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Næstformanden har ordet

Af Grete Fält Hansen

Det er i dag et vejr , et solskinsvejr…

En dyne af hvid vintersne har dækket det gan-
ske land i mere end tre måneder. Men pludselig 
var det væk, og foråret, som vi alle har ventet 
så længe på, tog over. Op af jorden myldrede; 
først vintergækker og eranthis, så krokus; gule 
og blå, lysende om kap med forårssolen og den 
blå, blå himmel. Det giver energi og livsglæde – 
tiltrængt, efter den lange, kolde vinter.

oh søde vår, så er du atter nær…

Energi og livsglæde blev også kodeordene for 
Landsforeningens årlige landskursus, der i år blev 
afholdt på det skønne Vejle Fjord Hotel ved Juels-
minde. Kurset kunne melde ”alt udsolgt” allerede 
længe inden weekenden 20.-21. marts, hvor det 
løb af stablen. Denne weekend var nøje udvalgt, 
for at vi i fællesskab med så mange som muligt 
kunne fejre den internationale Downs syndrom 
dag den 21. marts. I dagens anledning var Djurs-
land Folkehøjskole inviteret til at opføre forestil-
lingen: ”Hvorfor bliver de fede aldrig mætte”. Et 
teaterstykke, der lagde op til debat og refleksion.

Uden at sige for meget, kan jeg godt afsløre, 
at vi, som arrangører af landskursus 2010, er 
temmelig tilfredse med resultatet, og at ram-
merne ved Vejle Fjord slog alle rekorder. Men 
læs meget mere om landskursus 2010 senere 
i dette blad.

Nu vil jeg glemme rent, 
at det var vinter…

Traditionen tro afholdt foreningen den årlige 
generalforsamling i forbindelse med landskur-
set. I år var formanden og tre bestyrelsesmed-
lemmer på valg, og vi kunne med stor glæde 
melde ud, at alle fire havde meldt sig til endnu 
en tørn i bestyrelsen. Både formand, Brita Man-
nich Laursen, og bestyrelsesmedlemmerne: 
Kirsten Sørensen, Troels Krogh og Jørn Blander 
Nielsen, blev genvalgt ved applaus.

Til gengæld manglede vi suppleanter, og 
minsandten om vi ikke måtte ud i kampvalg, 
idet hele tre engagerede fra salen meldte sig. I 
en sådan situation er det brand-ærgerligt ikke 
bare at kunne ’hapse’ alle tre, og vi ser det som 
en luksussituation, at vi har så mange engage-
rede medlemmer.

Valgt blev Lene Simonsen fra Kr. Hyllinge 
og Karina Rhiger fra Århus. Bestyrelsen byder 
velkommen og ser frem til et godt samarbejde.

På det første bestyrelsesmøde konstituerede 
bestyrelsen sig med en udskiftning i formand-
skabet, idet Lasse Surrow, der i to år har fun-
geret som den ene af to næstformænd, træder 
ud af denne post blandt andet for at hellige sig 
det store arbejde med repræsentationen af 
Landsforeningen Downs Syndrom i LEV. Lasse 
Surrow fortsætter som medlem af bestyrelsen, 
hvor han er primus motor i arbejdet med Ak-
tivitetsweekenden. I hans sted indtræder som 
ny næstformand Lasse Ditlevsen, der blev valgt 
ind i bestyrelsen sidste år. Grete Fält-Hansen 
fortsætter som næstformand og ansvarlig for 
kommunikationen, Troels Krogh fortsætter som 
sekretær, og Jørn Blander Nielsen fortsætter 
ligeledes arbejdet som foreningens kasserer. 

Fortsættes side 4



til gengæld i fuld gang med at arrangere for-
skellige overraskelser til vore medlemmer. Det 
er endnu for tidligt at melde nærmere ud, men 
begynd I blot at glæde jer! Vi kontakter jer pr. 
mail/brev, når vi ved nærmere.

og bringe dem til én som jeg har kær! 

Hvad vi derimod ved er, at vi også i 2010 skal 
have en fantastisk aktivitetsweekend. Frede-
ricia Vandrehjem – og nærmeste omegn – er 
allerede booket, og vi satser på, at der også i år 
er plads til alle interesserede. Men sæt allerede 
nu kryds i kalenderen den 24.–26. september. 

Tilbage er blot at nævne, at vi endnu engang 
har været med til at sætte dagsordenen for de-

batten om fosterdiagnostik. Antallet 
af børn født med Downs syndrom 
i Danmark er stadig faldende, men 
ser ud til at have stabiliseret sig. I 
2009 kom 25 nye danske verdens-
borgere til verden med et ekstra 
kromosom nr. 21. Tallet for 2008 
var officielt 21, men da 2009 tal-
let blev offentliggjort, kom det 
samtidig frem at 2008 tallet var 
blevet reguleret op til 29.

Det er en af vores kerneopgaver 
at medvirke til at skabe fokus på 
mennesker med Downs syndrom, 
samt at medvirke til at udbrede 
viden om livsvilkår og muligheder. 
Du kan læse mere om indsatsen 

i forhold til pressen senere i bladet.
Må foråret fylde alle vore medlem-

mer med energi og livsglæde. I be-
styrelsen ser vi frem til et begiven-

hedsrigt jubilæumsår med spændende 
aktiviteter og overraskelser.

DET ER I DAG ET VEJR
ET SOLSKINSVEJR.

Kirsten Sørensen, der i mange år har været 
garant for vores gode og flotte medlemsblad, 
fortsætter som redaktør på dette, og har fået 
en ”redaktionssekretær” i Karina Rhiger, der 
gerne vil lægge kræfter i arbejdet med bladet.

Vi fik også nedsat et udvalg til at sørge for 
landskursus 2011, og her har blandt andre Lene 
Simonsen valgt at lægge kræfterne i.

Alt i alt fik vi lavet en grovskitse og sat ’ho-
veder på’ til de forskellige aktiviteter, der er på 
programmet i det nye bestyrelsesår 2010/11, 
hvor vi jo først og fremmest skal fejre Lands-
foreningens 10-års jubilæum.

