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Formanden har ordet

Af Brita Mannick Laursen

Oplysning veere skal vor lyst,

er det sd kun om sivet,

men farst og sidst med folkerast
oplysningen om livet;

den springer ud af folkeddd

0g vokser, som den vugges,

den strdle i vort folkerdd,

til aftenstjernen slukkes!

(Er lyset for de laerde blot. Tekst: N. F. S. Grundtvig, 1839)

Saledes vil jeg her gerne byde foraret velkom-
men og sige paent goddag til et nyt arbejdsar,
en ny generalforsamlingsperiode i LDS.

Pa vor netop overstdede landskursus i LDS
var oplysning et af fokusomraderne. Oplysning
om kunnen, garen, og laden, om laering, rgren
0g maden. Fra de harde facts om bevaegelse
og hjerne til de mere blade om, hvordan man i
sit eget liv bliver stjerne. Vi hgrte om det, man
magter, om det man agter, og at det nogen
gange lgses gennem fagter. Vi s, vi snakkede, vi
harte - vi I3, vi takkede og blev vist lidt berarte,

Atter engang kunne vi melde om fulde huse
til landskursus, atter engang var rammerne
Hotel Vejle Fjord og atter engang viser eva-
lueringen, at medlemmerne fik fuld valuta i
form af oplysning, viden, erfaringsudveksling
0g samveer.

Pa vegne af bestyrelsen vil jeg gerne takke
medlemmerne for et godt landskursus, ram-
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merne var fint sat af landskursusudvalget, men
indholdet, det som ger et kursus naervaarende
er jo i hgj grad de deltagendes lod. Det gjorde
vi vist helt godt sammen i ar.

| forbindelse med landskurset afholdt LDS
generalforsamling. Grete Falt-Hansen, Lasse
Ditlevsen og Lars Surrow, Karina Rhiger blev
alle genvalgt til bestyrelsen, og Lene Simonsen
blev genvalgt som suppleant. Ny suppleant i
bestyrelsen er Thomas Hamann, velkommen
til dig. Troels Krog valgte at ga af som besty-
relsesmedlem, tak til dig Troels for en solid
arbejdsindsats.

Pa landskurset blev det i saerlig grad tydeligt
hvor store besparelser, vi pt. ser pa landsplan
indenfor omrader som: Tabt arbejdsfortjeneste,
aflastning, kurser, hjeelperedskaber, barnepige-
hjeelp, blebevillinger, meromkostninger... listen
erlang. Hermed en kraftig opfordring til at anke
evt. afslag der matte komme fra kommunerne.

Afslag pa tiltag der er med til at ggre vores
barn/unge/vokne mere selvhjulpne og selv-
staendige i eget liv, og afslag der ger, at vores
hverdage til tider kan synes at vaere op ad bakke.

Hermed er opfordringen til at melde sig ind
i LEV ogsa givet videre. Hvis man ikke er med-
lem af LEV, sa er det en rigtig god ide at blive
det. Det er herigennem vores primaere politi-
ske indflydelse er, det er vores politiske organ.

Tilbage til oplysning som tema for denne
klumme. Nu kan oplysning jo vaere mange ting
og for tiden er en oplysning antallet af nyfedte
med downs syndrom sidste ar et tilbageven-
dende tema for pressen og arkitekterne bag
fosterdiagnostikkens indferelse i Danmark. Vi
har fra |ds side igen forsegt at deltage i denne
tilbagevendende debat, se vores pressemed-
delelse inde bladet.

Fortscettes side 4
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For at slutte denne klumme af kunne jeg
passende taenke mig at minde om et digt af
Ebbe Klavedal Reich. Maske arkitekterne bag
fosterdiagnostikken i Danmark, og de politikere
som er ansvarlige for de besparelser vi ser kunne
bruge at blive mindet om et par ting?

"Danskerne findes i mange modeller
og stadig kommer der nye til.

Er vi et folk, ndr det virkeli Ider?
oo BEStYrelsen

Lad os tale om det frit,

lere hvor vi stdr, pr- marts 2011

blive tvivl og kulde kvit,

skabe gyldendr.

