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Formanden har ordet

Af Brita Mannick Laursen

"Skal vi klippe vores julehjerter sammen? Jeg vil
tro, at de bli'r bedst, nar man er to.” Nar jeg
taenker tilbage pa aktivitetsweekenden 2009
i Fredericia, er de begreber som for mig star
tydeligst frem: venskaber, sammenhold, sam-
arbejde, koordinering og gensyn.

Det var en fantastisk weekend og vores
vaerter pa Fredericia vandrerhjem var igen helt
sublime. Det er utrolig dejligt, at made et per-
sonale som i den grad rummer og magter op-
gaven at holde hus for 300 mennesker, som
alle pa den ene eller anden made har en dejlig
skaev vinkel pa livet. Stor tak for det.

| &r havde vi valgt, at alle som gnskede det
skulle have mulighed for at deltage. Det betad
at bespisning og underholdning b.la foregik i det
dertil indrettede telt. Overraskende godt fun-
gerede det. Aktiviteterne bad pa lidt af hvert:
badeland, cykling, sang og musik, og piratdag
i Madsby-parken.

Den efterfglgende evaluering fra de delta-
gende viste generelt stor tilfredshed, stor ros for
logistik, ros for frugt og vand, ros for underhold-
ning, og sa er det svaert at fa armene ned. Her
skal ogsa lyde endnu en stor tak til Lasse for det
store arbejde og ikke mindst hans familie som
0gsa hjalp til i stor stil. Tak for det. Blomster
blev sendt til hjemadressen som paskannelse.

Igen sa jeg nye venskaber opsta, gamle blive
plejet og afslappede barn og voksne, som bare
kunne tage for sig af oplevelsernes buffet og
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falde om nar traetheden meldte sig. For mig er
disse weekender helt essentielle, noget af det
vi som forening er rigtig gode til: nemlig at give
hinanden rum, smil og det at dele oplevelser.
Det er da noget man bliver rig- og varm om
hjertet af.

Jeg far sddan et godt billede i mit hoved af et
kaempe julehjerte, somi overfert forstand flet-
tes af venskaber og sammenhold. Tak for det.

Men det store julehjerte skal jo ogsa kunne
haenges op pa et trae eller skelet, om man vil.
For mig at se er det baerende de mange frivillige
som ger en ekstra indsats for vores forening.
Det er helt uvurderligt, hvad det betyder. Her
taenker jeg pa det store arbejde bestyrelsen
har lagt, pa de flotte blade der udkommer fire
gange om aret, pa det regnskab der altid falges,
pa den kalender vi alle modtager i december
maned, pd de mange mails og telefonopkald
vores sekretzer tager hver uge, pa de efter-
handen utallige pressehenvendelser der skal
besvares, pa det udvalg som knokler for at lave
konference naeste ar, pa den bogholder som i
tide og utide ma jonglere med div. bilag, pa de
frivillige der til stadighed melder sig for at tilbyde
en hjeelpende hand, til... listen er s& lang, men
helt uundvaerlig for os som forening.

Stor tak fordi | alle yder en ekstra indsats
for vores forening helt uden vederlag. Tak fordi
| bruger af jeres tid. Jeg sender et julehjerte i
overfort forstand.

Nar vi sa nu har trae og hjerter pa plads, far
vi brug for lidt lys. Det kunne evt. vaere tanken
om det snarlige landskursus i marts. Det af-
holdes pa Vejle Fjord, det tidligere sanatorium
for tuberkulose, 0og man ma sige, at rammerne
for et godt ophold er fine. Der venter gode
oplevelser/kurser/oplaeg/erfaringsudvekslinger.
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Bestyrelsen

pr. april 2009

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

Lars Surrow, naestformand,
ansvarlig for oplevelses- og
aktivitetsweekend

E-mail: downs@downssyndrom.dk

Grete Falt-Hansen, naestformand,
ansvarlig for kommunikation
E-mail: downs@downssyndrom.dk

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

((B&s;fy/'e/&eﬂ ornsreers
alle vore medlemimers
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Formanden har ordet fortsat

Bestyrelsen arbejder pt. pa hejtryk for at sam-
mensaette program, sa vi kan sende det ud.
Med trae, julehjerter og lys mangler vi bare
en gruppe mennesker til at danne kreds, sa vi
kan danse om traeet. Med ekstra glaede kan jeg
sa her meddele, at vi nu i foreningen teeller over
700 medlemmer, og nye medlemmer kommer

o

Kirsten Sgrensen, redaktgr,
ansvarlig for bladudvalg
E-mail: medieudvalg@downssyndrom.dk

Troels Krogh, sekreteer,
ansvarlig for SU
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Lasse Ditlevsen, bestyrelsesmediem
E-mail: downs@downssyndrom.dk

til hele tiden. Det kan vi godt vaere stolte af i
en tid, hvor meget ellers er os imod.

Lad os nu i sluttet kreds - og som | kan laese
er den velvoksen og dejlig stor - ga en tur rundt
om vores flotte trae med hjerter og lys og @n-
ske hinanden en glaedelig jul og et godt nytar.
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Foreningen gnsker at takke...

Som formand for Landsforeningen Downs
Syndrom, er det her med stor glaede og zer-
badighed, jeg nu endelig far lov at sende en
saerlig hilsen til Nick Horup. En hilsen, som
kommer pa vegne af nu godt 700 medlem-
mer af vores forening.

Af Brita Mannick Laursen

Via salget af dvd’erne om Mor-
ten og Peter var det et gnske
fra Nick Horup, at et evt. over-
skud bl.a. skulle ga til Lands-
foreningen Downs Syndrom.
Pengene var taenkt som midler
til at skabe oplevelser for men-
nesker med Downs syndrom
0g deres naermeste.

Dvd'en var taenkt som
dokumentar. Nu 2 ar efter
salget startede, ma vi sande,
at det har veeret en keempe
succes. Landsforeningen har
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et komp g

pa den baggrund faet skaenket en stor penge-
sum. Penge, som er sat ind pa vores aktivitets-
konto, klar til at kebe oplevelser for.
Og lad det bare vaere sagt klart og tydeligt.
Der er basis for gode oplevelser et par ar frem.
Det er derfor helt pa sin plads her at hylde
Nick Horup. Som vores kare med downs ville
have udtrykt det : "er du en guttermand”. Tak
fordi du valgte at tiltaenke mennesker med
Downs syndrom oplevelser, tak fordi du valgte
at skaenke til de mennesker,
som altid selv skaen-
G ,,PE?ER ker og aldrig d@mmer
90k ga andre. Tak fordi gode
oplevelser venter for-
ude.

Pa vegne af
bestyrelsen og godt
700 medlemmer.



Landsretten:

Beskyttet beskaeftigelse er ikke job

Kilde: Lighedstegn nr. 4 oktober 2009.

Vestre Landsret har i en ny dom afvist krav
om lgnmodtager rettigheder for personer i
beskyttet beskaeftigelse. Center for Ligebe-
handling af Handicappede og Det Centrale
Handicaprad opfordrer til, at der findes en
lgsning, sa mennesker i beskyttet beskaef-
tigelse sikres samme rettigheder som alle
andre.

