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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, når man er to.” Når jeg 
tænker tilbage på aktivitetsweekenden 2009 
i Fredericia, er de begreber som for mig står 
tydeligst frem: venskaber, sammenhold, sam-
arbejde, koordinering og gensyn.

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

I år havde vi valgt, at alle som ønskede det 
skulle have mulighed for at deltage. Det betød 
at bespisning og underholdning b.la foregik i det 
dertil indrettede telt. Overraskende godt fun-
gerede det. Aktiviteterne bød på lidt af hvert: 
badeland, cykling, sang og musik, og piratdag 
i Madsby-parken. 

Den efterfølgende evaluering fra de delta-
gende viste generelt stor tilfredshed, stor ros for 
logistik, ros for frugt og vand, ros for underhold-
ning, og så er det svært at få armene ned. Her 
skal også lyde endnu en stor tak til Lasse for det 
store arbejde og ikke mindst hans familie som 
også hjalp til i stor stil. Tak for det. Blomster 
blev sendt til hjemadressen som påskønnelse.

Igen så jeg nye venskaber opstå, gamle blive 
plejet og afslappede børn og voksne, som bare 
kunne tage for sig af oplevelsernes buffet og 

falde om når trætheden 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 får sådan et godt billede i mit hoved af et 
kæmpe julehjerte, som i overført forstand flet-
tes af venskaber og sammenhold. Tak for det. 

Men det store julehjerte skal jo også kunne 
hænges op på et træ eller skelet, om man vil. 
For mig at se er det bærende de mange frivillige 
som gør en ekstra indsats for vores forening. 
Det er helt uvurderligt, hvad det betyder. Her 
tænker jeg på det store arbejde bestyrelsen 
har lagt, på de flotte blade der udkommer fire 
gange om året, på det regnskab der altid følges, 
på den kalender vi alle modtager i december 
måned, på de mange mails og telefonopkald 
vores sekretær tager hver uge, på de efter-
hånden utallige pressehenvendelser der skal 
besvares, på det udvalg som knokler for at lave 
konference næste år, på den bogholder som i 
tide og utide må jonglere med div. bilag, på de 
frivillige der til stadighed melder sig for at tilbyde 
en hjælpende hånd, til… listen er så lang, men 
helt uundværlig for os som forening.

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

Når vi så nu har træ og hjerter på plads, får 
vi brug for lidt lys. Det kunne evt. være tanken 
om det snarlige landskursus i marts. Det af-
holdes på Vejle Fjord, det tidligere sanatorium 
for tuberkulose, og man må sige, at rammerne 
for et godt ophold er fine. Der venter gode 
oplevelser/kurser/oplæg/erfaringsudvekslinger. 

Fortsættes side 4
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Bestyrelsen
pr. april 2009

Brita Mannick Laursen
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 Krogh, sekretær,
ansvarlig for SU
E-mail: downs@downssyndrom.dk

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

Bestyrelsen arbejder pt. på højtryk for at sam-
mensætte program, så vi kan sende det ud. 

Med træ, julehjerter og lys mangler vi bare 
en gruppe mennesker til at danne kreds, så vi 
kan danse om træet. Med ekstra glæde kan jeg 
så her meddele, at vi nu i foreningen tæller over 
700 medlemmer, og nye medlemmer kommer 

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

Lad os nu i sluttet kreds – og som I kan læse 
er den velvoksen og dejlig stor – gå en tur rundt 
om vores flotte træ med hjerter og lys og øn-
ske hinanden en glædelig jul og et godt nytår.  

Formanden har ordet fortsat

Bestyrelsen ønsker 
alle vore medlemmer, 
læsere og annoncører 
en rigtig glædelig jul 
samt et godt nytår.
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på den baggrund fået skænket en stor penge-
sum. Penge, som er sat ind på vores aktivitets-
konto, klar til at købe oplevelser for. 

Og lad det bare være sagt klart og tydeligt. 
Der er basis for gode oplevelser et par år frem. 

Det er derfor helt på sin plads her at hylde 
Nick Horup. Som vores kære med downs ville 
have udtrykt det : ”er du en guttermand”. Tak 
fordi du valgte at tiltænke mennesker med 
Downs  syndrom oplevelser, tak fordi du valgte 

at skænke til de mennesker, 
som altid selv skæn-
ker og aldrig dømmer 
andre. Tak fordi gode 
oplevelser venter for-
ude.

På vegne af 
bestyrelsen og godt 
700 medlemmer.

Som formand for Landsforeningen Downs 
Syndrom, er det her med stor glæde og ær-
bødighed, jeg nu endelig får lov at sende en 
særlig hilsen til Nick Horup. En hilsen, som 
kommer på 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 ønske 
fra Nick Horup, at et evt. over-
skud bl.a. skulle gå til Lands-
foreningen Downs Syndrom. 
Pengene var tænkt som midler 
til at skabe oplevelser for men-
nesker med Downs syndrom 
og deres nærmeste. 

Dvd’en var tænkt som 
dokumentar. Nu 2 år efter 
salget startede, må vi sande, 
at det har været en kæmpe 
succes. Landsforeningen har 

Foreningen ønsker at takke...
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lovens forstand. Samtidig tog landsretten også 
stilling til, at personer, der udfører beskyttet 
beskæftigelse, ikke er arbejdstagere i EU-retlig 
forstand. I skarp kontrast til, hvad Byretten i 
Horsens som første instans fastslog.

Hvad siger reglerne?
Reglerne om beskyttet beskæftigelse findes 
i servicelovens kapitel 19 under overskriften 
’’Beskyttet beskæftigelse og aktivitets- og sam-
værstilbud’’. De siger intet om, at sigtet med 
den beskyttede beskæftigelse er at forbedre 
den enkeltes livskvalitet. 

Den medfølgende vejledning præciserer, at 
målgruppen for servicelovens §103 om beskyt-
tet beskæftigelse er personer, som har en be-
tydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne 
og personer med særlige sociale problemer som 
for eksempel hjemløshed. Formuleringen om 
livskvalitet finder man derimod i vejledningen 
om aktivitets- og samværstilbud, servicelovens 
§104. Her står, at formålet er, at øge den enkel-
tes livskvalitet i dagligdagen, og tilbuddet retter 
sig især mod personer med behov for socialt 
samvær og aktiviteter i fællesskab. Et sådant 
tilbud er, ifølge vejledningen, et fristed for den 
enkelte, og det giver mulighed for at komme 
hjemmefra og være sammen med andre. 

