for kursusudvalg
Koltvej 35, 8361 Hasselager

TIf. 27 34 04 77

E-mail: downs@downssyndrom.dk

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

Ingelise Baggersgaard, kasserer,
ansvarlig for samarbejdsudvalg
Skovgardsvej 59, 8362 Harning
E-mail: i@baggersgaard.dk

Formanden har ordet
fortsat fra side 3

Her til slut vil jeg praesentere jer for en sam-
arbejdsaftale, vi har indgaet med Maigrét &
Tallerken Tosserne, Arhus.

Firmaet har Lars, suppleant i bestyrelsen, skaf-
fet kontakt til, og Maigrét ensker at tilbyde vores
medlemmer en saerlig rabat pd mad og service.
Samarbejdsaftalen, kan vi nok sige, er indgaet

o

Brita Madsen, sekretzer,
ansvarlig for videoudvalg
Ludvigsgardevej 21, 5591 Gelsted
E-mail: ulbrit@dlgtele.dk

Kirsten Sgrensen, redaktor,
ansvarlig for bladudvalg,
kontaktperson for ungdomsudvalg
Egevej 2, 7323 Give

E-mail: medieudvalg@downssyndrom.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

med en aegte gourmet, Henrik fra Maigrét &
Tallerken Tosserne. Firmaet leverer mad og ser-
vice til alle slags arrangementer. Maigrét vil yde
medlemmer af vores forening 20% rabat - laes
mere om betingelserne og samarbejdsaftalen i
sin helhed pa vores hjemmeside, hvor du ogsa
finder et interview med Henrik fra Maigrét. Du
kan ogsa kontakte Henrik pa tIf. 20 43 33 17
eller via hjiemmesiden: www.maigret.dk - husk
at oplyse dit medlemsnummer, som du finder
pa bagsiden af Down & Up. Godt efterar!
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PRESSEMEDDELELSE: DSI skifter navn

Kald os bare handicappede!

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI) skif-
ter navn til Danske Handicaporganisationer (DH).
Det blev tidligere pa dret besluttet pa organisa-
tionens repraesentantskabsmeade i Grenaa.

"Mennesker med handicap er ikke invalide -
de er valide mennesker med handicap,” under-
streger Stig Langvad, formand for DSI.

"Vi har snart faet ordet invalid ud af ordfor-
radet hos lovgivere, embedsmaend og journa-
lister, sa nu er det ogsa pa tide at fa det ud af
foreningens navn,” fortsaetter han.

Beslutningen om at skifte det gode gamle
navn ud har vaeret mange ar undervejs. Med-
lemsorganisationerne har laenge vaeret enige
om at sendre navnet, og der har vaeret mange
diskussioner forbundet med at finde frem til
det nye navn,

"Vi bruger ofte betegnelsen mennesker med
funktionsnedsaettelser. Men i daglig tale kom-
mer vi ikke uden om ordet handicap,” udtaler
Stig Langvad.

Et handicap opstar, ndr et menneskes ned-
satte funktionsevne medfgarer, at personen
ikke kan deltage i samfundet pa lige fod med
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alle andre pga. den made, samfundet er ind-
rettet pa.

"Man kan sige, at ingen er mere handicap-
pet end omgivelserne ger én,” papeger Stig
Langvad.

DSI har netop faet pladser i de kommunale
handicaprad. For en maned siden underskrev
Danmark den nye FN-konvention om handicap-
pedes rettigheder. Handicapbegrebet er kom-
met for at blive.

Navneskiftet traeder i kraft fra 1. januar 2008.
Dermed far DSI's samarbejdspartnere og til-
lidsfolk tid til at omstille sig.

For yderligere information kontakt:
Stig Langvad, formand for DSI. TIf.: 8612 3840
- Mobil: 4038 0636.

For yderligere oplysninger om DSI, se DSI's
hjemmeside: www.handicap.dk

De Samvirkende Invalideorganisationer har
siden 1934 vaeret handicapbevaegelsens para-
plyorganisation. De 32 tilsluttede foreninger
repraesenterer alle slags handicap og mere end
320.000 medlemmer.



Undervisningstilbud

for udviklingsheemmede bgrn og unge fra 6-18 ar

Hermed vil vi gerne praesentere vores skole,
som har hjemme i @lsted ved Broby pa Fyn.

Af Charlotte Miiller

Alle udviklingshaemmede bgrn og unge har
krav pa - og brug for - leerdom og stimule-
ring, sa deres iboende evner kan komme til
udtryk i livet,

Vi fors@ger pa vores skole at stimulere og
tale til "det hele menneske”, dvs. alle de intel-
ligenser vi har og alle de sanser, vi besidder
med vores krop, falelser, tanker, sjeel og and !
Mennesker, som er udviklingshaemmede, har en
intakt personlighed i et skrabeligt legeme.

Her er det sa kunsten for laererne og pae-
dagogerne i specialskolen at fa personligheden
hos den enkelte til at lyse og leve, sa barnene

0g de unge, med deres evner og staerke sider,
kan fa et meningsfyldt og indholdsrigt liv helt op
igennem ungdommen og voksenlivet. Grunden
til det bliver lagt i den tidlige barndom i hjem-
met, i barnehaven og nu i skolen.

For disse bgrn og unge er der ogsa en del
omsorgsarbejde i skolen, og der kan ogsa vaere
behov for pleje. Det er der taget hgjde for, sa
her er ingen stramme laeseplaner og karakte-
rer, men individuelle malsaetninger p& mange
planer.

Specialklasserne i @lsted er en lille skole, som
herer under Rudolf Steinerskolen i Lindved.
Vi tilbyder undervisning for udviklingshaem-
mede bgrn og unge fra 6-18 ar. | gjeblikket
har vi omkring 20 barn, som er fordelt i klas-
ser med 4-6 elever i hver. Vi har fokus pa de
handvaerksmaessige, kunstneriske og moto-
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riske fag, hvor mange af vores bgrn har de-
res staerkeste sider sammen med de musi-
ske fag, hvor de ogsa elsker at udfolde sig.
Som pa alle friskoler er fortzellingen ogsa her
i hgjsaedet, og gennem denne far barnene en
levende undervisning, som taler til deres fantasi
og forestillingsevne.

Vi har almindelige skolefag som dansk og
regning, hvor vi arbejder med forskellige em-
ner over en laengere periode. Ligeledes har vi
gymnastik og bevaegelse, friluftsliv, madlavning,
handarbejde m.m.

Herudover tilbyder vi barnene enetimer inden
for forskellige terapier, og vi har en talepaedagog
tilknyttet skolen.