Nu vil jeg gå og købe hyacinter…

Konference i forbindelse 
med jubilæet bliver 
der, som nævnt 
på generalforsam-
lingen, alligevel 
ikke tale om, 
da det ned-
satte udvalg 
hertil af for-
skellige grunde 
måtte melde 
fra. Men be-
styrelsen er 
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Bestyrelsen
pr. marts 2010

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

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

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

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

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

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

Lars Surrow, bestyrelsesmedlem,
ansvarlig for aktivitets weekenden, 
FU og HB-medlem i LEV
E-mail: downs@downssyndrom .dk

Suppleanter:
Lene Simonsen
Karina Rieger
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programmet indlagt en pausetid, hvor det var 
muligt at gå en tur i de skønne omgivelser med 
skov og vand eller komme ned i tempo med en 
tur i de termiske bade . Mage kursister benyt-
tede sig af begge muligheder . 

Tidligere har der været tradition for, at vi 
hvert andet år afholdte landskurset hhv . på 
Sjælland og Jylland . Dette for at tilgodese kør-
sel for flest mulige . Evalueringen viste i år, at 
medlemmerne gerne ser stedet Vejle Fjord som 
kursussted igen . Det opleves ikke så vigtigt for 
medlemmerne, at landskurset afholdes på Sjæl-
land det ene år og i Jylland året efter . Vi tager 
kommentarerne med i vores videre arbejde . 

I år prøvede vi som noget nyt at sidde efter 
en bordplan til festmiddagen lørdag . Bordplanen 
var nøje sammensat sådan, at der ved samme 
bord var både nye og mere erfarne forældre . 

Der er nu gået en lille rum tid siden vi var på 
landskursus på Vejle Fjord. 120 medlemmer 
deltog i landskurset, det største antal i en 
årrække. To dage med kurser, provokationer, 
nye ideer, erfaringsudveksling, tid til efter-
tanke og samværd er nogle af de indtryk, 
jeg tager med mig fra et sådan kursus. Her 
følger et tilbageblik over timerne, som gik 
og en evaluering af kurset som helhed.

De fysiske rammer på Hotel Vejle Fjord høster i 
evalueringerne stor ros . På trods af at det kan 
være vanskeligt at komme frem via offentlig 
transport, er stedet meget velegnet . Lokalerne 
er rummelige, lyse og venlige . Værelserne gode 
og selve stemningen/atmosfæren på stedet er 
fyldt med energi, velvære og varme . Der var i 

L A N D S K U R S U S  2 0 10
Af Brita Mannick Laursen
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Tak for evalueringen . Det er meget vigtigt 
for bestyrelsens arbejde fremadrettet at få 
en konstruktiv evaluering . Vi har på vores før-
ste bestyrelsesmøde haft lejlighed til at drøfte 
evalueringen og vil tage både den positive og 
den skal vi kalde det udviklingsorienterende 
evaluering med i vores planlægning af lands-
kursus 2011 . Bestyrelsen har netop påbegyndt 
arbejdet på landskursus 2011 . Mere herom i de 
kommende blade .

Endelig skal der her lyde en stor tak til de 120 
medlemmer, som var med til at gøre landskur-
set inspirerende, sjovt, hyggeligt, tankevæk-
kende og godt .

Ideen med bordplan bliver også nævnt som 
værende positiv . Det ryster flere sammen, og 
man kommer til at tale med nye mennesker .

Temaet for kurset i år var selvbestemmelse, 
medbestemmelse - hvem bestemmer? Der var 
en bred vifte af fællesoplæg og workshops . Ge-
nerelt viser evalueringen, at især de forskellige 
workshops fungerede godt . Her blev indhold 
oplevet som værende relevant, og der var rum 
for god debat . Lidt anderledes forholder det sig 
for fællesoplæggene . Generelt viser evaluerin-
gen, at fællesoplæggene var relevante, men 
den særlige vinkel med Downs kunne godt have 
været vægtet højere . 
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Af Kirsten Sørensen

I forbindelse med landskursus 2010 på Vejle Fjord 
 afholdt Landsforeningen sin årlige general forsamling . 
Ca . 60 medlemmer deltog i generalforsamlingen .

Bestyrelsen blev genvalgt men suppleret med to 
 suppleanter: Karina Rieger og Lene Simonsen . Vi byder 
Karina og Lene hjertelig velkommen .

Generalforsamling 2010
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skal ’elimineres’, noget der skal opdages i tide . 
Vi insisterede på, at der tales ordentligt og med 
respekt om mennesker med Downs – fødte eller 
ufødte . Alt andet er uacceptabelt!

I år har vi følt, at tiden var inde til at komme 
lidt væk fra den klichéramte historie om ”de 
onde læger og de glade børn”, og derfor har 
vores pressemeddelelser lagt vægt på nogle 
mere faglige kritikpunkter . Blandt andet af den 
måde, man fra sundhedssystemet – bredt – 
ensidigt fokuserer på de patologiske aspekter 
af Downs syndrom, når der vejledes og rådgives 
i forhold til de gravide .

At denne tilgang er for ensidig, er ikke no-
get vi har fundet på . Den 15 . maj 2003 vedtog 
noget så sjældent som et enigt Folketing, at 
rådgivningen af de gravide skulle baseres på 
det etiske aspekt, og at en gravid aldrig må 
føle sig presset til abort . Det fremgår også af 
vedtagelsen, at reglerne for fosterdiagnostik 
ikke ensidigt må stile imod udryddelse af særlige 
handicap (se boks 1) .

Vi mener, at det er på tide, at der fra politisk 
hold bliver set på, hvordan Sundhedsstyrel-
sen indtil videre har udmøntet disse kriterier i 
overensstemmelse med Folketingets hensigter .

Vi mener også, det er på tide, at debatten løf-
tes væk fra det enkelte forældrepars skuldre, og 
kommer op på et mere overordnet politisk niveau .

I år har man så forsøgt fra lægehold at 
”komme kritikken i forkøbet” i forbindelse med 
offentliggørelse af tallet fra 2009 . Overlæge på 
Føtalmedicinsk Afdeling på Rigshospitalet, Karin 
Sundberg, udtalte til Kristeligt Dagblad d . 16 . 
april 2010, at man i forbindelse med rådgivnin-
gen af de gravide skam også fortæller de berørte 
forældre, at deres barn har 30% højere risiko 
for at dø inden fødslen . Dette gøres angiveligt 
for at lette forældrenes skyldfølelse over at 
vælge barnet fra .

