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Formanden har ordet

Af Brita Mannick Laursen

Da små hundrede børn i aktivitetsweekenden 
skrålede med på ”Lille Peter Edderkop” var ikke 
et øje tørt. Onkel Jes og Peter Plys udgjorde 
rammerne for sangen og for et dejligt minde 
for både børn og voksne.

Og netop den glade, og lidt naive, børnesang 
illustrerer meget godt, hvad der for øjeblikket 
optager tid i vores forening. På det seneste 
er vi som forening flere gange blevet spurgt, 
hvorvidt vi kan tilbyde juridisk hjælp til familier 
i forbindelse med afslag på diverse ansøgnin-
ger om  hjælp til vores børn/unge med Downs 
syndrom. Når ”så kom regnen, og skylled’ Peter 
ned” viser sig som kommunale besparelser, som 
gråzoner, hvor amterne før kunne hjælpe, men 
de nye kommuner  ikke magter at løfte opgaven 
billedlig talt skyller ikke bare edderkoppen Peter, 
men familier ned, trænger vi virkelig til støtte 
og hjælp. Vi ville så gerne kunne tilbyde vores 
hjælp, vi ville så gerne være ”solen, der kom og 
tørred Peters krop”, men må erkende, at vi som 
forening er alt for lille til at løfte den opgave. 
Vi kan kun håbe på, at vi indbyrdes bliver bedre 
og bedre til at udveksle erfaringer således, at vi 
sammen igen ”atter kan kravle op”.

Når så den lille Peter Edderkop atter er kom-
met til tops, har han jo meget passende udkig 
ud over egne grænser. Sidst i november er der 
på Mallorca General Assembly i DSI, Downs Syn-

drome International. Her deltager blandt andre 
to aktive kvinder og repræsenterer Danmark. 
Indholdet er dels verdenskongressen i Irland 
2009, det internationale tema for 21/3 -09, og 
endelig ny viden/ nye erfaringer på europæisk 
plan. Vi ser meget frem til at høre nærmere 
fra dette.

Når Lille Peter Edderkop er på vej op af mu-
ren, er han fuld af livsmod. Fuld af forventninger 
til det spændende, der venter på toppen af mu-
ren, og lidt tapper, da det er en stor opgave han 
er i gang med. Det samme billede kunne man 
passende bruge om de fremmødte til den just 
veloverståede oplevelses, - og aktivitetsweek-
end. Med godt mod på den kommende week-
ends mange oplevelser, med lidt sommerfugle i 
maven over alle de indtryk som ventede og med 
tapperhed så selv H.C. Andersens tinsoldat ville 
knejse, mødte børn og voksne op en fredag i 
Fredericia. Og lad det bare være sagt, som Lille 
Peter Edderkop røg ned fra muren, røg vores 
kære unger ned fra diverse gymnastikredskaber, 
men alt sammen i kærlige støttende omgivel-
ser, sådan at de straks igen var på benene og fik 
succesoplevelser. Kroppene blev også skyllet et 
par timer i en euforisk larm og øredøvende lat-
ter i vandland før ungerne lørdag aften endelig 
kunne sole sig til lyden af kendte børnesange, 
sanglege, knus af Peter Plys og endelig den helt 
store rock koncert.

Det var trætte og oplevelsesmætte børn 
(og voksne), der søndag satte kursen mod egne 
hjem. Her skal der lyde en varm tak til alle, som 
var med til at gøre weekenden til noget ganske 
særligt. Tak for grin, samværd, lege, samtaler, 
og danse. Helt specielt stor tak til Lasse for 
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Bestyrelsen
pr. november 2008

Brita Mannick Laursen (tidl. Madsen)
formand, ansvarlig for filmudvalg
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Lars Surrow, næstformand,
ansvarlig for oplevelses- og 
aktivitetsweekend
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Grete Fält-Hansen, næstformand,
ansvarlig for kommunikation
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Jørn Blander Nielsen, kasserer
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Kirsten Sørensen, redaktør, 
ansvarlig for bladudvalg, 
E-mail: medieudvalg@downssyndrom.dk

Troels Krog, sekretær,
ansvarlig for SU
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Majbritt Bendixen, bestyrelsesmedlem
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Pia Damsgaard, suppleant
E-mail: downs@downssyndrom.dk

den gode planlægning og til Dorte for hjælp 
ved booking. Det betyder så uendelig meget, 
at vi sammen skaber gode oplevelser til og for 
hinanden, og til dette kræves frivillig hjælp til 
organisering. Jeg så nye venskaber opstå, gamle 
venskaber blive plejet, en seksårig, der stolt selv 
fandt ud af at betjene knapperne i en elevator, 
en elleveårig der tog fusen på sin mor under 
Peter Plys-optræden, en 2 årig der lyste op af 
glæde ved synet af faldskærms-leg på moto-
rikbanen, en otteårig der strålede som en sol, 
da hun blev modtaget af Snehvide i gymna-
stikhallen, en tolvårig der stolt trykkede hånd 
med Shrek, forældre der filmede og filmede, 
forældre der hyggede sig, forældre der spiste 

af den gode mad, forældre der købte masser 
af t-shirts. Tak for alt det jeg så.

Her på falderebet, og på vej ind i det snart 
kommende nye år vil jeg på vegne af bestyrel-
sen ønske alle en rigtig glædelig jul og et lyk-
kebringende nytår. Den nye bestyrelse er også, 
som Edderkoppen Peter, faldet ned fra muren 
et par gange, men under snubleriet formår vi 
atter at rejse os og genskabe god energi. Tak 
for det. 

Og så lige til alle som gik og troede at ”Lille 
Peter Edderkop” blot er en glad og små naiv 
børnesang vil jeg gerne pointere, at det i aller-
højeste grad er en livsbekræftende sang, gan-
ske som vores børn/unge/voksne med Downs 
syndrom, ...der er altid sol på vej til at tørre så 
vi atter kan kravle op.

Formanden har ordet fortsat



Indkaldelse til 
generalforsamling
i Landsforeningen Downs Syndrom

I forbindelse med landskurset lørdag og søndag den 
28. og 29. marts 2009 afholdes der generalforsamling 
lørdag den 28. marts kl. 15.30-17.30
på Hotel Frederik II, Idagårdsvej 3, 4200 Slagelse 
Tlf. 58 53 03 22 . www.fr2.dk

DAGSORDEN I HENHOLD TIL VEDTÆGTERNE

Forslag, der ønskes behandlet på generalforsamlingen, skal være 
bestyrelsen i hænde senest 14 dage før general forsamlingen.

Indlæg sendes til e-mail: downs@downssyndrom.dk eller til 
 formanden (adresse på side 2).

Du kan deltage i generalforsamlingen, selvom du ikke deltager i 
landskurset.

Tilmelding er nødvendig og skal ske til sekretær Dorte Kellermann
e-mail: dorte.kellermann@gmail.com

Med venlig hilsen
Bestyrelsen
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En weekend hvor det var 
helt almindeligt at være noget

særligt...
53 familier med Downs børn var i 
weekenden den 31. oktober til  
2. november samlet i Fredericia 

Af Lars Surrow, oplevelses- og aktivitetsudvalget

Familier fra hele Danmark – lige fra Nordjylland til 
Bornholm – var rejst til Fredericia for at deltage i 
Landsforeningen Downs Syndrom’s anden ”Op-
levelses- og Aktivitetsweekend”. 