Af Lene Maj Pedersen

| dagens Danmark sveever 8.000 mennesker
i en grazone mellem social foranstaltning og
egentlig beskaeftigelse ifelge SFI's undersagelse
""Beskyttet beskaeftigelse'. Det har den sene-
ste landsretsdom pa omradet endnu engang
cementeret.

Baggrund

En kvinde, som er ansat i beskyttet beskaefti-
gelse gik rettens vej for at fa ret til blandt andet
sygedagpenge. Byretten i Horsens gav kvinden
medhold, og sagde at hun har et job, der giver
hende ret til sygedagpenge og ansaettelsesbe-
vis. Byretten udtalte, "At der ved sagse@gerens
beskzeftigelse foreligger et anszettelses- og
tjenesteforhold af en sadan karakter, at sag-
s@geren ma anses for omfattet af lsnmodta-
gerbegrebet i sygedagpengelovens §2, stk. 1 nr.
1 0g ansaettelsesbevislovens §1, stk. 1",

Men da dommen blev anket til landsretten,
fik piben en anden lyd. Landsretten fastslog,
at "'beskyttet beskaeftigelse har karakter af en
social foranstaltning, der sigter mod at forbedre
den pagaeldendes livskvalitet”, Derfor er den
pagaeldende person ikke lsnmodtager hverken
i sygedagpengelovens eller ansaettelsesbevis-

<

lovens forstand. Samtidig tog landsretten ogsa
stilling til, at personer, der udferer beskyttet
beskaeftigelse, ikke er arbejdstagere i EU-retlig
forstand. | skarp kontrast til, hvad Byretten i
Horsens som farste instans fastslog.

Hvad siger reglerne?

Reglerne om beskyttet beskzeftigelse findes
i servicelovens kapitel 19 under overskriften
""Beskyttet beskaeftigelse og aktivitets- og sam-
vaerstilbud”. De siger intet om, at sigtet med
den beskyttede beskaeftigelse er at forbedre
den enkeltes livskvalitet.

Den medfglgende vejledning praeciserer, at
malgruppen for servicelovens §103 om beskyt-
tet beskaeftigelse er personer, som har en be-
tydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne
0g personer med seerlige sociale problemer som
for eksempel hjemlgshed. Formuleringen om
livskvalitet finder man derimod i vejledningen
om aktivitets- og samvaerstilbud, servicelovens
§104. Her star, at formalet er, at age den enkel-
tes livskvalitet i dagligdagen, og tilbuddet retter
sig isaeer mod personer med behov for socialt
samveer og aktiviteter i faellesskab. Et sadant
tilbud er, ifelge vejledningen, et fristed for den
enkelte, og det giver mulighed for at komme
hjemmefra og vaere sammen med andre.

Lon efter indsats

Servicelovens §103 naevner altsa ikke noget om
sociale foranstaltninger og livskvalitet. Men
hvad siger reglerne om aflgnning i beskyttet
beskaeftigelse? Disse regler fremgar af lov om
social service § 105. De bliver beskrevet naermere
i bekendtgerelsen om aflenning og befordrings-
udgifter med videre i beskyttet beskaeftigelse,
seerligt tilrettelagte beskaeftigelsestilbud og
fritids- og samveerstilbud.
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§1i denne bekendtgerelse fastslar, at kom-
munen skal fastseette Ignnen for personer i
beskyttet beskaeftigelse, s de i videst muligt
omfang aflennes efter indsats. Hvor dette ikke
er muligt, skal man anvende timelgn efter en
arbejdsvurdering i det enkelte tilfaelde. | de
tilfaelde, hvor personen pa grund af betydelig
nedsat funktionsevne kun kan yde en indsats,
som giver en meget beskeden indtjening, kan
der fastsaettes en arbejdsduser pa minimum
5% af den mindste overenskomstmaessige lan
pa det pageeldende arbejdsomrade.

Der skal altsa ske en individuel og konkret
vurdering af den enkeltes arbejdsindsats og
lznnen skal udmales i forhold til indsatsen. Til
gengeeld star der i bekendtgarelsen, at kom-
munen ikke skal udbetale Ign eller anden form
for vederlag til personer, der er visiteret til ak-
tivitets- og samveerstilbud.

Sammenblanding af regler

Noget tyder altsa pa, at landsretten er kommet
til at blande reglerne om beskyttet beskaefti-
gelse efter servicelovens §103 sammen med
reglerne om aktivitets- og samvaerstilbud efter
samme lovs §104, nar man naerlaeser reglerne
i lov.om social service.
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Nar en borger skal have hjeelp, skal der altid
ske en individuel og konkret vurdering af borge-
rens situation for at finde det rette tilbud. Derfor
skal kommunen farst se pa, om borgeren skal
tilbydes fleksjob, job med lantilskud til fertids-
pensionister, beskyttet beskaeftigelse efter lov
om social service §103, fritids- og samveerstilbud
efter samme lovs §104, eller om der skal helt
andre tilbud pa banen.

Hvis en borger far bevilget beskyttet beskaef-
tigelse, skal man ifglge reglerne om aflanning
igen foretage en individuel og konkret vurdering
for at se naermere pa borgerens indsats og ud
fra dette foretage udmalingen af lgn. Der er
nemlig stor forskel pa de faktiske forhold, be-
skaeftigelsen foregar under.

Derfor giver det god mening, nar byretten
foretager en helt konkret vurdering af ansaet-
telses- og tjenesteforholdet. Dette kan vaere
af en sddan karakter, at arbejdstageren ogsa
er omfattet af lenmodtagerbegrebet i for ek-
sempel sygedagpengeloven. Det er derfor ekstra
aergerligt, at landsretten ikke har fulgt byrettens
spor i sin tilgang til sagen.

Fortscettes side 8
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Beskyttet beskaeftigelse i grazone
Center for Ligebehandling af Handicappede
(CLH) mener, der er brug for, at Indenrigs- og
Socialministeriet ser naermere pa problem-
stillingen. Det Centrale Handicaprad har flere
gange opfordret til, at der findes en Igsning,
s personer i beskyttet beskaeftigelse bliver
sikret lenmodtagerrettigheder, uanset om de
er ansat pa vaerkstederne eller udplaceret pa
private virksomheder.

| et svar pa DCH's seneste henvendelse hen-
viser ministeren blandt andet til, at regeringeni
beskaeftigelsesstrategien for personer med han-
dicap fra 2004 satte fokus pa at skabe beskyttet
beskaeftigelse i taet kontakt med almindelige
virksomheder. Blandt initiativerne var forsag,
der stotter udviklingen fra beskyttet "beskaef-
tigelse” til beskyttet ""arbejde' og forseg med
en udvikling af den kommunale organisering.

Ministeren laegger vaegt pa, at personer, som
kan beskaeftiges i job med lgntilskud eller i fleks-
job, ikke i stedet far tilbud om beskyttet beskaef-
tigelse. P4 den made afspejler selve ansaettelses-
formen den indsats, der ydes, og spargsmalet
om lenmodtagerrettigheder bliver Igst.