Vi laagger stor vaegt pa en genkendelig,
struktureret og rytmisk hverdag og et ars-
forlab, hvor vi falger med i arets gang, og
hvor vi far lejlighed til at feste sammen.
Det er f.eks. til vores majfest, hvor vi danser om

majstangen og til hgstfesten, hvor vi danser
folkedans og har halmballelgb - selvfglgelig
sammen med noget godt at spise og drikke.

Vores arlige julebasar med boder og caféer
er nok det tidspunkt, hvor der er mest liv om-
kring skolen med masser af gaester udefra og
stort engagement fra elever, |erere og ikke
mindst foraeldre.

Vi synes selv, at vi har et alsidigt heldagstilbud
0gsa med vores Fritidsordning, hvor bgrnene
kan veere til kl. 16. Der er en taxa-ordning til
og fra skole.

Hvis du er interesseret i at fa mere at vide,
kan du finde vores hjemmeside pad www.spe-
cialklasserne.dk. Du er ogsa velkommen til at
ringe til skolen og fa en snak.

TIf. 62 69 29 92 mellem kl. 9-12.
Adresse: @lstedgardsvej 4 A, 5672 Broby
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Nar born kommunikerer i foto

Udviklingsprojektet "Born, foto og kommunikation” har vist, hvad
der kan ske, ndr udviklingsheemmede barn far mulighed for at

ytre sig i et visuelt medie.

Fotograferingen giver blandt andet gget indsigt i den udviklings-
heemmedes tanker og forestillinger.

Af Kim Rasmussen

Said er fem ar og gar i specialbarnehave. Han
er dev og autist. Som mange andre autister
bryder Said sig ikke om forandringer og slet
ikke, at der sker noget nyt i hans hverdag. Hvis
der alligevel sker brud pa de daglige rutiner og
velkendte omgangsformer, sa affeder det nae-
sten altid reaktioner og modstand.

Da Saids bgrnehave i 2001 kom med i et
forsags- og udviklingsprojekt, hvor malet var
at give barnene mulighed for at fotografere,
og dermed ogsa at ytre sig og kommunikere i
et medie, de ellers ikke benytter, var de profes-
sionelle omkring barnene meget spaendte pa,
hvad der ville ske.

Hvordan ville han reagere? Ville han tage
kameraet til sig? Hvilke fotos ville han tage?
Ville han bevidst udveelge nogle motiver, eller
ville han fotografere pa ma og fa? Ville hans
fotos vise noget om hans interesser og indre
liv? Spargsmalene var mange, og svarene var
langt fra givet pa forhand.

At fotografere per stedfortraeder
Udviklingsprojektet "Bgrn, foto og kommunika-
tion” omfattede fire institutioner for udviklings-
haemmede bgrn - nogle dgve, nogle autister,
nogle med Downs syndrom, og nogle hvis kom-
munikationshandicap var mere ubestemt.
Projektets mal var at lade barnene foto-
grafere/ytre sig visuelt, og at lade barnene selv
vise og bestemme, hvad der skulle fremi lyset.

o

Projektet har faet gkonomisk statte af LEV og
Sygekassernes Helsefond.

Det er udfgrt af Udviklingsafdelingen pa
Hgjvangseminariet i samarbejde med de del-
tagende institutioner.

| begyndelsen bestod den store udfordring
i overhovedet at vaenne Said til, at der blev ta-
get fotografier i dagligdagen. Hans paedagog
Anne fotograferede, hvad hun mente havde
hans interesse.

Allerfgrst var han ret afvisende. Han ville for
eksempel ikke selv fotograferes. Men efter et
stykke tid begyndte han at reagere mere posi-
tivt. P3 et hjemmebesgg blev han eksempelvis
meget glad over at se paedagogen. Og endnu
gladere da han opdagede, at Anne havde taget
fotografiapparatet med.

Det farste han viste var, hvor han sov. "Jeg vil
gerne have, at du fotograferer”, sagde han med
tegnesprog. "Du skal fotografere min seng”.
"Den skal se ud, som den plejer”.

Da den var redt, blev Saids mor nadt til at
tage taeppet af, s& man kunne se sengetagijet,
og der kunne tages et ordentligt billede. Said
ville som sagt ikke fotografere selv, s Anne blev
beordret til at tage et billede med det digitale
kamera. S snart det var taget, reagerede Said
promte: "Ma jeg se?” sagde han med tegn.

Anne fik billedet frem pa den lille skaerm pa
kameraets bagside. Said var synlig tilfreds.

Med tegn fik han pabudt Anne: "Du skal ogsa
tage et billede af min mormor”, S matte Anne
0gsa tage et billede af mormor. Reaktionen var

Down & Up 3.2007



den samme som i forbindelse med billedet af
sengen. "Ma jeg se?” Og mormor toner frem
pa kameraets display.

Det gar over stok og sten. Said far hele tiden
nye ideer til, hvad der skal fotograferes. Mors
delfin i glasskabet. "Det er flot” fortaeller han.
Akvariet med fiskene, og de enkelte fisk skal
0gsa fotograferes,

Han er bekymret for, om man kan se fiskenes
lange felere pa displayet, om de er kommet
med. Bagefter skal der hentes legetgj i kaelde-
ren. Dinosauruerne bliver stillet pa raekke.

Foto per stedfortraeder

Said accepterede saledes relativt hurtigt kame-
raets naervaer. Maske fordi han straks maerkede
sin egen indflydelse pa, hvad der skulle tages
billeder af. Maske fordi det er elementaert spaen-
dende at gense virkeligheden.

Han ville dog stadig ikke selv fotograferes.
| projektet er det ikke desto mindre ham, der
bestemmer det meste af det, der bliver foto-
graferet. Men det sker per "stedfortraeder”.

Anne fortaeller, at dette for alvor gik op for
hende, da hun en dag kom hjem fra arbejde
0g bemeaerkede, at hun var sa em i skulde-
ren. Hvorfor? Jo, gmheden skyldtes, at Said
trykker hende pa skulderen, hver gang han vil
have hende til at fotografere et eller andet. |
stedet for selv at tage kameraet og trykke pa

udlgseren, far han Anne til at tage kameraet
frem. Nar han trykker hende pa skulderen, sa
fotograferer hun.

Han fotograferer altsa per stedfortraeder.

Saerlige krav til paedagogen

Dette er blot én ud af mange interessante og
tankevaekkende historier, der er kommet ud
af projektet.

Selvom man bare er fem ar, og selvom man
er deov og autist, da kan fotografering og foto-
grafi vaere en ekstra kommunikationsmulig-
hed. Historien viser, at Said hurtigt udviklede
ideer om, hvad han gerne ville have et foto
af. Nemlig naere, kaere og for ham personlige
ting og relationer. Endelig har projektet vist, at
fotograferingsprocessen er lige sa vigtig som
produktet; billedet. Barns mulighed for at opleve
at de bestemmer, hvad der kommer pa billedet,
knytter sig i hgj grad til selve processen.