Danskerne findes i mange modeller, Brita Mannick Laursen, formand
For livet kreever mangfoldighed. E-mail: formand@downssyndrom.dk
Levende er kun de ord, der fortceller

om feellesskabet, hvor alle er med. Grete Fdlt-Hansen

Lad os tale om det frit, 1. naestformand, ansvarlig for
lcere hvor vi stdr, kommunikation

blive tvivl og kulde kvit, E-mail: downssyndrom@downssyndrom.dk
skabe gyldendir.

Lasse Ditlevsen, 2. naestformand
(Ebbe Klgvedal Reich. Til Vestjyllands Hgjskoles 25-ars E-mail: downssyndrom@downssyndrom.dk
jubilzaum 1994. Her fra Hajskolesangbogen, 2006).

Karina Rhiger, kasserer

Kirsten Sgrensen, redaktgr,
HB-medlem i LEV, ansvarlig for

bladudvalg
BEStyr9|Sen 2011 E-mail: medieudvalg@downssyndrom.dk

Lars Surrow, bestyrelsesmedlem,
ansvarlig for aktivitetsweekenden,
FU og HB-medlem i LEV

E-mail: downssyndrom@downssyndrom.dk

Jorn Blander Nielsen
bestyrelsesmedlem

Suppleanter:
Lene Simonsen, sekretaer
Thomas Hamann




Af Kirsten Sgrensen

Nu er det snart ferietid igen, og ude venter en
masse skgnne oplevelser. Oplevelser, der helt
klart bliver endnu bedre, hvis barnene ikke bliver
frustrerede af at vente i alenlange kger.

| mange forlystelsesparker er der, ndr man
har et barn med handicap, mulighed for at fa et
kort eller andet fremviseligt, sa man kan springe
kaen over ved forlystelserne. Denne mulighed er
ikke kuni Danmark, men ogsa i bl.a. Disneyland
Paris og i flere forlystelsesparker i USA.

Sperg jer for - i Legoland far man kortet
ved at henvende sig i Informationen, men det

Kl
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er forskelligt fra sted til sted. Som regel kan
man have held af at forhgre sig ved billetsal-
get - eller ved at ringe i forvejen. En god ide er
det at have et papir med fra laegen, hvoraf det
fremgar hvilket handicap barnet har.

Billeder til kalenderen skal vaere redaktionen i hnde senest den 8. august 2011

HUSK hen over sommeren at tage billeder af barnene dels til kalenderen men ogsa til bladet.
Det er vigtigt for os at have nogle gode billeder liggende til forsider og artikler.

Nar | tager billeder til bladet og kalenderen, s& HUSK at indstille digitalkameraet til den hgjeste
oplasning (high resolution). Det har stor betydning for kvaliteten og udseendet af de billeder,

vi bringer i bladet og kalenderen.

Billeder taget med mobiltelefon er sjeeldent gode nok til tryk. Oplasningen er darlig og billederne

ofte rystede.

DERFOR husk kameraet, nar | tager til arrangementer, der skal bringes billeder fra i vores blad.
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M@j@ 2077

Foreningens formand, Brita Mannick Laur-
sen, kunne lgrdag den 19. marts i ar byde
velkommen til endnu et Landskursus med
et rekordstort antal deltagere. Allerede flere
uger inden, matte vi melde alt udsolgt til
Landskursuset, der igen i ar blev afholdt pa
Hotel Vejlefjord ved Juelsminde.

Af neestformand, Grete Félt-Hansen

Evalueringen sidste ar viste klart, at medlem-
merne gerne sa stedet Vejlefjord som kursus-
sted igen. Det blev ikke oplevet som vigtigt
for medlemmerne, at landskurset afholdes
pa Sjeelland det ene ar og i Jylland aret efter.
Vi tog derfor, som lovet, disse kommentarer
med i vores videre arbejde med planlaegningen
af dette ars Landskursus, og vi kan med stor
tilfredshed konstatere, at Vejlefjord igen i ar til
fulde levede op til vores forventninger.

Evalueringerne fra i dr viste ogsa, at der er
nogle ting, vi skal have rettet op pa; eksempel-
vis vigtigheden af, at vi far sendt program og
tilmeldingsskemaer ud i bedre tid, af hensyn
til sdvel planlaegningen i familierne, og - ikke
mindst - ansggning om betaling fra kommu-
nerne. Dette er taget til efterretning, og vi vil
bestraebe os til det yderste pa at lgse dette til
naeste ars Landskursus.

