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Af Karina Rhiger

S gik startskuddet til et nyt ar. Et 2018
der bringer nye og spzndende ting at
se frem til i Landsforeningen Downs
Syndrom.

Henover de sidste par maneder har der veeret
stille pd de synlige aktiviteter i Landsforenin-
gen. Men pé bestyrelsens forskellige omrader
arbejdes der pé hgjtryk.

Kasserer og formand laver i samarbejde
med revisor og bogholder gkonomisk afslut-
ning pa dret, og der laegges an til en ny runde
med ansggninger af puljer. Herudover skrives
arsberetningen.

Arbejdet med planlaegningen af Aktivitets-
weekend 2018 er ogsd gaet i gang og allerede
nu er der booket musisk underholdning til
lgrdag — vi m4 jo veere ude tidligt, hvis vi vil
have populaere mennesker ud.

Et af de omrader, der fylder en del lige nu,
er arbejdet omkring mediestrategi. Sammen-
heeng mellem mediestrategi og udarbejdelse
af den nye hjemmeside er i fuld gang, og |
kan godt gleede jer. Den bliver virkelig god,
og der arbejdes intenst med at fa den bygget
op, under hensyntagen til de responser, der
blev indhentet fra jer medlemmer.

Vi arbejder ogsd med at fa produceret vi-
deoer om Landsforeningens arbejde og akti-
viteter, som selvfglgelig vil veere at finde pa
den nye hjemmeside. Der bliver fem i alt.
Vores forste video fra aktivitetsweekenden,
er lige pé trapperne, og vi synes, at den om
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noget afspejler den stemning, der opstar, nar
vi samles pa tveers af landet. Glaed jer! P4 det
netop afsluttede bestyrelsesmgde gennemgik
og godkendte vi det udarbejdede udkast til
speak og storyboard pa video nummer to: ar-
bejdet med at udbrede kendskab til Downs
syndrom. S& nu skal optagelserne snart saet-
tes i gang.

I november sendte bestyrelsen to repree-
sentanter afsted til mgde i Dublin med de
andre europeiske lande og til konference
om inklusion. Deltagelsen har givet et rigtigt
godt udbytte — blandt andet har mgdet pustet
fornyet energi i det nordiske samarbejde, da
der nu er kommet et mgde pa plads mellem
de nordiske lande i starten af marts. Dette
underbygger blot, hvorfor det at veere tilstede
og prioritere deltagelse frem for mailkorre-
spondancer, nér det er muligt, netop er vig-
tigt — der sker noget i selve mgdet, som man
ikke kan skabe p& samme méde online. Det
bliver spaendende, og der er store tanker péd
tegnebreaettet.

Pressearbejdet er — og har veeret — rigtig
godt i gang. Interviews til artikler og deltagelse
i aftenshowet samt en masse studerende, der
spger viden om Downs syndrom til diverse
opgaver for blot at nzevne noget.

Herudover er den internationale Downs
Syndrom Dag d. 21/3 to maneder vaek, og vi
har netop i dag péd bestyrelsesmadet aftalt,
hvordan vi vil markere dagen i Landsforenin-
gen Downs Syndrom. Vi skal lige have det
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formuleret, og s kommer der information
herom ud p4 jeres mail, ndr vi kommer teet-
tere pa. Vi vil nemlig rigtig gerne opfordre jer
til at markere dagen sammen med os.

[ skulle alle sammen have faet et program
til foreeldrekurset fremsendt pr. mail, og vi
haber, at rigtig mange af jer vil prioritere at
komme. Det er et rigtig spaendende program,
der er blevet sammensat, og planleegningsud-
valget har gjort sig umage for at inddrage de
medlemsgnsker pa indhold, vi fik med fra sid-
ste ars kursus. Vi gentager desuden succesen
fra sidste dr og laver baby/smébgrnscamp,
sa I, der er foreeldre til smd bgrn, ogsd har
mulighed for at komme med. P4 foraldre-
kurset kommer der desuden i &r et kame-
rahold og laver daekbilleder og interviews til
vores video nummer tre, som handler om
foreeldrekurset. Hvis du/I allerede nu ved at
du/l er med pa foreldrekurset og gerne vil
bidrage ved at stille op til et kort interview,
mé du/I meget gerne sende en mail til mig pa
formand@downssyndrom.dk

[ forbindelse med foraeldrekurset atholdes
d. 10/3 generalforsamling, og i ar er der valg
af formand, to bestyrelsesmedlemmer og to
suppleanter. Som en personlig bemeerkning
kan jeg i den forbindelse sige, at jeg har veeret
utrolig glad for den tillid og opbakning, der er
blevet mig vist som formand i de sidste to ar
trods en lidt turbulent start. Der har veeret nok

at se til og ret sd travlt i perioder. Men det er
horisontudvidende og et virkeligt spaendende
arbejde. Jeg har arbejdet med mange forskel-
lige omrader, og jeg har virkelig nydt det.

Inde i bladet kan I lzese lidt om, hvordan vi
arbejder i bestyrelsen, og sa har jeg forsggt at
opdele, hvilke opgaver der knytter sig til for-
mandsposten, og hvilke af mine aktiviteter der
har ligget ud over, for at du far muligheden for
at overveje, om det er noget for dig at stille op
til den ene, anden eller tredje post. Jeg er selv
i overvejelser om, hvorvidt jeg stiller op igen.

I bladet kan I denne gang laese om madet
for de europaeiske lande vedr. Downs syndrom
i Dublin, hvor der ligeledes blev afholdt en
konference om inklusion. I finder i bladet
ogsa to artikler fra National Down Syndrome
Congress i Sacramento vedrgrende henholds-
vis sundhed og sgvnapng. Lokalforeningerne
rundt i landet har afholdt julefester, og I kan
laese to skonne indleeg og se billeder herfra i
bladet. Herudover kan I lzese, hvordan I far
adgang til den lukkede Facebookgruppe samt
en opfordring til at dele jeres gode historier
ude pé den dbne side, sé det bliver muligt for
os at hjelpe hinanden med at sprede viden
om Downs syndrom.

12017 har vi ogsé faet tre donationer, som
selvlglgelig skal have stor tak.

Jeg onsker jer en rigtig god leselyst.
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BESTYRELSEN pr. 18. marts 2017

Karina Rhiger
Formand
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Vil du med i landets bedste bestyrelse?

=

w,

Pa generalforsamlingen den 10.
marts er der valg til bestyrelsen
og til formandsposten i Lands-
foreningen Downs Syndrom.

Pa disse sider er der derfor en
lille beskrivelse af bestyrelsens
arbejde samt opgaverne i
formandsposten.

U

Mange muligheder og spendende opgaver
[ bestyrelsen i Landsforeningen Downs Syn-
drom Igses rigtig mange opgaver. Der laves feel-
les, overordnet strategiarbejde, pressearbejde,
fondssggning, planlaegning af foreeldrekursus,
kontaktbesgg pa hospitaler og hos nye forel-
dre, planleegning og afvikling af aktivitetsweek-
end og tilkomne arrangementer, administration
af og opmeerksomhed pé hjemmeside, Face-
book mv., udgivelse af blad og skrivning af ar-
tikler hertil, deltagelse i nordiske, europeeiske
og internationale konferencer og kongresser,
vedligeholde samarbejdsflader, opleeg for for-
skellige faglige personalegrupper og pa kurser,
gkonomistyring via foreningens regnskaber og
budgetter... ja, det er ikke s lidt.

Det er min oplevelse, at man i bestyrel-
sen har mulighed for at tage fra og engagere
sig i rigtig meget af det, man gnsker, og at
alle medlemmerne byder ind med hver deres
seerlige kompetencer og hjertesager. Hvert
ar efter generalforsamlingen startes med en
afstemning af forventninger til drets arbejde
og en fordeling af arbejdsomrider pé de ar-
bejdsopgaver, man ved, der skal lgses jf. ar-
bejdsprogrammet. Og s kommer der noget
til undervejs, der tages ad hoc.