Løn efter indsats
Servicelovens §103 nævner altså ikke noget om 
sociale foranstaltninger og livskvalitet. Men 
hvad siger reglerne om aflønning i beskyttet 
beskæftigelse? Disse regler fremgår af lov om 
social service § 105. De bliver beskrevet nærmere 
i bekendtgørelsen om aflønning og befordrings-
udgifter med videre i beskyttet beskæftigelse, 
særligt tilrettelagte beskæftigelsestilbud og 
fritids- og samværstilbud. 

Kilde: Lighedstegn nr. 4 oktober 2009.

Vestre Landsret har i en ny dom afvist krav 
om lønmodtager rettigheder for personer i 
beskyttet beskæftigelse. Center for Ligebe-
handling af Handicappede og Det Centrale 
Handicapråd opfordrer til, at der findes en 
løsning, så mennesker i beskyttet beskæf-
tigelse sikres samme rettigheder som alle 
andre.

Af Lene Maj Pedersen 

I dagens Danmark svæver 8.000 mennesker 
i en gråzone mellem social foranstaltning og 
egentlig beskæftigelse ifølge SFI’s undersøgelse 
’’Beskyttet beskæftigelse’’. Det har den sene-
ste landsretsdom på området endnu engang 
cementeret.

Baggrund
En kvinde, som er ansat i beskyttet beskæfti-
gelse gik rettens vej for at få 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 ansættelsesbe-
vis. Byretten udtalte, ’’At der ved sagsøgerens 
beskæftigelse foreligger et ansættelses- og 
tjenesteforhold af en sådan karakter, at sag-
søgeren må anses for omfattet af lønmodta-
gerbegrebet i sygedagpengelovens §2, stk. 1 nr. 
1 og ansættelsesbevislovens §1, stk. 1’’. 

Men da dommen blev anket til landsretten, 
fik piben en anden lyd. Landsretten fastslog, 
at ’’beskyttet beskæftigelse har karakter af en 
social foranstaltning, der sigter mod at forbedre 
den pågældendes livskvalitet’’. Derfor er den 
pågældende person ikke lønmodtager hverken 
i sygedagpengelovens eller ansættelsesbevis

Landsretten:

Beskyttet beskæftigelse er ikke job



Når en borger skal have hjælp, skal der altid 
ske en individuel og konkret vurdering af borge-
rens situation for at finde det rette tilbud . Derfor 
skal kommunen først se på, om borgeren skal 
tilbydes fleksjob, job med løntilskud til førtids-
pensionister, beskyttet beskæftigelse efter lov 
om social service §103, fritids- og samværstilbud 
efter samme lovs §104, eller om der skal helt 
andre tilbud på banen . 

Hvis en borger får bevilget beskyttet beskæf-
tigelse, skal man ifølge reglerne om aflønning 
igen foretage en individuel og konkret vurdering 
for at se nærmere på borgerens indsats og ud 
fra dette foretage udmålingen af løn . Der er 
nemlig stor forskel på de faktiske forhold, be-
skæftigelsen foregår under . 

Derfor giver det god mening, når byretten 
foretager en helt konkret vurdering af ansæt-
telses- og tjenesteforholdet . Dette kan være 
af en sådan karakter, at arbejdstageren også 
er omfattet af lønmodtagerbegrebet i for ek-
sempel sygedagpengeloven . Det er derfor ekstra 
ærgerligt, at landsretten ikke har fulgt byrettens 
spor i sin tilgang til sagen . 

§1 i denne bekendtgørelse fastslår, at kom-
munen skal fastsætte lønnen for personer i 
beskyttet beskæftigelse, så de i videst muligt 
omfang aflønnes efter indsats . Hvor dette ikke 
er muligt, skal man anvende timeløn efter en 
arbejdsvurdering i det enkelte tilfælde . I de 
tilfælde, hvor personen på grund af betydelig 
nedsat funktionsevne kun kan yde en indsats, 
som giver en meget beskeden indtjening, kan 
der fastsættes en arbejdsdusør på minimum 
5% af den mindste overenskomstmæssige løn 
på det pågældende arbejdsområde . 

Der skal altså ske en individuel og konkret 
vurdering af den enkeltes arbejdsindsats og 
lønnen skal udmåles i forhold til indsatsen . Til 
gengæld står der i bekendtgørelsen, at kom-
munen ikke skal udbetale løn eller anden form 
for vederlag til personer, der er visiteret til ak-
tivitets- og samværstilbud . 

Sammenblanding af regler
Noget tyder altså på, at landsretten er kommet 
til at blande reglerne om beskyttet beskæfti-
gelse efter servicelovens §103 sammen med 
reglerne om aktivitets- og samværstilbud efter 
samme lovs §104, når man nærlæser reglerne 
i lov om social service . 

Fortsættes side 8
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Beskyttet beskæftigelse i gråzone
Center for Ligebehandling af Handicappede 
(CLH) mener, der er brug for, at Indenrigs- og 
Socialministeriet ser nærmere på problem-
stillingen. Det Centrale Handicapråd har flere 
gange opfordret til, at der findes en løsning, 
så personer i beskyttet beskæftigelse bliver 
sikret lønmodtagerrettigheder, uanset om de 
er ansat på værkstederne eller udplaceret på 
private virksomheder. 

I et svar på DCH’s seneste henvendelse hen-
viser ministeren blandt andet til, at regeringen i 
beskæftigelsesstrategien for personer med han-
dicap fra 2004 satte fokus på at skabe beskyttet 
beskæftigelse i tæt kontakt med almindelige 
virksomheder. Blandt initiativerne var forsøg, 
der støtter udviklingen fra beskyttet ’’beskæf-
tigelse’’ til beskyttet ’’arbejde’’ og forsøg med 
en udvikling af den kommunale organisering. 