I skrivende stund er det netop blevet 
 offentliggjort, at der i 2009 blev født 25 
børn med Downs syndrom i Danmark.

Af Grete Fält-Hansen

Det er snart blevet en tradition, at der i aviser 
landet over skrives notitser og artikler på bag-
grund af emnet, og dette medfører dels en 
øget opmærksomhed for foreningen; dels en 
hektisk aktivitet for undertegnede .

De seneste to år har vi forsøgt at komme 
pressen i forkøbet, for på den måde at være 
med til at sætte dagsordenen for, hvad der skal 
skrives . Dette har vi gjort ved at udsende pres-
semeddelelser i god tid – fx op til World Downs 
Syndrome Day den 21 . marts, og i god tid inden 
Cytogenetisk Centralregister udkommer med 
deres seneste opgørelser .

At komme til at sætte sit præg på den vin-
kel, en journalist vælger at bruge, er ikke let og 
kræver et stort forarbejde, blandt andet med 
at opdyrke og pleje kontakter i pressen . Det er 
sjældent nok at udsende en enkelt pressemed-
delelse . De skal sendes igen og igen, og hver 
gang er der lige sket noget nyt, man er nødt 
til (også) at forholde sig til .

Man må også tænke meget i nyhedsværdi, 
og endelig er man nødt til at provokere lidt 
samt være parat til at ”give noget af sig selv” . 
Der er også en meget vanskelig balance mellem 
at være ”Landsforeningen Downs Syndrom” og 
at blive spurgt direkte ind til sit eget privatliv .

Sidste år var vi således ude med budskabet 
om, at retorikken omkring mennesker med 
Downs syndrom er blevet både grov og kræn-
kende, og at den til tider kan være svær at 
skelne fra den retorik, der bruges om eksem-
pelvis cancer; nemlig noget uønsket, noget der 

Arbejdet med pressen
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Hermed erkendes det altså, at man fra sund-
hedspersonalets side allerede fra det tidspunkt, 
hvor diagnosen er stillet, tager udgangspunkt 
i, at forældrene ikke ønsker barnet, og at man 
understøtter den holdning – inden der er truf-
fet en beslutning af forældrene. Dette til trods 
for, at undersøgelser tidligere har vist, at der 
faktisk er enkelte forældre, der enten ville vælge 
barnet til, eller som er i tvivl.

Vi har i år forsøgt at bringe dette synspunkt 
ind i debatten med det formål, at holde Sund-
hedsstyrelsen op på dens eget hovedargument 
for indførelsen af de nugældende regler; nemlig 
at kvinden har ret til et frit og informeret valg.

Naturligvis skal forældre, der står i nok den 
værst tænkelige situation, man kan forestille 
sig som forældre, have al mulig støtte og op-
bakning. De skal om nogen IKKE lægges for had 
– hverken hvis de vælger til eller fra. 

MEN – trøsten og omsorgen i forhold til at 
vælge fra bør vel først komme, når de konkrete 
forældre SELV har truffet en beslutning! Inden 
da, må det kunne forventes, at information 
og rådgivning fra sundhedspersonalet er helt 
neutral og lægger op til et enten/eller, så for-
ældrene føler, at den vanskelige beslutning, de 

»Folketinget mener, at der er behov for øget klarhed om, at formålet med fosterdiag-
nostik ikke er at hindre, at børn med alvorlige sygdomme fødes, men at bistå en gravid 
kvinde med at træffe sine egne valg. Folketinget finder, at det ikke er de tekniske mulig-
heder for at finde sygdomme hos fostre, der skal fastsætte grænserne for fosterdiag-
nostikken. Etiske overvejelser bør altid være udgangspunktet. Det skal sikres, at gravide 
ikke føler sig tvunget til at få en abort på grund af manglende økonomiske eller sociale 
hjælpeforanstaltninger. Derfor opfordrer Folketinget regeringen til, - at sikre en løbende 
etisk overvågning af fosterdiagnostikken, - at styrke samarbejdet med handicaporga-
nisationerne i forbindelse med rådgivning af gravide før og efter fosterdiagnostik, - at 
fremlægge en redegørelse i Folketinget i den kommende samling om de eksisterende 
hjælpemuligheder for familier, der venter eller har børn med handicap, og om regeringens 
fremtidige planer på området.«

Vedtaget enstemmigt med 110 stemmer, 15. maj 2003.

Fortsættes side 13
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Afskrift af tabel 5, s. 45 i Sundhedsstyrel-
sens arbejdsrapport fra 2003 ”Fosterdiagnostik 
og risikoberegning”, der dannede grundlag for 
vedtagelsen af de nugældende retningslinier 
for fosterdiagnostik.

De to paradigmer; hhv. ”Forebyggelsespa-
radigmet” og ”Selvbestemmelsesparadigmet” 
repræsenter, ifølge arbejdsgruppen, hhv. ”de 
gamle” og ”de nye” retningslinier for foster-
diagnostik.

		  Paradigme

Kriterium 	 Forebyggelse	 Selvbestemmelse

Målsætning	 Reducere forekomst	 Give handlegrundlag

Fokus	 Gruppe	 Individ

Indikation for undersøgelse	 Generel (Screening)	 Konkret

Information	 Standardiseret, 	 Individualiseret,
	 afsenders pligt	 modtagers ret

Samtykke	 Reaktivt (J/N)	 Aktivt (ønskes)

Genetisk rådgivning	 Direktiv (vejledende)	 Nondirektiv (neutral)

Beslutning om intervention	 Kvindens	 Kvindens

Vigtigste effektmål 	 Tilslutningsprocent, 	 Kvindens/parrets oplevelse
(succes-parametre)	 detektionsrate, 	 af at have haft et reelt valg,
	 interventionsrate, 	 som på kort og langt sigt
	 evt. cost-benefit.	 ikke fortrydes.

skal træffe – om de vælger til eller fra – er den 
rigtige (eller mindst forkerte) for netop DEM. 
Det er i øvrigt præcist dette, der i Sundheds-
styrelsens egen arbejdsrapport fra 2003 anføres 
som succes-parameteret for de nugældende 
regler for fosterdiagnostik! (se boks 2).

