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Formanden 
har ordet
Af Brita Mannick Laursen

» Hvis du koncentrerer dig om 
at finde det gode i enhver situation, 
vil du opdage, at dit liv bliver fyldt 
med taknemmelighed, en følelse 
der nærer sjælen”.

Harold kushner, 1935

Med disse ord vil jeg som afgående formand 
takke af for denne omgang . Jeg har valgt at 
trække mig til kommende generalforsamling 
og lade nye og friske kræfter komme til . 

Baggrunden for min beslutning er helt li-
getil . Efter 6 år med bestyrelsesarbejdet i LDS, 
har jeg fået lyst til at gå nye veje . Jeg kunne 
tænke mig at prøve kræfter med at få opret-
tet idrætstilbud til udviklingshæmmede i min 
hjemkommune, og jeg ved, at det kommer til 
at optage skønne kræfter . Derfor er det nu tid 
til at give stafetten videre . 

Jeg glæder mig til at se om det kunne lyk-
kes, at få startet noget nyt, og samtidig har jeg 
brug for at få sagt ”tak for dansen” til alle de 
givende og positive mennesker, jeg har sam-
arbejdet med gennem årene . Det er med stor 
respekt for netop alle disse frivillige kræfter, 
der er at finde i og omkring vores forening, 
at jeg nu giver bolden op til en ny formand . 

Til vores nye formand har jeg lyst til at sige: 
” tag dit bat, slå til bolden, slå den langt ud i 
marken . Du vil se, at der er mange, som vil løbe 

med i stafetten, der er mange som løber med 
dig, der er en god tilskuerskare som bakker op, 
men der er også brug for, at du slår til bolden .

Nogle gange vil den blive grebet, og du er 
slået hjem . Når det sker, vil du opdage at dit 
team, som her typisk vil være bestyrelsen, vil 
bakke dig op, og sammen vil I igen være klar 
til en ny kamp . For ja, der er kampe, som skal 
tages, der er svære samtaler, der er umulige 
pressefolk, der er telefonopkald, der er mails . 
Men tag dit bat og slå til, for trods svære ude-
kampe undervejs er der klart mindst lige så 
mange hjemmebanefordele, der er bestyrel-
sesmedlemmer, som tager over, der er sejre, 
der er gejst . Det er fantastisk at være med i” .

Vores kasserer Jørn Blander Nielsen har 
valgt at trække sig fra bestyrelsen . Jørn har 
personlige grunde for sit valg . Vi skylder alle 
Jørn en stor tak for stabilt og grundigt arbejde 
gennem en årrække . Takket være dig er mange 
økonomiske tiltag og opgaver nu sat i system .

Tak for indsatsen Jørn, alt held til dig og dine 
fremover . Med Jørns exit er vores suppleant 
Thomas Hamann indtrådt som bestyrelses-
medlem . Velkommen til dig . 

Hermed også en opfordring til alle, som 
måtte gå med lyst til bestyrelsesarbejde . Kom 
frisk til generalforsamlingen, der er brug for 
din indsats . 

Inden længe er sneen atter smeltet . Vinter-
gæk, erantis og krokus visnet og tulipanerne 
venter på deres tur . Når vi når til omkring den 
tid, er det også tid til landkursus, som i år af-
holdes på Brogården i Middelfart . Vores utræt- 
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telige landskursusudvalg har i år sat emnet 
”forældreevner” i spil . Der venter os en super 
spændende weekend med en god blanding 
af fællesoplæg og tid til erfaringsudveksling .  
Man bliver altid fyldt med utallige indtryk 
efter en sådan weekend, og dertil kommer 
den store bonus, at der hvert år skabes nye 
relationer, nye netværk . Det er uvurderligt for 
os alle . Så vel mødt .  

jeg vil slutteligt glæde mig over følgende: 
•  Loftet over tabt arbejdsfortjeneste er hævet
•  Førende læger har valgt ikke at udtrykke sig 

klodset retorisk da seneste nye tal om ny-
fødte med downs blev offentliggjort . Måske 
er vores pressearbejde ved at bære frugt

• Vores nye hjemmeside barsles i foråret
•  Indledende arbejde med filmen er i gang, 

der er god etik omkring dette
•  Pressen ”rådfører” sig generelt hos os, når 

det gælder nyeste viden
•  Vi er tilmeldt ”World Congress” i Sydafrika 

2012, ny viden venter på os
•  Hverdagen byder stadig på gode smil, fede 

sætninger og betragtninger på livet, udfor-
dringer, sejre for alle vore kære med Downs 
syndrom, og i de samspil vi alle indgår i .

…så for at vende tilbage til ordsproget fra 
starten af denne klumme, så er der mange 
ting at smile af . 

tak for dansen, og vel mødt på Brogården. 

Bestyrelsen
efter omkonstituering nov. 2011

brita mannick Laursen
formand
formand@downssyndrom .dk

grete fält-hansen
1. næstformand, ansvarlig for  kommunikation
downssyndrom@downssyndrom .dk

Lasse ditlevsen
2. næstformand
downssyndrom@downssyndrom .dk 

Thomas hamann
kasserer

kirsten sørensen
redaktør, HB-medlem i LEV, 
ansvarlig for bladudvalg
medieudvalg@downssyndrom .dk

Lars surrow
bestyrelsesmedlem, ansvarlig for aktivitets-
weekenden, FU og HB-medlem i LEV
downssyndrom@downssyndrom .dk

karina rhiger
bestyrelsesmedlem

suppleanter:
Lene Simonsen, sekretær
Jørn Blander Nielsen
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g E n E r a L F o r s a M L I n g
i  Land s f o r en i ngen  Downs  s ynd rom 

Dagsorden i henhold til vedtægterne.

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

Du kan deltage i generalforsamlingen 
selvom du ikke deltager i landskursus.

tilmelding er nødvendig og skal ske 
til sekretær Dorte kellermann: email: 
dorte.kellermann@gmail.com

kom og vær med og sæt dit præg på 
foreningens aktiviteter og fremtidige 
udvikling. 

Med venlig hilsen bestyrelsen

den årlige generalforsamling 
afholdes på brogården

abelonelundvej 40, strib, 5500 middelfart
den 17. marts 2012 kl. 16.00-17.30
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Kl .  9 .00-10 .30  Ankomst 
Kl . 10 .30-10 .45  Velkomst v/ formand 
Kl . 10 .45-12 .15  ”Det særlige ved forældreskabet, når man har et barn med Downs Syndrom”  
 v/ Bernhard Schmitz 
Kl . 12 .15-13 .15  Frokost 
Kl . 13 .30-14 .30  ”Gruppeoplæg 1 . runde” 
 1)  ”Karlstadmodellen – udvikling af småbørnskommunikation, sprog og tale” 

 v/ Helle Couppé 
 2) ”Søskendedilemmaer” - v/ Vibeke Mønster 
 3)  ”Det digitale Downs barn” 

v/ Keld Søndergård Hansen 
 4)  ”Ungdomsliv og pubertet – når man har Downs” 

v/ Vibeke Denert 
 5)  ”Fra ungdomsliv til voksenliv – godt i gang med en ungdomsuddannelse” 

v/ Dan R . Schimmell 
Kl. 14.30-14.45  Pause 
Kl . 14 .45-15 .45  ”Gruppeoplæg 2 . runde” 
 1)   ”Karlstadmodellen – udvikling af småbørnskommunikation, sprog og tale” 

v/ Helle Couppé 
 2) ”Søskendedilemmaer” - v/ Vibeke Mønster 
 3) ”Det digitale Downs barn” - v/ Kelder Søndergård Hansen 
 4)  ”Ungdomsliv og pubertet – når man har Downs” 

v/ Vibeke Denert 
 5)  ”Fra ungdomsliv til voksenliv – godt i gang med en ungdomsuddannelse” 

v/ Dan R . Schimmell 
Kl . 15 .45-16 .00  Afrunding og opsamling på dagens program
Kl . 19 .00  Middag Landsforeningen Downs Syndrom

Forældreevne –  udfordringer og glæder
i forældreskabet med børn med Downs syndrom Den 17.-18. marts