Gor det fotografierne og kommunikationen
ringere, at Said kun vil fotografere per sted-
fortraeder? Da alternativet ville vaere, at der
slet ikke blev taget billeder, synes dette ikke at
veere tilfeeldet.

Men at paedagogen er blevet en stedfor-
treeder fotograf, skaerper naturligvis de etiske
krav til hende. Krav om at vaere indfglende og
opmaerksom - krav der i gvrigt altid vil vaere

Fortscettes side 10
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til stede, hvor et fglelsesladet medie som foto
anvendes.

Historien om Said er imidlertid szerlig pa
netop dette punkt. Ingen andre af de 12 barn,
der har deltaget i projektet, har nemlig foto-
graferet per stedfortraeder. Projektet har deri-
mod vist, at bern fotograferer pd meget indi-
viduelle og forskellige mader. Maske kan man
endda sige, at nar barn fotograferer er der nogle
af deres personlighedstraek, som omgivelserne
bliver ekstra opmaerksomme pa.

Hgj stemning og gget kommunikation
Tag nu eksempelvis Anders, der er 8 ar, fadt
med Downs syndrom og som gar i en almin-
delig skole i en integrationsklasse. Anders har
gennem projektet selv fotograferet. Bade med
engangskamera og med digitalt kamera. Dog
mest med det digitale.

Selv om der i al den tid klassen har eksisteret,
har vaeret fotograferet og lavet billed-dagbager,
der folger barnene fra skole til hjem og tilbage
igen, da har det vaeret paedagogerne, der har
fotograferet. Dermed har det ogsa primeert
veeret dem, der har bestemt, hvad der skulle
forteelles om i billeder.

Pa grund af denne eksisterende fotopraksis,
havde Anders pa forhand et vist kendskab til et
digitalkamera. Men hvordan han selv skulle be-
tjene det, vidste han ikke. Da projektet startede,

var han hurtigt til at finde ud af at ga rundt
med kameraet. Men han vidste ikke lige, hvor
udleserknappen sad.

Paedagogen holdt sin finger ovenpd Anders'
finger, sa han kunne maerke hvor og hvordan.
Han fangede straks teknikken, og tog en raekke
billeder af barnene i klassen. Han stod naesten
pd samme sted hele tiden. Sa fik han gje pa
sine fadder og tog straks et billede af sig selv.
Det vil sige af sine ben og fadder.

Hver gang han tog et billede af et andet barn,
sagde han samtidig dets navn. Det foregik me-
get rytmisk. Farst tog han et billede, dernzest
sagde han navnet. Sadan startede fotoprojektet
for Anders. Han var synligt glad og stolt over at
baere kameraet. Samtidig voksede hans prestige
blandt de gvrige barn.

Glade bgrn
Denne erfaring har de gvrige deltagere i pro-
jektet ogsa gjort. Nar man giver bgrnene mu-
lighed for at fotografere, stiger stemningen og
humeret. Glaeden smitter. Der grines meget.
Det er sjovt. Og de voksne oplever, at barnene
bliver stolte. De professionelle siger ogsa, at de
oplever at komme taettere pd bgrnenes verden.,
For bgrnene viser igennem deres fotos noget,
som de voksne ellers ikke kan se.

Undertiden bliver bgrnenes foraeldre ogsa
stolte og interesserede. De oplever, at deres

10
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barn kan noget, de ikke vidste eller havde taenkt
over, de kunne; nemlig at fortaelle i foto.

Foto kan altsa hjeelpe barn til at udtrykke
0g ytre sig, og foto kan vaere med til at skaerpe
interessen for barnets indre verden. "Er det sa-
dan han/hun ser pd omverden?”. "Hvad vaelger
han/hun mon at fotografere i dag?”. Man skal
naturligvis vaere varsom med at overtolke.

Imidlertid er det ganske interessant at
iagttage de forandrede refleksioner, der fal-
ger forskydningen fra en praksis, hvor det er
paedagogerne, der fotograferer de udviklings-
haemmede til en praksis, hvor det er de ud-
viklingshaemmede selv, der fotograferer det,
de har lyst til.

Fotos giver indblik

Igennem projektet har bgrnene ofte fokuseret
pa sma detaljer (for eksempel kontakterne til
institutionens ventilationssystem, bgrnenes
sko pa risten eller dykkeren i akvariet, der ud-
sender luftbobler).

Pa den made har barnenes forzeldre og de
professionelle faet noget at taenke over. Hvad
betyder disse ting for barnene? Hvorfor har de
valgt at tage netop dette billede? Ville de ogsa
have fortalt os noget om denne ting, hvis de
havde kunnet berette i ord?

Da de fleste af bgrnene har vanskeligt ved
at kommunikere verbalt, ved omgivelserne ofte
kun lidt om, hvad og hvor meget barnene laegger
maerke til og er optaget af. Men ndr bernene
fotograferer, far man et lille indblik i noget af alt
det barn ser og gjensynlig tilleegger betydning.
Altsa forudsat at vi tror og mener, at berns fo-
tografering ikke er helt tilfaeldigt. Projektet viser
faktisk, at barn ofte meget ngje udvaelger, hvad
de vil fotografere, og hvad de ikke vil.

Foto som social kontakt

At kunne ytre sig er en del af menneskets mu-
lige frihed. At fa lov til at ytre sig er at realisere
en del af denne frihed. At kunne ytre sig og
blive forstdet er en del af den menneskelige
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kommunikation. At ytre sig og fa omverdenen
til at svare tilbage er at blive bekraeftet i sin
menneskelighed.

Men naturligvis kan der komme et flow i
fotograferingen, hvor det snarere er tilfeeldet,
der rader end den omhyggelige udvaelgelse.
Tag for eksempel den dag, da Anders tog en
hel serie billeder af barnene fra 2. klasse. Han
havde netop sat kameraet op foran ansigtet
og kiggede pa displayet, da en gruppe bern fra
2. klasse kom forbi. "Fotografer os" sagde de.
Da han sa dem pa displayet, trykkede han pa
udlgserknappen. Der opstod en spontan latter
bgrnene imellem. Anders grinede og grinede -
og trykkede og trykkede.

Der blev taget mange billeder pa kort tid. Ber-
nene fra 2. klasse iscenesatte sig selv til zere for
fotografen, og fordi det var sjovt. Stemningen var
meget hgj. "Ma han gerne fotografere?” spurgte
én af barnene pludselig. Det er nemlig ikke almin-
delig praksis, at barnene pa skolen fotograferer.
"Ja, det er helt ok”, svarede paedagogen.