Over 200 mennesker deltog, og Fredericia 
Vandrehjem var base for arrangementet. 
Familierne blev indkvarteret på henholds-
vis vandrehjemmet og Hotel Kronprinds 
Frederik.

Fredag eftermiddag gik startskud
det,og de forskellige familier begyndte 
at indfinde sig på vandrehjemmet. Det 
var et varmt gensyn med gamle ken-
dinge og en start på nye bekendt-
skaber med familier, der for første 
gang deltog i et af Landsforeningens 
arrangementer. 

Hen under aften var alle nået 
frem trods forskellige trafikale 
problemer på vores danske vej-
net. Vi fik serveret et dejligt af-
tensmåltid og alle var blevet 
indkvarteret.
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Vi tog efterfølgende hul på en weekend med 
masser af aktiviteter og hygge på program-
met. 

Fredag aften i tidsrummet 19.00-22.00 
havde vi 10 bowlingbaner for os selv i Frede-
ricia Idrætscenter, der ligger lige ved siden af 
vandrehjemmet. Deltagerne kunne reservere 
banerne og alle fik mulighed for at komme ud 
at trille med kuglen. Det var nogle aktive timer 
med stor indlevelse og højt humør. Fredag aften 
var samtidig aftenen, hvor finalen i ”Vild med 
dans” var på flimmeren, og efterhånden som 
flere var færdige med at bowle, blev der også 
tilbragt tid foran fjernsynet i fællesrummet på 
vandrehjemmet.

Efter nogle aktive timer var der hygge i van-
drehjemmets lækre og indbydende faciliteter, 
og det var også tid til at putte de mindste, og 
selv vi voksne var vist også trætte, så fredag 
aften gik på hæld og der var forholdsvis tidligt 
ro i gemakkerne.

Lørdag formiddag startede med et par aktive 
timer. Den lokale gymnastikforening G94 var 
blevet bestilt til at arrangere et overflødigheds-
horn af aktiviteter og oplevelser. Vi samledes 
alle store og små i hal 1 i Fredericia Idrætscen-
ter, og vi blev alle budt velkommen udenfor 
Idrætscentret af udklædte Disney figurer, og 
det vakte stor glæde for især de mindste, og 
der blev knipset en del minder til familiealbum-
met. Denne oplevelse vil vi dog ikke tage æren 
for, men et pudssigt sammentræf, da en lokal 
sparekasse samme formiddag havde arrangeret 
et familie arrangement i en af de andre haller. Vi 
blev i hal 1 alle budt velkommen af formanden 
for G94, Gitte, som fortalte om mulighederne 
for de 2 næste timers udfoldelse. Der blev delt 
programmer ud, så ingen var i tvivl om, hvor 
og hvornår de forskellige aktiviteter foregik. 
Derefter var der fælles opvarmning for alle i 
hal 1. Varme i muskulaturen spredtes vi til de 
forskellige aktiviteter, som bl.a. var hal 1, som 
blev omdannet til et eldorado med mulighed 
for gøgl, oplevelses- og balancebane med di-

verse airtracks. For de mindste var der motorisk 
og musikalsk legestue og i et andet lokale, var 
der mavedans og MGP dans. Det hele foregik 
i Fredericia Idrætscenter, kun en spytklat fra 
vandrehjemmet og det emmede af grin, hvin, 
hujen og aktive børn og voksne. Efterfølgende 
var det tid til den store frokostbuffet og et par 
timer til ro og afslapning. 

Klokken 14.00 gik startskuddet igen med 
et udbud af de samme aktiviteter. Dog var der 
ikke den store tilslutning til aktiviteterne for de 
små, da der blev sovet og hvilet rundtomkring 
på værelserne og på gåture med forældre. Det 
hele blev samlet i hal 1 og lokalet med MGP 
dans, og så var der vist det, man kan kalde fri 
leg og udfoldelse sammen med nogle utro-
ligt engagerede instruktører. Hen ad kl. 16.00 
sluttede aktiviteterne med G94, da vi skulle i 
Badeland kl. 16.00, men en stor tak til G94 for 
et flot sammensat lørdagsprogram. 

Så var der de næste 2 timer dømt plasken og 
aktivitet i subtropisk badeland, som vi havde for 
os selv, lige bortset fra 2 livreddere. Og jeg skal 
lige love for, at der blev tonset igennem med 
fuld fart på. De forskellige bassiner, rutsjebaner 
og boblebade blev alle fyldt af glade, positive 
og aktive mennesker i alle aldre.

Efter et tiltrængt bad oven på dagens ak-
tiviteter og lidt vand i hoved og hår, var vi klar 
til et italiensk inspireret festmåltid, hvor der 
var lækkerier til både store og små. Med god 
appetit blev der de næste timer spist og hyg-
get ved bordene og kl. 20.00 var det tid til, at 
Onkel Jes med Rasmus Klump gik på scenen. 
En time med god underholdning. Efterfølgende 
tog bandet MiMIC over, og der blev spillet op 
til dans. Hvis krudtet ikke var blevet brændt af 
i løbet af dagen, skal jeg lige love for, at den 
sidste rest af energi blev brændt af på danse-
gulvet. Der var de næste timer dømt musik, 
afslapning og hele den flotte lokalitet, der var 
rammen om vores weekend, emmede af børn 
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og voksne, der dansede, legede, hyggede 
og snakkede. Det blev sent for nogle, 
men det var også svært at slippe den 
gode stemning af intimitet og nærvær, 
der var deltagerne imellem. Men alle var 
friske søndag morgen til en stor lækker 
morgenbrunch. Der blev pakket sammen, 
hygget, småsnakket, uddelt knus og kram 
og der blev sagt farvel til gamle og nye 
bekendtskaber.  

En aktiv og vellykket weekend med 
Landsforeningens andet større sociale 
arrangement var slut, og der skal lyde 
en særlig tak til de mange deltagere, der 
gjorde 3 dage til en stor oplevelse og 
en weekend, hvor det var almindeligt at 
være noget særligt. Samtidig fortjener 
vandrehjemmet en stor ros for deres 
indlevelse og medlevende servicering af 
deltagerne.

Tak til alle der udfyldte evalueringsske-
maerne, og vi vil gøre vores ypperste for 
at efterleve de kritikpunkter – det var ikke 
mange – men de var meget berettigede. 
Hvis vi igen næste år får tildelt midler fra 
Socialministeriets Handicappulje, som 
igen er søgt, vil næste års arrangement 
foregå i weekenden den 25./26./27. sep-
tember 2009, hvor vi har reserveret van-
drehjemmet. 

Der rettes ligeledes en tak til:
Socialministeriets Handicappulje
Fredericia Idrætscenter
G94

Tak for i år!
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samt bonusmateriale ville udkomme på DVD, 
og at Landsforeningen Downs Syndrom i den 
forbindelse ville blive tildelt en del af overskud-
det fra salget – hamrende flot. Vi fik ligeledes 
mulighed for at få tildelt skriveplads på den 
flyer, som skulle være indstik i DVD ’en.

Emil og familie tilbød at stille op til indsla-
get og havde i perioden op til optagelserne en 
varm, kærlig, spændende og inspirerende dialog 
med journalist Emilie Ladefoged fra SF, som 
havde ansvaret for optagelsen. Vi fik besøg på 
hjemmeadressen fredag den 19. september 
af et filmhold med fotograf Jesper Jørgensen 
i spidsen. Der skulle optages et indslag af ca. 1 
minuts varighed, men det tog lige ca. 2 timer 
at få i kassen. 