L a n D s k U r s U s  2 0 1 2
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Forældreevne –  udfordringer og glæder
i forældreskabet med børn med Downs syndrom Den 17.-18. marts
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Kl .  8 .00- 9 .00  Morgenmad 
Kl .  9 .00- 9 .15  Introduktion til dagens program 
Kl.  9.15-10.15  ”Karise Efterskole” - v/ Karl Chr. Koch. 
Kl . 10 .30-11 .15  ”Forældreinnovation 1 . runde” - forældredebat i grupper 
 1)  Når det unormale bliver normalt - hvordan identificerer vi os selv? 
 2)  Hvordan håndterer vi de professionelles vurdering af vores forældreskab? 
 3)  Hvordan kan vi tale professionelt om meget følelsesladede ting med de 

 professionelle / hvordan magter vi systemets sprog? 
 4)  Dilemmaerne i at få et barn med DS, som man egentlig havde valgt fra ved at 

sige ja tak til fosterdiagnostik 
 5) Hvordan hjælper vi kommunen med at hjælpe os? 
 6)  Er normalisering eller en tryg hverdag i specialmiljø det bedste for vores børn 

– og når de bliver voksne? 
Kl. 11.15-11.45  Pause 
Kl . 11 .45-12 .30  ”Forældreinnovation 2 . runde” - forældredebat i grupper 
 1)  Når det unormale bliver normalt - hvordan identificerer vi os selv? 
 2)  Hvordan håndterer vi de professionelles vurdering af vores forældreskab? 
 3)  Hvordan kan vi tale professionelt om meget følelsesladede ting med de 

 professionelle / hvordan magter vi systemets sprog? 
 4)  Dilemmaerne i at få et barn med DS, som man egentlig havde valgt fra ved at 

sige ja tak til fosterdiagnostik 
 5) Hvordan hjælper vi kommunen med at hjælpe os? 
 6)  Er normalisering eller en tryg hverdag i specialmiljø det bedste for vores børn 

– og når de bliver voksne? 
Kl . 12 .30-13 .30  Frokost 
Kl . 13 .30-14 .45  ”Glæder og udfordringer i parforholdet” - v/ Lene Alexander 
Kl . 14 .45-15 .15  Evaluering og afslutning
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lin og Monique her har stillet (spørgsmålene 
er skrevet med STORE TYPER), er rigtig gode. 
Og så sluttede de så sødt deres mail af med 
følgende ”Vi vil gerne understrege, at hvis der 
er spørgsmål I finder krænkende eller ikke 
ønsker at besvare, er det helt i orden”. 

Fint ikke?
Spørgsmål og svar bringes her uforkortet, 

og efter aftale med Shadi, Helin og Monique 
fra 9. klasse på Lygten Skole:

Hvilke familiemæssige og samfundsmæssige 
forandringer kan en familie forvente, når de 
får et barn med Downs syndrom?
Familiemæssige forandringer:
Man kan ikke lave et ”katalog” over, hvilke 
forandringer man kan forvente i familien, når 
man får et barn med Downs. Det er meget 
forskelligt! Det afhænger af mange ting, fx 
• �hvordan forældrene ser på det at være 

anderledes
• �om forældrene ser ens på dette
• �om man har børn i forvejen, eller om det er 

det første barn
• �hvor gamle forældrene er
• �hvor stort ens sociale netværk er
• �om barnet med Downs har følgesygdomme, 

og i givet fald hvilke
• om man har humor!

Hvis man skal sige noget, der nok gælder for 
de fleste ”nye familier” til et barn med Downs, 
så er det, at man – især i starten bliver en 
”offentlig” familie, dvs. man får besøg af en 
masse forskellig fagpersoner, der spørger om 
alt muligt. Det er lidt forskelligt, men det vil 

Af Grete Fält-Hansen, næstformand

Landsforeningen modtager årligt rigtig mange 
henvendelser fra fx elever, studerende og jour-
nalister, der af forskellige grunde – ofte i forbin-
delse med projektopgaver og tilsvarende – er 
interesserede i at vide noget om det, at få og 
have et barn med Downs syndrom.

I presseafdelingen tager vi altid den slags 
henvendelser meget seriøst, og lægger os i 
selen for at give svar på de mange spørgsmål. 
Vi stiller også op til interviews, og vi er ind i 
mellem ude og holde foredrag. 

Ofte skal der svares meget hurtigt, og det 
betyder ind imellem, at svarene må laves i de 
små timer. Men da det er et af foreningens fine-
ste formål – at formidle viden om, og forståelse 
for mennesker med Downs syndrom og deres 
pårørende – HAR det som sagt høj prioritet!

Nedenfor er vist et eksempel på, hvad der 
ofte spørges om – og selvfølgelig hvad der 
svares. De gode spørgsmål – som er tiltænkt 
stillet til forældre – er fra tre elever på Lygten 
Skole, der i uge 4 havde projektarbejde om 
”Det gode liv”, og havde valgt underemnet 
”Downs syndrom” (Jeg synes jo det er skønt, 
at de kommer i tanker om Downs syndrom, 
når der tales om Det gode liv. Svarene er altså 
både fra foreningen og fra en forælder (i dette 
tilfælde mig, men jeg formidler også videre, 
hvis jeg kan). Det er en vanskelig balance at 
svare både som forælder og som forening, 
så derfor gør jeg altid mit bedste for at skille 
svarene ad.

Det er klart, at i mængden af henvendel-
ser til foreningen, er det ikke alle, der er lige 
velforberedte eller gennemtænkte. Men jeg 
synes, at netop de spørgsmål, som Shadi, He-

FAQ til Landsforeningen
– et lille indblik i presseafdelingens arbejde

Fortsættes side 10
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opmærksom på, at det ikke er en ”naturlov” at 
mor og far reagerer ens! Hvis der er søskende, 
kan der også være mange forskellige reaktio-
ner. De helt små søskende reagerer som regel 
mere på mors og fars reaktion, end på at ba-
byen har Downs. Hvorimod større søskende 
kan have mange bekymringer: sker der noget 
med babyen, er det farligt, bliver jeg/babyen 
drillet, vil man komme til at kunne se det, vil 
jeg kunne lege med ham/hende, bliver mor 
og far glade igen osv. Osv.

En personlig erfaring: Da jeg blev mor til 
min snart 10-årige søn, Karl Emil, med Downs, 
var jeg IKKE i sorg. Men jeg oplevede igen og 
igen, at når familie og venner hørte om ham, 
sagde de ”Åh nej”, og ”Sikke noget”. Jeg ville 
bare gerne have hørt dem sige ”TILLYKKE!”. Han 
er jo min søn, og jeg var lige så stolt over ham, 
som alle de andre mødre på barselsgangen var 
over deres børn. DET gjorde mig ked af det!

 
Samfundsmæssige forandringer:
Hm, jeg er lidt i tvivl om, hvad I mener her – 
samfundet ændrer sig jo ikke (og jorden drejer 
stadig rundt) fordi man får et barn med Downs.

ofte være professionelle som fx pædagogisk 
konsulent (en slags ”udvidet” sundhedsple-
jerske), sagsbehandler fra kommunen, fysio-
terapeut, tale/høre-konsulent, konsulent fra 
hjælpemiddelcentral osv. 

Man skal også til flere check i sundhedsvæs-
net. Alle nyfødte tilses af sundhedsplejerske 
og egen læge. Det gør børn med Downs også. 
Men derudover er der forskellige ekstraun-
dersøgelser – igen afhængig af, om der er 
følgesygdomme eller mistanke herom. Og 
hvis der er, kommer det også an på hvilke.