Fakta

CLH er helt enig i denne vigtige pointe. Det
er afggrende, at personer ikke bliver fastholdt i
beskyttet beskaeftigelse, bare fordi dette tilbud
var ngdvendigt som indgang til arbejdsmarke-
det og udvikling af arbejdsevnen. Men der vil i
lang tid fremover vaere personer i beskyttet
beskaeftigelse, som yder en helt regulzer ar-
bejdsindsats, og efter Landsrettens dom er der
ikke meget hadb om at opna ret til blandt andet
sygedagpenge. Veaerdien af disse menneskers
arbejdsindsats underkendes.

Derfor er der stadigvaek, og i endnu hgjere
grad efter Landsrettens dom, brug for at se
pa, hvordan man kan sikre personer i beskyt-
tet beskaeftigelse arbejdstagerrettigheder. Et af
principperne i FN's handicapkonvention er netop
respekten for menneskets naturlige veerdighed
0g anerkendelse af den veerdi, som personer
med handicap kan tilfgre samfundet. Den re-
spekt og anerkendelse mangler, nar personer
i beskyttet beskaeftigelse ikke far anerkendt
deres ret til ansaettelsesbevis og til at fa blandt
andet sygedagpenge.

§103. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde beskyttet beskaeftigelse til personer under folke-
pensionsalderen, jf. § 1 a i lov om social pension, som pa grund af betydelig nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne eller szerlige sociale problemer ikke kan opna eller fastholde
beskaeftigelse pa normale vilkar pa arbejdsmarkedet, og som ikke kan benytte tilbud efter

anden lovgivning.

§104. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde aktivitets- og samveerstilbud til personer med
betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller med szerlige sociale problemer til
opretholdelse eller forbedring af personlige faerdigheder eller af livsvilkarene,

o
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Sommerferie i Singapore

og Malaysia

Kulde og vaede presser sig pa og inden leenge
er det Jul. For en stund dremmer vi os til-
bage til sommerferien 2009. Vi er en familie
pa fire - to voksne, Hjalte pa 1% ar og Sune
(DS) pa 5 ar. | sommers tog vi rygsaekkene
pa og rejste til Singapore og Malaysia.

Af Stine og Lasse Ditlevsen

Endelig oprandt dagen, hvor vi skulle af sted.
Det spaede fro til turen blev allerede plantet
sidste sommer, hvor et hold venner meddelte
at de flyttede 2 ar til Singapore - den perfekte
"undskyldning” for at rejse igen.

Turen begyndte pa banegarden i Esbjerg,
hvor vi hoppede om bord pa toget til Hamborg.
Oppakningen bestod af to store rygsaekke med
toj til os alle fire, én lidt mindre med rejsebager
0g mad til togturen, Sunes rygsaek med legesa-

ger og en sammenklappelig klapvogn. Et degns
tid senere landede vi i Singapore.

Fremme i Singapore var glaeden stor, da vi
madtes med vore venner og deres dreng Sofus
pa 3 ar. Sune og Hijalte strag direkte ind pa Sofus'
vaerelse, hvor de straks fglte sig hjemme. Havde
det ikke vaeret for den evigt snurrende aircondi-
tion og udsigten til den enorme swimmingpool,
ja sa kunne lejligheden ligesa godt have ligget i
Esbjerg. Den store swimmingpool var selvfalgelig
meget populaer bade blandt barn og voksne.

Vi havde nogle rigtig hyggelige dage i Singa-
pore. | zoologisk have spiste vi "jungle morgen-
mad”, mens vi blev praesenteret for en masse
dyr. Selvfelgelig skulle der tages billeder sammen
med de charmerende orangutanger og Hjalte
fik lov at "klappe” en flot pytonslange.

Fortscettes side 11
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Pa beherig vis fejrede Singapore deres na-
tionaldag, mens vi var pa besgg. Vi startede
dagen med en tur i botanisk have. Her var rigtig
mange skolebgrn, kleedt i nationalfarverne red
og hvid, samlet for at hygge sig og der var et
vaeldig liv pa de store granne plaener i haven.
Sunes interesse faldt hurtigt pa nogle af de lidt
sterre drenge, som spillede fodbold. Der blev
rigtig gdet til den, men da Sune naermede sig,
varede det ikke laenge, far bolden blev spillet lige
til fedderne af ham, sa han ogsa kunne score
mal. Han var pave stolt, da han jublende med
haenderne hajt over hovedet kunne lgbe op til
sin lillebror og berette om sin scoring - flot Sune!

Fra Singapore tog vi videre til Malaysia, hvor
iszer de gstvendte ger med deres hvide sand-
strande og azurbld vand indbyder til ren ba-
deferie. Vi tog til Perhentian Islands, hvor vi
skulle slikke sol og snorkle. Vi havde habet, at
Sune ville preve snorklen, men bade han og
Hjalte synes det var laekkert bare at sidde i
vandkanten, grave lidt med en skovl og fodre
de flotte koralfisk med en lille kiks i ny og nee.
Ellers hyggede de sig med at sidde pa verandaen
og "spille” kort. Malayerne er generelt meget
ime@dekommende, og med et par raske drenge
som Sune og Hjalte, sa far man automatisk en
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del opmaerksomhed. Sune er nu ogsa rigtig god
til at komme i kontakt med folk. | restauran-
ten pjattede han med nogle af de ansatte og
hyggede sig med dem foran fjernsynet. Pa den
tilstedende dykkerskole lokkede han nogle af de
unge piger til at fortzelle om koralfiskene, som
han kunne se i de flotte fiskebager
Efter en lille uges tid skulle der ske noget
nyt. En times sejlads og en bustur pa ca. 6
timer senere ankom vi til den gamle engelske
koloni Penang. Byen Georgetown er livlig, og
med en blanding af mange kulturer byder den
pa forskelligartede oplevelser. Drengene var helt
vilde med at kare i cykelrickshaw, s vi matte
pa indtil flere ture rundt i byen. Det er hardt
arbejde for dem, der kerer cyklen, men det er
en fantastisk made at opleve stemningen rundt
om i de sma gader - og sa helt uden CO, ud-
slip. P& den ene tur, som varede en times tid,
sov Hjalte hele vejen, mens Sune havde travlt
med at se pa de farvestralende templer. Han
var meget betaget af de flotte udsmykninger
0g Buddha-figurer i alle sterrelser og former.
Det var efterhanden blevet tiltraengt med
lidt keligere klima, sa vi tog videre til Cameron
Highlands. | det frodige hgjland dyrkes massevis
Fortscettes side 13
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af grentsager, men omradet er mest kendt for
sin produktion af te og jordbaer. Her er terraenet
kuperet og sevaerdighederne ligger en smule
spredte, sa vi tog pa et par arrangerede ture
rundt i omradet. Vi besagte bade jordbaerfarm,
blomsterpark, sommerfuglepark og ikke mindst
en tefabrik midt inde i en af de smukke teplan-
tager - helt fantastisk. Vores guide Ravi var
blot 21 &r, men han var opvokset i plantagerne
0g havde et stort kendskab til lokalomradet.
Ravi gjorde stort indtryk pa Sune og omvendt.
Han fik endda overtalt Sune til at holde et lille
firben og et vandrende blad, men da vi kom til
skorpionerne, sagde vi stop.