Fotoflippet endte med, at Anders mistede
interessen, og nogle af barnene fra 2. klasse fik
lov til at tage et par billeder. Man kan sige, at
Anders for en gangs skyld var farst til at preve
noget nyt - set i forhold til de andre bern.
Samtidig viser beretningen, at foto er et godt
middel til at komme i kontakt med andre.

Foto kan veere en temmelig social aktivitet.
P& den baggrund kan man sige, at nar barn
kommunikerer i foto, sa viser erfaringerne, at
de kan og vil, og at de bliver meget glade og
stolte. Desuden viser erfaringerne, at bgrnene
far @get opmaerksomhed og interesse fra om-
givelserne, og at omverdenen far bedre indsigt
i de ting, der optager bgrnene.

0g det er jo ikke sa ringe endda.

De her viste billeder er ikke taget af de i artik-
len ncevnte barn men er andre eksempler pd

fotos taget af bern med DS. Red.

Kilde: LEV nr. 1, 2002
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Jonas’ forste skoledag

Af Alena Jensen

Jonas har glaedet sig meget til den store dag;
hans farste skoledag pd Mariatta. Han talte
meget om, at han skulle have en skoletaske og
skulle lzere at laese og regne. Jonas var meget
bevidst om, at han skulle starte i skole. Vi var
flere gange pa besag ovre pa skolen, hvor vi
hilste pa klasselaereren og pa de andre elever
fra hans klasse. Inden fgrste skoledag har Jonas
laert navnene pa alle bgrnene i sin klasse samt
navnet pa klasselzereren.

Den 14. august var Jonas meget stolt, da
han stod op. Solen skinnede, og det var en dejlig
sommerdag, da vi kerte i skole. Han havde sin

12

nye flotte skoletaske med, som han passede
meget pa og var meget stolt af.

En ny periode i Jonas' liv er begyndt. Skolen
giver eleverne masser af erfaringer og viden,
samt forberedelse til den naeste periode, som
kommer efter skolen.

I lzbet af de naeste 10 ar far Jonas tilegnet
sig mange kompetencer, som skal gere ham
parat til det videre liv efter skolen. Alle de nye
elever pa skolen fik en flot velkomst og en bu-
ket blomster. Buketten bestod savel af flotte
blomster fra mark og have, som af ukrudt og
tidsler. Buketten var utrolig flot, fyldt med sym-
bolik og vakte til eftertanke. Jonas skulle op pa
scenen for at fa sin buket. Vi troede ikke, det

Down & Up 3.2007



kunne lade sig gere at fa Jonas til at komme
op pa scenen, men vi blev overrasket.

Salen var fyldt med mennesker. Der var alle
de andre elever fra skolen, samt foreeldre og
sgskende til de nystartede elever pa Mariatta.
Jonas og de andre forsteklasses elever kom op

pa scenen og var fantastisk stolte over, at det
var dem, som var i centrum pa denne dag. Det
var en flot og hgijtidelig start i skolen.

Efter de forste 2 uger i skolen, kan jeg maerke
pa Jonas, at han er blevet starre. Han er blevet
skolebarn.
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Forslag om forbedringer af mer-
udgifter, ledsage- og hjalpeordning

Der er fremsat tre lovforslag i Folketinget om forbedringer af
nogle af de kompensationsordninger, der findes for menne-
sker med handicap. Alle tre forslag scetter ind pa omrdder, hvor
centret tidligere har efterlyst cendringer

Af Ane Esbensen og Camilla Jydebjerg,
Center for Ligebehandling af Handicappede

Forslagene er fremsat den 6. februar 2007 af
medlemmer af Socialdemokratiet, og ingen af
dem har endnu veeret til 1. behandling i tinget.

Merudgifter efter 65. ar

Center for Ligebehandling af Handicappede har
tidligere beskaeftiget sig med betydningen af al-
dersgraenser for bevilling af handicapkompense-
rende ydelser og har i den forbindelse kritiseret,
at en raekke ydelser automatisk opherer, nar
modtageren fylder 65 ar. Det er derfor interes-
sant, at det ene lovforslag (L 132) handler om
at bevare adgangen til merudgiftsydelse efter
det 65. ar. Efter den nugaeldende lovgivning
daekker kommunen merudgifter, der er en falge
af nedsat funktionsevne, for personer mellem
18 0g 65 ar. | lovforslaget foreslas det, at loven
2endres, sa man kan beholde sin ret til merud-
giftsydelse ved overgangen til folkepension, hvis
man i forvejen er visiteret til ydelsen.

Ledsageordning til unge

Det andet lovforslag (L 146) handler om ledsa-
geordningen til unge. Som det er i dag, kan unge
mellem 16 og 18 ar fa en ledsageordning, hvis
de er ude af stand til at faerdes alene pa grund
af betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne. Det foreslas i lovforslaget, at
ordningen udstraekkes til ogsa at gaelde barn
0g unge mellem 12 og 16 ar. Forslagsstillerne
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gnsker med forslaget at medvirke til, at ogsa
12-15-arige far mulighed for at udvikle deres
selvstaendighed og forme deres eget liv uden
afhaengighed af foreeldrene.

Ifolge Center for Ligebehandling af Handi-
cappede er der i hgj grad behov for at se p3,
hvordan unge med handicap kan fa den rigtige
stotte til et selvstaendigt ungeliv. Centret har i
forskellige sammenhaenge beskaeftiget sig med
retten til et ungdomsliv og mener, at der bl.a.
er brug for fleksible hjeelpeordninger, som kan
give unge med handicap samme frihed, som
andre unge har.

Hjeelperordning
En af de betingelser, der stilles for, at man kan
fa bevilget en hjeelpeordning i dag er, at man
har et ,aktivitetsniveau, som ger det nadven-
digt at yde en ganske seerlig stotte". Kravet til
aktivitetsniveau medfgrer, at mennesker, som
kunne have brug for og gavn af en hjaelpeord-
ning i et mindre omfang, falder helt uden for
ordningen, fordi de ikke anses for at have et
tilstraekkelig stort aktivitetsniveau. Forslagsstil-
lerne peger med deres tredje forslag (L 147) pa,
at behovet for hjzelp naturligvis vil afhaenge af
den enkeltes aktivitetsniveau, men foreslar, at
aktivitetskravet udgar som selvstaendig betin-
gelse for at fa en hjaelperordning.

Centret mener, det er vigtigt, at personlige
hjaelpeordninger bliver brugt til at give mere

Fortscettes side 19
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Josephine og Onskefonden

Josephine fik kraeft, men heldigvis blev et
af hendes store gnsker opfyldt.