Det gælder også for de fleste nye familier til 
børn med Downs, at de gennemgår en eller 
anden type af krise. Krise betyder ”omvælt-
ning”. Det er ikke altid en krise er det samme 
som noget negativt. Der er mange familier, 
der skal igennem en sorgperiode, hvor de skal 
acceptere, at deres barn ikke er, som de havde 
forestillet sig. Men der er også mange familier, 
der ikke har en egentlig sorg, men mere er 
chokerede og fx bekymrede for fremtiden. Det 
er vigtigt, at omgivelserne respekterer famili-
ens reaktion, og ikke ”forventer” en sorg, hvor 
der ikke er nogen! Det er også vigtigt at være 
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diagnostik blev indført, har samfundets hold-
ning til UFØDTE børn med Downs syndrom 
ændret sig meget radikalt. Det faktum, at man 
nu tilbyder fosterdiagnostik til ALLE gravide, 
har her i Danmark taget sit udgangspunkt i at 
man ønsker at ”forhindre børn med Downs 
syndrom” – en udvikling, som vi i Landsfor-
eningen Downs Syndrom er meget bekym-
rede over! Det er meget uheldigt, at man som 
udgangspunkt ser mennesker med Downs 
syndrom som ”noget, der bør opdages i tide”, 
”noget, der kan forhindres” osv. Det kan ikke 
undgå at smitte af på, hvordan man opfatter 
de af vore medmennesker, der har Downs.  
Som forældre til et barn med Downs, ople-
ver man nogle gange nogle meget sårende 
bemærkninger.

En personlig oplevelse: Jeg var en dag ude 
og handle med Karl Emil, da han var ca. 1½ 
år. Jeg bar ham på armen. I supermarkedet 
mødte jeg en dame, som jeg kendte via mit 
arbejde. Da hun så min søn, spurgte hun uden 
videre, om ”vi da ikke havde fået det undersøgt 
inden fødslen?” Det blev jeg meget vred og 
såret over – som om hun regnede ham som 
en ”fejlleverance”! For mig er min søn helt per-
fekt, og han har lige så meget ret til at være 
her, som du og jeg!

Har forældrene skulle give afkald på en karriere, 
en drøm eller værre hinanden?
Det findes der ikke nogen statistikker over. Så 
mit svar er ikke ”videnskabeligt”, men baseret 
på mit kendskab til rigtig mange familier, der 
har et barn med Downs – og selvfølgelig min 
egen erfaring.

Som udgangspunkt kan man gøre det 
samme/har man de samme begrænsninger, 
som alle andre børnefamilier. Men det er klart, 
at hvis barnet har fx alvorlig hjertefejl, og skal 
opereres i flere omgange – ja, så er der mu-
ligvis nogle planer, der skal ændres/udskydes.

Men man OPLEVER EN NY SIDE af samfun-
det – nemlig en side, hvor der VIRKELIG skæres 
ned og ændres holdninger i disse kriseår.

Når det er sagt, så må jeg også sige, at vi 
i Danmark er virkelig privilegerede! I andre 
lande – selv lande ganske tæt på os – kan 
det at få et barn med handicap, være lig med 
økonomisk ruin, fordi man selv skal betale for 
alle sundhedsmæssige tiltag. I Danmark har 
vi – trods alt – et godt og trygt sikkerheds-
net, der gør, at det er gratis at gå til læge, 
ligge på sygehus og blive opereret eller få 
behandlinger af forskellige slags. Der er også 
forskellige muligheder for at en af forældrene 
kan få løn mens man går hjemme og passer 
sit eget barn osv.

Man kan også få eller låne forskellige hjæl-
pemidler (fx autostol til større børn, tandem-
cykel, sengehest, kugledyner mv.), hvis der er 
behov herfor. Men igen: det er utroligt forskel-
ligt fra barn til barn.

En personlig erfaring: Min søn har ingen føl-
gesygdomme, men han havde brug for en særlig 
autostol med nakkestøtte, til han var 6 år. Sådan 
en bestilte kommunen til ham, og så skulle jeg 
blot betale hvad en almindelig stol ville have 
kostet – resten betalte kommunen. 

Mange familier oplever det, at man skal 
søge om hjælpemidler, dækning af merudgifter 
osv. som en stor belastning; ja ligefrem ydmy-
gende! Der er også meget bureaukrati, man 
kan få afslag som så skal ankes – alt skal igen 
begrundes og forklares, og så får man måske 
igen afslag. Det kan være hårdt – rigtig hårdt!

Hvad er downs syndrom?
Her regner jeg med, at I har læst jer til det på 
vores hjemmeside. Er I i tvivl, må I ringe.

Hvordan tager samfundet imod forældre, 
med et barn som har downs syndrom?
Når barnet ER født, er ”Samfundets” modta-
gelse som udgangspunkt positiv. Men siden 
2004, hvor de nugældende regler for foster- Fortsættes side 12
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disse bekymringer enten bliver til virkelighed, 
eller viste sig ubegrundede, bliver man hhv. 
ked af det, eller MEGET, MEGET STOLT. Men 
som regel knuselsker man sit barn – uanset 
hvor mange kromosomer, det har!

Personlig erfaring:  Jeg havde en datter 
før jeg fik min søn med Downs, og har efter-
følgende fået en datter og en søn mere. Jeg 
elsker ALLE mine fire børn højere end noget 
andet i hele verden. Og de er alle fire meget 
forskellige, med hver deres helt unikke per-
sonlighed. De har alle fire stærke sider, og de 
har alle fire svage sider. De kan alle fire var 
ARRRGGH så irriterende, og de er alle fire helt, 
helt fantastiske. Fik jeg lov at leve livet om, ville 
jeg ikke undvære nogen af dem.

Hvordan oplever forældrene hverdagen? (Evt om der 
er noget der er anderledes før de fik barnet?)
Jeg har allerede været inde på det ovenfor. 
Og igen: det er meget forskelligt fra familie 
til familie! Der er meget stor forskel på, om 
man – som jeg selv – har et barn med Downs 
UDEN følgesygdomme, eller om man har et 
barn med fx en alvorlig hjertefejl. 

Børn med hjertefejl kræver ofte en del 
pleje, og de er også ofte meget sårbare over 
for infektionssygdomme. Det gælder uanset 
om barnet har Downs syndrom eller ej (det 
er jo ikke kun Downs-børn, der har hjerte-
sygdomme).

Børn med Downs kan lære det samme, el-
ler næsten det samme, som andre børn, men 
det tager alt sammen længere tid. Fx skal de 
have støtte til at lære at tale. Det anbefales, at 
man bruger Tegn-til-Tale, som er et forenklet 
tegnsprog, hvor man laver håndtegn som 
støtte til talen. Det tager tid at lære tegnene, 
og det kan være en overvindelse, at bruge 
dem (folk glor!).

Nogle børn med Downs er også længere 
om at blive renlige. Det kan være hårdt hvis 
man stadig må skifte bleer, når barnet er star-
tet i 1. klasse!

Der er faktisk i 2004 lavet en afhandling 
om skilsmisser blandt forældre til børn med 
Downs. Ifølge denne afhandling, har forældre 
til børn med Downs en LAVERE skilsmissefre-
kvens, end andre forældre! Om dette stadig 
gælder, ved jeg ikke, men i hvert fald skal 
man jo huske på, at det ikke er sikkert, at en 
skilsmisse har med Downs-barnet at gøre. In-
gen kan jo vide, om forældrene alligevel ville 
have været blevet skilt… Mange forældrepar 
oplever, at de bliver knyttet tættere sammen i 
deres omsorg/bekymring/kærlighed til barnet 
med Downs. Det, at man har gennemlevet en 
krise, giver en ekstra dimension i et forhold. 
Man får en følelse af, at være ”seje” sammen.

En personlig erfaring: Efter at jeg har fået 
min søn med Downs, har jeg fået yderligere 
to børn, og taget en Master på universitet ved 
siden af mit job som lærer. Jeg har også været 
aktiv i både den lokale Downs-forening, Lands-
foreningen, hvor jeg har været næstformand 
og presseansvarlig i 3 år, samt i en periode 
også i den Internationale Downs-forening.

 Der er også nogle ting, jeg har valgt fra 
– men det har også været af hensyn til mine 
tre andre børn (og mig selv!). Sådan er det, at 
blive forældre: man finder ud af, at det man 
før mente, var supervigtigt, ikke længere fyl-
der så meget.

Giver forældrene tryghed, omsorg, kærlighed m.m. 
til sit barn på en anden måde, på baggrund af, 
at det har Downs syndrom?
Det er igen svært at svare entydigt på! Men 
som udgangspunkt NEJ! 