Endelig har vi forsøgt at sætte fokus på, at 
mennesker med Downs syndrom kan langt 
mere, end de fleste går og tror! Myter og for-
domme om Downs syndrom lever og trives i 

bedste velgående i vort ellers så oplyste land 
– også blandt ”eksperterne”! Vi har forsøgt at 
lægge op til et fornyet og opdateret syn på 
mennesker med Downs syndrom – både blandt 
fagfolkene – men så sandelig også i medierne.

Har I kommentarer, input, gode idéer, 
ris eller ros til Landsforeningens 
mediearbejde, hører jeg meget gerne 
fra jer: min-private@hotmail.com
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Uddannelse til livet

af forventning: nu skal vi være sammen igen 
hele weekenden .

Dette billede udspiller sig flere gange om 
året, når elevforeningen EFIK holder fester og 
weekends sammen med højskolen . Det danner 

Ved  20-tiden ruller bussen op i gården, og der 
udspiller sig en fantastisk hjertevarm gensyns-
glæde for alle på gårdspladsen . Der tales højt 
og ivrigt, der uddeles knus og varme håndtryk 
til goddag . Livsglæden er stor og det bobler 

- historien om en aktiv og velfungerende elevforening

Det er en fredag aften i november ved 19.45-tiden. En flok forventningsfulde elever står i 
gården og venter på den lejede bus, der har samlet gamle elever op i Høje Tåstrup – Ros-
kilde – Holbæk og Slagelse. Bussen er (ud over masser af tasker, soveposer og kufferter) 
fyldt med glade mennesker. 
Fælles for alle er glæden over, at det nu er tid til at samles igen: Det er nemlig tid for et 
EFIK - elevforeningsarrangement på Højskolen i Krummerup.
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Der afholdes hvert år generalforsamling med 
efterfølgende fest og overnatning på skolen . 
Denne afholdes sammen med de nuværende 
elever og deres forældre / familie .

Hvert efterår afholdes - sammen med høj-
skolens elever - ”Krea-weekend” – fredag, lørdag 
og søndag . Programmet byder denne weekend 
på forskellige værksteder, f .eks .: musikværksted 
med afsluttende koncert søndag, smede-, ma-
leri-, pap- og papirværksted med både fælles 
og individuelt arbejde, værksteder der frem-
stiller smykker, sæber og dufte . Lørdag aften 
afholdes diskotek .

Hvert forår er der mulighed for - sammen 
med højskolens nuværende elever - at deltage 
i specialskolernes landsidrætsstævne fredag, 
lørdag og søndag . De gamle elever ”tyvstarter” 
stævnet allerede torsdag aften med ankomst 

et godt netværk for både nuværende og gamle 
elever . Netværket fungerer også hjemme i de 
forskellige byer, eleverne kommer fra . Der er 
mange gode eksempler på gamle elever, der har 
taget de nye under vingerne, når de er færdige 
på højskolen og skal til at bo selv . Sammenhol-
det i elevforeningen rækker langt ud over selve 
arrangementerne, idet der er skabt netværk i 
manges dagligdag .

  Elev-Forældreforeningen Isefjordsskolen og 
Krummerup er Højskolen i Krummerups me-
get aktive elevforening . Det er en meget aktiv 
elevforening med arrangementer flere gange 
årligt . Foreningens medlemmer kommer fra 
hele Sjælland, og medlemmerne har alle været 
elever på Højskolen i Krummerup .

Elevforeningens formål er at gøre det muligt 
for de gamle elever at holde kontakten med 
hinanden . EFIK blev stiftet i 1987 og har pt . 
mere end 100 aktive medlemmer . Fortsættes side 16
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til højskolen for breefing m .m . Gamle og nuvæ-
rende elever mixes i grupper under hele stævnet .

Højskolens elever udfærdiger ”husaviser” gen-
nem hele skoleåret, som udsendes til EFIK’s med-
lemmer, således at de har mulighed for at følge 
med i skolens liv . De gamle elever kan indsende 
materiale til husavisredaktionen, og der sættes 
referater fra bestyrelsesmøder m .m . i avisen .

Højskolens hjemmeside (www .krummerup .
dk) indeholder også billeder fra de forskellige 
elevforeningsarrangementer, idet alle arrange-
menter er sammen med de nuværende elever .

Til alle foreningens arrangementer er der – 
ud over bestyrelsen – flere ”gamle forældre”, 
der leverer en stor frivillig indsats og på denne 
måde bakker personalet på Højskolen i Krum-
merup op i bestræbelserne på at skabe et godt 
socialt fællesskab og netværk for medlemmerne . 

I elevforeningen får skolen vigtige tilbage-
meldinger på, om skolens indsatsområder med 
eleverne virker efter højskoleopholdet .

Højskolen i Krummerup optager unge ud-
viklingshæmmede elever . Fælles for højskolens 
elever er, at de er på vej ud i en ny livssituation, 
og opholdet på højskolen er ofte overgangen 
mellem at bo hjemme og at bo selv . Eleverne 
har alle brug for hjælp til at kunne mestre og 
forvalte deres eget liv .

Højskolens aktiviteter arbejder hen imod at 
gøre de unge mennesker så selvhjulpne som 
muligt i forhold til den fremtidige livssituation 
- et liv, hvor de skal i gang med selvstændigt 
at bruge sig selv og sine egne muligheder . Der 
arbejdes bl .a . med at udvikle bevidstheden om 
fællesskabets betydning samt det individuelle 
ansvar . Dette gøres gennem skolens undervisning 
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og de socialpædagogiske aktiviteter, der udvikler 
elevens stærke sider og kommunikativ handlen . 

Skolens formål er at udvikle elevernes kom-
petancer i forhold til et kommende aktivt og 
selvstændigt bo-, arbejds- og fritidsliv . 

Højskolen i Krummerup bidrager til en god 
start på elevernes voksenliv og skaber en god 
base for yderligere udvikling i forhold til kom-
mende arbejds,- bo- og fritidsliv .

EFIK – højskolens elevforening bidrager til 
elevernes sociale liv og skaber relationer, der 
rækker ind i fremtiden . 