Pa en anden tur, ogsad med Ravi, karte vi
med firhjultraekker ind i junglen for at besage
en gruppe indfedte, Orangasli-folket. De lever
i sma primitive landsbyer, hvor de gerne holder
sig for sig selv. Regeringen tilbyder gratis skole-
gang og opfarer nye moderne boliger til dem
- men orangasli-folket har stolte traditioner
som samlere og jaegere og de gnsker egentlig
ikke at blive integreret i det "normale” sam-
fund. Sune og Hjalte synes, det var fantastisk

at vaere pa beseg. De var meget optaget af de
mange bern og deres primitive legesager, som
de endda fik lov til at prgve. Kvinderne syntes,
at drengene sa store ud af deres alder og de
ville gerne lgfte dem og rere ved deres lyse har
- det fik vi et par gode grin ud af.

Vores rejse sluttede i Kuala Lumpur. En rigtig
storby med skyskrabere, shoppingcentre og
hektisk trafik, men heldigvis ogsa sma gader
med fantastiske gadekgkkener, hyggelige mar-
keder og butikker. Vi skulle selvfglgelig ogsa en
tur til vejrs - farst op i de beremte tvillingetarne
0g dernaest en tur i KL-tower, hvor vi sluttede
vores rejse med en frokost i den roterende
restaurant, mens vi nad udsigten over byen.

Det var en oplevelsesrig tur og vi ned de 5
uger, vivar af sted. Indimellem var det selvfel-
gelig ogsa hardt at rejse med to mindre barn
0g det har kraevet lidt ekstra af os alle. Men vi
har set det, vi gerne ville; gjort det, vi havde lyst
til; taget én dag ad gangen og tingene som de
kom. | det hele taget har vi haft en fantastisk
frined - frihed til at opleve og frihed til at vaere
sammen.

Down & Up 4.2009
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Fantastiske, far/l'qe, ﬁhur/[qe 0q provokﬂrende

Af Grete Fdlt-Hansen
neestformand og mor til Karl Emil m.fl.

- Jeg synes allerede nu, at vi skal skrive og an-
s@ge kommunen om, at | kan fa en aflast-
ningsfamilie til Karl Emil. Der er lang ventetid,
og fer | far set jer om, har | brug for sddan én!
Jeg sad med Karl Emil pa skedet. Vi havde
lige leget med klodser, mens vores paedagogiske
vejleder, Lis, havde kigget pa for at vurdere, om
Karl Emil legede aldersvarende og meningsfuldt
med sit legetgj. Karl Emil var godt tre ar gam-
mel, havde en storesgster pa 14 ar, havde alle-
rede vaeret storebror i godt et ar, og den naeste
lile s@skende var pa vej. | skal ogsa taenke pa
jeres andre barn, fortsatte Lis - sikkert fordi
hun kunne laese mine tanker: MIN dreng skal
IKKE ha' en aflastningsfamilie!
AFLASTNINGSFAMILIE! - sagde jeg, mens jeg
forsagte at smage pa ordet, er det ikke sddan
noget for familier, der ikke magter at passe de-
res barn selv? Vi kan alts& godt klare BADE Karl
Emil, Ann Katrine, Rose Marie og den lille ny!
Nar jeg taenker tilbage pa den dag, er det
med ca. 2 ars erfaring som mor til en sgn med
en aflastningsfamilie. Skaebnen ville, at Lis,
vores paadagogiske vejleder, og hendes mand,
Troels, et ars tid efter ovenstdende, valgte at
blive professionel aflastningsfamilie. Det anede
vi ikke noget om, men da vi pludselig fik tilbudt
"Lis og Troels”, s& verden omkring begrebet AF-
LASTNINGSFAMILIE pludselig helt anderledes ud.
Selv om det stadig var provokerende for
mig - bare tanken om, at skulle aflevere min
dreng til andre - sa hjalp det lidt pa det, at
det nu pludselig hed "Karl Emil skal hjem til Lis
0g Troels”, og ikke "Karl Emil skal i aflastning”.

14

| den mellemliggende tid - fra ordet aflast-
ningsfamilie blev naevnt for os ferste gang, til
vi rent faktisk fik foreslaet Lis og Troels - var
der jo selvfalgelig sket det, at jeg havde ladet
mig overbevise om, at det var en god idé. Eller
rettere: at der nok ikke var nogen vej udenom.
Det, der til sidst overbeviste mig var, at det ef-
terhanden blev vanskeligt at finde en barnepige,
der for det farste kunne gere mig tryg, og for
det andet magtede alle tre sma barn.

At have dem alle tre p& en gang var simpelt-
hen for meget for familie og venner - i hvert
fald hvis det var for mere end en times tid el-
ler 2. Jeg kunne godt se, at det efterhanden
kunne vaere en idé, at have et sted, hvor jeg
kunne vaere tryg, nar jeg afleverede Karl Emil
til pasning, hvis vi fx skulle til foreeldremader
eller andet, hvor barnene ikke skulle med. Og
jeg indsa, at hvis dette sted ogsa skulle vaere
et sted, som Karl Emil var glad for - og det
var jo alt andet lige det vigtigste - sa matte
det n@dvendigvis vaere et sted, hvor Karl Emil
havde sin vante gang; ligesom han havde det
i sin bgrnehave.

Sa langt var jeg ndet i mine overvejelser, da
vi sendte en ansggning af sted. Men jeg var
stadig provokeret og ked af det. Jeg syntes, og
synes faktisk stadig, at det var provokerende,
at det hed en aflastningsfamilie. Karl Emil HAR
en familie - oven i kabet én, der elsker ham
overalt pa jorden. Sa jeg havde meget travit
med at forklare og forsvare - over for Gud og
hvermand, at vi sandelig godt selv kunne passe
vores dreng, og at han egentlig slet ikke behg-
vede en aflastningsfamilie, men at vi blot lige
ville prgve det osv...

Lettere blev det ikke, da vi fik besked om, at
en familie teet pa, hvor vi boede, maske gerne
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ville have Karl Emil i aflastning. Argh, jeg kunne
fa kvalme ved tanken om, at nogle mennesker
i nabolaget sad og vurderede, om de "kunne
taenke sig at have Karl Emil i aflastning”. Og
vil | taenke jer: De sagde Gud-hjaelpe-mig NEJ!
Hvorfor kunne vi ikke f& at vide, men det var
bare "ikke faldet i hak". Jeg TUDEDE og vred mig,
for jeg falte simpelthen at bade Karl Emil og vi
andre var blevet "vejet og fundet for lette”. Vi
folte os udleverede.

Nar jeg gik i Kvickly var jeg sikker pa, at hvis
nogle mennesker kiggede efter os, sa var det
nok "dem, der ikke ville have os”. Nu hedder vi jo
desvaerre ikke Jensen eller Nielsen til efternavn,
0g DE vidste jo hvem VI var. Det var RAEDSELS-
FULDT! Og jeg var helt parat til at stoppe her.
Men da jeg ringede - stortudende og sagde,
at jeg ikke ville vaere med mere, fik jeg at vide,
at de allerede havde en anden familie, som de
syntes, vi skulle tage ud og besgge.