Til gengæld kan man måske sige, at man 
både kan blive mere ked af det, mere bange, 
mere stolt af, og meget, meget fyldt med kær-
lighed til sit barn med Downs. Det skyldes nok, 
at man – alt andet lige – har været igennem 
den krise, jeg har nævnt ovenfor. De fleste 
har haft en eller anden form for bekymringer 
omkring, hvordan deres barn med Downs vil 
udvikle sig, om det er rask osv.  I takt med at 
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Se evt. også på Downs Syndrome Interna-
tionals hjemmeside. De har altid 3-5 ”Ambas-
sadors”, som er præsenteret på hjemmesiden. 
Mennesker med Downs, som har udmærket 
sig på forskellig vis: nogle som Karen Kingsley, 
andre løber marathon, andre igen spiller på 
violin osv.

Er det et fuldtidsarbejde at have 
et barn med downs syndrom?
Nej! Men mange ting tager længere tid, særligt 
i førskole-årene. Jeg henviser i øvrigt til det, 
jeg har svaret ovenfor.

Hvordan reagerede i da i fandt ud af, at jeres barn 
havde Downs syndrom?
Personlig fortælling: Jeg fik min søn med 
Downs for snart 10 år siden. Vi havde ikke 
nogen mistanke om, at der skulle være noget, 
der var anderledes.

Da jeg på fødestuen løftede ham op på 
min mave, kiggede han på mig, og ”sagde”: 
mor, jeg er ikke som du tror – du skal passe 
godt på mig! Min mand sad lige ved siden 
af, og han tænkte med det samme, at vores 
søn havde Downs. Derfor bad han om, at en 
læge skulle kigge på ham. Lægen kom, men 
han sagde, at der ikke var noget – alt var fint, 
sagde han. Alligevel vidste vi – uden at vi talte 
om det – at han havde Downs. På en underlig 
fredfyldt måde, vidste vi det bare. For mit ved-

Børn med Downs skal i forskellig grad have 
hjælp, men tingene kommer lige så stille hen 
ad vejen, hvis man træner og øver sig.  Langt 
de fleste børn med Downs i dag, lærer at tale, 
og mange lærer også at læse, skrive og regne.  
De kan tage en uddannelse – nogen med 
meget hjælp, andre næsten på egen hånd. I 
Danmark har vi stadig mange fordomme om, 
hvor meget mennesker med Downs kan lære. 
Men i andre lande (USA, England, Tyskland) er 
man kommet en del længere. 

Check fx Karen Gaffney ud på http://
en.wikipedia.org/wiki/Karen_Gaffney! Hun 
er en ung amerikansk kvinde med Downs, der 
har taget en fuld High School (studentereksa-
men) og en lærerassistent-uddannelse. Hun 
er ansat som støttelærer for børn med særlige 
behov, og hun kører kurser i ”Self advocacy” 
for mennesker med Downs. Hun rejser verden 
rundt og holder foredrag – i kan se nogle af 
dem på youtube (http://www.youtube.com/
watch?v=Fmn8I7g0E9g ). Hun har svømmet 
over Den Engelske Kanal og over nogle af 
de kæmpe store søer i USA. Jeg har selv haft 
fornøjelsen af at høre hende holde foredrag! 
Wauw! 

På det punkt er vi meget gammeldags i 
Danmark, og måske meget farvede af at have 
set ”Morten og Peter”. Ikke et ondt ord om 
dem – de er nogle dejlige mennesker, men 
mange forestiller sig, at DET er det højeste, 
man kan forvente af mennesker med Downs. 
Det passer altså ikke! Fortsættes side 15
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kommende føltes det sådan, at jeg skulle passe 
ekstra godt på ham. Da mine forældre kom 
sammen med min datter et par timer efter 
fødslen, fortalte vi dem, at han havde Downs 
syndrom. Det er underligt, for lægen havde 
jo sagt, at der ikke var noget. Men det VIDSTE 
vi bare. Først da han var to dage gammel, var 
der også en læge, der fik mistanke, og så fik 
vi taget prøver mv. Da vi fik det endelige svar, 
var det derfor nærmest bare en bekræftelse 
på noget, vi vidste i forvejen. 

Men jeg var bange. Meget bange for at han 
skulle fejle noget alvorligt. Da vi først havde 
fået bekræftet, at han havde Downs, blev han 
jo pludselig undersøgt i begge ender for alt 
muligt – også for meget alvorlige ting. Og 
hver gang frygtede jeg det værste. Jeg var 
rædselsslagen for, at de skulle komme og sige, 
at han fejlede noget alvorligt. Hvor mange 
kromosomer han havde, var jeg ligeglad med 
(who’s counting?!). Jeg syntes bare (og synes 
stadig) at han var det dejligste lille nyfødte 
menneskebarn i verden.

Jeg husker, at der på barselsgangen også 
var en anden lille, nyfødt dreng. Hans foræl-
dre var meget, meget unge, og havde begge 
to misbrugsproblemer. De var omringede af 
pædagoger og plejepersonaler, der skulle vur-
dere, om de kunne få lov at beholde deres lille 

dreng. Forældrene var meget grove i munden, 
ville hele tiden ned og ryge, og var stort set 
ligeglade med deres søn. Jeg kan huske at jeg 
tænkte: ”Hvilken af de to små dejlige drenge 
ville du helst være…? ” 

Vi fik tilbudt noget ÆLDgammelt læsestof 
om Downs syndrom. Jeg besluttede hurtigt, 
at jeg ikke ville læse om det. Min søn havde 
jo heller ikke læst bøgerne, så jeg syntes bare, 
at han skulle have lov til selv at vise os, hvem 
han var. Det har jeg aldrig fortrudt. For som 
nævnt ovenfor, er der i Danmark desværre 
mange fordomme om, hvad mennesker med 
Downs kan – og specielt hvad de IKKE kan.

Således fik den pædagogiske konsulent, 
der besøgte os de første par år, et chok en 
dag hun kom, og Karl Emil, der nok på det 
tidspunkt var godt et år, sad og drak æble-
juice af sugerør. ”Jamen, det kan de slet ikke”, 
udbrød hun! ”Hvordan har du lært ham det?”. 
Hehe!  ”…. øhh, ved at give ham det, sætte 
sugerøret i munden på ham og trykke let, 
så det flød op i hans mund!” Tænk, hvis hun 
havde nået at fortælle mig, at han ikke kunne 
drikke med sugerør! Så havde jeg måske aldrig 
tænkt på at give ham et. Og det fantastiske er, 
at sugerør er særdeles velegnede til at træne 
mundmotorikken, så han blev jo bare endnu 
bedre til både at spise og tale.
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For at gøre en efterhånden lang historie 
kort, har jeg selvfølgelig klaget over togføre-
ren. I den første tilbagemelding fra DSB kun-
deservice viste det sig, at ikke en gang de var 
klar over reglerne. Først i det andet forsøg får 
jeg følgende ordlyd i brevet (citat):

”Det er rigtigt, at der ikke skal forevises 
legitimationskort ved brug af rejsekort per-
sonligt som førtidspensionist. Ved anskaffelsen 
af rejsekort personligt, som førtidspensionist 
skal kunden naturligvis forevise dokumenta-
tion for modtagelsen af førtidspension. Men 
ved billetkontrol i toget skal der ikke forevises 
supplerende legitimation.”

Det var netop, hvad jeg prøvede at forklare 
togføreren – men forgæves.

Episoden kom netop i den periode, hvor 
jeg trænede min søn i at bruge rejsekortet. 
Heldigvis har han ikke været bange for at rejse 
alene efterfølgende. Han kender i øvrigt én, 
der ikke tør rejse med DSB, fordi han har ople-
vet en ubehagelig togfører. Desuden har han 
en kammerat, der også har været i kløerne 
på en togfører, der ikke kendte reglerne med 
hensyn til rejsekortet.

Denne artikel er sendt til DSB sammen 
med en opfordring til, at de får kommunikeret 
dette problem ud til deres togførere, således 
at mennesker med udviklingshæmning kan 
rejse uden at skulle bekymre sig om altid at 
have ekstra dokumentation med.