Der er lige sendt breve ud til foreningens 
medlemmer, der er indkaldt til generalforsam-
ling og efterfølgende fest lørdag efter påske . 

Samtidig er der udsendt brev om årets Lands-
idrætsstævne . 

Tilmeldingerne til begge arrangementer er 
begyndt at strømme til højskolen . Forventnin-
gen blandt de nuværende elever er begyndt at 
stige: det er snart tid for at bussen atter kører 
ind i gården, og de hjertevarme hilsener kan 
gentage sig .

For yderligere oplysninger:  
Højskolen i Krummerup
Haldagermaglevej 6, 4250 Fuglebjerg 
Tlf . 55 45 33 00
Mail : krummerup@naestved .dk 
Hjemmeside: www .krummerup .dk



Landsforeningen Downs Syndrom har igen i år booket et helt 
vandrehjem og et hotel til en weekend fyldt med:
• Oplevelser 
• Aktiviteter/underholdning
• Socialt samvær 
• Hygge – sjov – leg 
• Godt humør

Vandrehjemmet er et Danhostel i Fredericia, som er klassificeret 
med 5 stjerner. Der er 30 store og rummelige familieværelser 
med plads op til 6 personer. Alle værelser har eget bad og tv. 
Ligeledes er der booket 45 værelser med bad og tv på Hotel 
Kronprinds Frederik lige klods op ad vandrehjemmet.
Se også:  www.fredericia-danhostel.dk

Programmet og detaljerne er stadig under planlægning, og 
nogle er overraskelser, så dem bliver I først præsenteret for 
i løbet af weekenden.

Nærmere information om program, pris for deltagelse og 
hvornår tilmeldingen starter, vil blive lagt ud på vores hjem-
meside www.downssyndrom.dk den 1. juni.

Hvis vi ikke har jeres email adresse, så send den til vores 
sekretær Dorte på downssyndrom@downssyndrom.dk, da 
information omkring tilmelding og andet vedr. Oplevelses- 
og Aktivitetsweekenden ligeledes vil blive udsendt på mail til 
de medlemmer, som vi har registreret en email adresse på.

Oplevelses- og Aktivitetsudvalgshilsen
Lasse

OPLEVELSES- OG
AKTIVITETSWEEKEND

Fredag den 24. september til 
søndag den 26. september 2010

19
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ÅRHUS

Aktivitetsdag i Down Århus

Af Karina Rieger

Søndag den 18 . april blev der afholdt aktivitetsar-
rangement i Down Århus på Bøgeskovgård akti-
vitetscenter i Viby . Vi var 60-70 mennesker samlet 
til en rigtig hyggelig middag og eftermiddag .

Vi startede omkring middag med at spise 
vores medbragte frokost . Herefter var der mu-
lighed for udendørs udfoldelse i stor stil, da 

der på centeret er rigtig gode rammer for leg 
og spil . Heldigvis holdt det tørt, så rammerne 
blev brugt til fulde blandt andet til boldspil og 
udforskning af aktivitetsbanen . Der var også et 
bålsted, hvor der blev bagt snobrød med pølser .

Udover de af centeret givne aktiviteter var 
der blevet lejet en hoppeborg, som var et rigtigt 
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fuld af godteposer til børnene . Julemanden blev 
også overtalt til at forestå en lodtrækning på 
indgangsbilletterne om lidt lækkert til de voksne 
samt fine gaver til børnene sponsoreret af ”Leg 
og tøj – alt i Lego” i Århus og ”Toys ”R”us” i Tilst . 
Det vakte stor jubel .

Hele vejen igennem var vi så heldige at have 
Claus til at spille op på klaver og guitar, og det 
var med til at skabe en helt fantastisk jule-
stemning . 

Med julefesten blev vi i Århus så klar til en 
rigtig julehyggelig december . Tak for en dejlig 
eftermiddag til alle .

Julefest i Down Århus

Af Karin Rieger

Den 29 . november blev der afholdt julefest på 
Koltgården ved Århus . Der var et stort frem-
møde på 100 deltagende . 

Vi startede dagen med at pynte juletræ, 
klippe mere julepynt og flette julehjerter . Her-
efter stod programmet på lune æbleskiver, 
småkager og frugt med diverse varme og kolde 
drikke, der hører sig til . Så skulle der danses om 
juletræet og der blev sunget en masse fanta-
stiske julesange og spillet til . Bagefter var vi så 
heldige, at julemanden kom forbi med sækken 

stort hit . Her boltrede både børn og voksne sig . 
Indenfor kunne der købes drikkevarer og kage, 
og her blev der talt sammen på kryds og tværs 
af familierne . Det var en rigtig dejlig mulighed 
for erfaringsudveksling, da det var både nye og 
gamle medlemmer med familier, der deltog . 

Hen på eftermiddagen kom Frank Mega-
body og hans makker for at underholde os . 
De havde et super godt repertoire, og vi kunne 
synge med på de fleste af sangene . Den store 

stemme kunne synge hele lokalet op og med 
udklædning, der passede til sange samt historier 
og fantastiske grimasser, blev der også grinet 
en del . Med til at muliggøre denne aktivitet var 
blandt andet et tilskud fra Landsforeningen .

Vi har i forbindelse med arrangementet fået 
mange positive tilbagemeldinger fra deltagere, 
der allerede ser frem til det næste .

Det var dejligt at se jer alle.
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Den 23 . marts i år, dannede det smukke 
gamle teater rammerne om lanceringen af 
Downs Syndrome Internationals nye hjemme-
side . Der var fyldt godt op i den lille teatersal, 
hvor en stor skærm var opstillet på den 150 år 
gamle scene . Det var således et meget kontrast-
fyldt skue – nærmest anakronistisk – at opleve 
søsætningen af den flotte nye hjemmeside, 
som kan besigtiges på adressen www .ds-int .org 

For at gøre begivenheden ekstra festlig, var 
der taler og optræden . Blandt talerne var – 
naturligvis –  DSi’s præsident, Pat Clarke fra 
Irland, der takkede den tidligere præsident, 
Penny Robertson og DSi’s sekretær, Andrew 
Boyd for deres store arbejdsindsats med at få 
hjemmesiden gjort færdig .