Ministeren lægger vægt på, at personer, som 
kan beskæftiges i job med løntilskud eller i fleks-
job, ikke i stedet får tilbud om beskyttet beskæf-
tigelse. På den måde afspejler selve ansættelses-
formen den indsats, der ydes, og spørgsmålet 
om lønmodtagerrettigheder bliver løst. 

CLH er helt enig i denne vigtige pointe. Det 
er afgørende, at personer ikke bliver fastholdt i 
beskyttet beskæftigelse, bare fordi dette tilbud 
var nødvendigt som indgang til arbejdsmarke-
det og udvikling af arbejdsevnen. Men der vil i 
lang tid fremover være personer i beskyttet 
beskæftigelse, som yder en helt regulær ar-
bejdsindsats, og efter Landsrettens dom er der 
ikke meget håb om at opnå ret til blandt andet 
sygedagpenge. Værdien af disse menneskers 
arbejdsindsats underkendes. 

Derfor er der stadigvæk, og i endnu højere 
grad efter Landsrettens dom, brug for at se 
på, hvordan man kan sikre personer i beskyt-
tet beskæftigelse arbejdstagerrettigheder. Et af 
principperne i FN’s handicapkonvention er netop 
respekten for menneskets naturlige værdighed 
og anerkendelse af den værdi, som personer 
med handicap kan tilføre samfundet. Den re-
spekt og anerkendelse mangler, når personer 
i beskyttet beskæftigelse ikke får anerkendt 
deres ret til ansættelsesbevis og til at få blandt 
andet sygedagpenge. 

Fakta

§103. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde beskyttet beskæftigelse til personer under folke-
pensionsalderen, jf. § 1 a i lov om social pension, som på grund af betydelig nedsat fysisk 
eller psykisk funktionsevne eller særlige sociale problemer ikke kan opnå eller fastholde 
beskæftigelse på normale vilkår på arbejdsmarkedet, og som ikke kan benytte tilbud efter 
anden lovgivning.

§104. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde aktivitets- og samværstilbud til personer med 
betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller med særlige sociale problemer til 
opretholdelse eller forbedring af personlige færdigheder eller af livsvilkårene.



Down & Up 4.2009
9

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

Fremme i Singapore var glæden stor, da vi 
mødtes med vore venner og deres dreng Sofus 
på 3 år. Sune og Hjalte strøg direkte ind på Sofus’ 
værelse, hvor de straks følte sig hjemme. Havde 
det ikke været for den evigt snurrende aircondi-
tion og udsigten til den enorme swimmingpool, 
ja så kunne lejligheden ligeså godt have ligget i 
Esbjerg. Den store swimmingpool var selvfølgelig 
meget populær både blandt børn og voksne.

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

Kulde og væde presser sig på og inden længe 
er det Jul. For en stund drømmer vi os til-
bage til sommerferien 2009. Vi er en familie 
på fire – to voksne, Hjalte på 1½ år og Sune 
(DS) på 5 år. I sommers tog vi rygsækkene 
på og rejste til Singapore og Malaysia. 

Af Stine og Lasse Ditlevsen

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

Turen begyndte på banegården i Esbjerg,  
hvor vi hoppede om bord på toget til Hamborg. 
Oppakningen bestod af to store rygsække med 
tøj til os alle fire, én lidt mindre med rejsebøger 
og mad til togturen, Sunes rygsæk med legesa-

Sommerferie i Singapore 
og Malaysia

Fortsættes side 11
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del opmærksomhed. Sune er nu også rigtig god 
til at komme i kontakt med folk. I restauran-
ten pjattede han med nogle af de ansatte og 
hyggede sig med dem foran fjernsynet. På den 
tilstødende dykkerskole lokkede han nogle af de 
unge piger til at fortælle om koralfiskene, som 
han kunne se i de flotte fiskebøger

Efter en lille uges tid skulle der ske noget 
nyt. En times sejlads og en bustur på 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 
på forskelligartede oplevelser. Drengene var helt 
vilde med at køre i cykelrickshaw, så vi måtte 
på indtil flere ture rundt i byen. Det er hårdt 
arbejde for dem, der kører cyklen, men det er 
en fantastisk måde at opleve stemningen rundt 
om i de små gader – og så helt uden CO2 ud-
slip. På den ene tur, som varede en times tid, 
sov Hjalte hele vejen, mens Sune havde travlt 
med at se på de farvestrålende templer. Han 
var meget betaget af de flotte udsmykninger 
og Buddha-figurer i alle størrelser og former. 

Det var efterhånden blevet tiltrængt med 
lidt køligere klima, så vi tog videre til Cameron 
Highlands. I det frodige højland dyrkes massevis 

På behørig vis fejrede Singapore deres na-
tionaldag, mens vi var på besøg. Vi startede 
dagen med en tur i botanisk have. Her var rigtig 
mange skolebørn, klædt i nationalfarverne rød 
og hvid, samlet for at hygge sig og der var et 
vældig liv på de store grønne plæner i haven. 
Sunes interesse faldt hurtigt på nogle af de lidt 
større drenge, som spillede fodbold. Der blev 
rigtig gået til den, men da Sune nærmede sig, 
varede det ikke længe, før bolden blev spillet lige 
til fødderne af ham, så han også kunne score 
mål. Han var pave stolt, da han jublende med 
hænderne højt over hovedet kunne løbe op til 
sin lillebror og berette om sin scoring – flot Sune!

Fra Singapore tog vi videre til Malaysia, hvor 
især de østvendte øer med deres hvide sand-
strande og azurblå vand indbyder til ren ba-
deferie. Vi tog til Perhentian Islands, hvor vi 
skulle slikke sol og snorkle. Vi havde håbet, at 
Sune ville prøve snorklen, men både han og 
Hjalte synes det var lækkert bare at sidde i 
vandkanten, grave lidt med en skovl og fodre 
de flotte koralfisk med en lille kiks i ny og næ. 
Ellers hyggede de sig med at sidde på verandaen 
og ”spille” kort. Malayerne er generelt meget 
imødekommende, og med et par raske drenge 
som Sune og Hjalte, så får man automatisk en Fortsættes side 13
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af grøntsager, men området er mest kendt for 
sin produktion af te og jordbær. Her er terrænet 
kuperet og seværdighederne ligger en smule 
spredte, så vi tog på et par arrangerede ture 
rundt i området. Vi besøgte både jordbærfarm, 
blomsterpark, sommerfuglepark og ikke mindst 
en tefabrik midt inde i en af de smukke teplan-
tager – helt fantastisk. Vores guide Ravi var 
blot 21 år, men han var opvokset i plantagerne 
og havde et stort kendskab til lokalområdet. 
Ravi gjorde stort indtryk på 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. 