Af Josephines mor Charlotte

Besgg af Onskefonden

Vi havde 01.02.07 besgg af formand Erik Buus
0g hans kone Birgitte fra @nskefonden. De var
her med et meget flot lysergdt legehus fra H.J.
Leg og Minihuse i Svebglle,

@nskefonden er en landsdaekkende forening,
hvis formal er at opfylde et hgjeste gnske for
barn og unge mellem 3 og 18 ar, der lider af en
livstruende eller uhelbredelig sygdom.

Baggrund

Josephine blev i januar 2006 indlagt pa Aal-
borg Sygehus med halsbetaendelse og hgj feber.
Blodpreverne viste, at hun var blevet ramt af

leukaemi af typen AML. Efter tre dages indlaeg-
gelse i Aalborg blev hun overflyttet til Skejby
Sygehus, da AML kun behandles i Skejby og pa
Rigshospitalet. Hun var pa dette tidspunkt 2%
ar gammel,

Josephine har gennemgaet fire intensive
kemo-kure. Hun var hjemme mellem kemo-
kurene. Imellem kurene fik hun taget blod-
prgver pa Aalborg Sygehus to gange om ugen.
Kemo-kurene slog imidlertid immunforsvaret
heltibund, s& hun blev nemt ramt af infektion
og feber, og nar hun fik 38 i feber var det af
sted til Skejby Sygehus, ogsa selv om det var
midt om natten. Hun blev sa behandlet med
antibiotika i 5-7 dage.

Under hele behandlingen har Josephine vae-
ret isoleret (pga. det nedsatte immunforsvar

Fortscettes side 19
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Boganmeldelse

Af Kirsten Sgrensen

Ehs og Poul @stergaard:
Andre veje

‘Laagen glemte sin notesblok hjemme hos Ehs
og Poul, da han i 1965 hjalp Camilla til verden.
Pa notesblokken stod der mongolisme? Pa
den made fik den nybagte far at vide, at par-
rets forstefadte var mongol, som man den-
gang kaldte bgrn med Downs syndrom.’

Josefine og @nskefonden
fortsat fra side 17

og smittefaren). Hun matte for eksempel ikke
komme med i butikker og kun veere sammen
med andre bgrn udenders, sa det var en me-
get hard tid.

| august 2006 havde hun afsluttet behand-
lingen og kunne begynde i bgrnehave.

Josephine har Downs syndrom og gar i
specialgruppen "Dueslaget” pa Badkergarden i
@stervra, hvilket hun er meget begejstret for.

Josephine er nu raskmeldt, men gar til kon-
trol i Skejby hver anden maned.

Forslag om forbedringer af merudgifter
fortsat fra side 15

selvstaendige og uafhaengige livsformer for de
mennesker, som pga. handicap har brug for
meget hjzelp i dagligdagen.

Socialministeriet er netop ved at udgive en
analyse af erfaringerne med hjeelpeordninger
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Sadan introduceres ‘Andre veje’ pa bogens
bagsideomslag. Bogen handler om Camilla og
hendes liv fra fedsel til i dag, hvor hun er 41 ar.
Det er Camillas foraeldre, der har skrevet bogen,
der dokumenterer vilkarene og udviklingen i
denne periode. Bogen er illustreret med dejlige
billeder, og der er masser af stof til eftertanke
0g inspiration.

Bogen er udgivet pa:
Forlaget Jelling, Nordkrogen 19,
7300 Jelling, tif. 75 87 17 44

Onsket
I juni 2006 skrev Josephines moster Pernille
Odgaard et brev til @nskefonden.

Josephines hgjeste gnske var at made Sigurd
Barrett og Bjornen Bjorn. De er hendes starste
idoler. Hvis det ikke kunne lade sig gere, anskede
hun sig et legehus.

Sigurd Barretts kalender var imidlertid over-
tegnet. Hendes 2. gnske var et legehus. Det
blev sa et meget flot lyseradt Barbie-legehus
fra firmaet H.J. Leg og Minihuse i Svebgalle, som
blev leveret den 1. februar.
www.onskefonden.dk
www.hjminihuse.com

i Norge og Sverige, der har andre malgrup-
per end den danske ordning. Det er planen, at
analysen skal danne grundlag for kommunale
forseg med nye former for hjaelpeordninger,
og Centret forventer, at det ogsa vil fare til
permanente aendringer i hjaelperordningen.
Forhabentlig er der ogsa hjzelp at hente med

det nye lovforslag.
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TIL

OPSLAGSTAVLEN

FYN

Downs Syndrom Fyn
- en familieforening

Downs Syndrom Fyn - en familieforening har,
nar dette laeses, haft den arlige weekendtur til
Hasmark-kolonien pa Nordfyn. I skrivende stund
er 8 familier, i alt 36 barn og voksne, tilmeldt.

Som noget nyt i ar har vi annonceret mu-
ligheden for at tage venner/familier/handicap-
hjeelper med.

| oktober inviterer vi til en eftermiddag for
alle foraeldre med farskolebarn med Downs
syndrom. Vi haber, at rigtig mange har lyst til at
tilbringe en eftermiddag sammen, hvor vi kan
udveksle erfaringer, og hvor vores bgrn kan lege
sammen. Vi sgrger for kaffe og bred.

Datoen er den 14, oktober 2007. Stedet er
Barnecentret Dalumgard, Heliosvaenget 18,
5250 Odense SV.

Vi har gennem flere ar haft tradition for en
barne-julefrokost. Den blev for 2006 rykket til en
paskefrokost - men vender nu tilbage som ju-
lefrokost, med arrangarer udenfor bestyrelsen.
Datoen er den 8. december. Naermere info felger
i vores efterdarsblad, Downs Syndrom Fyn.,

Dato for naeste sodavandsdiskotek er den
28. september 2007 kl. 18-21 pa Enghaveskolen.
Der udsendes invitationer via specialskolerne
og diskotekerne annonceres i vores blad. Ellers
kan man komme pa arrangerernes reminder-
mail-runde.

®

Skriv til Susanne & Ole pa birkholmhintz@
hotmail.dk. Barn og unge mellem ca 8-16 ar
er velkomne - 0gsa uden for Fyn,

Annika Hlif Gude
Formand, Downs Syndrom Fyn

KOBENHAVN

Foreningen Foraeldre til
Mongolbgrn i Kgbenhavn

Find seneste nyt pa:
www.kbh.downssyndrom.dk

VEIJLE

VADS (GI. Vejle Amt)

Find seneste nyt pa:
www.va-ds.dk

.
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Down Arhus

Find seneste nyt pa:
www.downaarhus.dk

Down Arhus inviterede en forrsaften medlem-
mer 0g gvrige interesserede til et arrangement
pa Stensagerskolen med Lene Elsig om “com-
puteren som lzerer”.

Det var en spaendende aften, hvor ca. 70
interesserede ,- bade foraeldre og fagfolk -
madte op.