Jeg tog mig sammen, da jeg denne gang
kunne fa et navn og en adresse pa familien,
men skulle maske have holdt fast...? For nu
kerte jeg sa pa besag - heldigvis uden Karl Emil
- 0g talte med et ellers rigtig sedt og venligt
aegtepar. Men 0gsa de valgte os fra, da de ikke
tidligere havde haft bgrn i aflastning, der havde
foraeldre, som faktisk var der for deres barn.
De syntes, ved naermere overvejelse, at det var
lettere for dem med barn fra familier, der ikke
selv magtede deres barn af forskellige arsager.
JEG VAR RASENDE!!!

Den eneste formildende omstzaendighed var,
at sagsbehandleren fra kommunen, der havde
henvist os til familien, ogsa selv var rasende.
Det var bare ikke i orden, sagde han naesten
gradkvalt, hvilket formildede mig en smule.
Alligevel sagde jeg, at nu kunne det vaere helt
lige meget, og at han ikke behgvede at ggre
sig yderligere anstrengelser - vi var IKKE inter-
esserede!!!

To uger senere ringede sagsbehandleren:
Inden du siger nej og smaekker reret pa, skal
du altsa lige hare hvem det er! ndede han lige
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atrabe, inden jeg skulle til at afbryde. Og ja, sa
var det altsa, at vi fik at vide, at Lis og Troels
var blevet aflastningsfamilie, og at de rigtig
gerne ville have Karl Emil - og os - pa besag til
en indledende samtale.

Der er nu gaet sma to ar, og vi er rigtig glade
alle sammen for Lis og Troels, hvor Karl Emil
som udgangspunkt er pa besag hver anden
weekend. Der kan selvfglgelig godt veere en
weekend, hvor han bare ikke gider. Sa siger han
"Lis og Troels - lukket!!!". Men nar han ferst er
kommet af sted lardag formiddag, er han super
glad. Faktisk er de to sma mange gange helt
misundelige. Hvorfor ma vi ikke ogsa komme
hjem til Lis og Troels?

Hver sgndag, nar vi henter ham, har Lis lavet
en fin seddel med billeder af alt, hvad de har
foretaget sig. De har en rigtig dejlig indstilling,
der passer fint til Karl Emil og os, om at weeken-
den hos dem ikke skal vaere en "Tivoli-weekend”,
hvor Karl Emil styrter rundt til alt muligt. Alt
foregar stille og roligt, og aktiviteterne har alle
karakter af helt almindelige ting, sdsom at rive
blade sammen, ga en tur pa legepladsen, tage
til stranden og kaste sten i vandet osv. De har
et sommerhus i haerheden af, hvor de bor. Der
tager de ofte ned, for der er masser af plads i
haven at boltre sig pa. Og det er altid en glad
dreng, vi henter sgndag eftermiddag.

Det er stadig lidt vanskeligt for mig at saette
noget i gang herhjemme, nar Karl Emil ikke er
her. Der mangler ligesom en. Eller faktisk to,
for i mellemtiden er Ann Katrine flyttet hjem-
mefra. Men stille og roligt gar det op for mig,
at bade Karl Emil og de to yngste nyder, at der
er mere tid til dem alle hver iszer.

0g jeg har iseer fundet fred i sjeelen ved, at
Lis og Troels ikke fors@ger at veere en "erstat-
ningsfamilie” for Karl Emil - han HAR jo en
familie - men et sted, hvor han bare hygger
sig og har mulighed for at vaere i centrum pa
en anden made end hjemme.

15



Down Syndrome International

Af Kitt Boel

LDS arbejdet i Down Syndrome International
har jeg vaeret sa heldig at varetage fra 2006 til
2009. Jeg blev i sin tid valgt ind pa anbefaling af
den sydafrikanske Down forening, med ambitio-
ner om at saette Danmark pa det internationale
samarbejdskort. Vi ville vaere med til at sikre, at
mennesker med Downs syndrom nyder starre
anseelse i Verden.,

Inden vi kom sa langt, havde vi i LDS vaeret
med i projekter sammen med LEV, der gik pa
at bygge den sydafrikanske organisation op,
0g hjzelpe demigang. Jeg var meget heldig og
beaeret, da jeg var med til, for LDS, at sikre, at
bgrn med Downs syndrom - uanset hudfarve
og gkonomisk status - fik god udviklingsstette
0g hjzelp. De sakaldte Out-reach projekter blev
etableret i mange fattige omrader i Johan-
nesburg og mange andre steder, hvor folk i
almindelighed boede i blikskure.

Denne indledning for at fortzelle at noget af
det, vi fik gjort i den tid, jeg var med i DSI, var
endnu flere gode Out-Reach projekter pa det
afrikanske kontinent.

DSIs hjemmeside er ogsa blevet et mere
levende og dynamisk websted, som hele tiden
udvikler sig. Tjek den ud www.dsi-int.org

Ellers er en af de store tilbagevendende op-
gaver i DSI jo at afholde verdenskongresser hvert
3. ar, og 0gsa forberedelserne af kongressen i ar
i Irland har vi brugt meget energi pa. Mere om
dette ars kongres andetsteds i bladet.

Det var et vilkar for vores arbejde i LDS, da
jeg havde vaeret med i DS i kort tid, at jeg gen-
indtradte som formand, og prioriteringen var
derfor, at jeg primaert deltog i bestyrelsesmg-
derne i DSI via email behandling af punkterne.
Det er faktisk meget brugt i DS, da bestyrelses-
medlemmerne jo ikke lige kan lgbe sammen.
Nar der holdes div. internationale mader, er
der altid nogle der kan og har rad til at deltage
fysisk, 0g mange, der deltager via mail. Det har
fungeret ganske godt.

Den engelske Downsorganisation har vaeret
sekretariat for DSI, og i perioden er det lykkedes
at skaffe midler til egne lokaler og sekretariat,
0g nu har vi adresse i John Langdon Downs
hus i England.

Jeg synes, det har veeret spaendende og givtigt
at vaere med, ikke mindst fordi Danmark bliver
betragtet som en spiller pa den internationale
scene, det kan vi vaere stolte af. P& dette ars
generalforsamling, som blev holdt i Irland un-
der verdenskongressen, fik vi valgt Grethe Falt-
Hansen ind i DSIs bestyrelse, sa vi er stadig med.
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Jamen 1/6q skal /l'je. ..

I Fredericia mgdtes store og sma, hgje og lave, runde og
flade til oplevelses- og aktivitetsweekend sidste weekend

i september.

For vores lille familie, bestaende af 4 personer,
blev det en weekend fuld af sjov, oplevelser,
grin, dans, knus og alt for lidt savn.