Efter et par spændende timer med nogle 
yderst behagelige mennesker på besøg, var 
vi alle spændte på, hvad de nu ville vælge at 
klippe sammen af de mange forskellige sam-
menhænge, vi var blevet filmet i.

Torsdag den 25. september tog Emil og fa­
milie, storebrødrene Sebastian og Jonas 
samt mor Pia og far Lasse på Københavner­
eventyr.

Af Lasse Surrow

Landsforeningen Downs Syndrom blev i august 
måned kontaktet af Skandinavisk Filmkompagni 
(SF) som skulle stå for optagelserne til TV2’s 20 
års fødselsdagsshow. 

Et af indslagene i showet skulle være med 
Peter, Morten og Nick Horup, kendt for de 4 ud-
sendelser med Morten og Peter. SF ville gerne i 
kontakt med en familie med et barn med Downs 
syndrom, da de gerne ville optage et indslag, 
som skulle vises under interviewet med Morten, 
Peter og Nick. De ville gerne belyse om udsendel-
sesrækken havde haft nogen samfundsmæssig 
betydning, og ligeledes om den havde haft en 
direkte betydning for en familie i hverdagen, hvor 
et familiemedlem har Downs syndrom.

I forbindelse med henvendelsen blev det os 
samtidigt bekendtgjort at de 4 udsendelser 

Emil i Eleva20eren

Fortsættes side 12

Fotograf Jesper i rumpen på 3 aktive brødre.
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Line Baun Danielsen og andre, som dog ikke 
kindkyssede med os, som de kendte der kendte 
hinanden indbyrdes gjorde, så vi blev for et øje-
blik de ukendte kendte – sjov og også en lidt til 
grineren oplevelse.

Klokken godt 18 blev vi vist ind i studiet, hvor 
vi fik anvist ”Kongepladsen”, lige ved siden af ba-
ren, lige ud til dansegulvet/scenen og ved siden 
af bordene, hvor interviewene skulle foregå, så 
vi kom til at sidde i forreste række til de næste 
timers begivenheder. 

Så skal jeg ellers love for, at vi blev vidne til 
nogle oplevelser, som jeg tror i mange år frem-
over vil sidde på nethinden. Studiet var gennem-
syret af god stemning ikke mindst frembragt 
af de 3 værter Cecilie Frøkjær, Jes Dorf og Ole 
Stephensen som alle var i fest humør og meget 
nærværende overfor publikum. Og når der ikke 
lige var optagelser i gang eller små pauser, blev 
den ene joke overgået af den anden. 

Optagelserne var i 2 afdelinger, så efter en 
pause med lidt godt til gane og mave genop-
tog de optagelserne. Morten, Peter og Nick var 
nogle af de første der skulle på, så vi var godt 
spændte på at se, hvad de lige havde fået klip-
pet sammen til det ene minut ud af 2 timers 
optagelse.  Det blev nogle minutter med en høj 
grad af nærvær, varm humor og nogle klumper 
i halsen, som lige skulle synkes, ikke bare af os 
men også rundt omkring i studiet. 

Det var Cecilie Frøkjær som skulle interviewe, 
og hvor er denne kvinde dog bare naturligheden 
selv. De 2 herrer Morten og Peter var bare gode 
og ikke mindst Nick, der med sine udtalelser fik 
følelserne helt uden på tøjet til at røre sig, og 
han var tydelig berørt, da han udtalte ”Uden at 
blive for filosofisk, kan jeg ikke lade være med at 
tænke på, hvad det er man kan vælge fra med 
alt den nye viden, teknologi og genforskning” 
– der blev lige en gang våde øjne og klumper, 
der skulle synkes, og hvor er den mand dog 
engageret og ægte. Det var ligeledes meget 
overvældende for os som familie at opleve 
den varme, de positive og anerkendende blikke 

I forbindelse med, at vi stillede op til opta-
gelserne, var vi blevet inviteret med til den bån-
dede liveudsendelse ”Eleva20eren”, som skulle 
optages torsdag den 25. september hos SF i 
København og sendes på TV2 på deres 20-års 
fødselsdag den 1. oktober. 

Så hele familien drog torsdag morgen til 
hovedstaden, så vi kunne nå lidt strøgtur og 
indkvartering, inden vi sidst på eftermiddagen 
tog ud til SF’s studier. 

Vi blev budt velkommen af Emilie fra SF, og 
fik lige et par oplevelser inden vi skulle samles 
med de øvrige indbudte og publikummer til 
lidt godt til ganen og maven. Britt Bendixen, 
en af dommerne fra ”Vild med dans”, stop-
pede lige op og sludrede lidt, lige efterfulgt 
af Bubber, som standsede op og hilste på og 
snakkede – et virkeligt behageligt menneske, 
og jeg ved ikke lige, hvad der skete, men der 
var flere af de kendte, der kom over og hilste 
på, da de åbenbart troede, at vi var nogle, de 
burde kende. Så der blev trykket hånd med 

Så skulle Emil lige fotograferes med sin nye 
ven Ole Stephensen.
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samt klap på skuldre og hoveder på brødrene, 
da vores lille klip blev vist. 

Vi havde for øvrigt også nogle sjove oplevel-
ser med vores navn ”Surrow”, da vi gentagne 
gange i løbet af dagen var blevet ringet op af 
forskellige mennesker fra SF, som lige skulle 
høre, hvordan vi udtalte vores navn, og lige 
inden Morten, Peter og Nick skulle på, kom 
Cecilie lige et smut forbi vores bord, for endnu 
engang at høre, hvordan det nu lige var, at vi 
udtalte vores navn. Men det blev bare til mor 
Pia og far Lasse, da Cecilie åbenbart ikke skulle 
rode sig ud i noget bøvlet udtale, og så blev det 
også lige sagt, at vi kom fra Nordjylland, hvil-
ket efter udsendelsen var blevet sendt den 1. 
oktober foranledigede en masse henvendelser 
fra familie og venner, der lige skulle høre om 
vi var flyttet fra Fredericia.

Klokken lidt over 22 var det slut med optagel-
serne, og vi var alle godt ømme i grinemusklerne 

Havde rundetårn stået ved siden af, var det 
blegnet i størrelse, hvis Emils stolthed skulle 
måles i størrelse.

og i hænderne af at klappe. Vi havde de sidste 
timer været vidne til en på opleveren og havde 
mange indtryk i hovedet, der lige skulle kape-
res, så vi trængte alle til lidt frisk luft. Udenfor 
kom vi i snak med Ole Stephensen, og vi fik en 
snak om Landsforeningen Downs Syndrom 
og Nick’s engagement, og Ole fortalte, at det 
fyldte meget i Nick.

Mens vi snakkede med Ole, begyndte mange 
af de kendte at komme ud fra studiet og Emil 
fik øje på sangeren Alex, som han er stor fan 
af, og som havde optrådt under showet. Emil 
sagde til sin storebror Sebastian ”Øj Sassian, der 
kommer Alex” og Ole var meget hurtig til at 
fange den, og han tog Emil i hånden, gik over 
til Alex og sagde ”Vi har lige en ung mand Emil, 
som gerne vil have et billede sammen med dig”. 
Alex smed sin store parkacoat, hilste på Emil 
og stillede op til foto.