Aftenen rummede mange spaendende in-
formationer baseret pa engelsk forskning om-

ARHUS

kring mennesker med Downs syndrom og deres
evne til at leere at laese. Samt om Lene Elsigs
udfordrende arbejde med tilretningen af com-
puterprogrammet “Speaking for myself” til en
dansk udgave.

Lene E. gennemgik programmet og viste,
hvordan det kunne bruges og hendes tanker
om en videreudvikling af programmet.

Samtidig fortalte hun meget indlevende om
bgrn med Downs syndrom.

En rigtig god aften.

For mere information
www.inclusion.dk

Nyt om kurser i LDS

Folgende kurser vil blive udbudt i starten af 2008:

"Motorisk traening/stimulering i hverdagen”

ved Line Frederiksen

"Motorik og samvar” omhandlende teori og
| praksis i forhold til bern med Downs syndrom

| ved Bodil Ngrgaard.

!l' I Tid og sted folger senere pa vores hjemmeside.
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PRESSEMEDDELELSE:

Flere job til mennesker

med handicap

Med Morten og Peter som ambassadorer, gnsker et nyt projekt at
skabe flere beskyttede job pd almindelige virksomheder

Gennem arene har mange mennesker med
handicap traditionelt faet tilbudt beskaeftigelse
i beskyttede vaerksteder. Det er sket - selv om
en del af de handicappede godt kan fungere
pa en almindelig arbejdsplads - i et szerligt
tilpasset job.

Flere og flere virksomheder har i de senere ar
udvidet deres rummelighed og sociale ansvar,
0g har etableret beskyttede arbejdspladser med
stor succes. 80 % af de virksomheder, som har
oprettet arbejdspladser for mennesker med
handicap, anbefaler andre virksomheder at gere
det samme.

- Erfaringerne fra de rummelige virksom-
heder, er baggrunden for et nyt projekt, som

Fakta

vi kalder Handijob, forteller direkter Tommi
Strandgaard, Jobcenter @stdanmark. Handijob
er et projekt, som bygger bro mellem beskyt-
tede vaerksteder og virksomhederne. Malet
er, at skabe yderligere interesse og viden om
ansaettelse af mennesker med handicap - og
dermed flere jobs til en gruppe af vore medbor-
gere, som skal have ekstra hjaelp for at komme
ind pa det normale arbejdsmarked.

Projekt Handijob, der er finansieret af Ar-
bejdsmarkedsstyrelsen, daekker den gstlige del
af landet: Kgbenhavn, Sjeelland, Lolland/Falster,
Fyn og Bornholm. Bag projektet star Jobcenter
@stdanmark - et samarbejde mellem 14 lands-
daekkende handicaporganisationer. Jobcentret

Projekt Handijob implementeres af Jobcenter @stdanmark.
Projektets formal er at stimulere til etablering af flere job for mennesker med handicap,

primaert i private virksomheder.

Kontakt:

Projekt Handijob, Jobcenter @stdanmark, Herlev Hovedgade 195, 3. sal

TIf. 44 52 24 00. E-mail: hin@jobtilalle.dk
www.handi-job.dk

Direkter Tommi Strandgaard. TIf. 44 52 24 10.
Projektleder Henrik Ingemann. TIf. 27 66 71 42.

®
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har en stab af konsulenter, der har szerlig eks-
pertise i forhold til jobskabelse for mennesker
med fysiske og psykiske handicaps.

- | de kommende méneder arrangerer Han-
dijob en raekke informationsmader og opretter
flere lokale inspirationsgrupper, supplerer pro-
jektleder Henrik Ingemann fra Jobcenter @st-
danmark. Vi har ogsa etableret en hjemmeside,
ligesom projektet vil tilbyde forskellige mentor-
uddannelser. Der bliver tale om kortere kursus-
forleb, dels for medarbejdere i de beskyttede
vaerksteder, dels for medarbejdere i virksomhe-
der, som gnsker at fungere som statteperson i
forhold til en kollega med handicap.

Projekt Handijob vil hen ad vejen ogsa udvikle
en vaerktgjskasse til virksomhederne, som gar
det lettere at ansaette en medarbejder med
handicap. Projektet har ligeledes oprettet en
hotline, hvor man kan fa yderligere oplysninger
0g radgivning.

Malgruppen for Handijob vil typisk vaere ud-
viklingshaemmede. - Og vi er overbevist om,
at udviklingsha&emmede kan meget mere, end
man tror, siger projektlederen.

Et godt eksempel er Morten og Peter, som
alle kender fra udsendelserne pa Tv2.

Morten og Peter er derfor blevet udnaevnt
som ambassaderer for Handijob og de vil - sam-
men med redakter Nick Horup fra TV2 - deltage
pa de inspirationsmader, Handijob afholder i de
kommende maneder.

- Det hele handler om at skabe plads til for-
skellighed. Mennesker med handicap er ogsa
en del af vort samfund. - Og der er ikke tvivl
om, at de fleste mennesker med handicap far
foreget deres livsvaerdi og selvvaerd, ndr de far
muligheden for job blandt almindelige menne-
sker. Ogsa selv om jobbet kun er et par timer
hver dag, slutter Henrik Ingemann.

Stot Landsforeningen
Downs Syndrom

- ved at kgbe et af de populaere armband i bla
med landsforeningens logo pa.

Du kan bestille armbandet pa vores hjemmeside www.downssyndrom.dk
Samtidig med bestillingen bedes du indbetale kr. 30 pr. stk. (4 stk. for kr. 100) pa vores
bankkonto nr. 5073 000140950-9. (Husk at pafgre navn og adresse).

Nar vi har registreret din betaling, vil du modtage armbandet inden for ca. 14 dage.
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Cirkus Bygden

Af Susanne Fogh

Sommeren er forbi og naeste ferie, vi kan se
frem til, er efterarsferien. Pa Center for Ferie
0g Aflastning i Vejle - ogsa kaldet "Bygden” -
er efterarsferien Cirkustid. | denne uge bliver
Bygden omdannet til "Cirkus Bygden", hvor der
traenes alt fra tryllekunster, jonglering, linedans
og klovnenumre til gang pa glasskar, fakir- og
udbrydernumre! Desuden skal der selvfelgelig
sys 0g preves kostumer.

0g endelig om torsdagen kommer den store
dag, hvor familie og venner er inviteret til cir-

kusforestilling. Undervejs bliver der filmet og
efter ferien fik bgrnene sidste ar, en DVD med
film fra torsdagens festforestilling og lidt klip
fra kostumeprgver m.m.

Det er Cirkus Chapg, der har staet for cir-
kusdelen - naturligvis assisteret af de mange
engagerede paedagoger pa Bygden.