Arets tema var "Bevaegelse og lzering”, og der
var virkelig store forventninger til foredragshol-
derne - forventninger, der ifglge evalueringerne,
ser ud til at vaere blevet opfyldt.

Under overskriften "Alle barn vil, hvis de
kan - eller er det omvendt”, lagde foreningens
tidligere formand, Kitt Boel, ud med et saerdeles
interessant oplaeg om de styrker og svagheder,
vore kaere med Downs besidder. Udover at vaere
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mor til Mathias, der har Downs syndrom, er Kitt
0gsa psykolog og naestformand i LEV, og det
skinnede tydeligt igennem under foredraget, at
det kom fra en kvinde, der i allerhgjeste grad
vidste, hvad hun talte om i forhold til malgrup-
pen. Dette kan ogsa ses i evalueringerne, hvor
der er stor enighed om relevansen og kvalite-
ten af dette foredrag. Mange tak for det, Kitt!

Efterfalgende var det fysioterapeut, MHSc,
Ph.d, Jakob Lorentzen, der gjorde os alle me-
get klogere pa den fysiske aktivitets effekt pa
hjernen. Det faglige niveau var hgijt, og vi var
mange, der matte tage den et par ekstra gange
op og ned ad trapperne i pausen, for at kunne
holde tungen lige i munden, men Jakob Lo-
rentzen leverede det hele pd underholdende
0g inspirerende vis.

0gsa sgndagens gruppeoplaeg havde mas-
ser af spaendende emner at byde pa. Lige fra
sunde kostvaner til hockeyspillere og dansere.
Der er i evalueringerne generelt stor tilfredshed
fra deltagerne.

Handicap- og motorikkonsulent, Inga Friis
Mogensen, tog i sit gruppeoplaeg "Hvad krop-
pen ikke forstar, far hovedet aldrig leert” fat i
en forlaengelse af lardagens sidste foredrag, og
flere af deltagerne i dette gruppeoplaeg udtryk-
ker stor tilfredshed med dette.

Som rosinen i palseenden satte filosof John
Engelbrecht, pa sin helt egen finurlige vis, et
humoristisk punktum for en indholdsmaettet
weekend med sit foredrag "Bevaeg dig og bevar
dig”, og alle kunne sdledes tage hjem - ikke bare
meget klogere, men ogsa med et smil pa laeben.

Med disse ord skal der til sidst lyde en stor
tak til alle, der - med stort eller smat - har bi-
draget positivt til Landskursus 2011. Vi glaeder
os til at se jer alle igen til naeste ar.
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Af Brita Mannick Laursen

| forbindelse med landskurset den 19.-20. marts 2011 blev der afholdt
generalforsamling i LDS.

Rigtig mange medlemmer valgte at made op til generalforsamlingen.
Bestyrelsen havde forud for generalforsamlingen opfordret medlem-
merne pa landskurset om at deltage i generalforsamlingen, og det var
til stor glaede at se s& mange deltagere til generalforsamling.

Der blev aflagt mundtlige beretninger fra formandskabet og fra ar-
bejdende udvalg. Regnskabet blev gennemgaet, og der faldt positive
kommentarer fra salen om, at det er lykkedes at holde den daglige
drift udgiftsneutral. Det kommende ars arbejdsprogram er under ud-
arbejdelse og kan findes pa hjemmesiden indenfor naermeste fremtid.

Falgende blev valgt til bestyrelsen:

Grete Falt-Hansen, Lasse Ditlevsen, Lars Surrow, alle modtog genvalg.
Endvidere blev Karina Rhiger valgt ind. @vrige bestyrelsesmedlemmer,
der ikke var pa valg i ar: Brita Mannick Laursen, Jgrgen B. Nielsen og
Kirsten Marie Sgrensen

Som suppleanter blev Lene Simonsen genvalgt og Thomas Hamann
blev valgt som ny suppleant.

Saledes er bestyrelsen igen fuldtallig og tzeller ni personer. Vi glaeder
os til at komme i gang og ser frem til et godt arbejdsrigt ar. Tak for
opbakningen til arbejdet.
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5 &1 der snart sportsskole [ger

| samarbejde med lokale idreetsforeninger tilby-
der Dansk Handicap Idraets-Forbund traditionen
tro sportsskoler 9 forskellige steder i Danmark.
P& www.dhif.dk under aktiviteter kan du down-
loade invitation og tilmeldingsblanket, eller se
kontaktoplysninger til den enkelte sportsskole.
Tilmeldingsfristen var den 1. maj 2011.