Så var det tid til at takke af, og vi havde 
bestilt en stor taxa, da vi jo var 5 personer. Der 
var åbenbart mangel på taxaer, for da vi havde 
sat os til rette og lige skulle til at køre, bankede 
en kvinde på ruden. Jeg rullede ned og det var 
Karen Thisted, som havde været med i et ind-
slag med Michael Meyerheim om gamle dage 
i Elevatoeren. Hun spurgte, hvor vi skulle hen, 
og jeg fortalte, at vi skulle ind til Nyhavn, hvor 
vi var indlogeret. Hun skulle samme sted hen, 
så hun hoppede ind. 

Hold da op hvor det blev nogle spændende 
20 minutter ind til Kongens Nytorv, hvor vi 
skulle af for lige at tømme en pølsevogn, før 
vi skulle til ro. Det var så personligt og nærvæ-
rende, at vi skiltes med Karen med både knus 
og kram og udveksling af navne. Og så havde 
hun desuden lige nogle taxaboner, så turen var 
på hendes regning.

Klokken nærmede sig midnat og det skal 
lige siges, at vejret hele dagen havde været 
blå himmel og solskin, og der var stadig gang 
i Nyhavn udenfor og ned langs kajen blev de 
sidste indtryk suget ind, inden vi alle lå under 
dynerne, trætte og mætte af indtryk.
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beskriver nogle forældre, at deres liv er blevet 
beriget af at have fået barn med Downs syn-
drom. For at nå denne oplevelse af accept er 
det vigtigt, at forældrene får støtte både fra 
formelle offentlige instanser, men også fra 
familie og venner. Denne støtte har en positiv 
indflydelse på forældrenes evne til at mestre 
situationen og på deres daglige trivsel. I nogle 
tilfælde kan hjælpen udefra være afgørende for 
at kunne opnå accept af denne nye uventede 
livssituation.

Igennem tiden har forskningens fokus pri-
mært været på mødrenes reaktioner og ople-
velser. Af den grund lagde denne nye undersø-
gelse stor vægt på at inddrage begge forældre, 
således at både moderens og faderens historie 
blev hørt. Ved at inddrage begge forældre blev 
der vist en forholdsvis stor enighed mellem 
moderen og faderen i forhold til de vigtigste 
temaer, men der blev dog også fundet bety-
delige forskelle på visse punkter. 

Disse forskelle kom blandt andet til udtryk 
i de følelsesmæssige reaktioner, i hvor hurtigt 
mistanken og diagnosen blev oplevet som vir-
kelig og derefter accepteret, samt i hvilken form 
for støtte, der blev fundet nyttig. Forskellene 
blev ikke nødvendigvis anset som negative af 
forældrene, da det kunne være positivt at kunne 
støtte og trøste hinanden på forskellige tids-
punkter i processen. Hvis forskellene viste sig 
at blive alt for store, blev det dog en yderligere 
belastning for parforholdet.

Det sidste tema, der gik igen i alle forældrenes 
fortællinger, var dilemmaet vedrørende prænatal 
screening. Dette var et tema, som alle foræl-
drene fandt udfordrende at tage stilling til, og 

Tidligere fokuserede forskning og psykolo­
giske teorier hovedsagligt på de negative 
og svære aspekter ved at få et handicap­
pet barn. Sorgen over at få et handicap­
pet barn blev sammenlignet med den 
sorg, der opstår, når man mister et men­
neske, man holder af. 

Af Anne Marie Ruwald, cand.psyk. 
(annemarie@ruwald.com)

I lyset af denne tradition opstod også begre-
bet kronisk sorg, der dækker over en tilba-
gevendende følelse af sorg hos forældre, når 
forskellige milepæle i det handicappede barns 
liv ikke opnås til det forventede tidspunkt eller 
på den forventede måde. I dag har forskningen 
dog taget en mere positiv drejning, således 
at der nu også er stor fokus på de positive 
aspekter ved at have et handicappet barn. Det 
handicappede barn anses derfor ikke længere 
alene som værende en byrde, men også som 
en kilde til glæde.

En ny dansk interviewundersøgelse af foræl-
dre til børn med Downs syndrom støtter denne 
nyere tilgang til området. Undersøgelsen viser, 
at forældre, der ikke kender til barnets diagnose 
inden fødslen, oplever følelsen af at være i krise 
umiddelbart efter, at de er blevet informeret 
om lægernes mistanke. 

Når denne umiddelbare krise er gennem-
levet, oplever langt de fleste forældre dog en 
følelse af accept, og med tiden lærer de at 
acceptere og positivt tackle de udfordringer, 
der følger med deres barns handicap. De be-
skriver ofte deres liv som værende forholdsvis 
normalt, og de føler sig ikke begrænsede af at 
have et barn med Downs syndrom. Tværtimod 

At blive forældre til et barn 
med Downs syndrom

Fortsættes side 17
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er jo ikke et valg, der vil falde ud til hans fordel. 
[…] Det var heldigt, at vi ikke fik valget, for det 
er så svært at rumme. Det er ikke sundt for 
mennesker at vælge mennesker fra eller have 
muligheden for det”. 

Men ikke desto mindre er det nu et valg, 
som alle kommende forældre i dag skal tage 
stilling til på den ene eller den anden måde. 
Netop af denne grund er der fortsat behov for 
forskning, der kan belyse, hvilke konsekvenser 
og udfordringer et liv med Downs syndrom har 
for både barn og forældre, således at valgene i 
forbindelse med prænatal screening i det mind-
ste bliver informerede valg. Viden på området vil 
også kunne bidrage til diskussionen om, hvorvidt 
disse valg i det hele taget skal tilbydes.

Undersøgelsen er en del af mit speciale i 
psykologi ved Københavns Universitet. Tak til de 
forældre, der har deltaget i undersøgelsen, og 
som har delt deres erfaringer og oplevelser. Også 
en tak til de forældre, der viste interesse for un-
dersøgelsen, og ikke mindst til Landsforeningen 
Downs Syndrom, der har været behjælpelig med 
at formidle kontakten til forældrene.

paradoksale og til tider modsætningsfyldte me-
ninger kom til udtryk i denne sammenhæng.

På den ene side udtrykte flere forældre, at de 
ville have det dårligt med at fravælge et even-
tuelt nyt barn, hvis det viste sig at have Downs 
syndrom, da de jo allerede havde et barn med 
Downs syndrom, som de elskede højt og ikke ville 
leve uden. På den anden siden følte de også, at 
det ville være en stor belastning for familien at 
få endnu et barn med Downs syndrom. 

I praksis viste det sig, at de fire forældrepar, 
der efterfølgende havde fået et barn, alle havde 
gennemgået prænatal screening. Kun to af 
disse par havde på forhånd besluttet sig for ikke 
at få barnet, hvis det viste sig at have Downs 
syndrom. De to andre par ville vente på svaret 
inden de tog stilling, i håbet på at de kunne 
undgå at tage den svære beslutning. 

Disse ambivalente følelser viser meget ty-
deligt det svære valg, som forældre står over-
for i forbindelse med prænatal screening, og 
som en mor udtrykte det: ”Synes du, at du har 
overskud i din familie til at få et handicappet 
barn med kronisk hjertesygdom? Altså  – det 

Kilde: LEV Kolding/Vejle nr. 2, juni 2008

Af Susanne Fogh

Danske Handicaporganisationers Brugerser
vice (DHB) (tidligere Invalideorganisationernes 
Brugerservice (IBS) under DSI) udsteder led-
sagerkort til DSB. 