For Andreas pa 9 ar var det en supergod
oplevelse. Han har set DVDen sa mange gange,
at den snart er slidt op. Og cirkus har lige siden
efterarsferien vaeret hans yndlingsleg! Sa nu
haber han bare pa, at han kan komme med
igeniar.

Down & Up 3.2007
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| cirkus med hgrevaern

Af Alena Jensen

Jonas, der har Downs syndrom, er meget be-
taget af cirkus og andre forestillinger, men
nar han endelig har mulighed for at se cirkus,

bliver han bange, holder sig for grerne og bliver
ked af det, fordi han ikke kan lide hgje lyde. Da
Jonas var i aflastning pa Kernehuset i Slagelse,
fortalte de os, at de skulle i cirkus.

AH nej, taenkte vi. Det bliver en forfaerdelig
oplevelse for Jonas, og vi gjorde paedagogerne
opmaerksom pa problemet. Vi var spaendt pa
at here, hvad de havde at sige, da vi hentede
Jonas sgndag eftermiddag.

Beskeden var: "Jonas var glad og ned hele
forestillingen med et stort smil!” Jeg lignede ét
stort spargsmalstegn, og spurgte, hvordan kan
det vaere, ndr han er sa bange for hgje lyde?
Svaret var: "Herevaern”,

Et par rigtige hgrevaern kan virkelig aen-
dre oplevelsen hos barnet. Hvis du kender til
en lignende problematik hos dit barn, sa prav
harevaern.

God stimulation
med havetrampolin

Vores bgrn havde i lang tid kigget laengsels-
fuldt over pa naboernes havetrampoliner og
spurgt, om de ikke ogsa matte fa sadan en.
Men vi naegtede: Sadan et monstrum ville
vi ikke have i vores have.

Af Susanne Fogh

Dog har man som bekendt et standpunkt, til
man tager et nyt: Et mgde med talepaedagog,
fysio- og ergoterapeut om vores ganeplade-
projekt blev holdt i fysioterapilokalet, hvor der
stod en stor trampolin. Andreas, der nu er 10 ar,
lagde ud med et par gode hop pa trampolinen,
inden vi startede pa madets dagsorden.
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Vi var imponerede over, hvor flot han hop-
pede i den, og fysioterapeuten kommenterede,
atdet var rigtig godt for hans holdning, balance,
stimulation af led m.v,, og talepaedagogen sup-
plerede, at en god holdning er vigtig for et godt
talesprog.

Sa overgav vi os. En trampolin blev indkabt
0g hart hele sommeren veeret flittigt brugt (nar
vejret tillod det). Maske er det bare indbildning,
men jeg synes, Andreas har faet en mere rank
holdning i lebet af sommeren.

Under alle omstaendigheder har vi ikke for-
trudt anskaffelsen af sddan et "monstrum”.
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Anbefaling af regelmaessige
synsundersggelser af borgere
med Downs syndrom

ASIUS - Aktiv styrket indsats for udviklings-
haemmede med synsnedsaettelse - udsendte
i juni et nyhedsbrev omhandlende syns-
undersggelser af borgere med udviklings-
hamning.

Kilde Asiusnyt nr. 10 = juni 2007

Et budskab, der ikke kan siges tit nok - de ud-
viklingsheemmede skal have undersggt deres
syn med regelmaessige mellemrum. Det er et
faktum, som er underbygget i adskillige under-
s@gelser bade i Danmark og andre steder, at
synsproblemer forekommer langt hyppigere hos
udviklingshaemmede end hos 'baggrundsbefolk-
ningen’. Vi taler om, at helt op imod 45 - 50%
af de udviklingshaemmede har nedsat syn.

Det nedsatte syn kan veere alt fra ganske
alvorlige gjensygdomme over gra staer til naer-
eller langsynethed og aldersforandringer i @j-
nene. Nogle af synsproblemerne kan afhjeelpes
med briller, staeren kan opereres og vi kan sgrge
for, at der er et godt lys ved alle arbejds- og
spisepladser.

Der er flere mader at kompensere pa. Det
kraever selvfglgelig farst og fremmest, at vi ved,
at der er en synsnedsaettelse at kompensere for.
Derfor er vi nad til at sikre, at de voksne udvik-
lingsheemmede far undersegt deres syn.

Det er de naere omsorgspersoner, som ma
tage ansvaret for at den enkelte udviklingshaem-
mede kommer til en gjenlaege eller optiker.

Det anbefales, at tilfgje punktet SYNSSTA-
TUS i skabelonen til udarbejdelsen af handle-
planen. Herved sikres det, at man til det arlige
handleplansmade ogsa far tjekket, om det er
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tid for synsundersggelse og far droftet evt.
synsproblemer.

Hvor ofte skal man undersgges?
@jenlaeger i Danmark anbefaler, at udviklings-
haemmede far undersagt deres syn ved fadslen,
ved 3-3rsalderen, ved skolestart, midt i skole-
forlabet og ved endt skolegang. Herudover bar
alle underseges fra 45 ars alderen og herefter
hvert 5. ar - idet aldersforandringerne begynder
at vise sig. Det pointeres dog, at mennesker
med Downs syndrom skal undersgges hyppi-
gere, bade i barne - og voksenalderen, idet de
har szerlige synsproblemer, som en del af syn-
dromet. De bar undersages fra 3+0 ars alderen
0g meget regelmaessigt herefter. Mennesker
med Downs syndrom ber altid undersages af
en gjenlaege.

Pa Videnscenter for Synshandicaps hjiemme-
side kan du downloade pjecen om Regelmaes-
sige synsundersggelser - vejledning for kon-
taktpersoner. Se linket: http://www.visinfo.dk/
forlag/online/udviklingshaemmede/U0701/

Hvad skal man da gore?

e Bestil en tid hos en gjenlaege. Der skal in-
gen henvisning til og det koster ikke noget.
Indstil jer pa ventetid. Nogle steder i landet
op til % ar.

e Fortael gjenlaegen om patientens kommu-
nikationsmade, sdledes at gjenlaegen er for-
beredt.

e Medbring gamle briller og @jenlaagejournaler.
Jo flere informationer - jo bedre.
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e Deltag sammen med den udviklingshaem-
mede - det er vigtigt for et godt resultat, at
ledsager kan forteelle om evt. synsproblemer
0g adfeerd samt lette kommunikationen og
skabe trygge rammer.

e Bed gjenlaegen om at fa 'diagnosen’ pa dansk,
samt en forklaring pa, hvad den betyder for
det enkelte menneske i hverdagen.

Kan man ikke bare ga til optiker?

Det kan vaere fristende, hvis ventetiden pa en
gjenlaegetid er for lang. Der er nogle, der kan
ngjes med at ga til optiker - men langt fra alle.
Det er vigtigt at skelne mellem gjenlaegen, som
undersager for gjensygdomme og optikeren,
som udmaler briller (optik). Hvis man har brugt
briller igennem mange ar, og det er et spargs-
mal om evt. korrektion af styrken i glassene,
kan man fortsaette hos optikeren.