På en anden tur, også med Ravi, kørte vi 
med firhjultrækker ind i junglen for at besøge 
en gruppe indfødte, Orangasli-folket. De lever 
i små primitive landsbyer, hvor de gerne holder 
sig for sig selv. Regeringen tilbyder gratis skole-
gang og opfører nye moderne boliger til dem 
– men orangasli-folket har stolte traditioner 
som samlere og jægere og de ønsker egentlig 
ikke at blive integreret i det ”normale” sam-
fund. Sune og Hjalte synes, det var fantastisk 

at være på besøg. De var meget optaget af de 
mange børn og deres primitive legesager, som 
de endda fik lov til at prøve. Kvinderne syntes, 
at drengene så store ud af deres alder og de 
ville gerne løfte dem og røre ved deres lyse hår 
– 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 også små gader 
med fantastiske gadekøkkener, hyggelige mar-
keder og butikker. Vi skulle selvfølgelig også en 
tur til vejrs – først op i de berømte tvillingetårne 
og dernæst en tur i KL-tower, hvor vi sluttede 
vores rejse med en frokost i den roterende 
restaurant, mens vi nød udsigten over byen. 

Det var en oplevelsesrig tur og vi nød de 5 
uger, vi var af sted. Indimellem var det selvføl-
gelig også hårdt at rejse med to mindre børn 
og det har krævet 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. I det hele taget har vi haft en fantastisk 
frihed – frihed til at opleve og frihed til at være 
sammen.
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I den mellemliggende tid – fra ordet aflast-
ningsfamilie blev nævnt for os første gang, til 
vi rent faktisk fik foreslået Lis og Troels – var 
der jo selvfølgelig 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-
terhånden blev vanskeligt at finde en barnepige, 
der for det første kunne gøre mig tryg, og for 
det andet magtede alle tre små børn.

At have dem alle tre på 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 efterhånden 
kunne være en idé, at have et sted, hvor jeg 
kunne være tryg, når jeg afleverede Karl Emil 
til pasning, hvis vi fx skulle til forældremøder 
eller andet, hvor børnene ikke skulle med. Og 
jeg indså, at hvis dette sted også skulle være 
et sted, som Karl Emil var glad for – og det 
var jo alt andet lige det vigtigste – så måtte 
det nødvendigvis være et sted, hvor Karl Emil 
havde sin vante gang; ligesom han havde det 
i sin børnehave.

Så langt var jeg nået i mine overvejelser, da 
vi sendte en ansøgning 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 købet én, der elsker ham 
overalt på jorden. Så jeg havde meget travlt 
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 behø-
vede en aflastningsfamilie, men at vi blot lige 
ville prøve det osv… 

Lettere blev det ikke, da vi fik besked om, at 
en familie tæt på, hvor vi boede, måske gerne 

Af Grete Fält-Hansen
næstformand og mor til Karl Emil m.fl.

- Jeg synes allerede nu, at vi skal skrive og an-
søge kommunen om, at I kan få en aflast-
ningsfamilie til Karl Emil. Der er lang ventetid, 
og før I får set jer om, har I brug for sådan én!

Jeg sad med Karl Emil på skødet. Vi havde 
lige leget med klodser, mens vores pædagogiske 
vejleder, Lis, havde kigget på for at vurdere, om 
Karl Emil legede aldersvarende og meningsfuldt 
med sit legetøj. Karl Emil var godt tre år gam-
mel, havde en storesøster på 14 år, havde alle-
rede været storebror i godt et år, og den næste 
lille søskende var på vej. I skal også tænke på 
jeres andre børn, fortsatte Lis – sikkert fordi 
hun kunne læse mine tanker: MIN dreng skal 
IKKE ha’ en aflastningsfamilie!

AFLASTNINGSFAMILIE! - sagde jeg, mens jeg 
forsøgte at smage på ordet, er det ikke sådan 
noget for familier, der ikke magter at passe de-
res børn selv? Vi kan altså godt klare BÅDE Karl 
Emil, Ann Katrine, Rose Marie og den lille ny!

Når jeg tænker tilbage på den dag, er det 
med ca. 2 års erfaring som mor til en søn med 
en aflastningsfamilie. Skæbnen ville, at Lis, 
vores pædagogiske vejleder, og hendes mand, 
Troels, et års tid efter ovenstående, valgte at 
blive professionel aflastningsfamilie. Det anede 
vi ikke noget om, men da vi pludselig fik tilbudt 
”Lis og Troels”, så 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 – så hjalp det lidt på det, at 
det nu pludselig hed ”Karl Emil skal hjem til Lis 
og Troels”, og ikke ”Karl Emil skal i aflastning”.

Fantastiske, farlige, finurlige og provokerende 
AFLASTNINGS-FAMILIE!
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ville have Karl Emil i aflastning . Argh, jeg kunne 
få kvalme ved tanken om, at nogle mennesker 
i nabolaget sad og vurderede, om de ”kunne 
tænke sig at have Karl Emil i aflastning” . Og 
vil I tænke jer: De sagde Gud-hjælpe-mig NEJ! 
Hvorfor kunne vi ikke få at vide, men det var 
bare ”ikke faldet i hak” . Jeg TUDEDE og vred mig, 
for jeg følte simpelthen at både Karl Emil og vi 
andre var blevet ”vejet og fundet for lette” . Vi 
følte os udleverede . 

Når jeg gik i Kvickly var jeg sikker på, at hvis 
nogle mennesker kiggede efter os, så var det 
nok ”dem, der ikke ville have os” . Nu hedder vi jo 
desværre ikke Jensen eller Nielsen til efternavn, 
og DE vidste jo hvem VI var . Det var RÆDSELS-
FULDT! Og jeg var helt parat til at stoppe her . 
Men da jeg ringede – stortudende og sagde, 
at jeg ikke ville være med mere, fik jeg at vide, 
at de allerede havde en anden familie, som de 
syntes, vi skulle tage ud og besøge .