En anden taler var den ene af foreningens 
3 nyudnævnte ambassadører, Karen Gaffney, 

Langdon Down Centret, der tidligere var kendt 
som Normansfield, er en utrolig smuk bygning, 
der ligger smukt og roligt i Teddington – en lille 
bydel i London . Bygningen er stor og rummer 
blandt andet et privat Victorian Theatre, smukt 
og rigt udsmykket med originalt malede land-
skaber og andet dekoreret inventar . 

Bygningen blev opført af den velkendte vic-
torianske læge Dr . John Langdon Down i 1868, 
dels som familiens hjem og dels som et sted, 
hvor folk med indlæringsvanskeligheder kunne 
blive plejet og uddannet . 

Bygningen indeholder en lang række værel-
ser og kontorer, og er stedet, hvor den engelske 
Downs-forening holder til . I den rummelige kæl-
der har Downs Syndrome International (DSi) for 
ganske nyligt fået mulighed for at indrette et 
kontor, blandt andet med plads til at holde møder .

Lancering af DSi’s nye hjemmeside



Down & Up 2.2010
23

der holdt en fantastisk tale (uden ma-
nuskript!) om sit liv med Downs syn-
drom . Karen er 31 år . Ud over at have 
Downs, er hun langdistancesvømmer 
med flere rekorder bag sig . Hendes CV 
er langt og imponerende (check det selv 
på http://www .karengaffneyfounda-
tion .com/), således har hun – efter at 
have dimitteret fra High School med et 
fint gennemsnit – taget en uddannelse 
som assisterende lærer (Teacher’s Aide 
Certificate) .

Karens budskab var klart: Vi må og 
skal have ændret/opdateret de data, eksper-
terne i dag baserer deres viden på, når de taler 
om, hvad mennesker med Downs syndrom 
kan opnå! 

 En anden af ambassadørerne, Sujeet Desai, 
underholdt med indtil flere musikalske indslag; 
både på klarinet, klaver og violin . Sujeet havde 
forberedt sin musikalske kunnen som under-
lægningsmusik til et power pointshow om hans 
liv med Downs . Men desværre var der tekniske 
problemer, så vi måtte undvære billederne . Til 
gengæld tog Sujeet de tekniske problemer med 

ophøjet ro, og spillede ufortrødent videre efter 
at have undskyldt over for publikum .

Endelig var den bedårende dansegruppe, ss, 
på scenen med indtil flere imponerende danse-
numre . Danserne, der alle har Downs syndrom, 
var fantastisk dygtige . Deres bevægelser var 
både yndefulde og kontrollerede, og dansene 
var meget udtryksfulde . De afsluttede med 
et flot nummer til Pomp and Circumstance 
March No . 1 .

En yndefuld dans til “Lady in red”.

Dans til Pomp and Circumstance March No. 1.
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I august 2009 overtog jeg posten, da jeg ved 
bestyrelsesmødet i Dublin blev valgt ind . Siden 
da har jeg haft travlt med at følge med i alle 
de sager, der drøftes internationalt, og med 
at sætte mig ind i regler og retningslinier for 
bestyrelsens arbejde .

I januar afholdtes bestyrelsesmøde via mail . 
Det fungerer sådan, at der udsendes en dags-
orden med en afgrænsning af, hvor længe ”mø-
det varer” . I denne periode kan man komme 
med indlæg til de forskellige punkter, og møde-
lederen følger så op med jævne mellemrum og 
konkluderer, hvor det er muligt .

Januarmødet handlede meget om World 
Downs Syndrome Day, den 21 . marts og om et 
nyt tiltag med, på netop denne dag fremover, at 
kunne hædre personer, der har gjort en særlig 
indsats for mennesker med DS .

Vi har også drøftet muligheden for at enga-
gere forskellige ambassadører for foreningen, der 
skal hjælpe med til at skaffe opmærksomhed, og 
som gerne skulle kunne tiltrække noget presse; 
en meget vigtig faktor, når man skal søge penge 
til projekter og arrangementer . At søge spon-

Man kan med rette sige, at vi i Danmark har 
rigeligt at gøre i forhold til arbejdet med at 
forbedre forholdene for mennesker med 
Downs syndrom og deres pårørende! 

De seneste år er det ”officielle” syn på vore 
kære blevet påvirket af den til tider heftige 
debat om fosterdiagnostik, der har haft et 
meget ensidigt fokus på de patologiske sider 
af Downs syndrom, og samtidig afsløret pin-
ligt store huller i den almindelige viden om de 
livsvilkår, muligheder, potentiale og drømme 
mennesker med Downs syndrom også har . Det 
er ikke i Danmark, der gøres de store landevin-
dinger inden for forskning og nytænkning om 
vores målgruppe, så her er nok at tage fat på!

Af samme grund har det været tvingende 
nødvendigt at søge uden for landets grænser 
for at opspore ny viden til gavn for børn og 
voksne med Downs syndrom .

Siden 2006 har Landsforeningen Downs 
 Syndrom Danmark, været repræsenteret i Down 
Syndrome International (DSi)s bestyrelse . De før-
ste tre år ved Kitt Boel, LDS’s tidligere formand .

Down Syndrome International
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sorering af forskellige projekter er meget mere 
udbredt andre steder i verden, end i Danmark, 
hvor mange af de ting, der søges penge til, er 
gratis. Det kan fx være til operation af et lille barn 
født med DS i Indien, eller til et projekt med en 
fysioterapeut i et landdistrikt. Alt sammen med 
til at sætte de danske problemer i perspektiv. 

Når firmaer og private overvejer at give penge 
til disse ting, er det essentielt med positiv op-
mærksomhed i lokalsamfundet, og det er her, 
ambassadørerne kommer ind i billedet. Der er 
mange hensyn at drøfte i den forbindelse, for 
vi skal naturligvis kunne regne med, at disse 
særlige personer repræsenterer mennesker med 
Downs syndrom på en god måde. 

DSi har fået mulighed for at indrette et kon-
tor i kælderen på The Langdon Down Center i 
Teddington, London. Der var forskellige praktiske 
ting, der skulle falde på plads, og nok så vigtigt 
skulle vi diskutere muligheden for at skaffe midler 
til ansættelse af en administrativ medarbejder.