DHIF forventer at 400 bgrn og unge med et
handicap deltager pa en af de 9 sportsskoler

i sommerferien.

°

Hvad er en DHIF sportsskole?
Sportsskolens idé

Idéen med sportsskolen er at tilbyde barn og
unge med handicap et alternativ til de kendte
fodbold- og handboldskoler.

Der leegges veegt pa, at bernene far mulig-
hed for bade at fordybe sig og afprave noget
nyt. Derfor skal man veelge en fordybnings-
idreet som er gennemgéaende for alle sports-
skolens dage. Om eftermiddagen laves der
forskellige feelles aktiviteter.

Fordybningsidraetter

Fordybningsidraetterne er forskellige pa de
forskellige sportsskoler. Kan eksempelvis vaere
fodbold, atletik, boldspil for kerestolsbrugere,
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el-hockey, goalball for blinde og svagtseende,
hockey/floorball, gymnastik og motorik og leg.

Hvem kan deltage
Alle bern og unge med et handicap i alderen
8-17 ar kan deltage i Sportsskolen.

Man kan tilmelde sig som enkeltperson
eller sammen med sin skolefritidsordning.

Det er en forudsaetning for at deltage alene,
at man kan indgé pa et hold med 6 bgrn sam-
men med 1 instrukter.

Har man brug for personlig hjeelp til fx toilet-
besgg eller omkleedning, ma man selv serge
for det. Foreeldre, paedagoger eller personlige
hjeelpere kan deltage gratis som hjaelpere.

Arranggrer
Sportsskolen arrangeres af Dansk Handicap
|dreets- Forbund i samarbejde med ledere
og instrukterer fra lokale handicapidreets-
foreninger.

@konomisk statte

Sportsskolerne stattes gkonomisk af Dansk
Handicap Idreets-Forbund. Derudover kan den
enkelte sportsskole veere stottet af lokale
sponsorer og kommuner. Der er deltager-
betaling til alle sportsskoler.

Down & Up 2.2011

ldéen med PHIF's
Sportsskole er:

Yderligere oplysninger

ved kontakt til undertegnede
Grethe Scheler Pedersen
|dreetskonsulent

DHIF Team Nord

Tingvej 11, 8800 Viborg

TIf: 233043 45

E-mail: gsp@dhif.dk
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Pressemeddelelse

Inden for de naermeste dage ventes det
offentliggjort, hvor mange bgrn der blev
fodt med Downs syndrom i Danmark i 2010.

Landsforeningen Downs Syndrom
4, april 2011

De sidste syv ar har tallet vaeret stzerkt dalende,
og er nu mere end halveret i forhold til tiden fer
de nye retningslinjer for fosterdiagnostik tradte i
kraft i 2004. Saledes blev der i 2009 bare fadt 21
barn med Downs syndrom i Danmark. Far 2004
3 tallet nogenlunde konstant pa 50-60 om dret.

Debatten sendrede karakter
Neestformand i Landsforeningen Downs
Syndrom, Grete Fdlt-Hansen, udtaler:

- Netop nu diskuteres fosterdiagnostik livligt
i vore nabolande, Sverige og Norge. Modstan-
derne taler om "Danske tilstande”, og kalder
Danmark et "sorteringssamfund” med hen-
visning til det rekordlave antal bgrn fedt med
Downs syndrom.

| Danmark fik vi aldrig rigtig en debat om
fosterdiagnostik! | stedet blev debatten tidligt
indskraenket til en debat om "det frie valg”, og
iser til en debat om Downs syndrom.

Det "frie valg” blev i praksis til "det frie fravalg”,
og at fosterdiagnostik handler om langt mere end
Downs syndrom, fortabte sig i statistikker om
farstegangsfadendes stigende alder mv. Pludselig
handlede hele debatten om "retten til at vaelge
et barn med Downs syndrom fra” - og ikke fx
om de spaendende muligheder for at saette ind
med behandling af syge barn allerede i mors liv.