Jeg tog mig sammen, da jeg denne gang 
kunne få et navn og en adresse på familien, 
men skulle måske have holdt fast . . .? For nu 
kørte jeg så på besøg – heldigvis uden Karl Emil 
– og talte med et ellers rigtig sødt og venligt 
ægtepar . Men også de valgte os fra, da de ikke 
tidligere havde haft børn i aflastning, der havde 
forældre, som faktisk var der for deres børn . 
De syntes, ved nærmere overvejelse, at det var 
lettere for dem med børn fra familier, der ikke 
selv magtede deres børn af forskellige årsager . 
JEG VAR RASENDE!!!

Den eneste formildende omstændighed var, 
at sagsbehandleren fra kommunen, der havde 
henvist os til familien, også selv var rasende . 
Det var bare ikke i orden, sagde han næsten 
grådkvalt, hvilket formildede mig en smule . 
Alligevel sagde jeg, at nu kunne det være helt 
lige meget, og at han ikke behøvede at gøre 
sig yderligere anstrengelser – vi var IKKE inter-
esserede!!!

To uger senere ringede sagsbehandleren: 
Inden du siger nej og smækker røret på, skal 
du altså lige høre hvem det er! nåede han lige 

at råbe, inden jeg skulle til at afbryde . Og ja, så 
var det altså, at vi fik at vide, at Lis og Troels 
var blevet aflastningsfamilie, og at de rigtig 
gerne ville have Karl Emil – og os – på besøg til 
en indledende samtale .

Der er nu gået små to år, og vi er rigtig glade 
alle sammen for Lis og Troels, hvor Karl Emil 
som udgangspunkt er på besøg hver anden 
weekend . Der kan selvfølgelig godt være en 
weekend, hvor han bare ikke gider . Så siger han 
”Lis og Troels – lukket!!!” . Men når han først er 
kommet af sted lørdag formiddag, er han super 
glad . Faktisk er de to små mange gange helt 
misundelige . Hvorfor må vi ikke også komme 
hjem til Lis og Troels?

Hver søndag, når 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 være en ”Tivoli-weekend”, 
hvor Karl Emil styrter rundt til alt muligt . Alt 
foregår stille og roligt, og aktiviteterne har alle 
karakter af helt almindelige ting, såsom at rive 
blade sammen, gå en tur på legepladsen, tage 
til stranden og kaste sten i vandet osv . De har 
et sommerhus i nærheden af, hvor de bor . Der 
tager de ofte ned, for der er masser af plads i 
haven at boltre sig på . Og det er altid en glad 
dreng, vi henter søndag eftermiddag .

Det er stadig lidt vanskeligt for mig at sætte 
noget i gang herhjemme, når 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 går det op for mig, 
at både Karl Emil og de to yngste nyder, at der 
er mere tid til dem alle hver især .

Og jeg har især fundet fred i sjælen ved, at 
Lis og Troels ikke forsøger at være en ”erstat-
ningsfamilie” for Karl Emil – han HAR jo en 
familie – men et sted, hvor han bare hygger 
sig og har mulighed for at være i centrum på 
en anden måde end hjemme .
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Ellers er en af de store tilbagevendende op-
gaver i DSI jo at afholde verdenskongresser hvert 
3. år, og også forberedelserne af kongressen i år 
i Irland har vi brugt meget energi på. Mere om 
dette års kongres andetsteds i bladet.

Det var et vilkår for vores arbejde i LDS, da 
jeg havde været med i DSI i kort tid, at jeg gen-
indtrådte som formand, og prioriteringen var 
derfor, at jeg primært deltog i bestyrelsesmø-
derne i DSI via email behandling af punkterne. 
Det er faktisk meget brugt i DSI, da bestyrelses-
medlemmerne jo ikke lige kan løbe sammen. 
Når der holdes div. internationale møder, er 
der altid nogle der kan og har råd til at deltage 
fysisk, og mange, der deltager via mail. Det har 
fungeret ganske godt.

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

Jeg synes, det har været spændende og givtigt 
at være med, ikke mindst fordi Danmark bliver 
betragtet som en spiller på den internationale 
scene, det kan vi være stolte af. På dette års 
generalforsamling, som blev holdt i Irland un-
der verdenskongressen, fik vi valgt Grethe Fält-
Hansen ind i DSIs bestyrelse, så vi er stadig med.

Af Kitt Boel

LDS arbejdet i Down Syndrome International 
har jeg været så heldig at varetage fra 2006 til 
2009. Jeg blev i sin tid valgt ind på anbefaling af 
den sydafrikanske Down forening, med ambitio-
ner om at sætte Danmark på det internationale 
samarbejdskort. Vi ville være med til at sikre, at 
mennesker med Downs syndrom nyder større 
anseelse i Verden. 

Inden vi kom så langt, havde vi i LDS været 
med i projekter sammen med LEV, der gik på 
at bygge den sydafrikanske organisation op, 
og hjælpe dem i gang. Jeg var meget heldig og 
beæret, da jeg var med til, for LDS, at sikre, at 
børn med Downs syndrom – uanset hudfarve 
og økonomisk status – fik god udviklingsstøtte 
og hjælp. De såkaldte Out-reach projekter blev 
etableret i mange fattige områder i Johan-
nesburg og mange andre steder, hvor folk i 
almindelighed boede i blikskure. 

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

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

Down Syndrome International
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Jo, forventningerne var høje . Umiddelbart ef-
ter vores ankomst skulle vi spise, og vores ivrige 
piger havde slet ikke ro til at få 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 børn og at få en ballon eller 
to at spille med .

Da vi voksne havde fået mad, gik turen til 
badeland . Et sandt støj inferno, men uanset 
hvor øjet kiggede hen, mødte det grinende og 

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

Allerede ved ankomsten bemærkede un-
gerne i bilen (5 og snart 2 år) det store telt og 
en række af mange spørgsmål begyndte: ”Se 
teltet, hvad mon det skal bruges til?” ”Mon 
der er musik?”  ”Skal vi snart spise?” ”Skal vi i 
flømme-hal nu?” ”Er det min tur nu? Må jeg 
få en ballon nu?” . . .