Kortet giver ret til at medtage en ledsager 
gratis på togrejsen, eller til selv at rejse til halv 
pris. Det giver desuden mulighed for at medtage 
ledsagere gratis på en række kulturinstitutioner 

samt at flyve indenrigsflyvning med ledsager 
til nedsat pris. 

Kortet er også en betingelse for at få en 
ledsager gratis med på Legolands handicapdag. 
Børn under 10 år kan ikke få DSB-ledsagerkort. 
I stedet kan de få et børneledsagerkort.

DHB udfører også andre serviceopgaver 
for mennesker med handicap. Bl.a. tildeler 
de parkeringskort til invalidebiler og formidler 
Falck-abonnementer til reduceret pris for køre-
stolsbrugere. Læs mere på: http://www.handi-
cap.dk/brugerservice

Gratis ledsager på togrejsen
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En sommerferieoplevelse
Af Johan 7 år

kunne de ikke finde ud af. Senere fandt jeg ud 
af at jage med dem, eller jeg gik en tur på den 
kuperede grund.

Jeg var næsten hver dag med far eller mor 
ved elven for at smide sten i vandet, som jeg 
elsker at gøre. Jeg ville ønske, jeg kunne tage 
en elv med hjem.

Stierne, som køerne har lavet, var meget 
spændende at gå på. Så kunne jeg gå rigtig 
langt uden at tænke på at være træt. Stierne 
går ud og ind mellem træerne og op og ned 
ad bakke. 

Jeg har været med min mor, far og storesøster 
på en sæter i Norge i seks uger. 

Da jeg ikke selv kan skrive, gør min far det 
for mig, når han ikke lige skal passe køer. 

Jeg har leget og spillet bold i indhegningen 
ved huset (her i Norge er det husene, som er 
indhegnet). I løbet af den første uge fandt jeg 
ud af at åbne en låge i hegnet og efterfølgende, 
hvordan jeg kunne kravle over, så jeg selv kunne 
løbe ned til elven (400 m) og smide sten i van-
det. Men far satte hurtigt en stopper for, at 
jeg kunne komme ud selv. 

Der gik tre små kalve i indhegningen ved 
huset. Først var jeg lidt bange for dem. Siden 
forsøgte jeg at spille bold med dem, men det Fortsættes side 22
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opfordres til at synge med på de julesange, der 
indgår i stykket.

Desuden afholdes der et PREP-parkursus den 
30. januar - 1. februar 2009 på Glostrup Park 
Hotel. Kurset udbydes af Center for Familieud-
vikling ved Annette Due Madsen Psykolog og 
familieterapeut.

Et PREP-parkursus er et dynamisk kursus, 
hvor der veksles mellem undervisning og øvel-
ser. PREP-kurset giver praktiske redskaber til 
at udvikle de kommunikative evner. Kurset er 
for par i alle aldre og livsfaser, men vil tage 
udgangspunkt i det at være forældre til et han-
dicappet barn.

Foreningen byder velkommen til de 8 nye 
familier, der er tilmeldt her i efteråret. Det har 
bevirket at den 21. forældregruppe er etableret 
med børn i alderen fra 2 mdr. -1,5 år. Gruppe 
21 består af 7 familier.

På bestyrelsens vegne
Formand Rikke Hougaard Andersen

Ny lokalforening på 
Bornholm
På den netop overståede Oplevelses- og Akti-
vitetsweekend, hvor der var en særdeles flot 
repræsentation fra Bornholm, blev det os med-
delt, at Bornholmerne netop har dannet en 
lokal downsforening. Det er utroligt flot gået 
og et stort tillykke. Vi byder Jer med stor varme 
velkommen under Landsforeningen Downs 
Syndrom og glæder os til et fremtidigt sam-
arbejde.

Lasse Surrow
Næstformand LDS

Bornholm

T I L  O P S L A G S T A V L E N

hovedstaden

Nyt fra Down-foreningen 
Hovedstaden

Foreningen inviterer i år, til den helt store jule
teaterforestilling i Ishøj Teater lørdag den 13. 
december.

Stykket, vi skal se, hedder ”Nissen på stor-
gården” og handler om en engel, der juleaften 
kommer ned til Jorden for at opfylde tre øn-
sker. Ved nissens hjælp prøver englen at hjælpe 
både en fattig mor og hendes nyfødte barn, 
en bondemand og hans kone og troldeparret 
ude i skoven. Forestillingen er afvekslende og 
spændende og udspilles i flotte kulisser. Børnene 
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Down Århus

Debataften om STU 
Den 23. oktober 2008 afholdt Down Århus de-
bataften om ”Særlig Tilrettelagt Ungdoms
uddannelse” (STU) sammen med LEV Århus og 
Stensagerskolen (stor kommunal specialskole 
i Århus).

Det var en rigtig interessant og god aften. 
Vi var ca. 70 samlet for at få informationer 
om STU’en generelt, for at få oplysninger om 
de særlige forhold i Århus, og for at diskutere 
tilbuddene i Århus med hinanden og med op-
lægsholderne.

Vi havde inviteret 4 oplægsholdere: Lars 
Pedersen: Kontorchef i Århus Kommune. Le-
der af EGU og STU, Klaus Bertelsen: Skoleleder 
på Lyngåskolen (specialskole for unge i Århus), 

århus Erling Annesen: UU vejleder i Viborg og Frans 
Torstensen: Skoleleder på Djurslandhøjskolen. 

De 4 oplægsholdere kom med forskellige 
informationer om STU ud fra deres synsvinkel. 
Senere diskuterede vi alle, hvilke vilkår og mulig-
heder der er for ungdomsuddannelse for unge 
med udviklingshæmning i Århus. 

Der var en generel utilfredshed med de alt 
for få muligheder, unge med udviklingshæm-
ning har for at vælge forskellige ungdoms
uddannelser.

Hvordan vi fremover påvirker både det poli-
tiske system og de allerede eksisterende ung-
domsuddannelsessteder bliver spændende.

Hvordan får vi presset på, så der kommer 
flere udbydere på banen?

DownAarhus kommer forhåbentlig til at 
præge udviklingen af tilbud til vore unge, OGSÅ 
på dette område.

Anni Sørensen

En julegaveidé: 

Morten og Peter på DVD
Den 21. oktober udkom en dvd med 4 programmer med Morten og Peter, som 
begge har Downs syndrom. Der er også ekstra materiale. Den hedder ”Det 
komplette gak gak”. Programmerne har tidligere været sendt på TV2. 
Morten og Peter har deres egen hjemmeside www.mortenogpeter.dk
http://www.downssyndrom.dk/nyt/default.asp?id=3882
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Jeg har lært selv at tage gummistøvler på 
– også uden at have noget at holde ved. – Er 
jeg ikke bare dygtig.

Når jeg så trængte til en pause, satte jeg mig i 
hængekøjen eller gik ind og legede og hørte mu-
sik, så kunne mor og far også slappe lidt af.

På vejen derop og de første dage på sæte-
ren, spurgte jeg mange gange om, hvornår vi 
skulle hjem. Jeg fandt i stedet et dejligt hjem 
på sæteren. Her fik jeg lært at jage både kvier 
og køer og gå imellem dem, at snakke med får 
og lam, de siger mæ-æ og kalvene siger møh. 
Det bedste af det hele var, at mormor kom på 
besøg i en hel uge, så vi kunne hygge os. Nu er 
jeg kommet hjem og er startet i skole.
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der i familien er et handicappet barn. En så-
dan dokumentationsbrev kan fremskaffes fra 
kommunen. 