Allerede ved ankomsten bemaerkede un-
gerne i bilen (5 og snart 2 ar) det store telt og
en raekke af mange speargsmal begyndte: "Se
teltet, hvad mon det skal bruges til?" "Mon
der er musik?” "Skal vi snart spise?” "Skal vi i
flamme-hal nu?" "Er det min tur nu? Ma jeg
fa en ballon nu?”...

o

Jo, forventningerne var hgje. Umiddelbart ef-
ter vores ankomst skulle vi spise, og vores ivrige
piger havde slet ikke ro til at fa mad indenbords.
Det blev til 1/2 sodavand og en mundfuld flutes,
da det trak meget mere at komme til at lege
med alle de andre barn og at fa en ballon eller
to at spille med.

Da vi voksne havde faet mad, gik turen til
badeland. Et sandt stej inferno, men uanset
hvor gjet kiggede hen, madte det grinende og
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entusiastiske bgrn og voksne. Alle som var i
badeland fik vidst "en ordentlig en pa opleve-
ren” + en masse steerkt klorvand, som ikke var
godt for gjnene.

Det blev sent inden ungerne sov, og om
natten talte vores ldste, (Maja 5 ar med ds)
i sgvne. Gennem natten udtrykte hun glaede
over at se gode venner, det at vaere i badeland
0g noget om at lillesgster drak meget vand...
hun havde vidst en masse indtryk, som lige
skulle bearbejdes.

En god lerdag fulgte med leg, rutchebaneture,
cykling, dans og igen en masse leg med balloner
- bade udenfor og inde pa vandrerhjemmet.

Det var traette bgrn og voksne, som satte
kursen hjemad sendag. En weekend med gode
fysiske rammer, mange legekammerater, god
logistik omkring bespisning, et fantastisk per-
sonale pa vandrerhjemmet og ikke mindst
samveerd.

Nar jeg husker tilbage pa weekenden star
en saetning bgjet i neon: "Jeg skal lige”... "tisse,
klatre, spille ballon, lege, leese, danse, synge,
kramme, cykle, rutche, finde min ven, skrive
noget”......Vores 5 arige havde travlt, sa hun
sov godt hele vejen hjem i bilen.

Tak for oplevelserne!

Down & Up 4.2009
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Pa verdenskongres i Dublin

Af Kitt Boel

Min mand og jeg var pa en hel uges tur til Dublin
i forbindelse med verdenskongressen. Farste
gang vi var langt hjemmefra, mens vores yng-
ste, eneste hjemmeboende, Matias med DS var
hos aflastningsfamilien. I vores liv var det ogsa
forste gang i 23 ar, vi var afsted uden bgrn i en
hel uge. Skraammende? YES - og fedt.

Udover at Dublin var en dejlig by, og vi var i
hyggeligt selskab med Troels, Kirsten, Lasse og
Grethe fra LDS bestyrelse, s var det godt og
spaendende at vaere pa verdenskongres.

Jeg har haft det privilegium, at have vae-
ret pa verdenskongres i Vancouver i 2006, og
det var godt at se, at bestraebelser vi havde
haft i DSI var lykkedes; vi gnskede en mindre
teknisk-videnskabeligt orienteret kongres, og
en kongres, der er mere orienteret mod viden,
der kan anvendes i dagligdagen.

Jeg deltog bl.a. i oplaag om muligheder for at
fa sig en uddannelse, der raekker ud over folke-

skole og ungdomsuddannelserne. Jeg sa gode
realistiske billeder af uddannelsesmuligheder
indenfor forskellige emner, som dans, drama,
musik, foto, medier. Endda uddannelser der 13
samme sted som der, hvor alle andre uddanner
sig, og programmetr, der indbefattede inklusion
pa mange mader, og i lige sa forskelligt omfang,
som der er forskellige behov. Det gav mig gode
ideer til mange slags uddannelser til mennesker
med Downs syndrom og at det kan lade sig
gere, samt ideer til min egen sens uddannelse.

Jeg deltog ogsa i mere psykologisk oriente-
rede emner. Jeg savnede laeringspsykologien
denne gang, men et par andre oplaeg jeg vil
fremhaeve her, 0og som har stor hverdagsvaerdi,
var nogle workshops om matematiklaering og
skoleleerdom i det hele taget. Vi fik en indfering
i, hvordan @strigerne arbejder med matematik,
som et nyttigt og spaendende fag for elever
med DS. Blandt andet var der sadan en Irene
Johansonsk ide om, at man skulle have vanter
pa med 1-10 pa fra venstre lille finger som nr. 1
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til hgjre tommelfinger nr. 10. Herefter blev plus
0g minus meget mere konkret. Det er indviklet
at forklare hvordan, men tjek selv pa www.
lebenundlernen.net. Her kan man udover at
orientere sig 0gsa kabe deres dvd "Rechnen mit
links und rechts” (jeg gav 10 euro), OG man skal
ikke lade sig skreemme af den tyske titel. DVD’en
viser nogle bgrn, der arbejder med matematik
pa forskelligt plan, fra far matematik til mere
avanceret, sa man kan sagtens felge med. 0G
det bedste er, at min sgn er normalt ikke vild
med traeningssessioner, men dette fanger. Jeg
ma sa tilsta, at mine kreative evner ikke er s
fantastiske, at jeg har faet produceret vanterne
endnu, men en vaskbar tusch virker fortrinligt!!!
Han teeller og plusser og traekker fra s det er
en lyst!!! Og forstaelsen bliver s& meget bedre
med den kropslige og visuelle stgtte, der ligger
i dette system.

0gsa et australsk projekt, om at taenke ma-
tematikken ind i dagligdags feerdigheder sa rig-
tig godt ud. De lavede f.eks. indkgbstraening pa
en konkret og nemt forstaelig made for barn
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0g unge med Downs syndrom. Dette og meget
mere kan man finde pa www.downssa.asn.au

Ud over disse og mange flere faktuelle vi-
densformidlinger og nye ideer, var det godt at
bruge tid pa at networke med internationale
kontakter. Men noget af det allerbedste for
mig var at made og se alle de mennesker med
Downs syndrom, der var naturligt inkluderet
i kongressen. Udover at de havde deres eget
kongres program, var der ogsa en del, der in-
troducerede de forskellige oplaegsholdere, der
var mennesker med Downs syndrom, der var
oplaegsholdere, der var optraedende med danse
0g musikforestillinger. Der var mange unge og
voksne, der fyldte dansegulvet, bade da vi var til
en officiel kongresfest, hvor alle dansede, og da
vivar til en middag med traditionel irsk sang og
dans. Her gjorde de det bare spontant. Hele den
stemning, ndr s& mange mennesker er sam-
men, og alle vaerdsaetter de glaedespredende
0g kontaktskabende initiativer, hvor mennesker
straler, DET RYKKER!

Dublin var en fantastisk oplevelse.
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Stort og smat fra den 10. Verdens-
kongres om Downs syndrom

i Irland, august 2009

Af Grete Fdlt-Hansen, neestformand

Et af formalene med, at Landsforeningen var
repraesenteret ved den 10. Verdenskongres
om Downs syndrom i Irland i august, var at
sikre foreningens fortsatte repraesentation i
Downs Syndrome International. Denne vigtige
post har de seneste tre r har vaeret varetaget
forbilledligt af foreningens tidligere formand,
Kitt Boel, som imidlertid har valgt at stoppe til
fordel for arbejdet i LEV.