DSB’s nye rejsekort burde gøre det lettere for mennesker 
med udviklingshæmning at rejse alene, men sådan 
forholder det sig langt fra altid. Problemet er, at DSB’s 
personale ikke selv kender reglerne for brugen af kortet.

I LEV har vi fået flere eksempler på at men-
nesker med udviklingshæmning under deres 
rejse er blevet afkrævet dokumentation for, at 
de virkelig er førtidspensionister, selvom dette 
ikke er et krav, når man benytter et personligt 
rejsekort. Her vil man blive afkrævet dokumen-
tation i forbindelse med købet, og så skulle 
det ifølge reglerne ikke være nødvendigt med 
yderligere dokumentation.

En far beskriver selv en episode således:
I et tog fra København mod Næstved er 

der en mandlig togfører, der kontrollerer min 
søns (han er førtidspensionist) rejsekort. Han 
beder flere gange min søn om at fremvise 
DSB´s legitimationskort. 

Til  sidst bliver det for meget for mig, og jeg 
fortæller togføreren, at billedet på rejsekortet 
ifølge DSB og Movia er legitimation nok.

Togføreren er imidlertid meget sikker i sa-
gen, og han taler meget højlydt og uforskam-
met. Jeg er nødt til at trække ham med ud i 
mellemgangen, hvor jeg beder ham ringe til 
sin chef. Det sker ikke, men i stedet fortsæt-
ter diskussionen om rejsekortet. Manden er 
meget ubehagelig.

Kilde: LEVs nyhedsbrev uge 2, 2012

Lettere for 
udviklingshæmmede 
at rejse alene?
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Lokalafdelinger

Af Inge Tufvesson 

I år kunne vi nemt finde frem til skolen, for for-
rige år var den fuldstændig gemt væk i et tykt 
lag sne, men kan julemanden mon så finde 
skolen og de mange børn, deres søskende, 
forældre og bedsteforældre, når der ikke er 
nogen julesne?

72 havde meldt sig , og der var mange nye 
ansigter. Dejligt! Skolen er et fint sted med en 
stor sal og et mægtigt juletræ.

Gløgg, æbleskiver, saft/juice, kaffe og guf 
var sat parat af den søde nissemor, og jule-
musikken klingede i salen.

Dansen omkring træet begyndte, der blev 
sunget og hoppet, men tiden nærmede sig, 
hvor alle håbede på, at julemanden skulle 
dukke op. Alle råbte: ”JULEMAND – JULE-
MAND”, men der skete ikke noget. Noget var 
galt!  Nåh, vi skal nok råbe endnu højere, og 
der blev råbt igen.

Kunne man høre et svagt ” Ho – Ho”? Ja 
minsandten. Pludselig dukker julemanden 

■  n o r d s j æ ll  a n d

op og danser rundt om træet, mens børnene 
flokkes om ham.

Har han mon husket sækken med alle ga-
verne? Selvfølgelig havde han det, og ingen 
børn var glemt.

En efter en fik børnene deres gaver. Stille 
og spændt gik man op til julemanden, fik sin 
gave og fandt sin plads igen.  Der sad man 
så med sin gave til alle havde fået. Først da 
pakkede man sin gave op. 

Det var ikke noget, som var aftalt, men for 
de voksne var det et helt højtideligt øjeblik.

Der blev hygget og snakket videre, mens 
børnene tumlede rundt og løb på de dejligt 
lange gange.

Ved femtiden var vi færdige og lidt trætte.
Vi håber, vi ses til næste jul.

Tak til alle, som var med til, at festen 
kunne lade sig gøre:
Landsforeningen Downs Syndrom, Downs 
Nordsjælland, Cadiso food ( saft/juice ), Nordea 
Fonden, BR og til alle som mødte op.

Julefest på Maglebjergskolen, 3. søndag i advent

Til lokalforeningerne:
I har mulighed for at ansøge Landsforeningen Downs Syndrom om midler til markering af f.eks. Downs 
syndrom Dagen den 21. marts eller til andre aktiviteter i jeres lokalforening. 
Der kan ansøges om max. kr. 3000,- pr. lokalforening. Midlerne kommer fra Legofondens sponsorat i 
forbindelse med foreningens 10-års jubilæum. Ansøgning sendes til formand Britta Mannick Laursen.
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Kan du genkende disse problemer, når du køber tøj 
også? Slubrer ærmerne, kraven er for stor, rundt om 
taljen og toppen er for stram?

Disse er ofte frustrerende shoppingoplevelser for 
mennesker med Downs syndrom: Alt andet end ren 
shopping-fornøjelse! For ikke at nævne de mange æn-
dringer på tøj, der er forbundet med ekstra omkostninger 
og tid.

Det er, hvad vi ønsker at ændre for dig! Sammen med den 
berømte modeekspert Peyman Amin arbejder vi (det tyske 
Down syndrom InfoCenter) efter at producere den første euro-
pæiske Down syndrom kollektion.

Projektet har til formål at løse de fysiologiske 
behov hos mennesker med Downs syndrom 
og at give dem et nemt køb og at minimere 
behovet for forandring. 

Selvfølgelig vil mode-komponenten ikke 
blive glemt! Praktisk online-shopping, lette 
konverteringer og gratis returnering vil lette 
deres indkøb i fremtiden.

Til dette projekt, har vi brug for din hjælp!
Kan du fortælle os: Hvor er de største 
problemer, når du køber tøj til menne-
sker med Downs syndrom? Hvor ser du 
– med din daglige oplevelse – løsninger? 
Hjælp os med at forstå de problemer og 
vanskeligheder.

På følgende hjemmesidehenvisning 
finder du et spørgeskema, der spørger, 
ikke kun til dine behov, men i fastlæg-
gelsen af DS-standard størrelser - så vidt kompatibel - hjælp: 
www.peyman-amin.de/downsyndromumfrage09/index_es.html

Tøjkollektion for mennesker
med Downs syndrom
Til alle mennesker med Downs syndrom og deres 
familier: Vi har brug for din hjælp!
Af Brita Mannick Laursen
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Et godt udgangspunkt for dette er dialog, og 
at møde pårørende på en måde, så de føler 
sig velkomne og anerkendt af personalet, når 
de er på besøg i botilbuddet .

Socialstyrelsen har udarbejdet et hæfte, 
som bidrager til at styrke samspillet og samar-
bejdet mellem voksne med fysiske og psykiske 
funktionsnedsættelser, herunder mennesker 

nyhedsbrev fra socialstyrelsen

Et godt samarbejde mellem 
pårørende, personale og beboere
– nyt inspirationshæfte om, hvordan en pårørendepolitik kan bidrage 
til et positivt samarbejde i botilbuddene.

med sindslidelser, som bor i botilbud, deres 
pårørende, samt personalet og ledelsen i bo-
tilbuddene .

Indholdet i hæftet bygger blandt andet på 
erfaringer med formaliseret pårørendesamar-
bejde i Region Syddanmark og Vejle, Aalborg 
og Roskilde Kommune .

Politik for
pårørendesamarbejde  
i botilbud
Et inspirationshæfte

For mange mennesker er 
relationerne til pårørende 
og øvrigt netværk en vigtig 
forudsætning for et godt 
liv. Beboere i botilbud 
kan pga. deres funktions-
nedsættelse have svært 
ved selv, at holde fast i og 
udvikle disse relationer. 
Derfor er det vigtigt, at 
personalet bidrager til at 
understøtte og udvikle 
 relationen til pårørende 
i det omfang, beboeren 
 ønsker det.
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Jubilæum

Jubilæumsdagen viste, at selvom LEV har 
opnået mange vigtige sejre i sine 60 års virke, 
så er der stadig behov for en forening, der 
kæmper for bedre vilkår for mennesker med 
udviklingshæmning.

Fredag den 20. januar holdt LEV jubilæumskonference 
i Nyborg. På netop denne dag for 60 år siden stiftede 
modige og fremsynede mænd og kvinder Landsforenin-
gen LEV. Jubilæumsdagen blev fejret en velkomsttale af 
LEVs formand og med tankevækkende teater og debat 
om udviklingen i boliger og vilkår for mennesker med 
udviklingshæmning gennem tiderne.