Har man mistanke om synsnedsaettelse, bar
man altid konsultere en gjenlaege. @jenlaegen
kan foretage en grundig undersggelse for de for-
skellige gjensygdomme. @jenlaegen kan dryppe
gjnene, saledes at pupillerne udvides, sa man
derved kan se helt ind pa nethinden. @jenlaegen
kender endvidere til en raekke af de syndromer,
som ogsa medfarer synsproblemer.
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Hvad hvis gjenlaegen ikke kan
gennemfgre en undersggelse?

Der er mulighed for at blive henvist til hospi-
talernes gjenafdelinger, som har stor erfaring
med at undersgge alle de lidt mere specielle
patienter. De har kendskab til en raekke saerlige
undersagelsesmetoder og kan afsaette mere
tid til undersegelserne. Det koster heller ikke
noget men kraever en henvisning fra enten
egen praktiserende lage eller fra den almin-
delige gjenlaege.

Den praktiserende laege kan ogsa henvise
sveert funktionshaemmede til undersagelse pa
den landsdaekkende gjenlaegefunktion pa @jen-
klinikken for Barn og Handicappede, Glostrup
Sygehus, Nordre Ringvej 69, Opgang 3, 4. sal,
2600 Glostrup, tif.: 43234700 tast 5

Og hvad sa?

Hvis synsundersggelsen viser, at der er tale
om en alvorlig synsnedseettelse, kan det veere
nedvendigt med rad og vejledning fra den lokale
synsradgivning. Henvisning hertil kan ske gen-
nem gjenlaege, optiker, kommunen eller ved
personlig henvendelse. Find adressen pa den
lokale synsradgivning p& www.asius.dk under

nyttige adresser.
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Konsekvensen af manglende
synsundersggelser

| Ugeskrift for lceger; 169(12):1148 Skriver speciallcege
Mette Warburg (MW) om gjenundersagelse og brillebehandling
hos udviklingshcemmede.

Af Kirsten Sgrensen

MW var i drene

egne veerelser. Og brillerne blev

1974-1997 an- brugt.

sat pa en insti- A MW beskriver en epi-
tution for ud- sode, hvor en patient
viklingshaeem- fik testet sit syn v.h.a.
mede. Mange en brille. Patienten ud-
af de udvik- bryder pludselig: 'Dok-
lingshaemmede tor, jeg kan se din se-
viste sig at have kreteer!’

uerkendte syns- De udviklingsheemmede

tab - ja mange

var endog blinde.
Ofte havde perso-

nalet ikke observeret, at synet

var darligt. Halvdelen af de svagt-

synede manglede simpelthen

bgrn med nedsat syn bliver
> A vejledt af lokale synspaeda-
goger, hvis de bliver diag-
nosticeret, men nar de
bliver 18 ar, opharer
vejledningen.

briller - og da de fik dem fik de Behovet for

2ndret deres liv! gjenundersg-
De kunne nu genkende per- gelse og be-

soner pa gaden, de kunne selv finde handling

vej til toilettet, hvilket styrkede stiger med

deres veerdighed, de kunne alderen, men

deltage i det arbejde, der den forebyggende

blev udfert pa de beskyttede
vaerksteder, de kunne glaede
sig over indretningen af deres

gjenundersegelse
ophgrer, hvilket er
yderst uheldigt.
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Pa nettet

Af Susanne Fogh

Er jeg en fejl, mor? Sadan lyder overskriften i
en artikel i Helse nr. 7, 2007. | artiklen forteeller
Kristina Zeberg Glud om, hvordan det var at fa
et barn med Downs syndrom - og at hun i dag
er glad for, at hun ikke blev stillet foran valget
om at fa en abort pa basis af diagnosen.

Gar man ind pa www.helse.dk og sager un-
der Downs syndrom, kan man finde artiklen og
laese den i sin fulde laengde. Man kan ogsa finde
et par tidligere artikler om emnet; bade med
forzeldre til barn med DS, og par der 'bare’ har
faet tilbudt en nakkefoldsscanning.

Helse byder i avrigt pa et hav af informa-
tive artikler om alt fra almindelig forkelelse til
operation af hjertefejl. Artiklen "Medicin til de
mindste” fortaeller om forskellige former for
medicin til barn og tips til, hvordan man bedst
giver medicinen.

Pa www.asius.dk kan man downloade ASIUS-
Nyt. ASIUS star for Aktiv Styrket Indsats for
Udviklingsheemmede med Synsnedszettelse. |
nyhedsbrev nr. 10 informerer ASIUS om behovet
for gjenleegeundersagelse af udviklingshaem-
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mede - herunder iseer mennesker med Downs
syndrom, som ofte har problemer med synet.
De kommer bl.a. med det tip at tilfaje et punkt
om synsstatus i skabelonen til udarbejdelse af
handleplanen. Herved sikres det, at man til det
arlige handleplansmgde ogsa far "tjekket”, om
det er tid for synsunders@gelse og far draftet evt,
synsproblemer. Se artiklen andetsteds i bladet.
Har du "besegt” din lokale LEV-afdeling for
nyligt? Alle de nye LEV-kommunekredse har
faet tilbudt plads pa LEVs server. Vi kan selvfal-
gelig ikke love, at netop DIN kreds har benyttet
sig af tilbuddet, men prgv at s@ge pa http://
kommunenavn.lev.dk/ - ("kommunenavn” skal
selvfglgelig erstattes med navnet pa din kom-
mune) - eller ga ind via LEVs hjemmeside www.
lev.dk og find frem til kommunekredsen her. P&
lokalforeningens hjemmeside vil man typisk
finde navne og adresser pa bestyrelsen samt
informationer om kredsens aktiviteter.
Desuden er der en del kredse, der tilbyder
udlejning af sommerhuse pa favorable vilkar.
Sommerhusene findes ogsa samlet via LEVs
hovedside under overskriften "Service” og klik

pa "sommerhuse”.
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En hverdqqs/uﬁsfoné

Marius og bedstevennen Oskar

Marius’ tunge hcenger da ellers
normalt ikke ude... men hvalpen
Oskar har en noget praegende
indvirkning!

Har du ogsd en lille hverdagshistorie, som
du vil dele med o0s?

Sa skriv til os - gerne pd e-mail.

Adressen finder du pd side 2.

Down & Up 3.2007 t 37 :



Hyvordan bliver jeg miedlem

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

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

Medlemskab kr. 150,00/ar

Adresse;

Post nr.. By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. foreeldre, bedsteforaeldre, barnehave, bofzellesskab 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.