Det er derfor med den allerstgrste ydmyg-
hed, at jeg indvilligede i at opstille til en af de
vakante bestyrelsesposter i DSI.

For at komme i betragtning til en bestyrel-
sespost i DSI skal man anbefales, og Kitt Boel

var saledes - som afgdende bestyrelsesmed-
lem - med for at anbefale mig som hendes
efterfglger.

Valget til bestyrelsen gik nemt, for der var
ikke stillet flere op end der var ledige poster.
Det var dog forbundet med en vis spaending
at deltage i bestyrelsesmadet, hvor der skulle
vaelges ny formand. Efter en afstemning blev
det dog - som ventet - Pat fra Irland, der blev
foreningens nye formand. Vanessa dos Santos
fra Sydafrika blev foreningens naestformand.
Sydafrika er vaertsland for den naeste Internatio-
nale World Congress i 2012, og forberedelserne
hertil er allerede i fuld gang.

Fortscettes side 27

DSIs nye bestyrelse. Forrest: Vanessa Dos Santos, Sydafrika, Dawn McKenna, Canada,

Penny Robertson, Marja Hodes, Holland, Pat Clarke, Irland (formand).

Bagerst: Grete Fdlt-Hansen, Danmark, Balbir Singh, Singapore, Jacob Burack, Israel,

David Patterson, USA, Janet Carr, UK, Paul Zanon, UK, Monica Cuskelly, Australien, Roy Brown,

Canada and Rekha RamaChandran, Indien.
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Efter bestyrelsesmadet var den nye besty-
relse inviteret til officiel middagsbuffet hos den
Indiske ambassader i Dublin. Invitationen var en
anerkendelse af foreningens arbejde - blandt
andet i Indien, hvor man som foraeldre til barn
med Downs syndrom star over for helt andre
udfordringer og problemer, end vi kan forestille
os her i Danmark. Fx er det et stort problem at
skaffe penge til en hjerteoperation, og Downs
Syndrome International har medvirket til at
saette fokus pa dette.

Lifelong living and learning
Kongressens tema var "Lifelong living and lear-
ning”. Dette tema var daekket grundigt ind -
bade med workshops og foredrag, og samtidig
med en parallel konference for unge og voksne
med Downs syndrom.

| det store faellesrum var der udstillinger fra
det meste af verden. Jeg var imponeret! Der
var alt fra projekter med leesning og sprogsti-
mulering, over diasshow fra udstillinger med
malerier, til udgivelser af barnelitteratur med
saerlig reference til barn med Downs.

mercase mobility
through stability

Happy Strap™

En af de udstillere, der fangede min interesse
i szerlig grad, var en demonstration af sydafri-
kanske Janet Wichmann's "Happy Strap™" - en
sele, der er designet til at afhjeelpe hypermo-
bilitet og nedsat muskeltonus i hofterne hos
smabgrn med Downs. Brugen af Happy Strap™
skulle angiveligt ogsa kunne gare det lettere for
barnene at lzere at ga.

Happy Strap™ er designet og udviklet af
Janet Wichmann, der selv er mor til to drenge.
Den yngste, Jens (fadt i 2004) har Downs syn-
drom, og havde hypermobile led som helt lille.
Nar han aendrede stilling fra siddende til lig-
gende eller omvendt, spredtes hans ben ud
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i naesten 180 grader og roterede rundt pa
kroppen. Da Janet blev klar over, hvor skadelig
denne bevaegelse kunne vaere for Jens' videre
motoriske udvikling, satte hun sig for at lese
problemet, og designede Happy Strap™.

Senere, da hun sa hvor stor gavn hendes
egen dreng havde af selen, gik hun sammen
med fysioterapeuter og barnelaeger i gang med
udviklingen af den endelige udgave, der nu er
patenteret i Sydafrika.

Jeg synes, det er en fantastisk positiv hi-
storie, der viser et fantastisk overskud og ga-
pd-mod fra en med-foraeldre. Interesserede
kan laese mere om Janet's Happy Strap™ pa
hjemmesiden www.happystrap.co.za

==
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En rgrende historie

En helt anden historie, jeg afslutningsvist vil
dele med jer, er fra den mere etiske/filosofiske
afdeling. "Lifelong living and learning” handler
0gsa meget om integration i det omgivende
samfund. En af forudsaetningerne for, at inte-
gration af udviklingshaeemmede medborgere i
samfundet kan lykkes, er, at vi alle arbejder for
at blive mere rummelige i vores opfattelser af,
hvad der er "normalt”. Dén pointe fik professor
David Hingsburger fra USA slaet fast pa sin helt
egen - meget personlige made:

Professor David Hingsburger er en meget
stor mand. lkke blot rent bogstaveligt. Stor
0g maegtig sidder han i sin kerestol, som han
bruger fordi han - efter et helt liv som over-
vaegtig - nu ikke lsengere kan ga. Som den
eneste i panelet af eksperter bruger han ikke
manuskript, ikke mikrofon; hans fyldige stemme
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runger ud i auditoriet og fylder hver en krog ud
med kloge ord. Omslutter alle med varme og
entusiasme. Man kan simpelthen ikke lade vaere
med at lytte til ham. Sadan rigtig!

Der er ingen made hvorpa man blot tilnzer-
melsesvist kan viderebringe hans historier og
anekdoter med samme varme og intensitet
(og da slet ikke pa skrift). Men den fglgende
gjorde et maegtigt indtryk pa mig, sa jeg vil al-
ligevel forsigtigt forsege at viderebringe i hvert
fald budskabet:

David Hingsburger har ikke selv bgrn, men
han har en lille niece, Meg, som var knap 3 ar, da
hele familien var pa ferie sammen. Meg elsker
sin onkel Dave betingelseslast, og synes det er
vidunderligt, at han har en keempe mave, man
kan sidde pa nar onkel Dave fortaeller historier.
Ud over det, har hun naeppe spekuleret over Da-
vids udseende. Han er bare hendes onkel Dave.

Familien sidder ved swimmingpoolen, og
Meg lgber lidt rundt og leger i solen. Lidt der-
fra sidder nogle unge mennesker, som Meg
laegger maerke til. De kigger pa noget, snakker
indforstaet og griner haijt.

Pludselig gar det op for Meg, at det er hen-
des onkel Dave, de kigger pa, snakker om og
griner af. Meg stopper op ud for dem. Rasende
0g radvild, men med et ordforrad, der ikke til-
lader hende at give dem en lang opsang, stiller
hun sig op med handerne i siden og ser vredt
pa gruppen. Der bliver stille, Meg peger over

pa David og siger hejt henvendt til gruppen:
"Dave... MINE!" (Dave - MIN!),

Jeg var ikke den eneste i salen, der blev rgrt
over historien. Men David Hingsburger gik usen-
timentalt videre til pointen med at forteelle os
om denne oplevelse: Han havde ikke bedt om
- eller behov for, at en lille pige skulle forsvare
ham over for de unge. Men som hun stod der,
knap tre ar gammel og rasende over de unge
menneskers opfarsel overfor et menneske, som
hun elsker, beviste hun, at vi som mennesker
er fadt med evnen til at elske betingelseslost,
og at vi fra sma af godt ved, hvad der er ret
og hvad der er urimeligt. Hvornar - og isaer
hvorfor denne egenskab gar tabt for nogen, er
et mysterium. Vi var jo alle sma barn en gang.