Til tider har vi ret travlt, fordi vi vil s4 me-
get, s& det er mest den tid, man som frivillig
kan anvende pa arbejdet, der seetter begraens-
ningen. Men der er god opbakning og vilje
til at hjeelpe hinanden, lgfte fzlles og gribe
hinandens bolde, skulle man have taget mun-

den for fuld.

Bestyrelsen — praktisk og socialt

Men bestyrelsesarbejde er ikke kun arbejde.
Selve mgderne er med indlagt socialt samvaer
og en dejlig uformel tone samtidig med, at der
arbejdes serigst og malrettet, si dagsordens-
punkterne nds.
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Der er 4-5 mgder om éaret, som placeres
fra fredag eftermiddag til lgrdag eftermiddag.
Der er altid nok at arbejde med, men oftest
stopper vi kl. 22 fredag aften og far en enkelt
gl og nyder mere uformelle samtaler, da det
at komme til at kende hinanden ogsa er med
til at skabe sammenheeng imellem os.

Karsel og ophold afholdes af Landsforenin-
gen. Herudover har man hver iseer arbejde
med hjem alt efter de opgaver, man melder
sig pd. Vi bestraeber os pa, at vi nér at have lidt
arbejdstid pa selve mgderne, sa man ikke star
alene derhjemme med eksempelvis en stor
forsendelsesopgave; det er meget sjovere, og
gdr hurtigere, ndr man er flere om det.

Forberedelse til mgderne

Formanden samler i dialog med naestforman-
den tridene til bestyrelsesmgderne, og ud-
sender dagsorden ca. 14 dage far bestyrelses-
weekenden. De, der er tovholdere pd punkter,
melder tilbage om punktets form (information
eller beslutning og i givet fald om hvad) samt
hvilken tidsramme, der skal anvendes. I det
omfang, der fremsendes materiale til orien-
tering, forberedes dette hjemmefra.

Formandsposten
Udover de opgaver, man som 'menigt besty-
relsesmedlem’ har og patager sig, paligger det
formanden at lgse og/eller at sta i spidsen for
en del gvrige opgaver. Opgavernes art er meget
forskellige fra &r til ar og afheenger af mange
forhold; fx seerlige arrangementer, mediernes
bevigenhed, pludseligt opstiede muligheder
mv. Jeg har forsggt at liste op, hvad der har vae-
ret af saerlige formandsopgaver i de sidste to ar:
deltagelse i samtlige bestyrelsesmader
skabe og bevare overordnet overblik i for-
hold til foreningens retning strategisk; ogsa
i modvind
tegne foreningen udadtil mediemeessigt
i samarbejde med presseansvarlig (inter-
views, tv, den dbne Facebook)
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kontaktperson for ministerier mht. oplysnin-
ger om foreningen og de puljer, vi har sggt
indkalde til- og lave dagsorden til bestyrel-
sesmgder samt skrive drsberetning
varetage formelle aftaler i forbindelse med
donationer og fysisk mgde frem til modta-
gelse heraf

forestdet det forudgdende samarbejde med
sponsorer (Legoland og Farup Sommerland
i forbindelse med saerlige medlemsarran-
gementer hertil)

have gkonomisk overblik over foreningens
likviditet, foresta administration via net-
bank, godkendelse af udgifter mv. i sam-
arbejde med kasserer

udarbejde medlemsmails

kommunikation og afklaring af opgaver med
foreningens sekreteer

skrive forord til bladet

atholde mgder med potentielle samarbejds-
partnere

besvare henvendelser fra forskellige inte-
ressenter (medlemmer, studerende mv.)
veere ansigt udadetil i forskellige samarbejds-
sammenhange — det veere sig at deltage i
relevante mgder, konferencer og korres-
pondancer med samarbejdsinstanser og
internationale foreninger (herunder ogsé
pé engelsk) med henblik pd udveksling af
viden om foreninger, netveerksskabelse og
positionering af foreningen (f.eks. DSI,
DH, LEV) samt at kunne fremlaegge og
praesentere foreningens holdninger mv. i
disse — meget forskellige — fora

at veere til radighed ad hoc pé mail og te-
lefon

opbevaring af foreningens produkter.

Formandsposten kraever derved

som minimum:
et markant gnske om at satte aftryk
en ret stor grad af fleksibel arbejdstid
struktur og en evne til at folge ting til dors
et strategisk blik og helikopterperspektiv
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at veere kontinuerligt og aktivt opsggende
pé viden, bade pé dansk og pa engelsk, sa
du selv er ajourfart

have overblik og kunne holde fokus samt
kommunikere diplomatisk i de forskellige
sammenhenge og pa de forskellige plat-
forme, man indgar i og deltager pa

at kunne formulere sig p4 bide engelsk og
dansk i skrift og tale.

koordination af netveerk for nye foreldre
formidlet indhentet viden til medlemmerne
via

planleegning og gennemfarelse af workshop
pé foraeldrekursus

artikler om fagligt og medlemsrelevant stof
i medlemsbladet

gennemlaest og opdateret foldere og bestilt
visitkort

kritisk gennemleest og kvalificeret form og

Udover de her listede, szrlige formandsop-
gaver, har jeg i formandsperioden varetaget
nedenstiende opgaver for Landsforeningen:

indhold pé foraeldrekursus
udarbejdet storyboards og udkast til 21/3
kampagner i samarbejde med professionelle

opdateret relevante sider pa hjemmeside
igangsat, skrevet udkast til indhold og tekst
samt afholdt mgder med fotograferne ved-
rgrende de nye videoer om foreningens
arbejde, der netop nu produceres
kontaktperson pd 4 hospitaler og til nye
foreeldre

udarbejdet indbydelser, koordineret ud-
deling af billetter mv. til sponsorarrange-
menter.

En ny formand vil selvfglgelig kunne melde
sig pa de omrader, der giver mening for denne.

telefon

2851 5252
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LEVS AFTENTELEFON

— et nyt tilbud om en stgttende samtale

ABEN HVER TIRSDAG
KL. 19.00-21.00

LEV udvider nu sine radgivningstilbud
med et nyt, nemlig LEVs aftentelefon.
Her kan du f4 en stgttende og afklarende
samtale med tid til at komme ind pa for
eksempel en lidt vanskelig problemstill-
ing, et dilemma — og dele eventuelle
bekymringer. Tilbuddet bemandes af
erfarne, frivillige kreefter.

www.lev.dk/medlemsservice/levs-aftentelefon
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Generalforsamling 2018

LORDAG DEN 10. MARTS
KLOKKEN 16.00-18.00

HUSK den arlige GENERALFORSAMLING
i Landsforeningen Downs Syndrom
Brogarden, Abelonelundvej 40C, Strib, 5500 Middelfart

Dagsorden i henhold til foreningens vedtaegter. Kom og veer med og
ger din indflydelse gaeldende.

Forslag, du ensker behandlet pa-generalforsamlingen, skal veere
formanden i haende senest den 21. februar 2018 kl. 12.

Du kan deltage i generalforsamlingen, selv om du ikke deltager i
Foreldrekurset. Af hensyn til servering er tilmelding ngdvendig og
skal ske til foreningens sekreteer Dorte Kellermann pa mail:
dorte.kellermann@gmail.com

Kom og seet dit preeg pa foreningens aktiviteter og fremtidige udvikling.
Du kan andetsteds i bladet l&ese om bestyrelsens arbejde.

Vel madt til generalforsamlingen!
Venlig hilsen bestyrelsen

y " \
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Foraeldrekursus 2018

Af Kirsten Sprensen

Har du tilmeldt dig foreeldrekursus 2018? Du
kan nd det endnu.

P4 foreeldrekurset far du en enestdende
mulighed for at mgde andre foreeldre til bgrn
og unge med Downs syndrom. Der er speen-
dende opleeg og workshops, hvor du vil hgre
om emner der er relevante for dig og din fami-
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lie. Du vaelger workshop efter dit barns alder.
Igen i &r afholder vi foraeldrekursus i sam-
arbejde med Familienet. Kurset afholdes pa
Brogarden ved Middelfart den 10. — 1 1. marts
2018. Du tilmelder dig p4 Landsforeneingen
Downs Syndroms hjemmeside, (down.dk).
Vi gleeder os til at se dig pd Brogérden.