De sidste par ar har debatten ligget stille,
men "arkitekterne” bag retningslinjerne for
fosterdiagnostikken har utrzetteligt bedyret, at
de sandelig ikke kun gar efter barn med Downs
syndrom. Desvaerre antyder praksis og retorik-
ken noget andet! - siger Grete Falt-Hansen.
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Tiltagende barsk retorik omkring DS
Grete Fdlt-Hansen fortscetter:

- | de forste ar efter de nye retningslinjer, var
flere overleeger og professorer ude med jubel-
rab, nar drets Downs-tal blev offentliggjorte.
Kommentarer som "Det er en succes-historie”
0g "Downs syndrom er stadig ikke udryddet i
Danmark” (bemaerk det lille ord "stadig"), kunne
man laese i de danske medier.

Uanset om man officielt vil vaere ved det;, eller
gj, afspejler motiver og holdninger sig i de talema-
der, man anvender. Argumentation og ordvalg i
den daglige tale, baerer praeg af, at retningslin-
jerne for fosterdiagnostik i Danmark, tager sit
udgangspunkt i tanken om at forhindre barn med
Downs syndrom i at blive fadt! Altsa en kraenkelse
og grov diskrimination af mennesker med Downs
syndrom - hverken mere eller mindre!

Hvor er politikerne henne?
Hvordan kan det vaere, at ingen politikere tor
ga i rette med den udvikling? Passer det i vir-
keligheden rent gkonomisk samfundet meget
godt, at en raekke kvinder hvert ar gennemle-
ver en sen-abort - alene begrundet i antallet
af det ellers gnskede barns kromosomer? Er
ingen bekymrede for, om disse kvinder inderst
inde gnskede at beholde barnet, men folte sig
pressede af "samfundsindstillingen"? - sparger
Grete Falt-Hansen.

| Landsforeningen Downs Syndrom er vi
ikke abortmodstandere. Men vi er modstan-
dere af et sorteringssamfund, hvor der ikke er
plads til alle. Vi er heller ikke modstandere af
informerede valg. Men vi gnsker os, at infor-
mationen om de forskellige handicaps ogsa
tager udgangspunkt i de mange kvaliteter og
muligheder der er, ndr man bliver foraeldre til
et barn med eksempelvis Downs syndrom - i
overensstemmelse med, hvad et enigt Folke-
ting har besluttet - slutter Grete Falt-Hansen.
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eveises: 0 akiiitetsweeker

Fredag den 23. september til sendag den 2. september 2011

Landsforeningen Downs Syndrom har igen i ar booket et helt
vandrehjem og et hotel til en weekend fyldt med:

Oplevelser ¢ Aktiviteter/underholdning
Socialt samvaer * Hygge, sjov og leg ® Godt humer

Af Lasse Surrow

Vandrehjemmet er et Danhostel i Fredericia,
som er klassificeret med 5 stjerner. Der er 30
store og rummelige familieveerelser med plads
op til 6 personer. Alle vaerelser har eget bad og
tv. Ligeledes er der booket 45 vaerelser med bad
0g tv pa Hotel Kronprinds Frederik lige klods op
af vandrehjemmet.

Se ogsa: www.fredericia-danhostel.dk

Programmet og detaljerne er stadig under
planlaegning, og nogle er overraskelser, s dem
bliver | farst praesenteret for i lgbet af weeken-
den. Udvalget til afholdelse og planlaegning af
vores weekend er med glaede i ar blevet udvidet
med Thomas og Jarn fra bestyrelsen. Thomas
0g Jarn vil sta for planlaegning af indholdet i
weekenden, mens Lasse vil sta for logistikken
omkring indkvartering/tilmelding og udsendelse
af deltagerbrev.

Som information til jer der tilmelder sigi ar,
har vi i Landsforeningen faet henvendelse fra
et tv produktionsselskab, som planlaegger et
dokumentarprogram til TV2 om Downs syn-
drom. De har bedt om at fa lov til at komme
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0g lave nogle optagelser i weekenden, og der
vil selvfglgelig blive lavet klare aftaler omkring
optagelser, s& ingen der gnsker at komme med
pa disse undgar det, og blot som tidligere ar
kan nyde et frirum i vores ofte travle og hek-
tiske hverdag.

Grete fra bestyrelsen star for kontakten til
produktionsselskabet, og vil nar vi har delta-
ger listen til weekenden, maske rette henven-
delse til nogle, for at hgre om interessen for
at deltage i nogle optagelser - men husk det
er ganske frivilligt.