Godt 130 mennesker var mødt op i Nyborg for 
at være med til at fejre Landsforeningen LEVs 
60 års fødselsdag. De fik en eftermiddag med 
fokus på hverdagslivet for mennesker med 
udviklingshæmning gennem tiderne. Efter-
middagen blev præget af stort engagement 
og debatlyst fra de fremmødte.

Kilde: LEVs nyhedsbrev den 25. januar 2012

Jubilæumsfest med eftertanke

Fra de hvide kitler til de nye institutioner
LEVs landsformand, Sytter Kristensen, indledte jubilæ-
umskonferencen med en tale om 60 års udvikling fra 
lægestyrede centralinstitutioner til gradvist bedre bo-
ligforhold, bedre pædagogik og større samfundsmæssig 
anerkendelse. Fremskridtene har været gradvise, men 
retningen har der aldrig været tvivl om. Men de seneste 
år er nogle af de centrale værdier bag denne handicap-
politiske udvikling kommet under pres. Det skal vi i LEV 
arbejde hårdt for at bekæmpe, sagde Sytter Kristensen.

Sytter Kristensen indledte talen for de godt 130 
deltagere med et tilbageblik på det, som var 
udgangspunktet for grundlæggerne af LEV i 
1952. Her konstaterede hun bl.a., at selvom der 
er sket rigtig meget på de 60 år, så er træerne 
ikke vokset ind i himmelen:

”Kravet om et hjem - ganske som alle an-
dre - var også med helt fra start. Faktisk er det 
tankevækkende, at den legendariske Esther 
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Tuxen allerede i sin tale ved det første lands-
møde i LEV i 1952 proklamerede: >>…husk 
på at den evnesvage måske for livstid skal 
opholde sig på en anstalt, derfor må have 
et hjem. Et hospital er ikke et hjem, det er et 
koldt og rent sted, hvor man skal opholde sig i 
kortest mulig tid, der er ingen hygge<<. Men-
nesker med udviklingshæmning har krav på 
et hjem og skal ikke være henvist til et liv på 
andre menneskers arbejdsplads. Det er den 
formulering, jeg bruger i dag - men når det 
kommer til stykket er forskellen jo ikke så stor.”

Herefter gennemgik Sytter Kristensen ken-
detegn ved de seneste 60 år i LEVs historie. 
Hun understregede bl.a., hvordan Landsfor-
eningen opnåede betydelige sejre i 80erne 
og 90erne. Pædagogikken ændrede sig i en 
mere udviklingsoptimistisk retning, og retten 
til eget hjem blev anerkendt i sociallovgivnin-
gen i 1998. Mange udviklingshæmmede har 
stadig små og helt utidssvarende boliger - et 
helt liv på 10 eller 15 m2 med bad på gangen. 
Men tusindvis af mennesker med udviklings-
hæmning har siden sovesalenes tid fået bedre 
og mere værdige boligforhold.

Også retten til meningsfuld beskæftigelse 
og et dagligt miljøskifte blev anerkendt i løbet 
af 80erne og 90erne, og der er gradvist opstået 
en mere inkluderende holdning til mennesker 
med udviklingshæmning i samfundet.

De handicappolitiske værdier, som denne 
udvikling har bygget på, har der generelt væ-
ret national politisk konsensus om. ”Der har 
ikke altid været enighed om hastigheden i 
forandringerne. I LEV har vi ofte klaget over, 
at det er gået for langsomt. Men der har aldrig 
været egentlig uenighed om retningen i ud-

viklingen. Både på nationalt og lokalt niveau 
har der politisk været enighed om, hvor vi 
skulle hen: Inklusion, udviklingsmuligheder 
og værdighed. Men i dag er denne natio-
nale enighed om retningen i det langsigtede 
handicappolitiske projekt under pres,” sagde 
Sytter Kristensen.

Sytter Kristensen beskrev herefter, hvordan 
vi ser flere og flere tendenser til, at kommu-
nerne er ved at genopfinde institutionerne - 
endnu inden de helt er blevet nedlagt. I nogle 
kommuner går udviklingen faktisk baglæns. 

Der er klare tendenser til det, man kunne 
kalde re-institutionalisering med centralkøk-
kener, dagtilbud i eget hjem og afskaffelse 
af miljøskiftet, minimal ledsagelse uden for 
botilbuddet mv.

Sytter Kristensen afsluttede sin tale med en 
opfordring til, at vi alle - både lokalt og natio-
nalt - går op imod disse tendenser:

”Den udvikling skal stoppes. Vi skal have 
dansk handicappolitik tilbage på sporet.  
Der er en værdikamp, som skal kæmpes, og 
som skal vindes. Og det er jeg sikker på, at vi 
kan, når vi forener alle de mange gode kræf-
ter i LEV.”
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vi har det til fælles, at vi gerne – sammen med 
politikerne – vil skabe en ny socialpolitik. Tag 
os på ordet – vi har de bedste intentioner!” 
lyder hans opfordring til politikerne. 

En sammenhængende indsats for den enkelte borger
Under overskriften ”En sammenhængende 
indsats for den enkelte borger” lægger for-
mand for Socialpædagogerne, Benny Ander-
sen, ud med at fortælle, at borgerne oplever 
systemet som kassetænkende, og at sagsbe-
handlerne ikke tager hensyn til det enkelte 
menneske. 

Han slår fast: ”Der skal i mødet mellem bor-
ger og system vendes op og ned. Mødet skal 
foregå på borgernes præmisser, og hvordan 
den enkelte borger gerne vil mødes. Det er 
samtidig vigtigt at koordinere bedre. Som 
borger risikerer man at være i kontakt med alt 
for mange sagsbehandlere. Der er simpelthen 
brug for en kulturændring.”

Ifølge Cliff Kaltoft, sekretariatschef i Lands-
foreningen af Væresteder, var kommunalre-
formen et forsøg på at løse problemstillinger 
med et snuptag, men resultatet er blevet et 
system, der virker kaotisk på de mennesker, 
som i forvejen lever meget kaotiske liv. ”Tillid 
er fremtidens socialpolitik. Der skal være klare 
og opnåelige mål for det enkelte menneske. 
Deres tillid til systemerne kan lægge på et lille 

Der er brug for en ny socialreform, herunder en finan-
sieringsreform. Det er budskabet fra de politikere og 
organisationer, der onsdag den 25. januar 2012 deltog 
i høringen.

”Dette er ikke blot en ny, frustreret høring 
om, hvor dårligt det går. Eller om, hvor godt 
det alt sammen er. Eller at vi skal være ver-
dens bedste til det ene eller det andet. Vi har 
inviteret til denne høring, fordi vi tror på en 
ny socialreform, og fordi vi ikke er bange for 
at tænke nyt og for at sige, at vi skal holde 
fast i vores værdier. En ny socialreform skal 
sætte mennesket først.” Sådan siger tidligere 
statsminister og formand for Foreningen Det 
Sociale Netværk, Poul Nyrup Rasmussen, da 
han byder velkommen til høringen ”Ny social-
reform – hvad kan vi gøre bedre?”.

Høringen finder sted den 25. januar 2012 i 
Fællessalen på Christiansborg, hvor organisa-
tioner og politikere er samlet på foranledning 
af de seks organisationer: Danske Handicap-
organisationer, Dansk Socialrådgiverforening, 
Socialpædagogerne, HK Kommunal, FOA og 
Foreningen Det Sociale Netværk.

Poul Nyrup Rasmussen siger om anled-
ningen: ”Vi er en bred gruppe af organisatio-
ner, men vi er også en ansvarlig gruppe. En 
gruppe, som møder mennesker hver dag, og 
som møder udfordringerne. Vi har en livslinje 
med den virkelighed, der er altafgørende. Og 

Kilde: Handiklip den 25. januar 2012
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udtrykker Stig Langvad og foreslår otte input 
til en sådan reform. Se de 8 input her.