Redaktgren takker af

Af Kirsten Sgrensen

Det har veeret en sveer beslutning. Nu mé
det veere slut. Alt godt har en ende. Jeg er
sikker p4, andre tager opgaven pa sig.

Jeg har veeret med i Landsforeningen
Downs Syndroms bestyrelse siden 2004,
hvor vi havde kampvalg. [ alle drene har jeg
haft bladet som mit ansvarsomrade — de
sidste 12 ar som bladets redaktgr.

Det er blevet til 56 magasiner — ca. 1574
tekstsider og 14 kalendere. En rigtig dejlig
opgave at arbejde med. Jeg kommer til at
savne det — ingen tvivl om det.
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Jeg skal veere bedstemor til april, og jeg
runder et skarpt hjgrne den 1. maj, s mon
ikke tiden bliver optaget af andre spezen-
dende opgaver.

Jeg vil gerne benytte lejligheden til at
sige tak for tilliden og tak til alle for bidrag
i form af artikler til bladene og billeder til
kalender — uden jeres indleeg blev bladet
knap s8 levende.

Ogsa tak til Intryk — ikke mindst til Brita
Holmqpvist, som szetter bladet op, og som har
veeret min trofaste stgtte og kontaktperson
i alle drene. Tak for samarbejdet — det har
veeret en sand forngjelse.
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Obstruktiv sgvnapng og Downs syndrom

"Studier har vist, at der er 50-100 % forekomst af Obstruktiv Sevnapng (OSA)
hos personer med Downs syndrom. Neasten 60 % af barn i alderen 3,5-4 ar
med Downs syndrom har unormale sgvnstudier. Den samlede forekomst af

0SA gges med bgrnenes alder”.

Dette var de barske kendsgerninger, som
workshoppen om sgvnapng hos personer
med Downs syndrom, blev indledt med
ved National Down Syndrome Congres
i Sacramento, Californien i sommer.

Af Grete Filt-Hansen

Jeg er ikke leege, men workshoppen var netop
tilegnet foreeldre og andre pérgrende, si jeg
vovede mig ind, og blev hurtigt meget opslugt
af emnet, som jeg er overbevist om, at mange
er bergrt af — maske uden at vide det endnu.
Dette er resultatet af mine notater fra work-
shoppen — suppleret med fakta fra diverse
artikler om emnet.

Det lille lokale er fyldt helt op. Der er
endda et par stykker, der m4 sté langs veeg-
gen, da workshoppen begynder. Obstruktiv
Sevnapng (OSA) er tydeligvis et problem,
der har stor interesse blandt de mange con-
gresdeltagere. Dr. Brian J. Hockel DDS er
en glimrende foredragsholder, og han er en
fagperson, man som forzelder i szerdeleshed
Iytter til. Naturligvis forst og fremmest pga.
hans fgrende viden inden for omradet. Men

W

derudover har Dr. Brian Hockel et ganske
seerligt kendskab til netop Downs syndrom.
Han har nemlig bade en sgster og en datter
med Downs syndrom. Hans sgster var hans
direkte motivation til at tage netop den ud-
dannelse med netop det speciale, han har — og
hans datter har s veeret hans forsggskanin,
joker han. Her kommer nogle af de vigtige
pointer om OSA, jeg fik med mig.

Man kan ikke selv stille diagnosen OSA,
men man kan vaere opmeerksom pa symptom-
erne, og man kan — med baggrund i studierne
af OSA hos personer med Downs syndrom
—vaere saerligt undersggende pd, om ens barn
skulle have disse. Er dette tilfeeldet, er der god
grund til at f& det undersggt pa en sgvnklinik,
da symptomerne har en stor negativ indvirk-
ning pd barnets udvikling, helbred og velbe-
findende generelt.

Hvorfor har personer med netop Downs
syndrom en hgjere forekomst af OSA?
Anatomi tegner sig for mange af arsagerne
til, at der er en hgjere forekomst af OSA
hos personer med Downs syndrom; fx lav
muskeltonus i mund, sveelg og gvre luftveje,
indsnaevrede luftvejspassager, en relativ stor
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tunge og haevede mandler. Pget forekomst af
luftvejsinfektioner, lsbende og stoppet neese
samt evt. overveegt ggr ogsd personer med
Downs syndrom mere udsatte.

Hvad er virkningerne af

obstruktiv sgvnapng?

Konsekvenserne af OSA er ganske omfat-
tende — iseer for vores bgrn, der i forvejen kan
veere udfordrede pa fx indleering. Det viser sig
nemlig, at OSA pavirker savel de kognitive
evner som bgrnenes adferd. Det kan ogsé
pévirke vaeksten.

Af mere alvorlige konsekvenser kan fx naev-
nes for hgjt blodtryk i lungerne, men ogsé
andre komplikationer i forbindelse med evt.
medfgdte hjertefejl, som jeg dog ikke tor rode
mig ud i at beskrive.

Hvad er symptomer pa sgvnforstyrrelser?

Det mest kendte symptom pa OSA er nok
snorken. Men som forezldre bgr man ogsé
vaere opmeerksom pd om barnet har ekstrem
tung vejrtraekning, holder pauser i vejrtreek-
ning (apng), sover rastlgst, at barnet ofte vag-
ner om natten. Eller om barnet bliver meget
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treet i lgbet af dagen; ja maske ligefrem falder
i spvn siddende.

Ved OSA kan man ogsa opleve eendret ad-
feerd i form af fx irritabilitet, darlig koncentra-
tion og nedsat opmeerksomhed. Man ser ogsé
typisk at bgrnene har ualmindelige sovestil-
linger, fx siddende, eller bgjet fremad i taljen.

Hvad kan der ggres?

Hvis en undersggelse — fx pa en sgvnklinik —
viser, at barnet har OSA, er det meget vigtigt,
at der iveerkseettes en behandling, fx CPAP-
maskine og veegttab. Kirurgisk behandling,
som fjernelse af mandler, kan ogsd veere en
mulighed for nogle.

Som jeg neevnte indledningsvis, er jeg ikke
leege, og ovennaevnte kan derfor pé ingen
mulig made siges at vaere deekkende for be-
skrivelsen af OSA.

Derimod haber jeg, at min sammenskriv-
ning her kan vaere en inspiration til at veere
opmarksom péd symptomerne og til at sgge
professionel hjelp og vejledning til at f4 af-
deaekket, om dit barn (ogsé evt. voksne barn)
har diagnosen OSA — og i givet fald 4 iveerksat

en behandling.



Donationer

til Landsforeningen Downs Syndrom

Vidste du, at nér der seelges lange sikkerheds-
teendstikker med motiv af Leif Sylvester i Bilka
og Fatex, doneres 25 gre pr solgt pakke til
Landsforeningen Downs Syndrom?

Det er Malene Tamstrup fra Private La-
bel Consulting, der stir bag dette initiativ.
Landsforeningen Downs Syndrom modtager
for salget af teendstikkerne i 2017 en donation
pa 132 kr. Vi siger mange tak.

Man kan se teendstikkerne her:
http://private-label-consulting.com/leif-sylve-
ster/ og som sagt kgbe dem i Bilka eller Fatex.

Af Karina Rhiger

TENDSTIKK

warsmmosown \lingummier fra WALLY AND WHIZ

statter Landsforeningen Downs Syndrom

Du kan leese mere om
Wally and Whiz' signatur-
vingummier her:
http:/lsignature. wallyand-
whiz.com/#front

b i
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RUN 4 CHARITY

har fremstillet lgbe-T-shirts med Lands-
foreningens logo. Ved salg af disse rigtig
laekre T-shirts gér en del af overskuddet til
Landsforeningen Downs Syndrom.

12017 modtog Landsforeningen 357.95 kr.

Vi siger hermed tak for donationen.