Reservation til det efterfølgende kalenderår 
kan ske fra 1. januar kl. 12.00. Det vil sige, at 
den 1. januar 2009 kan der reserveres til 2010. 
Ferieboligerne er meget eftertragtede og er 
derfor allerede optaget i ferieugerne i 2009. Så 
hvis man vil i betragtning til en bestemte uge 
et bestemt sted i 2010 er det klogt at sidde klar 
ved pc’en den 1. januar 2009 kl. 12.00. 

Så det kræver langtidsplanlægning.
Ud over lejeprisen skal der betales et støt-

tebidrag på min. kr. 25,-.

Af Jørn Blander Nielsen

I min familie har vi to gange benyttet os af 
HBF’s tilbud om at leje en feriebolig til under 
halv pris af normal leje. Vi har været en uge 
på Fanø og en uge i Gilleleje. Her ud over har 
HBF feriehuse ved Henne Strand, i Skåne og to 
steder på Bornholm. 

Vi har begge gange haft en god ferieuge 
trods vejret og har oplevet ferieboliger, som 
er godt indrettede og vedligeholdte samt med 
nødvendigt udstyr.

Reservation af en feriebolig sker på forenin-
gens hjemmeside (www.hbf.dk). Der vil efter-
følgende blive krævet dokumentation for, at 

På ferie med HBF
(Handicappede børns ferier)

Om HBF
HBF er en selvejende institution, stiftet i 1895, der udelukkende arbejder for at hjælpe 
primært bevægelseshandicappede børn, ved at yde økonomisk støtte til de ekstraomkost-
ninger, der er forbundet med disse børns deltagelse i lejrskoler og ferierejser arrangeret 
af skoler og institutioner m.fl. samt ved at stille handicapegnede ferieboliger til rådighed 
for familier med handicappede børn. 
Institutionen, der er en fond, ledes af en ulønnet bestyrelse på 5 medlemmer. Bestyrelsens 
formand og administrator er direktør K. Ole Frickmann. 
Midlerne til institutionens arbejde skaffes i vid udstrækning fra fonde og virksomheder 
samt bidrag fra enkeltpersoner, der forstår, hvor vigtigt det er at støtte vort formål. 
Institutionens adresse er: Handicappede børns ferier, Postboks 26, 3480 Fredensborg.
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Oversættelsen skal ses som et led i hele pro-
cessen med at få konventionen ratificeret. Kon-
ventionen trådte i kraft i maj 2008 for de 20 
af FN’s medlemslande, som havde ratificeret 
konventionen. Danmark har alene underskrevet 
konventionen, men har endnu ikke ratificeret den. 
Velfærdsministeriet arbejder på at få dette gjort 
og forventer, at det sker i begyndelsen af 2009.

Når konventionen er ratificeret vil Velfærds-
ministeriet foretage forskellige former for for-
midling af konventionen. Ministeriet forventer 
at udgive konventionen i en trykt udgave, og 
ministeriet er desuden positive over for at lave 
en ”læse-let-udgave”, så alle har mulighed for 
at orientere sig om den nye konvention.

Konventionen kan læses på www.clh.dk el-
ler på Velfærdsministeriets hjemmeside www.
social.dk

Artiklen er taget fra Lighedstegn nr. 3, 
oktober 2008

Af Kira Hallberg

Velfærdsministeriet har offentliggjort en dansk 
oversættelse af FN’s konvention om rettighe-
der for personer med handicap. Oversættelsen 
foreligger kun i en foreløbig udgave, men mini-
steriet forventer, at den autoriserede udgave vil 
blive offentliggjort inden for kort tid.

FN-konventionen blev forhandlet på de seks 
officielle FN-sprog – arabisk, engelsk, fransk, 
kinesisk, russisk og spansk. Den engelske ud-
gave af konventionen er den originale udgave. 
Efterfølgende er konventionen blevet oversat 
til ti forskellige sprog, og nu er der en dansk 
udgave på vej.

Handicapkonventionen 
oversat til dansk

Foreningen ønsker alle medlemmer, 
læsere og annoncører

en rigtig glædelig jul og
et lykkebringende nytår
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• �Praktik, hvor den unges muligheder udenfor 
det undervisningsmæssige miljø bliver udviklet 
og afprøvet.

• �Vejledning.

Når uddannelsen skal sættes sammen, er det 
nærliggende at tage udgangspunkt i den unges 
drømme. Min datter drømmer f.eks. om at 
blive frisør. Det med kemi og klipning er nok 
udelukket, men så handler det om at se på de 
andre funktioner, der er i en frisørsalon, som at 
holde orden, servicere frisøren såvel som kun-
den, tage telefonen, frisere efter hårvask m.m. 
– dvs. snarere en friser end en frisør. Vi håber, 
der er et sted, hvor Rikke kan komme i lære, så 
hendes drøm kan blive til virkelighed.

Der skal udarbejdes en uddannelsesplan for 
den unge. Denne plan udarbejdes allerede fra 
eleven går i 8. klasse, og den laves i samarbejde 
med den unge og dennes forældre. Det er UU-
vejlederen i kommunen, der skal bistå med at 
lave denne uddannelsesplan. 

Uddannelsesplanen skal tage udgangspunkt 
i de udviklingstanker den unge/den unges for-
ældre har for den unge på såvel det personlige, 
som det faglige og det sociale område. Desuden 
skal der også tænkes botræning, beskæftigelse 
og fritid ind i planen. Planen bliver herved en 
naturlig del af den unges handleplan, som er en 
aftale mellem den unge og kommunen. Hand-
leplanen skal laves, når den unge fylder 18 år. 

Handleplanen skal sikre, at den unge får 
det optimale ud af livet. Handleplanen, der 
er et juridisk gyldigt dokument kommune og 
borger imellem, laves i samarbejde med en 
socialrådgiver.

Landsforeningen LEV afholdt i oktober et 
forældre-weekendkursus på Råmosegaard 
om Ungdomsuddannelsen for unge med 
særlige behov – efterfølgende forkortet STU 
(Særlig Tilrettelagt Ungdomsuddannelse).

Af Kirsten Sørensen

Formålet med kurset var at give deltagerne en 
viden om de rettigheder, det unge menneske 
har mht. ungdomsuddannelse. 

Loven om STU blev vedtaget juni 2007 og 
skulle træde i kraft august 2007 – der var altså 
ikke lang indkøringstid - og nogle kommuner 
har endnu ikke oprettet et tilbud! Loven giver 
endda en ensartet og landsdækkende ramme 
for, at udviklingshæmmede og andre unge med 
særlige behov i hele landet kan få tilbud om et 
individuelt tilrettelagt uddannelsesforløb efter 
fastsatte formål og med et fastlagt omfang. 
Loven skal sikre, at alle unge får adgang til en 
ungdomsuddannelse.

Uddannelsens målgruppe er unge udvik-
lingshæmmede og andre unge med særlige 
behov i alderen 16-25 år – uddannelsen skal 
være påbegyndt inden den unge fylder 25 år. 
Betingelsen for, at man kan få uddannelsen, er, 
at man ikke kan gennemføre en anden ung-
domsuddannelse, selv om der ydes den unge 
specialpædagogisk støtte. Man kan altså ikke 
være for dårligt fungerende til at få en STU.