Johannes Engers Gregersen er ph.d. ved 
Institut for Statskundskab ved Aarhus Uni-
versitet og forsker i kommunernes styring på 
socialområdet. Han anfører, at der er modstri-
dende interesser i den offentlige sektor: ”Der 
er masser af såkaldt ’onde problemer’, som 
skal løses – problemer, hvor der ikke er enkle 
løsninger. Vi kan kun lave løsninger, der er 
uperfekte, for når nogle problemer løses, bliver 
andre problemer skabt. Eksempelvis troede 
vi, at vi løste problemerne ved at give kom-
munerne al ansvaret, men resultatet blev, at 
de løste opgaven ved at skabe en perlerække 
af forvaltninger.”

Ifølge Johannes Engers Gregersen er der to 
mulige løsninger – enten bør markedskræf-
terne styrkes, så der er en reel konkurrence, 
eller også bør den politiske styring styrkes.

Medlem af Folketinget for Dansk Folkeparti 
indrømmer, at hun ikke har en mirakelkur til 
socialområdet. Hun har dog et bud på en 
løsning: ”Økonomi spiller ofte ind på dette 
område. Man kunne måske lave en pulje, hvor 
alle kommuner betaler ind, så der ikke blev 
den kamp mellem kommuner om, hvem der 
skal betale for hvilken dyr borger. Nogle gange 
tænker man måske lidt for kortsigtet på øko-
nomien. Og det kan give bagslag – både for 
borgeren og økonomien på lang sigt.”

Også Pernille Skipper fra Enhedslisten taler 
for, at økonomien ikke må styre. Hun siger: ”Det 
må ikke være økonomien, der styrer. Derfor 
må vi overveje, om der skal en statslig eller 
regional finansiering til.” 

sted, og der er ofte meget forskellige forvent-
ninger til udfaldet af en sagsbehandling fra 
henholdsvis sagbehandler og borger,” siger 
Cliff Kaltoft.

Også Hans Andersen, folketingsmedlem 
for Venstre, taler om forventninger. Han spør-
ger: ”Hvordan afstemmes forventningerne? Vi 
kan lade os inspirere af sundhedsvæsenet. På 
kræftområdet er der eksempelvis indført kræft-
pakker. Måske vi skal indføre Servicepakker på 
socialområdet – så vi sikrer, at der fra starten 
er skitseret et forløb, man som borger skal 
igennem. Så man for eksempel ved, hvad der 
skal til for at komme i et beskæftigelsestilbud?”

Ifølge Annette Vilhelmsen, folketingsmed-
lem for Socialistisk Folkeparti, er det afgørende, 
at en ny socialreform også er en værdireform. 
”For SF er det afgørende vigtigt, at systemet 
bliver afbureaukratiseret. At borgerne oplever 
at have reel indflydelse. Borgeren skal have en 
fleksibel og enkel indsats, og vedkommende 
skal opleve sig anerkendt. Der skal være vilje 
til at tænke og handle anerkendende,” siger 
Annette Vilhelmsen og peger på, at der bør 
indføres tværgående teams med en fast kon-
taktperson til den enkelte borger. 

Fremtidige principper for finansieringen 
af det specialiserede socialområde
Stig Langvad, formand for Danske Handicap-
organisationer, lægger ud under overskriften 
”Fremtidige principper for finansieringen af det 
specialiserede socialområde”. ”En af de ting, 
vi altid skal tænke på, og som altid betyder 
noget, er: Hvad koster det? Derfor er der for 
mig at se brug for en finansieringsreform,” 

SAMMENDRAG FRA HØRINGEN: Ny socialreform – Hvad kan vi gøre bedre
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men, som hun ikke finder så problematisk. 
”Jeg er ikke af den opfattelse, at alt i forhold 
til kommunalreformen har været dårligt. Det 
er ikke alene negativt, at kommunerne har 
hjemtaget pligterne – der er også sket inno-
vative løsninger. Der er dog en undersøgelse 
på vej, som fokuserer på, om der har fundet 
en afspecialisering sted? Hvis det er tilfældet, 
at der er sket en afspecialisering, tror jeg ikke 
på, at vi skal ændre alt tilbage. Jeg tror på, at 
vi i lang højere grad skal få kommunerne til 
at samarbejde og lære af hinanden.”

Medlem af Socialdemokratiet, Olav Hav, 
siger derimod: ” Jeg synes ikke, hjemtagnings-
øvelserne har været smukke. Noget af det, jeg 
har været allermest ked af på dette område i 
de senere år, er de borgere, der har stået helt 
magtesløse overfor systemet. Det er ikke or-
dentligt. Vi må diskutere præmisserne, og om 
de er gode nok. Og jeg mener simpelthen, at 
den specialisering, som samfundet har brug 
for, er røget sig en tur. Vi har en opgave i at 
værne om de rester, der er tilbage. Og det skal 
gøres på en ordentlig måde.” 

Erfaringerne samles i Hvidbog
Per Støve fra HK Kommunal runder dagen af 
med at se fremad: ”Regeringen har overtaget 
mange udfordringer på det sociale område. 
Der er noget at gå i gang med – derfor vil vi 
gerne her i arrangørgruppen tilbyde at hjælpe 
politikerne – både på Christiansborg og i KL 
– med at vende tilbage til sporet. Vi vil også 
gerne byde ind med vores viden ved, oven på 
dagens høring, at udarbejde en hvidbog, som 
samler erfaringerne på området.”

Retssikkerhed – også i økonomisk stramme tider
Bettina Post, formand for Dansk Socialråd-
giverforening, pointerer under overskriften 
”Retssikkerhed – også i økonomisk stramme 
tider”, at diskussionen om, at det specialise-
rede område er for dyrt, startede, da krisen 
startede i 2008. Hun anfører endvidere, at 
kommuneaftalen for 2012 var problematisk i 
og med, at serviceniveauerne fremover skulle 
indgå i ankeafgørelserne. ”Det er her, det bliver 
kriminelt. Aftalen er et problem, for hvordan 
skal man afgøre, hvornår noget er for dyrt? 
Hvornår skal sagsbehandleren vægte mellem 
lov/behov/pris? Det er en umulig situation at 
sætte sagsbehandlerne i. Og også en proble-
matisk situation at sætte borgeren i.”

Bettina Post slutter af med en opfordring 
til regeringen om at holde fast i de gode in-
tentioner om ikke at forringe klagesystemet.

Hun følges op af et opmuntrende indlæg 
fra Trine Schultz, der er lektor ved Juridisk Insti-
tut, Aalborg Universitet. Trine Schulz fortæller 
om den kommende reform af klageretten, at 
hun ikke mener, den vil blive ændret væsent-
ligt. Hun siger: ”Jeg tror ikke, der bliver tale 
om en reel ændring af loven. Der vil derimod 
blive tale om en præcisering. Alternativt vil 
der være tale om en væsentlig og afgørende 
ændring i prøvelsesgrundlaget hos de sociale 
myndigheder. Konsekvensen vil være, at bor-
gerne må føre sag ved domstolene for at få 
en fuld legalitetsprøvelse – men det tror jeg 
simpelthen ikke på.”

Malene Lorentzen, der sidder i Folketinget 
for Det Radikale Venstre, har hæftet sig ved de 
mange negative udsagn om kommunalrefor-
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ter . Ressourcer, trin for trin-instruktioner og 
diagramark gives for hver aktivitet . En guide 
til de enkelte trin forklarer, hvad der vides om 
udviklingen af de særlige evner, og derfor 

hvorfor hver enkelt aktivitet er inkluderet, og 
hvad barnet er ved at vinde fra det .

Aktivitet instruktioner er illustreret med 
klare billeder . 

Diagramark hjælper familier og fagfolk 
chart et barns udvikling gennem de forskellige  
aktiviteter og trin .

 Af Brita Mannick Laursen 

Se og Lær er en række ressourcer til at støtte 
læring for børn med Downs syndrom .

Se og Lær er udviklet og udgivet af Downs 
Syndrom Education International - en ver-
denskendt førende leverandør 
af evidensbaseret information 
om uddannelse og udvikling 
af børn og unge med Downs 
syndrom . 

Se og Lær bruger struktu-
rerede aktiviteter, der gør fuld 
brug af børnenes styrker som 
visuelle elever til at hjælpe dem 
med at lære mere succes .