Landsforeningen Downs Syndrom blevi 2016 kontaktet af
Wally and Whiz, der fremstiller laekre vingummier.
Firmaet havde i samarbejde med michelinkok Paul Cunning-
ham fremstillet den farste signaturvingummi med solbeaer
med jernurt i en limited edition, hvor kokken havde valgt, at
overskuddet ville g4 til Landsforeningen Downs Syndrom.
Vi modtog i 2016 22.500 kr. og i 2017 blev den resterende
del af vingummiudgaven solgt, hvilket indbragte endnu en
donation fra Wally og Whiz. I denne omgang péd 3.100 kr.
Vi vil gerne sige tak for stotten.
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Julefest i Down Aarhus 2017

Sendag d. 3. december 2017 blev den arlige
juletraesfest i Down Aarhus afholdt pa Vejlby
Lokalcenter i Aarhus. Vi havde igen i ar tra-
ditionen tro pyntet det flotte juletree, s& det
stod lysende og klar, til geesterne kom.

Der var en rigtig fin tilslutning til julefesten
fra vores medlemmer med i alt 80 deltagere,
hvoraf de ca. 30 var bgrn. Fra festens start blev
der klippet julepynt og flettet julehjerter ved
klippe-klistre bordet, samtidig med at der var
selvbetjening til de lune ableskiver, smakager
og frugt med diverse varme og kolde drikke,
som det hgrer sig til en rigtig julefest. Mens
leekkerierne blev nydt, og der blev julehygget
ved bordene, spillede vores "hus-pianist” Klaus
op pé flygel sammen med sin musikalske
makker "Banjo-Niels” og skabte en hyggelig
julestemning.

Vi havde i &r fdet "Kejseren og Troldman-
den” til at komme og underholde os med
musik og sjov. De spillede masser af festlig
musik, som ogsd kraevede en vis fysisk aktivitet

a
e

fra publikum, og derudover kunne de ogsé en
masse fantastiske tryllenumre. Det var en stor
succes og meget underholdende for bide de
smd og de lidt stgrre.

S& var det blevet tid til at danse om jule-
treeet, og sammen spillede "Kejseren og Trold-
manden” og Klaus og co. endnu en gang op til
dans. Men fgr vi gik i gang med at synge nogle
af de gode gamle julesange, havde vi fict besgg
af dagens vigtigste geest —nemlig julemanden.
Heldigvis var han lige i naerheden og ankom i
sin flotte, rgde dragt med juleszekken fyldt med
godteposer til alle bgrnene. Der var bestemt
ingen tvivl om, at han var dagens mest om-
bejlede mand. S& var det s& smét ved at veere
tid til at vende naesen hjemad for denne gang,
og alle — bade store og sma — havde haft en
hyggelig dag, og vi gnskede hinanden en rigtig
gleedelig jul. Tak for en dejlig dag til jer alle.

Til medlemmerne i Down Aarhus:
Husk at reservere sgndag den 25. februar
2018, hvor vi atholder den arlige fastelavnsfest

rm‘[-;_ 1 E—
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og generalforsamling pd Bageskovgard Aktivi-
tetscenter. Bestyrelsen har altid brug for nye
kreefter, s taenk over, om bestyrelsesarbejdet
kunne veere noget for dig. Der bliver udsendt
en invitation til arrangementet pr. mail.

Julefesten 2017 blev afholdt i samarbejde
med Landsforeningen Downs Syndrom
Fra bestyrelsen i Down Aarhus skal der
lyde en stor tak for jeres deltagelse i for-
eningens arrangementer i 2017 — vi glee-
der os til at se jer alle i 2018. Godt nytar!
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DOWN NORDSJALLAND

Juletraesfest i Lynge
Af Ole Fich

Traditionen tro inviterede vi i Downs-forenin-
gen Nordsjeelland til juletreesfest i Lynge i
Nordsjeelland. Sidste ar kom der rigtigt mange,
og vi kan ikke veere mere end 120 pa stedet,
sd vi blev ngdt til at melde "farst-til-mglle”-
princippet ud, og ganske rigtigt fik vi flere
tilmeldinger, end vi kunne sige ja til.

Det er superdejligt at se s mange og op-
leve opbakningen til arrangementet, men ogsa
ergreligt at skulle afvise nogle. S& neeste ar:
Husk at melde jer til, sdsnart vi inviterer, hvis
du vil veere sikker pé at komme med!

Vi havde en rigtig hyggelig eftermiddag med
glégg (og saftevand) og ebleskiver og en masse
andet godt, og sé lagde julemanden igen i &r
vejen forbi vores juletreesfest.

Vi dansede om juletreeet, og s& havde han
sdmeend ogsd en gave med til alle de mange
bgrn og unge. Lidt senere forvandledes ju-
lemanden til en ballonmand, s han kunne
vise sine tricks med balloner. Han var veeldig
entusiastisk, og vi métte naesten skubbe ham
hjem til allersidst.

Derudover var der ogsé tid til at f4 hyg-
get og snakket med hinanden. Som noget
nyt havde vi sagt ja til at prove et sdkaldt
"Magic Mirror”, hvor man kan tage en sjov
hat eller paryk péd og f4 taget billeder, som
straks bliver printet. Der blev taget ca. 300
fotos i lgbet af juletraesfesten, sa der var da

lidt interesse for idéen.
\ 21 )
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Vi er glade for opbakningen til arrange-
mentet, som for mange er blevet en fast arlig
tradition 2. sgndag i advent, og det var rigtig
dejligt at se s& mange Downs-bgrn og -unge
samt deres sgskende, foraeldre, bedsteforaeldre
mv. Vi haber at se jer igen neeste ar.

Til sidst ogsé en tak til de gavmilde spon-
sorer — herunder Landsforeningen Downs
Syndrom — der muligggr, at vi kan holde jule-
treesfesten pa denne méde.
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Foreningens
Facebookside og lukkede
Facebookgruppe for
familizere relationer med
et medlemskab i familien

Af Karina Rhiger

Foreningens Facebookside er vores dbne kom-
munikationskanal udadtil. Her deles relevante
opslag fra ind- og udland. Herudover er det
muligt for besggende at skrive et indlaeg eller
leegge billeder op, der efterfalgende kommer
ifeedet for besggende. S& del gerne historier,
billeder, og hvad I ellers teenker, der kunne
veere af interesse for offentligheden, og som
kan veere med til at udbrede kendskabet til
Downs syndrom pa denne side. Vi ggr, hvad
vi kan, for at veere opmeerksomme pa opslag
fra besggende og fremhaeve dem pa forsiden.

Den lukkede Facebookgruppe

Den lukkede Facebookgruppe for foreldre,
spskende eller bedsteforeldre til en person
med Downs syndrom med et medlemsnum-
mer i Landsforeningen Downs Syndrom.
Gruppen har i skrivende stund 351 med-
lemmer.

Siden bruges til erfaringsudveksling,
sporgsmal og sparring blandt gruppens med-
lemmer, deling af hverdagsliv, oplevelser og
billeder, samt invitationer til arrangementer i
lokalforeninger og nye sportslige tiltag. Her-
udover formidler vi fra bestyrelsens side, nér
der spges deltagere til f.eks. interviews. I de
seneste maneder er der blevet stillet mange
spgrgsmal i gruppen, og der er mange svar til
hvert spgrgsmal fra andre medlemmer.
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Kunne du tenke dig at vaere

med i gruppen?

Nedenstéiende gor sig gaeldende i
forbindelse med optagelse i gruppen:

1) Hvis det er dit navn, der er registre-
ret i medlemsskabet: Du skal i s
fald finde Facebooksiden "Landsfor-
eningen Downs Syndrom”, der er en
lukket gruppe og her anmode om at
blive medlem. (Skriv det i sggefeltet
oppe i venstre sides sggefelt).

Dorte vil herefter tjekke medlemslisten
og lukke dig ind, hvis du stér registreret
og er medlem.

2) Hvis det ikke er dit navn, der star
registreret i medlemsskabet, og du
er bedsteforzeldre, en sgskende eller
den anden forzelder.

Du skal i sd fald forst sende en mail til
Landsforeningens sekreteer Dorte Keller-
mann, downssyndrom@downssyndrom.

dk, hvor du opgiver:

- Familiens medlemsnummer til Lands-
foreningen Downs Syndrom (dvs. bed-
steforeeldre og spskende opgiver f.eks.
foreeldrenes medlemsnummer).