Til forskel fra andre ungdomsuddannelser 
er denne ikke SU-berettiget.

STU tilrettelægges efter den enkelte unges 
kvalifikationer, modenhed og interesser, og den 
består af fire delelementer:
• �En almendannende del, der er rettet mod den 

unges personlige og sociale udvikling.
• �En specifik, målrettet del, der skal støtte ud-

viklingen af den enkelte unges interesser, 
evner og særlige færdigheder.

Ungdomsuddannelsen
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Hvordan hjælper vi vore udviklingshæmmede til at undgå overvægt og få et sundere liv? 
Det er et spørgsmål, der optager mange pårørende. 
LEV har samlet nogle links om emnet, som vi hermed vil videregive.

Sundt er sjovt 
- et forsøgsprojekt i Frederiksborg Amt for udviklingshæmmede med vægtproblemer. Formålet 
med projektet var at give udviklingshæmmede forståelse for sunde kostvaner. Projektet kørte 
i Frederiksborg Amt og blev støttet af Sygekassernes Helsefond, Frederiksborg Amt og Lands-
foreningen LEV. December 2003. Hent evalueringsrapport her: 
http://lev.dk/fileadmin/templates/LEV/PDF/Sundt_er_sjovt_-_Evalueringsrapport.pdf 

Pilotprojekt: Udviklingshæmning og overvægt
http://www.ufch.dk/Admin/Public/DWSDownload.aspx?File=Files%2fFiler%2flivsstil%2foverwei
ght1.pdf 

Artikel fra Servicestyrelsen, Handicapenheden: 
Udviklingshæmmede, livsstil og overvægt
http://www.ufch.dk/Default.aspx?ID=891 

Mad til forhandling - Udviklingshæmmede, livsstil og overvægt
Af Marie Louise Knigge, UFC Handicap 2005, 72 sider, ISBN: 87-90930-31-2
Pris: Gratis + forsendelsesomkostninger
Alternativt kan den downloades
http://www.ufch.dk/Default.aspx?ID=1031 

VIPU Viden, nr. 1 2005
http://www.oligo.dk/pdf/Vipu%20marts%2005_1.pdf 

Temaside om spiseforstyrrelser hos udviklingshæmmede
http://www.oligo.dk/Temaer/spiseforstyrrelse.htm 

Eksempel fra God Social Praksis
http://www.godsocialpraksis.dk/ShowExample.aspx?exampleID=144 

Center for journalistik, Syddansk Universitet, har lavet nedenstående klip
http://stream.journet.sdu.dk/videotilnet/07f/Uge15/reda/psykiskcykling.wmv 

Dorthe Buchs side om sund livsstil for udviklingshæmmede:
http://www.dorthes.com 

Artikler om emnet findes i disse blade:
http://lev.dk/uploads/media/2005-07.pdf
http://lev.dk/uploads/media/2005-05.pdf

Udviklingshæmmede og overvægt
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Af Kirsten Sørensen

I september 2008 åbnede Steno 
Museet særudstillingen Det 
uperfekte barn. En udstilling, 
der med kunst og kulturhi-
storie sætter grænserne for 
det kropslige uperfekte – og 
perfekte – til debat. Udstil-
lingen kan ses frem til den 
1. februar 2009.

Udstillingen ledsages af en 
bog med samme titel, der 
er udgivet på Aarhus Uni-
versitetsforlag. 

Yderligere oplysninger kan 
fås hos medicin historisk 
inspektør Morten A. 
Skydsgaard på mail: 
morten.skydsgaard @
si.au.dk eller på telefon 
8942 3991/2899 0942.

Ny særudstilling på Steno Museet, Århus med titlen:

Det uperfekte barn
– et moderne dilemma

3131

I september 2008 åbnede Steno 
Museet særudstillingen Det 
uperfekte barn. En udstilling, 
der med kunst og kulturhi-
storie sætter grænserne for 
det kropslige uperfekte – og 
perfekte – til debat. Udstil-
lingen kan ses frem til den 

Udstillingen ledsages af en 
bog med samme titel, der 
er udgivet på Aarhus Uni-

Yderligere oplysninger kan 
fås hos medicin historisk 
inspektør Morten A. 
Skydsgaard på mail: 
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på samme falder i øjnene. KR undrer sig over, 
hvorfor lærer og pædagoger ikke i højere grad 
bidrager til, at børnene kommunikerer og age-
rer mere indbyrdes. Han ser mange muligheder 
herfor i løbet af dagen, som ikke gribes af de 
voksne. Børnene er meget afhængige af de 
voksne omkring dem i forhold til sociale relatio-
ner. De skaber ikke selv venskaber på tværs eller 
udenfor de sociale sfærer, hvor de færdes.

Der synes ikke at være særligt fokus på, hvor 
spinkelt disse børns sociale netværk er. Heller 
ikke fra forældrenes side. Ingen af børnene 
i bogen havde venner med hjem eller var på 
besøg hos andre børn i løbet af den pågæl-
dende uge. 

En hverdagsarena som fremhæves, er de 
daglige ture i handicapbussen til og fra hjem 
og børnehave eller skole. Børnene tilbringer 
hver dag en del tid i bussen og det betyder der-
for meget, hvordan stemningen i bussen er. I 
nogle busser er chaufføren aktiv og deltagende 
i børnene. Andre steder det modsatte. Som 
eksempel på god stemning fremhæves det, at 
der tales til og med børnene, at deres initiativer 
(og følelser) anerkendes og at der f.eks. spilles 
musik (måske børnenes egne cd-er). 

KR har i artiklen ”Børnene og ”handicapbus-
sen””, bragt i Specialpædagogik, nr. 3, 2007, s. 
20-35, uddybet emnet.

Som udgangspunkt ligner udviklingshæm-
mede børns hverdagsliv de fleste andre børns 
hverdagsliv, hvad angår dagens rytme og ste-
der. Børnene bor hjemme hos forældrene, går 

Kim Rasmussen (KR) er kultursociolog, mag.
art og ph.d. Han er ansat på RUC, Institut 
for Psykologi og Uddannelsesforskning, hvor 
han især forsker i barndom, børnekultur, 
børneinstitutioner og børns fysiske miljø. 
KR har udgivet flere bøger og artikler in­
denfor disse emner. Og så er han far til en 
ung mand med Downs syndrom.

Af Dorte Kellermann

Udviklingshæmmede er i titlen sat i parantes, 
fordi projektet primært har haft til hensigt at se 
børnene på deres egne præmisser og mindre ud 
fra diagnose eller specialpædagogik, hvor blikket 
koncentreres på læring og kompensation frem 
for det enkelte barn.

Bogen er inddelt i fire dele: metode, børne-
nes hverdagsliv, historisk rids og udfordringer 
fremover. Bogen henvender sig både til fagper-
soner og forældre og andre interesserede, der 
ønsker indsigt i (udviklingshæmmede) børns 
hverdagsliv.

Bogen følger, i afsnittet om hverdagsliv, fire 
børn med Downs syndrom på 4, 7, 11 og 15 
år. Der tages udgangspunkt i de enkelte børns 
hverdagsarenaer, som er hjemme, skole/fri-
tidshjem/børnehave/klub, bus, aflastning og 
eventuelt fritidsaktiviteter.

KR har fulgt hvert barn en uge og det frem-
hæves, at disse individuelle uger fremstår som 
repræsentative for børnenes hverdag.