Endelig var planlægningen af den næste Ver-
denskongres, der afholdes i Sydafrika i 2012, et 
stort emne. Der skal skaffes alt; lige fra penge, 
foredragsholdere til faciliteter både til selve kon-
gressen og til alle de tilkomne deltagere m.m.

I marts måned afholdtes ordinært bestyrel-
sesmøde i London. Mødet var lagt, så det faldt 
sammen med lanceringen af foreningens nye 
hjemmeside, der er omtalt andetsteds i bladet.
På mødet havde vi blandt andet følgende på 

dagsordenen: Major DSi relationships, World 
Down Syndrome Congress 2012 (men vi drøf-
tede også allerede nu, hvor de næste to kon-
gresser i 2015 og 2018 skal ligge), Research and 
Scientific Advisory Committee (SAC), OUTREACH  
programmer i Thailand og Vietnam, Website 
og Publikationer, World Down Syndrome Day, 
og endelig Fundraising.

Jeg fik også lejlighed til – sådan mere for-
melt – at præsentere mig selv og den danske 
Landsforening samt at fortælle om nogen af 
de problemstillinger, vi har i Danmark. 

En stor del af medlemmerne af DSi’s be-
styrelse har en professionel tilgang til Downs 
syndrom, hvilket gør tilgangen til problemstil-
lingerne anderledes på godt og ondt i forhold 
til den danske forældretilgang. Der er derfor 
rigtig mange ting, der er helt nye for mig, og 
det vil tage mig lidt tid at komme rigtig ind i 
alle detaljer. Alene antallet af forkortelser, der 
arbejdes med, er stadig en stor mundfuld for 
mig! Men alle er utroligt hjælpsomme, og der 
bliver også taget hensyn til, at det – alt andet 
lige – kræver noget ekstra at sætte sig ind i ofte 
komplicerede dokumenter og sagsfremstillinger 
på et andet sprog end sit modersmål!

Jeg glæder mig til at kunne holde jer ori-
enterede om alt det spændende, der foregår i 
den store verden, og jeg modtager gerne kom-
mentarer, idéer mv., som jeg kan inddrage i det 
internationale samarbejde.
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Neglesvamp er meget almindeligt forekom-
mende i voksenbefolkningen men normalt ikke 
hos børn. Børn med Downs syndrom har dog, 
grundet et svagere immunforsvar og deraf 
hyppigere forekommende fodsvamp, ofte neg-
lesvamp. Især børn der færdes i fugtige miljøer 
som badeland og svømmehaller er oftere an-
grebet. Tætsluttende fodtøj og sko af syntetiske 
materialer er også provokerende. 

Årsag
Neglesvamp skyldes forskellige slags svampe 
der er normalt forekommende i vores miljø i 
store mængder, men kun få er sygdomsfrem-
kaldende. De angriber og lever af hornlaget i 
huden som er det yderste lag af hudceller hvor 
de døde hudceller afstødes, samt i neglenes 
keratin, som er neglens øverste lag. Svampen 
lever af og ødelægger keratinet først og lang-
somt de dybere lag i neglen.

Symptomer
Normalt angribes huden på fødderne og mel-
lem tæerne først og dernæst angribes neglene.  
Neglen misfarves langsomt, fortykkes, sprækker 

og kan sidenhen løsne sig. Det kan give kosme-
tiske gener men efterhånden problemer med 
fodtøjet der klemmer og giver smerter. Ved 
total løsning kan det gå udover gangfunktionen.

Diagnose
Lægen indsender et ”skrab” fra neglen til mi-
kroskopi og dyrkning med svar efter ca. 2 uger. 
Der bør først startes behandling, når en prøve 
har påvist svamp. 

Behandling
Ved overfladisk angreb af enkelte negle kan der 
anvendes lokal behandling med påsmøring af 
lak (Loceryl). Behandlingen er langvarig mellem 
6-12 måneder da neglen vokser langsomt og 
hele den nye negl skal behandles inden behand-
lingen er effektiv. 

Ved kraftigere svampeangreb vælger man 
tabletbehandling i 3 måneder med Terbinafin 
(1 tablet daglig afhængig af vægt). Behandlin-
gerne kan også kombineres.

Råd:
• �Skift strømper HVER dag og gå med bare 

fødder i hjemmet.
• �Tør fødderne grundigt efter bad.
• �Behandl fodsvamp i tide. Midler til huden kan 

købes i håndkøb.
• �Undgå tæt ikke åndbart fodtøj og strømper 

af syntetisk materiale.
• �Anvend badesandaler i offentlige svømme-

haller.
• �Undgå fodtøj der klemmer.

Lægens bord

Neglesvamp

Af Jørgen Buch Hagelskjær.
Jørgen har været praktiserende læge i Holstebro siden 2002. 
Jørgen har 3 børn på 11 og 16 år samt Emilie med DS på 14 år.
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 Heldigvis blev vores oplevelse ikke så slem, 
som den kunne være blevet . 

På Færøerne er abort ikke tilladt – undtagen 
i visse tilfælde . Holdningen er, at alle har ret til 
livet, og at alle mennesker har værdi . Og netop 
denne holdning, mener vi, prægede den behand-
ling, som vi modtog efter vores søns fødsel .

Vi har læst fortællinger fra forældre i Dan-
mark, som omtaler deres ‘møde med systemet’ 
i forbindelse med fødslen af deres handicap-
pede børn som en hård oplevelse, hvor læger 
næsten udelukkende har fokuseret på følge-
sygdomme og barnets begrænsninger, og hvor 
omgivelserne som oftest har reageret negativt 
og måske endda taget afstand fra barnet og 
dets vilkår . 

Lige fra fødslen, og da Egil endelig fik sin 
diagnose, oplevede vi i bund og grund vores 
‘møde med systemet’ her på Færøerne som 
ret positivt . Selvom lægerne selvfølgelig in-
formerede os om den øgede risiko for visse 
sygdomme og om, at Egils udvikling ville blive 
forsinket i forhold til sine jævnaldrende, så var 
holdningen hele vejen igennem, at her var et 
dejligt barn, som havde lige så meget – eller 
mere endda - brug for os, og som vi ville få så 
usigelig meget glæde af igennem livet . 