Jamen jeg skal lige . . .
I Fredericia mødtes store og små, høje og lave, runde og
flade til oplevelses- og aktivitetsweekend sidste weekend 
i september.
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entusiastiske børn og voksne . Alle som var i 
badeland fik vidst ”en ordentlig en på opleve-
ren” + en masse stærkt klorvand, som ikke var 
godt for øjnene . 

Det blev sent inden ungerne sov, og om 
natten talte vores ældste, (Maja 5 år med ds) 
i søvne . Gennem natten udtrykte hun glæde 
over at se gode venner, det at være i badeland 
og noget om at lillesøster drak meget vand . . .
hun havde vidst en masse indtryk, som lige 
skulle bearbejdes .

En god lørdag fulgte med leg, rutchebaneture, 
cykling, dans og igen en masse leg med balloner 
– både udenfor og inde på vandrerhjemmet .

Det var trætte børn og voksne, som satte 
kursen hjemad søndag . En weekend med gode 
fysiske rammer, mange legekammerater, god 
logistik omkring bespisning, et fantastisk per-
sonale på vandrerhjemmet og ikke mindst 
samværd . 

Når jeg husker tilbage på weekenden står 
en sætning bøjet i neon: ”Jeg skal lige” . . . ”tisse, 
klatre, spille ballon, lege, læse, danse, synge, 
kramme, cykle, rutche, finde min ven, skrive 
noget” . . . . . . .Vores 5 årige havde travlt, så hun 
sov godt hele vejen hjem i bilen .

Tak for oplevelserne!
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skole og ungdomsuddannelserne.  Jeg så gode 
realistiske billeder af uddannelsesmuligheder 
indenfor forskellige emner, som dans, drama, 
musik, foto, medier. Endda uddannelser der lå 
samme sted som der, hvor alle andre uddanner 
sig, og programmer, der indbefattede inklusion 
på mange måder, og i lige så 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 
gøre, samt ideer til min egen søns uddannelse.

Jeg deltog også i mere psykologisk oriente-
rede emner. Jeg savnede læringspsykologien 
denne gang, men et par andre oplæg jeg vil 
fremhæve her, og som har stor hverdagsværdi, 
var nogle workshops om matematiklæring og 
skolelærdom i det hele taget. Vi fik en indføring 
i, hvordan Østrigerne arbejder med matematik, 
som et nyttigt og spændende fag for elever 
med DS. Blandt andet var der sådan en Irene 
Johansonsk ide om, at man skulle have vanter 
på med 1-10 på fra venstre lille finger som nr. 1 

Af Kitt Boel

Min mand og jeg var på en hel uges tur til Dublin 
i forbindelse med verdenskongressen. Første 
gang vi var langt hjemmefra, mens vores yng-
ste, eneste hjemmeboende, Matias med DS var 
hos aflastningsfamilien. I vores liv var det også 
første gang i 23 år, vi var afsted uden børn i en 
hel uge. Skræmmende? 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, så var det godt og 
spændende at være på verdenskongres. 

Jeg har haft det privilegium, at have væ-
ret på verdenskongres i Vancouver i 2006, og 
det var godt at se, at bestræbelser vi havde 
haft i DSI var lykkedes; vi ønskede 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 oplæg om muligheder for at 
få sig en uddannelse, der rækker ud over folke-

På verdenskongres i Dublin
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til højre tommelfinger nr. 10. Herefter blev plus 
og minus meget mere konkret. Det er indviklet 
at forklare hvordan, men tjek selv på www.
lebenundlernen.net. Her kan man udover at 
orientere sig også købe deres dvd ”Rechnen mit 
links und rechts” (jeg gav 10 euro), OG man skal 
ikke lade sig skræmme af den tyske titel. DVD’en 
viser nogle børn, der arbejder med matematik 
på forskelligt plan, fra før matematik til mere 
avanceret, så man kan sagtens følge med. OG 
det bedste er, at min søn er normalt ikke vild 
med træningssessioner, men dette fanger. Jeg 
må så tilstå, at mine kreative evner ikke er så 
fantastiske, at jeg har fået produceret vanterne 
endnu, men en vaskbar tusch virker fortrinligt!!! 
Han tæller og plusser og trækker fra så det er 
en lyst!!! Og forståelsen bliver så meget bedre 
med den kropslige og visuelle støtte, der ligger 
i dette system.

Også et australsk projekt, om at tænke ma-
tematikken ind i dagligdags færdigheder så rig-
tig godt ud. De lavede f.eks. indkøbstræning på 
en konkret og nemt forståelig måde for børn 

og unge med Downs syndrom. Dette og meget 
mere kan man finde på www.downssa.asn.au

Ud over disse og mange flere faktuelle vi-
densformidlinger og nye ideer, var det godt at 
bruge tid på at networke med internationale 
kontakter. Men noget af det allerbedste for 
mig var at møde og se alle de mennesker med 
Downs syndrom, der var naturligt inkluderet 
i kongressen. Udover at de havde deres eget 
kongres program, var der også en del, der in-
troducerede de forskellige oplægsholdere, der 
var mennesker med Downs syndrom, der var 
oplægsholdere, der var optrædende med danse 
og musikforestillinger. Der var mange unge og 
voksne, der fyldte dansegulvet, både da vi var til 
en officiel kongresfest, hvor alle dansede, og da 
vi var til en middag med traditionel irsk sang og 
dans. Her gjorde de det bare spontant. Hele den 
stemning, når så mange mennesker er sam-
men, og alle værdsætter de glædespredende 
og kontaktskabende initiativer, hvor mennesker 
stråler. DET RYKKER! 

Dublin var en fantastisk oplevelse.  
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var således – som afgående bestyrelsesmed-
lem – med for at anbefale mig som hendes 
efterfølger.

Valget til bestyrelsen gik nemt, for der var 
ikke stillet flere op end der var ledige poster. 
Det var dog forbundet med en vis spænding 
at deltage i bestyrelsesmødet, hvor der skulle 
vælges 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 næstformand. 
Sydafrika er værtsland for den næste Internatio-
nale World Congress i 2012, og forberedelserne 
hertil er allerede i fuld gang.