Hverdagsskildringerne giver et fint indblik 
i børnenes liv. Børnenes egne initiativer syn-
liggøres, deres relationer eller oftere mangel 

Boganmeldelse:

(Udviklingshæmmede) 
børns hverdagsliv
Ny bog af Kim Rasmussen

Fortsættes side 35
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Indespærring og klassifikation betød, at de 
blev frataget deres samfundsmæssige aner-
kendelse og samtidig stigmatiseret som af-
vigende. 

Op igennem det 20. århundrede og for nogle 
helt frem til 1980, hvor åndssvageforsorgen blev 
afskaffet, levede mange udviklingshæmmede i 
Danmark på store institutioner. Indespærring 
og klassifikation fortsatte således igennem 
flere århundreder. 

Normaliseringstanken som så småt voksede 
frem fra 1950’erne, var koncentreret omkring 
at give de udviklingshæmmede mulighed for 
at leve et liv, der lignede andre menneskers al-
mindelige liv og give dem de rettigheder, som 
andre samfundsborgere havde. Man ønskede at 
gøre op med den protektionisme, der ikke kun 
havde beskyttet de udviklingshæmmede mod 
samfundet, men også i høj grad havde beskyttet 
samfundet mod de udviklingshæmmede. Man 
ville nedbryde de negative billeder og fordomme 
samfundet havde af de udviklingshæmmede og 
ikke mindst ville man bort fra intelligensmåling 
og ”objektive mål” som grundlag for, hvornår 
man var åndssvag eller ej.

Hvor langt er vi så i dag? Man må erkende, 
at en stor del af målsætningen er opfyldt ud 
fra ovenstående principper, det kan vi bl.a. se i 
hverdagsbeskrivelsen af de fire børn. 

Men der rejser sig også kritik af normalise-
ringstanken set med mere nutidige briller. Bl.a. 
henleder Hanne Kathrine Krogstrup opmærk-
somheden på to punkter, der i dag kan skabe 
usikkerhed om principperne for normalisering: 
De sociale opgaver for udviklingshæmmede er 
nu decentraliseret ud til kommunerne, hvor før 
(1980) staten havde ansvaret.

Nok er de udviklingshæmmede flyttet ud af 
de store og totale institutioner, men er ikke af 
den grund nødvendigvis mere integreret. 

På dette grundlag finder Krogstrup, at en 
genfortolkning af normalitetsprincippet er re-
levant. 

i daginstitution eller skole, hvor de tilbringer 
mange timer hver dag. Set i dette lys kan man 
tale om, at børnene er blevet normaliseret i 
forhold til tidligere, hvor de boede og levede 
på store institutioner. Men når man ser nær-
mere på normaliseringen, viser sig et billede 
af en parallelverden i forhold til andre børns 
hverdagsliv. De er ikke integreret, men går i 
specialinstitution, specialskole osv. Her er de 
omgivet af specialuddannede fagpersoner, som 
medvirker til at fastholde det specielle, det af-
vigende og det atypiske. Kun sjældent krydser 
børnene andre børns hverdag.

I det historiske afsnit beskæftiger KR sig med 
hverdagslivets betingelser for udviklingshæm-
mede børn – før og nu. 

Før reformationen i 1536 havde den katolske 
kirke taget sig af  store grupper mennesker, 
der ikke kunne klare sig selv: krøblinge, blinde, 
gale og socialt udstødte. Efter reformationen 
forsvandt fattighjælp og almisser, som var ind-
holdet i de rammer kirken tilbød og de blev ikke 
erstattet af andet tilsvarende og kun et liv som 
tigger var tilbage. Med lovgivning i 1536 blev der 
skelnet mellem ”værdigt trængende” og ”ikke 
værdigt trængende”. Til den første gruppe hørte 
bl.a. krøblinge, syge og svage, som fik tildelt et 
tiggertegn. Havde man ikke et tiggertegn, var 
man løsgænger og det var forbudt.

Op igennem 1700-tallet blev der rundt om-
kring i Europa oprettet store interneringshuse. 
De var rammen om løsgængere og andre men-
nesker med ”afvigelser”, der blev opfattet som 
en trussel imod den sociale orden. Fornuft og 
borgerlig normalitetsopfattelse var fremher-
skende i det 17. århundrede. Mange af de in-
tegrerede vil man i dag kalde udviklingshæm-
mede. 

I samme periode begyndte en klassifikation. 
De gale blev f.eks. opdelt i sindssyge, åndssvage 
og tilsvarende. De åndssvage blev klassificeret 
som idioter, imbecile, debile, sinker o.l. Og langt 
senere igen som udviklingshæmmede, svagtbe-
gavede, evnesvage, funktionshæmmede osv. Fortsættes side 37
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KR fremhæver at 50 års normaliserings-
politik på mange måder har medvirket til, at 
udviklingshæmmede børns hverdagsliv på det 
strukturelle plan i dag ligner andre børns. Betin-
gelserne for udviklingshæmmede børns hver-
dag har ændret sig, samtidig med at andre 
børns hverdag er blevet institutionaliseret i 
høj grad.

Men som det tidligere er fremhævet, er ud-
viklingshæmmede børns hverdagsliv et paral-
lelliv i forhold til andre børn, hvilket medvirker 
til, at de mellemmenneskelige erfaringer børn 
gør i forhold til hinanden, ikke etableres. Hvad 
betyder det for det billede, de forskellige børn 
har af hinanden? Og hvad er det egentlig ud-
viklingshæmmede børn opdrages, uddannes 
og socialiseres til?

Det udviklingshæmmede barn ses som afvi-
gende, atypisk og mangelfuldt (den nuværende 
fosterdiagnostik er et eksempel herpå), ikke kun 
videnskabeligt og i fagbøger, men også sam-
fundsmæssigt og det præger fagpersoner, der 
arbejder med udviklingshæmmede børn.

Undersøgelser har vist, at voksne udvik-
lingshæmmede i nogen udstrækning føler sig 
isolerede, fordi de ikke er integreret. Barndom-
men bør være grundlaget for det videre møde 

udviklingshæmmede og ikke udviklingshæm-
mede imellem. Det er vigtigt, at der er handling 
frem for ord.

KR er opmærksom på, at nogle børn er mere 
skrøbelige og fungerer bedst i afgrænsede spe-
cialmiljøer, men fremhæver, at der i langt højere 
grad bør være mulighed for at vælge mellem 
forskellige miljøer. Og så må den viden, som er 
til stede i specialmiljøerne, overføres til andre 
miljøer. 

KR fremhæver, at han ikke ønsker at negli-
gere det vanskelige ved at være udviklingshæm-
met. Hverken for barnet selv eller de pårørende. 
Men han ønsker mere balance, opmærksomhed 
og ny indsigt i forhold til potentialer. Vi må 
ændre billedet.

Et væsentligt bidrag til at ændre billedet, vil 
være at skabe beretninger om de udviklings-
hæmmede børns hverdagsliv, hvor de trives 
sammen med andre børn og på de punkter, 
hvor de ligner hinanden. 

(Udviklingshæmmede) børns hverdagsliv er 
udkommet på forlaget KLIM. Normalprisen er 
345 kr., men kan for medlemmer af LDS og LEV 
købes til 280 kr. inkl. forsendelse. Bogen bestil-
les hos Forlaget KLIM på email: camillia@klim.
dk, mærket ”LEV”.
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