Lægerne gjorde, hvad de kunne for at gøre 
vores månedlange ophold på hospitalet så nemt 
som muligt, og sygeplejerskerne nærmest kap-
pedes om at få lov til at tage sig af Egil, hvis 
mor og far skulle noget andet . Hele tiden blev 
det dog betonet, at han var vores dejlige dreng, 
han var både vores ansvar og glæde, og vi fik 
alle muligheder for at blive tæt knyttet til ham 
på trods af, at vi var indlagte på hospitalet . 

Når man står midt i en krise, er det af stor 
betydning at have et godt netværk . Da vores 
søn Egil kom til verden i maj 2008, var vi nogle 
måneder forinden flyttet fra Århus til Færøerne, 
fordi far John Allan, som er færing, havde fået 
et job i sin fødeby . 

Inden vi rejste fra Danmark, havde vi været 
til nakkefoldsscanning på Skejby Sygehus, og 
denne prøve havde ikke vist noget . Det var 
derfor et stort chok, da lægerne på hospitalet 
i Tórshavn efter fødslen sagde til os, at vores 
lille søn sandsynligvis havde Downs syndrom . 
Man var dog i tvivl, så ingen kunne sige noget 
med sikkerhed, før der blev taget blodprøver . 
Resultatet af blodprøverne kom vi til at vente 
knap 2 uger på, hvilket absolut var hårdt – uvis-
heden var meget ubehagelig .

 Da svaret endelig kom og viste, at Egil har 
DS, så stod vi der og vidste ikke rigtig, hvad det 
egentlig betød . For her lå jo denne lille baby, 
som egentlig lignede alle andre, men som vi 
fik at vide ikke var som de andre . Vi havde al-
drig forestillet os at blive forældre til et handi-
cappet barn, men nu var han her, og han var 
vores ansvar . 

Spørgsmålene meldte sig hurtigt: Kommer 
han til at tale? Vil han komme i normal skole? 
Vil han blive drillet? Hvordan klarer vi ansvaret? 
Hvilket navn kan vi give ham, som han selv 
senere vil kunne sige og måske også stave til? 
Samtidig kunne vi ikke lade være med at se en 
masse begrænsninger, for kunne vi nu rejse på 
ferie? Og ville vi kunne få flere børn og dermed 
få den familie, vi altid havde drømt om? Situa-
tionen kunne nemt være blevet uoverskuelig, 
især for danske mor Monika, som jo sad der 
langt hjemmefra uden den nærmeste familie 
og de nærmeste venner omkring sig .

Om menneskelighed 
i systemet og plads til alle

Fortsættes side 33
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Denne menneskelighed i det færøske system 
har præget vores videre forløb som forældre til 
et udviklingshæmmet barn i stor grad, idet vi fra 
starten af blev omgivet af positivitet og fik lov 
til at se vores søn som et barn med muligheder 
frem for som en diagnose med begrænsninger .

 På Færøerne fødes der i gennemsnit 1 barn 
om året med DS . Der findes ingen egentlig 
forening for folk med DS og deres pårørende, 
men igennem nogle år har forældre til børn 
med DS selv stået for at oprette et netværk . 
Dette netværk mødes ca . hver tredje måned, 
hvor dem, der har mulighed for det, kommer 
og kan snakke sammen, få en kop kaffe og 
bare have et frirum, hvor børnene kan lege 
med deres ligesindede kammerater . 

Efter Egils fødsel blev vi af en sygeplejerske 
tilbudt at komme i kontakt med dette netværk, 
for at vi hurtigst muligt kunne få lidt mere viden 
og også støtte i vores situation . Under vores 
indlæggelse mødte vi derfor hele to familier, 
hvoraf den ene havde en dreng på ca . 11 år 
med DS, og den anden havde en pige på bare 
1 år med DS . Og selvom vi havde oplevet stor 
menneskelighed og medvilje fra systemet, så 

var det så dejligt lige pludselig at møde ‘rigtige 
mennesker’, som havde stået i samme situation 
selv samt ikke mindst at se børn med DS, som 
trivedes og sagtens kunne fungere i hverdagen . 
Det betød utrolig meget for os som forældre, 
at vi fik lov til at få et indblik i disse andre for-
ældres oplevelser og tanker, og da vi et halvt 
år senere kom til det første gruppemøde, hvor 
der var ca . 5- 6 familier samlet med børn i alle 
aldre, så kunne vi så småt begynde at fokusere 
på fremtiden sammen med vores lille søn .

 I dag er Egil næsten to år og er den bedste 
storebror for sin lillesøster på et halvt år . Som 
familie har vi lært at tage tingene, som de 
kommer, for ingen kan forudsige Egils udvikling . 
Egil går i en normal vuggestue og har sin egen 
støttepædagog, hvilket giver ham muligheden 
for at fungere sammen med alle de andre børn 
på sine egne vilkår . Vi får stadig god støtte 
fra det offentlige system her på Færøerne, og 
vores omgivelser viser Egil stor forståelse og 
kærlighed . Vi ved selvfølgelig ikke, hvordan det 
havde været at få et udviklingshæmmet barn 
i Danmark, men vi er glade for at vores søn 
kom til verden i et samfund med plads til alle .
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DATO	 HVEM	 HVAD - HVOR - TID

26.-27. juni	 LDS	 Bestyrelsesweekend

1. august	 Bladudvalg	 Deadline for stof til blad 3 og evt.
		  billeder og rettelser til kalenderen

24.-26. september	 LDS	 Aktivitetsweekend

14. oktober	 Bladudvalg	 Deadline for stof til blad 4

4. november	 LDS	 10-års jubilæum

19.-20. marts 2011	 LDS	 Landskursus og generalforsamling

HUSK også at du kan finde aktuelle 
kursustilbud på www.downssyndrom.dk



Ved indbetaling på check
eller overførsel til konto nr. 5073 000140950-9

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

Medlemskab kr. 150,00/år

Navn:

Adresse:

Post nr.:				   By:

Kommune og region:

E-mail:

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

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

Fødselsår for personen med DS:

❑ Girokort ønskes tilsendt

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

Hvordan bliver jeg medlem