Som parerende til mennesker med Downs
syndrom har mange af os oplevet sdrende og
nedvaerdigende kommentarer - maske endda
diskrimination eller mobning af vore kaere. Det
ger ondt, og vi far maske ikke altid sagt fra over
for de pageeldende.

Professor David Hingsburger gnskede med
sin historie at minde os om, at vi alle - som hans
lille niece - kan gare en forskel. Ved at sige fra
nar man oplever diskrimination af andre, blot
fordi de er anderledes, er vi alle med til at bane
vejen for, at man bliver accepteret for den man
er, hvilket ogsa er en vigtig forudsaetning for en
vellykket integration i samfundet.

Den opfordring er hermed givet videre!
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Laegens bord

Vi byder Jorgen, ny leege pd "lcegens bord”, velkommen.
Jorgen Buch Hagelskjcer har veeret praktiserende lcege i
Holstebro siden 2002. Jorgen har 3 born pd 11 og 16 dr

samt Emilie med DS pd 14 dr.

Vaccinationer

Udover at vi i Danmark har et gratis og vel-
fungerende barnevaccinationsprogram, er der
aktuelt megen fokus pa influenzavaccination og
vaccination mod livmoderhalskraeft.

Barnevaccinationsprogrammet felges af
stort set alle bgrn, da den gives i forbindelse
med berneundersagelserne ved egen laege fra 3
maneders alderen. Vaer ekstra opmaerksom hvis
du har et spaedbarn, som de ferste levemaneder
har veeret fulgt i et barneambulatorium, at der
s& 0gsa bliver fulgt et vaccinationsprogram fra
egen laege. Programmet er for nylig udvidet
med vaccination mod livmoderhalskraeft for
piger fra drgang 1993 og yngre, og gives nu
fremover til alle 12-arige piger.

Sasoninfluenza: Aktuelt vaccineres der mod
almindelig seesoninfluenza. Da barn og voksne
med Downs syndrom generelt har nedsat im-
munforsvar anbefales officielt vaccination. Des-
uden bliver mange fadt med hjertemisdannelser
(ca. 40 %), som kan veere komplicerende ved
influenza, hvilket ogsa taler for vaccination. Man
kan fa gratis vaccination ved egen laege eller et
vaccinationscenter. Seesoninfluenza skal fornyes
hvert &r, da den sammensaettes af de virus som
man mener, vil ramme landet hvert ar.

Influenza A (H1N1): Generelt er risikogruppen
den samme som ved saesoninfluenza. D.v.s. at
man anbefaler vaccination til alle med Downs
syndrom uanset alder, grundet et svaekket im-
munforsvar og sterre modtagelighed for syg-
dommen. Vaccinationen kan gives fra man er %
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ar gammel, Seerligt fokus ber rettes pa spaed-
barn som muligvis er ekstra udsatte, men do-
kumentationen er usikker. Vaccination kan gives
fra ca. 1. november - men kun ved egen laege.
Man skal selv bestille tid. Vaccinen skal gives 2
gange med 3 ugers interval og kan godt gives
samtidig med almindelig influenza vaccination.
Bern under 9 ar far kun halv dosis.

De hyppigste bivirkninger til begge vacciner
er redme og gmhed pa indstiksstedet. Let fe-
ber og svage influenzasymptomer varende 1-3
dage kan forekomme. Man ma ikke vaccineres,
hvis man har feber.

Livmoderhalskraeftvaccination
(Gardasil): Som anfaert vaccineres nu alle
12-arige piger gratis mod livmoderhalskraeft
ved egen laege. Har man barn zeldre end 16 ar,
skal man selv betale. Vaccinationen skal gives
3 gange og koster samlet ca. 3500 kr. Gard-
asil eller HPV-vaccination, heemmer HPV-virus.
Denne virussygdom medfgrer aget risiko for
livmoderhalskraeft og giver samtidig kensvorter
(kondylomer).

Nyere forskning tyder desuden pa en gget ri-
siko for hovedhalskraeft men ogsa andre kraeft-
typer, hvis man baerer infektionen. Det diskute-
res derfor, om man skal udvide aldersgreenserne
op til 26 ar, og om drenge skal inkluderes i
vaccinationsprogrammet. Vaccination virker
bedst, nar den gives inden seksuel debut, da
HPV-virus smitter seksuelt, men der kan vaere
fordele ved ogsa at fa den senere. Generelt er
risikoen for kraeft ved Downs syndrom dog ikke
@get, snarere tvaertimod. Der er indtil videre ikke
registret alvorlige bivirkninger til vaccinationen.
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En bo

Af Brita Mannick Laursen

Der var engang en konge og en dronning...,
sadan begynder bogen: "Prinsesse Tennas teg-
ninger’ - somi et rigtigt eventyr.
Dronningen og kongen far en lille prinsesse,
som de kalder Tenna. Det viser sig, at prinses-
sen har Downs syndrom, men fokus i bogen er
pa prinsessens liv og ikke pa Downs syndrom.
"Prinsesse Tennas tegninger” er en rigtig
sad billedbog, der bortset fra et par uheldige
formuleringer i starten, fint forteeller om den
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lille prinsesse og hvordan hun til slut redder en
andens liv og helbred.

lllustrationerne i bogen er fine og igen er der
fokus pa prinsessen/ pigen Tenna og ikke sa me-
get pa Downs, og sa alligevel er illustrationerne
sa forfinede, at den skarpsindige laeser ser de
fine Downs traek, prinsessen har.

Dette er blot endnu en billedbog fra forlaget
Turbine, som i forvejen ogsa har udgivet billed-
bager for barn om f.eks. autisme, astma mv.



Johans kamp med gulergdderne

Af Jarn Blander Nielsen

Vi har over lang tid keempet med at fa Johan til
at spise gulergdder sammen med kartoflerne.

Johan spiser pa den made, at han tager det
bedste farst, f.eks. fiskefrikadeller, som denne
historie handler om, dernaest kartofler og han
har sa over lang tid prevet af, om han kunne
undga guleradderne. Men nej, der er ikke flere
fiskefrikadeller, far guleradderne er spist. Sa
langt sa godt, at det er lykkes at na hertil.

En dag for nylig spiste vi fiskefrikadeller, kar-
tofler og gulergdder, og Johan havde spist ferste

portion, som han skulle. Han var naesten faerdig
med anden portion, panaer en halv gulerod,
som han havde faet lidt flere af end normailt.
Derfor taenkte jeg, at han gerne matte fa en
fiskefrikadelle uden at have spist gulergdderne
helt op. Sa jeg lagde en fiskefrikadelle over pa
Johans tallerken. Den blev prompte lagt tilbage
pa panden og Johan sagde: 'qulerod’ og pegede
pa tallerkenen.

Guleroden blev spist og Johan tog selv ef-
terfglgende en fiskefrikadelle mere, som han
spiste med stor appetit.

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