Der er fire se & Lær-programmer:
•  Se og Lær Sprog og Læsning
•  Se og Lær Hukommelse
•  Se og Lær Tale
•  Se og lær Numbers

De første fire trin i Se & Lær 
Sprog og Læsning er i øjeblik-
ket tilgængelig i USA og Eng-
land engelske udgaver . Yderli-
gere skridt i Se & Lær sprog og læsning , de 
andre programmer og yderligere oversæt-
telser er i øjeblikket under udvikling .

Indhold
Hvert program indeholder en række trin . Hvert 
trin omfatter en række strukturerede aktivite-

om ”se og Lær”
se og Lær gør det nemt at støtte børn med Downs syndrom i hjemmet, 
i individuel og gruppe terapi indstillinger og i klasseværelset. 
se og Lær byder på aktiviteter, der skal fremme udviklingen af sprog, læsning, 
tale, hukommelse og antallet færdig heder.

se og Lær gør det nemt at støtte børn med Downs syndrom i hjemmet, language and reading

see and learn
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Projektet har sit udspring i Vestsjælland, 
da det er blevet til på baggrund af en privat 
arv fra Vestsjælland til LEV. Men det er klart, 
at alle er velkomne til at tage kontakt til Con-
nect, uanset hvor i landet man kommer fra. I 
øjeblikket er der ved at blive skabt nogle fælles 
platforme, som hjemmeside, facebookside og 
generel informationsmateriale, som alle kan 
have glæde af. Jeg er på nuværende tidspunkt 
desuden i gang med en rundtur i det vestsjæl-
landske for at fortælle om projektet på skoler 
og i daginstitutioner. 

Hvorfor være med i et netværk? 
Visionen for projektet er altså at skabe net-
værk omkring familier med børn, der har et 
udviklingshandicap. Disse netværk skal danne 
rammen om en positiv tilgang til det at være 
”en anderledes familie”.  Det skal være et rum 
for dynamisk, fremadrettet og løsningsorien-
teret tænkning. Familierne skal opleve, at de 

LEV har søsat et nyt projekt – netværk for bør-
nefamilier. Projektet hedder ”Connect”.  

Projektet udspringer blandt andet af, at 
medierne bugner af stof, der omhandler stress 
i børnefamilierne. I LEV ved vi, at dette ofte 
er mere udtalt i familier med børn, der har et 
udviklingshandicap. Projektet sigter mod at 
ramme et behov hos disse familier, et behov 
for at føle sig forstået og have nogen at stå 
sammen med.  

Med Connect vil vi gerne gøre det lidt let-
tere at være familie med børn, der har ud-
viklingshandicap. Det tror vi på, vi kan gøre 
ved at hjælpe med at starte netværk op for 
børnefamilierne helt lokalt. Vi tror, det vil være 
med til at skabe lidt mere energi i familierne, at 
vi hjælper helt konkret med at formidle viden 
og redskaber til at opbygge et netværk mel-
lem familierne, hvor man kan dele hinandens 
erfaringer og ”fiduser” til at løse dagligdagens 
udfordringer.  

Nyt projekt i LEV

Netværk for børnefamilier
LEV tager hånd om børnefamilierne i nyt netværk, som har fået navnet Connect. 
Ideen er ganske enkel at give familier med børn med udvikingshandicap mulighed 
for at dele erfaringer og ”fiduser”.

Af Katja Holving
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nok hjælpe dig på vej. På hjemmesiden er 
der skabt rum for erfaringsdeling på tværs af 
alle netværk . Hjemmesiden bliver hele tiden 
opdateret, sådan at man altid kan finde ud af, 
hvad der sker i ens eget lokalområde . 

Connect er også på Facebook. Her er der 
skabt et debatforum, hvor familier, der har et 
barn med udviklingshandicap, kan chatte, 
debattere og dele erfaringer . Facebooksiden 
er landsdækkende og et åbent forum, som alle 
kan bruge. På sigt kan det være, vi også laver 
lokale undergrupper – tiden må vise, om der 
er behov for det . 

LEV har mange visioner omkring det at 
skabe netværk for børnefamilierne . Men det 
er meget vigtigt for os, at det er familierne, der 
sætter rammerne for netværket . Vi kan have 
nok så mange ideer om, hvad familierne har 
brug for, men vi ved det jo ikke, før vi har haft 
en reel dialog om det . Så her skal lyde en op-
fordring til børnefamilierne om at kigge forbi 
vores hjemmeside eller facebookside og være 
med til at skabe en levende debat . For det er 
det, der skaber et godt projekt! 

Få mere at vide 
om Connect 
Hjemmeside: 
www .connect .lev .dk
 
Facebookside: 
skriv LEV Connect i 
søgefeltet

Projektkoordiantor:
Katja Holving
mail: kh@lev .dk

ikke er alene, at der altid er et sted, hvor de 
kan dele glæder og frustrationer . Netværket 
skal opleve, at de altid kan hente inspiration 
og hjælp fra LEV, når behovet er der .  Netværk 
er baseret på lyst, engagement, gensidighed 
og fælles udbytte . At netværke handler om 
at give og tage . Og om at skabe og udvikle 
relationer . Netværk giver en fælles platform, 
hvor alle kan føle sig trygge . Alle kender til 
det at have et barn med udviklingshandicap, 
og hvilke konsekvenser det har for en familie . 
Alle kan byde ind med noget, og alle kan få 
udbytte af at lytte til andre .

Hvordan kommer man i gang? 
Går du og tænker, at du gerne ville være en 

del af et netværk med andre familier, der har 
et barn med udviklingshandicap, så kontakt 
os . Vi kan hjælpe jer i gang . Konkret kan vi 
hjælpe med at finde egnede lokaler og linke 
jer til hinanden via hjemmeside eller sociale 
medier som Facebook . Vi kan inspirere jer 
til emner, der kan skabe dialog i netværket . 
Vi kan hjælpe jer med at søge midler til ar-
rangementer og meget andet . Men vigtigst 
er, at I selv har den lyst og det engagement, 
der kan starte et netværk og holde fast i det!

Projekt Connect har sin egen hjemmeside, 
og her kan du finde 
ud af, om der er ved 
at blive skabt et net-
værk i dit nærområde . 
Hvis du gerne vil 
være med i netvær-
ket så ring eller mail 
til kontaktpersonen 
og hør nærmere . Er 
dit nærområde ikke 
repræsenteret kan 
du kontakte projekt 
Connect og høre, om 
der er noget i gang 
- ellers er det måske 
noget for dig! Vi skal 
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EN HVERDAGSHISTORIE
karl Emil var ’leveringsdygtig’ udi denne lille historie i går:
 Af Grete Fält Hansen

 
Karl Emil, 9 år, skal i 2 . klasse efter sommerfe-
rien, og er rigtig optaget af bogstaver og lyde . 
Han har et fint sprog, men især S-ord volder 
ham stadig nogle problemer .

Vi sad på terrassen, og Karl Emil kommer 
hen til mig med ’noget’ gemt i hænderne bag 
ryggen . Han ser meget snedig ud .

”Mor, kan du gætte hvad jeg har på ryg-
gen?”, spurgte han spændt, ” - det starter med 
D!” .

Hmmm, jeg gættede på alle mulige ting; 
en dåse, en dims, en dukke, en dreng . . . Karl 
Emil så mere og mere snedig ud . ”Nej - en 
DÉN”, triumferede han, og holdt en flot, stor 
sten frem!

Ak ja - selvfølgelig fik han stort bifald og ros .
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DATO	 HVEM	 HVAD - HVOR 

3. marts	 Medlem	 Seneste frist for indsendelse af 
		  forslag til generalforsamling

17. marts	 LDS	 Generalforsamling

17.-18. marts	 LDS	 Landskursus

21. marts	 LDS	 Downs syndrom Dag

21.-23. september	 LDS	 Aktivitetsweekend i Fredericia

HUSK også at du kan finde aktuelle 
kursustilbud på www.downssyndrom.dk
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eller overførsel til konto nr. 5073 000140950-9

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

Medlemskab kr. 200,00/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: downssyndrom@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan også ske via foreningens hjemmeside.

Hvordan bliver jeg medlem