Af Grete Fält-Hansen, næstformand

Et af formålene med, at Landsforeningen var 
repræsenteret ved den 10. Verdenskongres 
om Downs syndrom i Irland i august, var at 
sikre foreningens fortsatte repræsentation i 
Downs Syndrome International. Denne vigtige 
post har de seneste tre år har været 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 allerstørste 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 

Stort og småt fra den 10. Verdens-
kongres om Downs syndrom 
i Irland, august 2009

DSIs nye bestyrelse. Forrest: Vanessa Dos Santos, Sydafrika, Dawn McKenna, Canada, 
Penny Robertson, Marja Hodes, Holland, Pat Clarke, Irland (formand).
Bagerst: Grete Fält-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 bestyrelsesmødet var den nye besty-
relse inviteret til officiel middagsbuffet hos den 
Indiske ambassadør i Dublin. Invitationen var en 
anerkendelse af foreningens arbejde – blandt 
andet i Indien, hvor man som forældre til børn 
med Downs syndrom står 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 
sætte fokus på dette.

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

I det store fællesrum var der udstillinger fra 
det meste af verden. Jeg var imponeret! Der 
var alt fra projekter med læsning og sprogsti-
mulering, over diasshow fra udstillinger med 
malerier, til udgivelser af børnelitteratur med 
særlig reference til børn med Downs.

Happy Strap™
En af de udstillere, der fangede min interesse 
i særlig grad, var en demonstration af sydafri-
kanske Janet Wichmann’s  ”Happy Strap™” – en 
sele, der er designet til at afhjælpe hypermo-
bilitet og nedsat muskeltonus i hofterne hos 
småbørn med Downs. Brugen af Happy Strap™ 
skulle angiveligt også kunne gøre det lettere for 
børnene at lære at gå.

Happy Strap™ er designet og udviklet af 
Janet Wichmann, der selv er mor til to drenge. 
Den yngste, Jens (født i 2004) har Downs syn-
drom, og havde hypermobile led som helt lille. 
Når han ændrede stilling fra siddende til lig-
gende eller omvendt, spredtes hans ben ud 

i næsten 180 grader og roterede rundt på 
kroppen. Da Janet blev klar over, hvor skadelig 
denne bevægelse kunne være for Jens’ videre 
motoriske udvikling, satte hun sig for at løse 
problemet, og designede Happy Strap™.

Senere, da hun så hvor stor gavn hendes 
egen dreng havde af selen, gik hun sammen 
med fysioterapeuter og børnelæger 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 gå-
på-mod fra en med-forældre. Interesserede 
kan læse mere om Janet’s Happy Strap™ på 
hjemmesiden www.happystrap.co.za 

En rørende historie
En helt anden historie, jeg afslutningsvist vil 
dele med jer, er fra den mere etiske/filosofiske 
afdeling. ”Lifelong living and learning” handler 
også meget om integration i det omgivende 
samfund. Én af forudsætningerne for, at inte-
gration af udviklingshæmmede 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 slået fast på sin helt 
egen – meget personlige måde:

Professor David Hingsburger er en meget 
stor mand. Ikke blot rent bogstaveligt. Stor 
og mægtig sidder han i sin kørestol, som han 
bruger fordi han – efter et helt liv som over-
vægtig – nu ikke længere kan gå. 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 være 
med at lytte til ham. Sådan rigtig!

Der er ingen måde hvorpå man blot tilnær-
melsesvist kan viderebringe hans historier og 
anekdoter med samme varme og intensitet 
(og da slet ikke på skrift). Men den følgende 
gjorde et mægtigt indtryk på mig, så jeg vil al-
ligevel forsigtigt forsøge at viderebringe i hvert 
fald budskabet:

David Hingsburger har ikke selv børn, men 
han har en lille niece, Meg, som var knap 3 år, da 
hele familien var på ferie sammen. Meg elsker 
sin onkel Dave betingelsesløst, og synes det er 
vidunderligt, at han har en kæmpe mave, man 
kan sidde på når onkel Dave fortæller historier. 
Ud over det, har hun næppe spekuleret over Da-
vids udseende. Han er bare hendes onkel Dave.

 Familien sidder ved swimmingpoolen, og 
Meg løber lidt rundt og leger i solen. Lidt der-
fra sidder nogle unge mennesker, som Meg 
lægger mærke til. De kigger på noget, snakker 
indforstået og griner højt. 

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

på David og siger højt henvendt til gruppen: 
”Dave… MINE!” (Dave – MIN!).

Jeg var ikke den eneste i salen, der blev rørt 
over historien. Men David Hingsburger gik usen-
timentalt videre til pointen med at fortælle 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 år gammel og rasende over de unge 
menneskers opførsel overfor et menneske, som 
hun elsker, beviste hun, at vi som mennesker 
er født med evnen til at elske betingelsesløst, 
og at vi fra små af godt ved, hvad der er ret 
og hvad der er urimeligt. Hvornår - og især 
hvorfor denne egenskab går tabt for nogen, er 
et mysterium. Vi var jo alle små børn en gang. 

Som pårørende til mennesker med Downs 
syndrom har mange af os oplevet sårende og 
nedværdigende kommentarer – måske endda 
diskrimination eller mobning af vore kære. Det 
gør ondt, og vi får måske ikke altid sagt fra over 
for de pågældende.

Professor David Hingsburger ønskede med 
sin historie at minde os om, at vi alle – som hans 
lille niece – kan gøre en forskel. Ved at sige fra 
når 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 også er en vigtig forudsætning for en 
vellykket integration i samfundet.
Den opfordring er hermed givet videre!
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Udover at vi i Danmark har et gratis og vel-
fungerende børnevaccinationsprogram, er der 
aktuelt megen fokus på influenzavaccination og 
vaccination mod livmoderhalskræft .

Børnevaccinationsprogrammet følges af 
stort set alle børn, da den gives i forbindelse 
med børneundersøgelserne ved egen læge fra 3 
måneders alderen . Vær ekstra opmærksom hvis 
du har et spædbarn, som de første levemåneder 
har været fulgt i et børneambulatorium, at der 
så også bliver fulgt et vaccinationsprogram fra 
egen læge . Programmet er for nylig udvidet 
med vaccination mod livmoderhalskræft for 
piger fra årgang 1993 og yngre, og gives nu 
fremover til alle 12-årige piger . 