- Navn.

- Relationen til en person med Downs
syndrom og fulde navn pa ham/hende.

[ forleengelse heraf anmoder du gruppen
om at blive medlem. Dorte tjekker her-
efter medlemslisten og lukker dig ind.
Er du/bedsteforaldre/sgskende ikke
registrerede, og [ anmoder om adgang
uden at sende oplysninger pd mail til
Dorte, vil anmodningen blive afvist.

.



Med lavere muskeltonus, hurtigere
udtreetning og studier, der viser, at
personer i hviletilstand forbraender
10-15 % mindre end typisk udvik-
lede, er det at opbygge gode vaner
omkring sund kost (og motion) af
stor betydning for personer med
Downs syndrom.

P& NDSC i Sacramento deltog jegq i
et opleeg fra kostvejlederen Caitlin
Woglom, der har veeret konsulent
pa Massgeneral Down Syndrome
Programme, og som har en onkel
og en tante med Downs syndrom.
Denne artikel er en videreformid-
ling af veesentlige pointer herfra.

\Z

Sund kost

og medinddragelse

Af Karina Rhiger

Et udgangspunkt

Udgangspunktet for forstdelsen af sund kost
er, at det at spise sundt er at have en sund
attitude til mad og at spise de rette fadevarer
i de rette portioner. Tommelfingerreglen er,
at valg skal treeffes ud fra, at det skal give
energi, og s& skal det indeholde vitaminer og
mineraler. Men det kan vaere en udfordring at
forsta, og derfor skal forstéelsen understgttes.

Hvordan understgtter vi sa forstaelsen?

- Vores bgrn har gavn af visuel statte, og
derfor vil forskellige, sociale historier eller
videoer af situationer, hvor der traeffes sunde
valg, veere af stor gavn.

- Spille med madvarer — lav billedbanko
og vendespil med "rgde, gule og grgnne”
"sunde/usunde valg” af madvarer.

- Kategoriser madvarer, nar du f.eks. laver
indkgbsseddel. Brug billeder i farver og tal,
om hvad der er hhv. sunde og usunde valg.
Man kan evt. bruge "stoplys” og kategori-
sere i rad, gul og gron alt efter, hvor god en
fadevare er for kroppen.

- Inddrag dit barn/den unge i indkgbene, fra
nér | laver indkgbsseddel, til nar 1 putter
tingene i kurven.

- Inddrag barnet/den unge i madlavning og
anretning, herved kan man understgtte
smagsans og @stetik samt stgrrelser pa
portioner.

- Brug f.eks. tallerkenmodeller til portions-
anretning (se bl.a. www.ChooseMyPlate.
gov, hvor der findes en masse ressourcer).

- Ved at tale med vores bgrn og unge i kon-
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krete forteellinger kan vi understgtte for-
stdelsen af kroppen som noget, man skal
veere god ved.

- Brugvisuelle forteellinger om f.eks. forskel-
len pé korte og lange kulhydrater.

- At skabe associationer, hvor de sunde valg
sammenkobles med en belgnning eller gn-
sketilstand.

Sma mal for succes

At eendre mgnstre og rutiner kreever vedhol-
denhed, tdlmodighed og opmaerksomhed.
Caitlins bedste rid var at start med enkelte
smd mal. Lad veere med at tage munden for
fuld. Ggr man det, vil man i de fleste tilfzlde
miste gejsten undervejs.

Et par eksempler pid sma mal blev un-
derbygget med eksempler pa hvordan man
kunne arbejde med at understgtte sit barn/
den unge heri.

F.eks. gnsket om at understgtte barnet/den
unge i at drikke mere vand og jeevnt henover
dagen frem for sidst pa aftenen.

Tiltag: Ggr vandet speendende ved forskel-
lige variationer. Lav en prinsessevand med et
par draber naturlig frugtfarve i, en frisk udgave
med lidt citron eller appelsin i, lav speendende
isterninger til at putte i, server vandet med
sugergr. Understgt visuselt og lav en aftale
med skolen. Find yndlingsklistermerkerne
frem og ved hver kop drukket udlgses der et
klistermaerke, der szettes i et heefte, pa koppen
eller lignende eller lav evt. et lille skema, hvor
der seettes kryds/klistermeerke, og nér der er
nok krydser, udlgses en belgnning

F.eks. gnsket om at understgtte barnet/den
unge i at supplere frokost/aftensmad med at
spise de tilberedte grantsager frem for pasta,
ris, hvidt brgd, som er det foretrukne.

Forskellige tiltag: Veer undersggende p4,
hvilke gnsker barnet/den unge kan have ift.
at finde udgangspunkter for motivation, og
hvordan det kan kobles pé det at spise gront-
sagerne. Gor det enkelt.
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Det kan f.eks. veere, at den unge har et
gnske om at fa sterkt, smukt langt hér og
for at fa det, er man ngdt til at spise frugt
og grgntsager. S& er det barnets/den unges
gnske/motivation, man taler frem gennem
valg, og det er det, der er tematikken for en
social historie over sunde valg.

Det kan ogsé veere at barnet/den unge op-
lever traethed eller mangel pa energi. Her kan
man tage afseet i forskellen pa korte og lange
kulhydrater. Tal f.eks. om energi til kroppen
som en kade, hvor de blgde madvarer (pasta
og hvidt brgd) f.eks. giver et stort udbrud af
energi, hvorimod grantsager giver sméd udbrud
af energi lsbende. Her kan man understgtte
visuelt med billeder ift. kategoriseringer og
dele op i, hvilke der giver store energiudbrud,
og hvilke der giver sma udbrud lgbende.

Eller skab billeder af kroppen som en bil.
Drgmmebilen skal kgre riiiigtig steerk, og den
har brug for benzin for at kgre. Men man kan
bade kgbe billig og dyr benzin. Og den dyre
far den til at kgre hurtigt i leengere tid. Krop-
pen er bilen, sé det er vigtigt, at du fylder god
energi pa den.

Vi er rollemodeller
Da bgrn og unges observation og sociale del-
tagelse er af stor betydning, er det veesentligt
at overveje, hvordan vi selv kan veere gode
rollemodeller. Barn/unge ser, hvad vi ggr, og
imiterer det. S& hvilke sunde valg treeffer vi
som foraeldre i dagligdagen? Hvilke former
for motion/aktivitet dyrker vi, og hvordan far
vi sat ord pa vores begrundelser herfor? Kan
vi understgtte vores bgrns/unges sundhed
bedre ved selv at treeffe andre valg, end vi
gor i dag? Og ikke mindst hvordan inddrager
vi barnet/den unge i dagligdagens aktiviteter,
der omhandler vores sundhed?

Alle de sociale situationer, vores bgrn og
unge indgr i, har situationer indbygget ved-
rorende sundhed, der kan fungere som lae-

ringsarenaer.



Egne refleksioner over viden fra oplaegget i

forhold til konkret hverdag

Hjemme hos os er bgrnene inddraget i at

vaelge aftensmad og lave indkgbssedler. Tid-

ligere har vi teenkt og set, at det at lave ind-
kgbssedlen understgtter deres skriftsprog og
brug af lyde (bgrnestavning), ligesom de, nar
de er med ude at handle, hjelper, teller ting

og far duftet til frugt og greont mv.

Jeg blev i opleegget ramt af, at Emmy har
en forkeerlighed for pasta, brad (gerne hvidt)
og elsker kage. Kan hun veelge, hopper hun
over grgntsagerne til méltiderne og spiser
primeert kgd og pasta/ris/brgd (medmindre
vi laver pasta med kadsovs, som er livretten,
hvor vi fylder i med grontsager, og det ryger
lige ned) pé trods af, at vi andre konsekvent
spiser det grgnne.

Emmy har en smule ekstra pA maven og
gér i forvejen til to fritidsaktiviteter i form
af handbold og svgmning, og i kombination
med familicere gature, trampolinhop og dans
i stuen mv. er der gang i aktiviteten, og vi ta-
ler om, at det er dejligt at have sunde steerke
kroppe. Det er derfor kosten, vi prover at
ggre noget ved.