Sæsoninfluenza: Aktuelt vaccineres der mod 
almindelig sæsoninfluenza . Da børn og voksne 
med Downs syndrom generelt har nedsat im-
munforsvar anbefales officielt vaccination . Des-
uden bliver mange født med hjertemisdannelser 
(ca . 40 %), som kan være komplicerende ved 
influenza, hvilket også taler for vaccination . Man 
kan få gratis vaccination ved egen læge eller et 
vaccinationscenter . Sæsoninfluenza skal fornyes 
hvert år, da den sammensættes af de virus som 
man mener, vil ramme landet hvert år . 

Influenza A (H1N1): Generelt er risikogruppen 
den samme som ved sæsoninfluenza . D .v .s . at 
man anbefaler vaccination til alle med Downs 
syndrom uanset alder, grundet et svækket im-
munforsvar og større modtagelighed for syg-
dommen . Vaccinationen kan gives fra man er ½ 

år gammel . Særligt fokus bør rettes på spæd-
børn som muligvis er ekstra udsatte, men do-
kumentationen er usikker . Vaccination kan gives 
fra ca . 1 . november – men kun ved egen læge . 
Man skal selv bestille tid . Vaccinen skal gives 2 
gange med 3 ugers interval og kan godt gives 
samtidig med almindelig influenza vaccination . 
Børn under 9 år får kun halv dosis . 

De hyppigste bivirkninger til begge vacciner 
er rødme og ømhed på indstiksstedet . Let fe-
ber og svage influenzasymptomer varende 1-3 
dage kan forekomme . Man må ikke vaccineres, 
hvis man har feber . 

Livmoderhalskræftvaccination 
(Gardasil): Som anført vaccineres nu alle 
12-årige piger gratis mod livmoderhalskræft 
ved egen læge . Har man børn ældre end 16 år, 
skal man selv betale . Vaccinationen skal gives 
3 gange og koster samlet ca . 3500 kr .  Gard-
asil eller HPV-vaccination, hæmmer HPV-virus . 
Denne virussygdom medfører øget risiko for 
livmoderhalskræft og giver samtidig kønsvorter 
(kondylomer) . 

Nyere forskning tyder desuden på en øget ri-
siko for hovedhalskræft men også andre kræft-
typer, hvis man bærer infektionen . Det diskute-
res derfor, om man skal udvide aldersgrænserne 
op til 26 år, og om drenge skal inkluderes i 
vaccinationsprogrammet . Vaccination virker 
bedst, når den gives inden seksuel debut, da 
HPV-virus smitter seksuelt, men der kan være 
fordele ved også at få den senere . Generelt er 
risikoen for kræft ved Downs syndrom dog ikke 
øget, snarere tværtimod . Der er indtil videre ikke 
registret alvorlige bivirkninger til vaccinationen .

Lægens bord
Vi byder Jørgen, ny læge på ”lægens bord”, velkommen.
Jørgen Buch Hagelskjær har været praktiserende læge i 
 Holstebro siden 2002. Jørgen har 3 børn på 11 og 16 år 
samt Emilie med DS på 14 år.

Vaccinationer
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lille prinsesse og hvordan hun til slut redder en 
andens liv og helbred . 

Illustrationerne i bogen er fine og igen er der 
fokus på prinsessen/ pigen Tenna og ikke så me-
get på Downs, og så alligevel er illustrationerne 
så forfinede, at den skarpsindige læser ser de 
fine Downs træk, prinsessen har . 

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

Af Brita Mannick Laursen

Der var engang en konge og en dronning…, 
sådan begynder bogen: ”Prinsesse Tennas teg-
ninger”  -  som i et rigtigt eventyr .

Dronningen og kongen får en lille prinsesse, 
som de kalder Tenna . Det viser sig, at prinses-
sen har Downs syndrom, men fokus i bogen er 
på prinsessens liv og ikke på Downs syndrom .

”Prinsesse Tennas tegninger” er en rigtig 
sød billedbog, der bortset fra et par uheldige 
formuleringer i starten, fint fortæller om den 

En boganmeldelse
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En hverdagshistorie

Johans kamp med gulerødderne
Af Jørn Blander Nielsen

Vi har over lang tid kæmpet med at få Johan til 
at spise gulerødder sammen med kartoflerne.

Johan spiser på den måde, at han tager det 
bedste først, f.eks. fiskefrikadeller, som denne 
historie handler om, dernæst kartofler og han 
har så over lang tid prøvet af, om han kunne 
undgå gulerødderne. Men nej, der er ikke flere 
fiskefrikadeller, før gulerødderne er spist. Så 
langt så godt, at det er lykkes at nå hertil.

En dag for nylig spiste vi fiskefrikadeller, kar-
tofler og gulerødder, og Johan havde spist første 

portion, som han skulle. Han var næsten færdig 
med anden portion, pånær en halv gulerod, 
som han havde fået lidt flere af end normalt. 
Derfor tænkte jeg, at han gerne måtte få en 
fiskefrikadelle uden at have spist gulerødderne 
helt op. Så jeg lagde en fiskefrikadelle over på 
Johans tallerken. Den blev prompte lagt tilbage 
på panden og Johan sagde: ’gulerod’ og pegede 
på tallerkenen.

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

Har du også en lille hverdagshistorie, som du vil dele med os?
Så skriv til os – gerne på e-mail. Adressen finder du på side 2.
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Ved indbetaling på check
eller overførsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til:	Sekretær Dorte Kellermann
			   Gunløgsgade 45, st. tv., 2300 København S

Medlemskab kr. 150,00/år

Navn:

Adresse:

Post nr.:				   By:

Kommune og region:

E-mail:

❑ �Ja tak, jeg vil gerne modtage nyhedsbreve (indbydelse til kurser og landsmøde, indkaldelse til 
generalforsamling o.lign.) elektronisk i stedet for på papir

Tilknytning til person med DS:
(Angiv f.eks. forældre, bedsteforældre, børnehave, bofællesskab eller lign.
– eller om du selv har Downs Syndrom)

Fødselsår for personen med DS:

❑ Girokort ønskes tilsendt

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

Hvordan bliver jeg medlem