Det vil veere en fordel pa sigt, at kunne er-
statte nogle af de hurtige kaloriefyldte kulhy-
drater med langsommere mere kaloriefat-
tige, for at det samlede energiindtag falder
og for sundheden generelt ift. vitaminer
og mineraler. Emmy er meget optaget
af Motor Mille og vil rigtig gerne have
langt glinsende har.

- Vi har derfor talt om, hvordan man kan
hjelpe netop det pd vej gennem de
sunde grgntsager.

- Virefererer til gnsket ift. hvilke gront-
sager, hun vil have i madpakken, nar
vi smgrer hendes madpakke frem for
at leegge forskelligt i for at variere.
Pa den méde er hun selv inddraget
i valget af, hvad hun vil have med.
(Hun har desuden udpeget dem,

O

hun bedst kan lide p4 madpyramiden) Vi
kan se, at det har gjort en forskel, for nar
hun selv smgrer madpakken, kan hun godt
sige: "og sd noget til héret”.
Ca. en halv time for aftensmaden laver vi
en snacktallerken med grgntsagsstave (det
kan veere agurk, gulerod, peber) og lidt yo-
ghurt dip. Herved kan den lille sult slukkes
med god energi.
Vi bruger en tallerkenmodel som reference,
nér der skal vaelges ret og laves indkgbssed-
del og taler om, hvad der er i de forskel-
lige kategorier, og hvad der er i retten, der
hjeelper fint hér pa ve;j.
Vi portionsanretter i hgjere grad vores mal-
tider fra start med tallerkenmodellen som
reference. Vi leger ogsé restaurant, laver
bordkort og taler om, hvordan det kommer
til at se flot ud.
[ forskellige situationer kan vi understotte
ved at sige: "wow, jeg kan se, at du har spist
mange grgntsager, dit har glinser jo..” — eller
nar vi selv spiser — henkastet sige: "Jeg skal
lige have noget til haret...uhm”.
Vi smgrer selv madpakker med masser af
grgnt 1.
Vi er desuden blevet opmaerksomme pa,
at Emmy bedst kan lide maden opdelt
ved siden af hinanden frem for
blandet. Det er som om, at det
blandede virker til at forstyrre.

Nu har vi veeret i gang i noget
tid, og vi kan se, at Emmys
motivation og vores blik for og
understgttelse heraf er afggrende.
For Emmy er det leg og fint hér.
Vi kan se sma skridt i nye valg (at
Emmy selv putter grgnt i madpak-
ken, nar hun selv smgrer, hvor hun
tidligere skulle opfordres hertil af os)
og forteellinger, der feestner sig (f.eks. at
Barbie, nér hun laver mad i legen, skal have

argntsager til haret).
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Inklusion af bgrn og unge
med Downs syndrom i Europa

En beretning fra EDSA's konference og arsmade og nogle

refleksioner om inklusion

Af Line Natascha Larsen,
bestyrelsesmedlem i LDS

[ weekenden fra d. 10.-12. november deltog
neestformand i LDS Grete Filt-Hansen og
undertegnede pa European Down Syndrome
Association (EDSA) konferencen og rsmgdet
'Including people with Down Syndrome in
Europe’i Dublin. EDSA afholdt konferencen
som markering af 30-ars jubileeet for forenin-
gen, og der var mange lande repraesenterede.
Det var interessant, leererigt og inspirerende
at mgdes med vores europaiske partnere,
og den nyerhvervede viden om inklusion af
bgrn med Downs syndrom i Europa, vores
forskellige tilgange, politikker og praksisser
pé omréidet samt dialogen heromkring med
de andre europeiske lande satte en masse
tanker og overvejelser i gang.

Inklusion af bgrn med Downs syndrom

i skolerne i Europa

Anna Contardi, der er praesident for den euro-
paeiske Downs syndrom forening, preesente-
rede ved dbningen af konferencen en under-
spgelse som EDSA har foretaget om inklusion
af bgrn med Downs syndrom i Europa. Den
viser, at de fleste bgrn med Downs syndrom
(DS) i Europa gér i sakaldt "almindelige’ skoler,
men at de i mange af tilfeeldene tilbringer en
del af dagen veek fra det feelles klasserum (fx i
mindre grupper eller alene med en stgtteleerer,
som er den typiske form for stgtte, bgrn med
DS i Europa modtager). Der er stor variation
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i forhold til inklusionspraksis de forskellige
europeiske lande imellem. I Portugal og Ita-
lien er bgrn med DS fx lovmaessigt inkluderet
i de almindelige skoler. T Norge er de fleste
bgrn med Downs syndrom fuldt inkluderet, i
hvert fald i det der svarer til den forste halvdel
af folkeskolen. Undersggelsen konkluderer,
at der i Europa samlet set er ved at ske en
beveaegelse henimod mere inklusion af bgrn
med Downs syndrom i skolerne, men at spe-
cialskolerne stadigvack fylder en del. 1 9 ud
af 20 lande gér de fleste elever med Downs
syndrom hovedsageligt i specialskoler ogi 86
% af landene er der to parallelle skolespor
— de almindelige skoler og specialskolerne.
Det blev pa konferencen understreget, at der
stadigveek er meget at ggre ift. at bane vejen
for inklusionen af vores bgrn.

I det lys er det tankeveekkende, at den
almindelige praksis i Danmark for bgrn med
Downs syndrom i dag er, at de, nar de nar
skolealderen, automatisk henvises til spe-
cialskoler. Der synes ikke en gang at vaere et
valg, og skulle man som forelder gnske og
foresld noget andet, er der mange beretnin-
ger om hovedrystende professionelle i syste-
met. Nar det er sagt, er der nok ogsd mange
foreeldre til bgrn med Downs syndrom, der
hertil forstaeligt nok vil indvende, at de hel-
ler ikke ville gnske, at deres bgrn gik i vores
almindelige folkeskole, fordi barnet slet ikke
ville kunne hverken rumme det, profilere af
det eller trives der. Men skyldes det, at vores
bgrn ikke egner sig til inklusion, eller skyldes
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det tvaertimod at vores danske folkeskole ikke
er indrettet til inklusion af bgrn med Downs
syndrom (og en del andre bgrn med seerlige
behov eller udfordringer for den sags skyld)?

Inklusion, lighed og rummelighed

— og inklusionsmélsatningen for den
danske folkeskole

Begrebet inklusion ligger ellers i direkte
forleengelse af den politiske dagsorden om
rummelighed — altsd intentionen om, at pae-
dagogiske institutioner og fellesskaber skal
kunne optage og rumme bgrn og unge, som
er udsatte, eller som har serlige behov for
udviklingsstgtte pa grund af sociale, kognitive,
psykologiske eller fysiologiske udfordringer.
Social inklusion betegner en bevaegelse mel-
lem grupper og handler om at flytte graensen
mellem to omrader, og dermed ggre et omréde
stgrre og et andet mindre. I social inklusion
ligger der altsa et lighedsbegreb med lige
muligheder for alle grupper af mennesker.

Maske var det netop intentionen om lighed
og rummelighed, der gjorde sig geeldende, da
den davaerende regering i 2012 som en del af
inklusionsloven opsatte mélsaetningen om, at
96 procent bgrn i 2015 skulle veere inkluderet
i en almindelig skoleklasse.

Hensigten med denne var, at flere skole-
bgrn skulle veek fra specialklasserne og blive
inkluderet i et stgrre faellesskab i en almin-
delig folkeskoleklasse. Det skal dog siges,
at det efter min viden aldrig — eller i hvert
fald sjeeldent — omfattede bgrn med Downs
syndrom. Eller maske handlede inklusions-
indsatsen ikke om bgrnenes trivsel, men i
stedet om bundlinjen pa regnearket, som
SF’s undervisningsordfgrer Jacob Mark ogsa
papegede i en pressemeddelelse i 2016, da
han problematiserede at inklusion var blevet
en sparegvelse.

Nogle ar efter fulgte beslutningen da ogsa
om at droppe inklusionsmélseetningen. Be-
slutningen skete, efter at en ekspertgruppe,

O

der skulle gennemfgre et eftersyn af inklusi-
onsomrédet, afleverede sine anbefalinger til
regeringen. Men i praksis viste det sig ikke at
gi sd godt som forventet, og 'inklusionsbgr-
nene’ blev sidenhen genstand for meget debat
pé folkeskoleomridet. Det viste sig nemlig,
at bgrnene, der blev inkluderede, oplevede
store problemer og mistrivsel, og at det ifglge
ekspertgruppen ikke lykkedes at inkludere
bgrnene med specialbehov i feellesskabet i
folkeskolerne. Dette bl.a. fordi der i praksis
blev skabt en opdeling mellem de almindelige
skoleelever og de sdkaldte 'inklusionsbgrn’ i
et 'dem’ og et 'os’, der fordrsagede en stigma-
tisering af inklusionsbgrnene’. Skolerne var
simpelthen ikke gearet til denne inklusions-
maélseetning.

Idéen om inklusion pa skoleomridet, og at
alle bgrn bgr veere en del af et leerende feel-
lesskab, er efter min mening en sympatisk
og selvlglgelig tanke, og jeg mener ogsa, at
det burde veere en ret for bgrn og foreeldre
— i hvert fald at have et valg om alminde-
lig folkeskole eller specialskole. P4 EDSA-
konferencen hgrte vi, at mange europziske
foreeldre til bgrn med Downs syndrom ogsé
har dette valg. Sddan forholder det sig imid-
lertid som sagt ikke helt i Danmark, og for at
dette valg om inklusion ville kunne blive reelt
i Danmark, kraever det en markant eendring af
rammer, ressourcer og dermed mulighed for
erhvervelse af den ngdvendige specialviden
pé omrddet samt viden om, hvad der skal til
for at praktisere succesfuld inklusion.

Forskning om inklusion

For forskning viser, at for at inklusion af bgrn
med seerlige behov er succesfuld i praksis, mé
der fglge bade specialviden, ekstra ressourcer
og de rigtige rammer med. Anden forskning
igen viser, at bgrn med Downs syndrom, der
er fuldt inkluderet i almindelige skoler, udvik-
ler sig bedre end bgrn med Downs syndrom
i specialskoler — men vel at meerke kun, hvis
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ressourcerne, rammerne og den rette viden
er til stede.

P4 konferencen i Dublin praesenterede
Rebecca Baxter, engelsk audiologopeed (tale-
hgrepeedagog) og ph.d.-studerende, der for-
sker i udvikling af tale og sprog samt inklusion
for bgrn med Downs syndrom, resultaterne af
et inklusionsstudie, hun havde lavet. Studiet
viser i trdd med alle andre inklusionsstudier
lavet pa omradet, at inklusion udfgrt pd den
rette made giver store sproglige leeringsmees-
sige fordele for barn med Downs syndrom.

Studiet viser, at ngglen til den succesfulde
inklusion baserer sig pa en reekke forskellige
forhold: At leereren tilpasser undervisnings-
stilen og differentierer leeringen til bgrnenes
specifikke sprog og kognitive og sensoriske
profil (fx hvorvidt barnet bedst leerer visuelt,
er forsinket i sin ekspressive sprogudvikling,
har sensoriske udfordringer, seerlige motoriske
behov etc.).

Hermed fér barnet adgang til stoffet i lee-
ringsplanerne pa en mide, der er mélrettet
dets eget faglige niveau, og barnet kan dermed
ogsé blive en del af det faglige feellesskab og
undervisning (i modseetning til hvis barnet fx
blev undervist i et helt andet emne og mate-
riale, hvormed bgrnene i klassen ikke i fel-
lesskab ville kunne snakke om og udveksle
stoffet pd samme méde).

Dette kraever selvlglgelig ogsa, at leere-
planerne har kapaciteten til at inkludere og
involvere elever med serlige behov. Baxters
studie viser ogsd, at de stgrste bide faglige,
kognitive og sociale gevinster ved inklusion
udfgrt pd den rette made sker, nér barnet
er inkluderet allerede fra fgr-skolealderen.
Derudover er det afggrende, at der er mulig-
hed for at lzere med og fra jeevnaldrende og
alderssvarende venner, og at de andre typisk
udviklede bgrn er rollemodeller ift. sprogud-
vikling, leg og leering generelt.

Endelig peger studiet p4, at det er vigtigt, at
bgrnene bliver mgdt med sociale forventnin-
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ger, der er alderssvarende. I det pageeldende
studie fik bgrnene med Downs syndrom stgtte
af en stotteleerer 15-30 timer om ugen athaen-
gigt af behow.

Endelig peger Rebecca Baxters forskning
pé, at tilgangen til inklusion af bgrn med
Downs syndrom og andre serlige behov er
afggrende for, at den kan blive succesfuld —
dvs. at man tror pa inklusion og ser barnet
forst fremfor udfordringen/funktionsned-
seettelsen. Succesfuld inklusion kraever ogsa
politisk forpligtigelse samt stor planlegning
og vilje fra skolernes side — pa overordnet
ledelsesniveau, klasse og individuelt niveau.
Og sé kreever det god kommunikation, en
team-tilgang og villighed til at leere og lgse
problemer, konkluderer Baxter.

Der er i skolerne behov for viden omkring
inklusionsleeringsprogrammer, kreative tilpas-
ninger til klasserumspraksis og ressourcer, der
ggr det muligt for bgrn med saerlige behov at
leere pa en inkluderet og meningsfuld made
sammen med deres klassekammerater. Af
andre ngdvendigheder kan naevnes adgang til
stgtte, radgivning og supervision af klasseleere-
ren, at laereren og statteleereren/stgttelaererne
supplerer og understgtter hinanden, tid til
lgbende planleegning og evaluering blandt
flere andre faktorer.

Der er imidlertid flere forhold, der ikke er
helt sammenlignelige de forskellige europzei-
ske skolesystemer imellem, hvilket vanskelig-
gor en direkte sammenligning samt imple-
menteringen af erfaringerne fra andre lande
til danske forhold. Derfor kom Grete, der ogsd
er leerer og kender systemet indefra, pa den
idé at sparge Rebecca Baxter, om hun vil tage
turen fra England over dammen og veere med
i en dansk skolekontekst og dermed kunne
give sin udleegning af, hvilke skridt vi kunne
tage herhjemme mod en mere succesfuld
inklusion — ogsd af bgrn og unge med Downs
syndrom. Det er noget, vi overvejer at arbejde
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Verdier og holdninger

En anden pointe, der blev fremhzevet til kon-
ferencen, var, at der er et stort behov for at
adressere holdninger og overbevisninger om-
kring Downs syndrom pé skoler, hos andre
foreeldre og i offentligheden generelt. Alt for
mange familier oplever nemlig, at det er en
kamp at f4 sit barn inkluderet. Nogle mgder
negative holdninger i skolerne og hos andre
foreeldre samt modvillighed ift. at leere om
‘inklusionsbarnets’ behov.

Tilgangen til og holdningen til inklusion er
— pé linje med en andring af rammer og til-
forsel af ressourcer og viden — ogsd i Danmark
afggrende for, at vi fremadrettet ville kunne
have et reelt frit valg om inklusion af vores
bgrn i almenmiljget. Med andre ord handler
det om veerdier og menneskesyn.

Baxter pdpeger, at succesfuld inklusion
kraever det, hun kalder et 'inclusive ethos’ —
altsa et inkluderende veerdiseet, hvor skole
sével som leerere og foraeldre har respekt for
individers forskelligheder og alle bgrns ret til
leering og feellesskab. Det kreever et inklude-
rende veerdiseet at hjeelpe barnet til at opbygge
selvwveerd, selvrespekt og respekt for andre
samt bygge gensidige stottende og omsorgs-
fulde miljger, hvor alle kan blomstre — elever
sdvel som personale. Hvis vi gnsker dette i
Danmark kreever det efter min vurdering ved-
holdende og hardt politisk lobby-arbejde og
diskussion af uddannelses- og inklusionspo-
litikken i Danmark. Det kraever, at vi blander

os i veerdidebatten i vores samfund. Endeligt
kreever det opsggende arbejde ift. skoler/sko-
leledere/leerere/foraeldre for at inspirere til og
videregive viden om inklusion.

Pa EDSA-konferencen var der mange af
repraesentanterne fra de andre lande, der var
chokerede over at hgre, at Danmark langt
hen ad vejen har et parallelsamfund for men-
nesker med Downs syndrom, dvs. separate
specialbgrnehaver og -skoler, bosteder og ar-
bejdspladser. For mange af os er det maske
bare blevet sddan det er, men det illustrerer
faktisk en tankevaekkende forskel i, hvordan vi
teenker i Danmark omkring mennesker, der p&
den ene eller anden made er anderledes end
majoriteten — hvad enten det s& er mennesker
med serlige behov, funktionsnedszttelser,
psykiske lidelser, flygtninge etc.

Huvis vi stopper op i vores travle liv og teen-
ker over det og meerker efter, er det sé et pa-
rallelsamfund, vi gnsker for vores keere med
Downs syndrom? Hvilket samfund gnsker vi
egentlig at leve i, og hvis vi ikke er tilfredse
med tingenes tilstand, hvad kan vi s& ggre?
Jeg fik i hvert fald yderligere stof til efter-
tanke af at deltage pa konferencen i EDSA og
netveerke med de andre europaeiske Downs
syndrom foreninger. Og jeg ndede frem til den
konklusion, at jeg mener, at det er vores pligt
og ansvar at stille os selv og hinanden dette
spergsmal og skabe synlighed og opmeerksom
heromkring — bdde som forening, men ogsa
bare som mennesker generelt.
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Ansgg om tilskud

Af John Jensen, kasserer

Der er igen i 2018 mulighed for at sgge et tilskud pa kr.
5000 til lokale aktiviteter. Alle pengene kan blive ud-
betalt i januar, hvis nedenstaende kriterier er opfyldt.

Dette initiativ vil ggre det nemmere for lokal-
foreningerne, at planlaegge aktiviteter hen over
aret uden forst at skulle afvente tilsagn fra LDS.
Vi vurderer, at det vil fgre til flere aktiviteter i lokal-
omradet til gleede for mennesker med Down syndrom
og deres familier.

Primo januar 2018 kan jeres lokalforening sgge om

kr. 5000 (anspgningsskema sendes til mail jjensen@

its.jnj.com — pengene vil blive overfgrt ultimo januar

til lokalforeningen, hvis disse kriterier er opfyldt:

e Lokalforeningen skal veere medlem af LDS.

® Lokalforeningen skal std opfert pd LDS’s hjem-
meside.

Nér et arrangement skal annonceres, og nér arran-
gementet er atholdt, skal nedenstéende kriterier op-
fyldes:

e At malgruppen for aktiviteterne er mennesker med
Downs syndrom, bgrn, unge, voksne og deres fa-
milier.

e Arrangementet skal vaere dbent for alle medlem-
mer af Landsforeningen Downs Syndrom (men
kan godt veere malrettet bestemte grupper, fx unge
eller smabgrn).

¢ Det kan bade veere et enkeltstdende arrangement og
en aktivitet over flere gange, hvis det giver mening.

® Arrangementet skal annonceres pd Landsforenin-
gen Downs Syndroms hjemmeside samt pd LDS’s
Facebook side og pd LDS'’s lukkede Facebookgruppe
samt i bladet Down & Up. Dorte Kellermann sgrger
for dette, nér lokalforeningen har sendt program/
invitation til hende. dorte.kellermann@gmail.com

® For at opné stette skal vi ogsd bede om en lille artikel
med fotos efter arrangementet til bladet Down &
Up. Artikel og foto sendes til Kirsten Sgrensen pa
ksorensen@stofanet.dk

Huvis ovenstdende ikke er opfyldt, sa kan LDS forbe-
holde sig ret til at bede om, at den gkonomiske stgtte
tilbagebetales til LDS.

Bestyrelsen haber, at lokalforeningerne vil betragte
dette initiativ som en bedre og lettere proces.
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Ansgg om statte til
projekter af personer med
Downs syndrom

Af Line Natascha Larsen

Landsforeningen Downs syndrom (LDS)
yder finansiel statte til projekter, der er
udteenkt/udfart af personer med Downs
syndrom. Der kan ansgges om op til

10.000 kr. pr. projekt.

LDS gnsker med dette initiativ at stotte
mennesker med Downs syndrom i at
muliggare realiseringen af en drgm, idé,
mélsaetning, gnske e.a. Ved at stgtte disse
projekter kan LDS endvidere veere med-
virkende til at promovere mennesker med
Downs syndrom og vise omverdenen,
hvor mange forskellige og unikke kompe-
tencer mennesker med Downs syndrom
har. Eksempler péd de projekter, der har
faet tildelt stgtte, vil lsbende blive lagt
op p& hjemmesiden. P4 denne made kan
vi sammen forhdbentligt inspirere andre
mennesker med Downs syndrom til at
ggre det samme.

LDS opfordrer ogs til at familie, ven-
ner, skoler, bosteder eller andre relevante
parter teet pd personen med Downs syn-
drom kan understgtte processen med
idégenerering, opfordre til ansggning om
stgtte af projektet samt bidrage i forhold
til udfgrelsen af projektet.

Du finder et ansggningsskema pa Lands-
foreningen Downs Syndroms hjemme-
side.

Ansggningen vil efter modtagelsen blive
behandlet af bestyrelsen i LDS og vurde-
ret ud fra relevansen og méalopfyldelsen i
forhold til de forskellige punkter oplistet i
ansggningsskemaet. Ansgger vil modtage
svar senest 3 maneder efter ansggning.
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Run 4 charity — et stgtteprojekt

RIGTIGE VENNER

TIELLER IKKE KROMOSOMER

AfKarina Rhiger

| samarbejde med Run 4
charity har vi lagt navn og
headline til en af de flotte
lgbe t-shirts, der lige nu kan
kobes pa adressen: http://
runécharity.dk

Lgbe t-shirten er en lang
model fra Nike, som kan fas
til bade kvinder og maend.
Farverne er hvid eller sort,
og sterrelserne spaender fra
S-XL. Vores headline er: "Rig-
tige venner teeller ikke kro-
mosomer”.

Run 4 charity er et stot-
teprojekt, hvor man ved at
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RUN4CHARITY.DK

kebe en t-shirt til sig selv
gennem betalingen ogsa
stotter den givne organisa-
tion, der har lagt navn til t-
shirten. Prisen for t-shirten er
329 kr, hvoraf 27,2% af prisen
gar ubeskaret til Landsfor-
eningen Downs Syndrom.

Vi har valgt, at de penge
vi far ind fra lgbe t-shirts skal

RUTH -~

ga til aktivitetsweekend og
fortsat produktion af Down
& Up.

Sa til alle jer, der elsker at
lgbe i en kvalitets t-shirt, til
jer, der bare gerne vil stgtte
foreningen og samtidig fa
en laekker t-shirt ud af det.
Hermed en opfording til at
klikke ind og lzese mere.
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AKTIVITETSKALENDER 2018

DATO HVEM HVAD / HVOR

25. februar Down Arhus Fastelavnsfest og general-

forsamling pa Bageskovgard

10. marts LDS Generalforsamling

10.-11. marts LDS Foreeldrekursus

21. marts LDS World Down syndrome Day
24.-26. august LDS Aktivitetsweekend

Husk ogsd at folge foreningen pd
hjemmesiden: www.down.dk
samt pd foreningens facebookside.
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HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM

Medlemskab kr. 300,00/ar
Overforsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til:
Sekretzer Dorte Kellermann, Gunlggsgade 45, st. tv., 2300 Kgbenhavn S

Navn:

Adresse:

Post nr. By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. foreeldre, bedsteforeeldre, barnehave, bofaellesskab eller lign.
—eller om du selv har Downs syndrom)

Fadselsar for personen med DS:

U Girokort gnskes tilsendt

Yderligere oplysninger f&s ved henvendelse til formanden for
Landsforeningen Downs Syndrom eller via foreningens hjemmeside:
www.down.dk, e-mail: downssyndrom@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan ogsa ske via foreningens hjemmeside.