Neermere information om program, pris
for deltagelse og hvornar tilmeldingen starter
vil blive lagt ud pa vores hjemmeside www.
downssyndrom.dk den 1. juni.

Hvis vi ikke har jeres email adresse, sa send
den til vores sekretzer Dorte pa downssyn-
drom@downssyndrom.dk , da information om-
kring tilmelding og andet vedr. Oplevelses- og
Aktivitetsweekenden ligeledes vil blive udsendt
pa mail til de medlemmer, som vi har registreret

en email adresse pa.
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Specialskolebgrn er ellevilde med sport

Ikke alle bgrn kan ga til sport, og det gar
ud over bgrnenes fysiske form og sociale liv.
Men i Silkeborg, Ikast, Herning, Skive, Skjern
og Norddjurs samarbejder lokale klubber og
specialinstitutioner om at lave sportstilbud
til de idraetssvage bgrn.

Af Grethe Schaler Pedersen
TIf. 23 30 43 45 - E-mail: gsp@dhif.dk
www.dhif.dk

Barnene i bussen er hgje af begejstring. De
kommer fra Bgrnegarden i Herning og har lige
vaeret til aerobic i Herning gymnastikforening
for ferste gang. En af pigerne vender sig mod sin
veninde: "0g sa var det en vaskeaagte aerobic-
traener, ikke en paedagog!,” siger hun stolt.

De 12.000 bgrn pa Danmarks ca. 200 special-
skoler gar ikke til idraet i samme omfang som
andre skolebgrn. De lokale idraetsforeninger
har sveert ved at rumme bgrnene, der ofte
har problemer med at koncentrere sig og er
motorisk svagere.

Derfor kan bgrnene ikke deltage i deres kam-
meraters fritidsaktiviteter, og er i fare for at
udvikle livsstilssygdomme senere i livet, pga.
den manglende motion.

Men i projektet Skolesport, Leg, Liv & Laering
hjeelper specialskoler, SFO'er og lokale klubber
hinanden, sa barnene kan ga til sport. Klubtrae-
nere, laerere og specialpaedagoger samarbejder
om at skabe saerlige idraetstilbud til seerlige
barn. En af institutionerne i projektet er Bar-
negarden i Herning. Tidligere gik kun fire-fem
af de ca. 50 "specielle” bgrn pa Bernegarden til
sport. Nu er det 24.

Lis Brogaard, leder af Barnegarden, siger:
"Barnene har vaeret fuldstaendig ellevilde. De
er glade for at traene i en klub, fordi de faler
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at de bliver taget alvorligt, og at de sa er som
andre bgrn.”

| Midtjylland er der blevet oprettet seks
Skolesport, Leg, Liv & Laering-tilbud:

Dybkjzer Specialskole i Silkeborg Kommune,
har startet hold op i karate, motorik og leg,
gymnastik og bowling.

Klub Kirkegade SFO i Ikast har startet bad-
minton op i samarbejde med IFS Badminton.

Barnegarden i Herning giver barnene mulig-
hed for at preve brydning, aerobic, svgmning,
skydning, spinning og sejlads, i samarbejde med
lokale idraetsforeninger.

SFO Oasen p& Adalsskolen i Skive har startet
ugentligt idraet op i SFQ'en, og har etableret et
gymnastikhold i samarbejde med Skive Gym-
nastikforening.

Skjernaskolen og Specialundervisningscenter
Syd i Ringkabing-Skjern Kommune har startet
et handboldhold op i samarbejde med Skjern
Handbold.

Djurslandskolen i Norddjurs har netop op-
rettet et gymnastikhold i samarbejde med
Tirstrup-Balle Gymnastikforening.

Bade institutioner og klubber er glade for
projektet. Traener Bjorn Sommer fra Skjern
Handbold, siger: "Barnene er utroligt glade for
at komme ind i nogle klub-rammer. Handbold
er en stor del af Skjern by, men de har ikke haft
mulighed for at vaere en del af det far nu. Det
er sjovt at traene begrnene. Vi treener meget
koordination og motorik med bold, og det kan
de 0gsa bruge uden for banen’.

Projektet Skolesport Leg, Liv & Lzering lg-
ber i perioden 2009-2012, og er et samarbejde
mellem Dansk Handicap Idraets-Forbund, Dansk
Skoleidraet og TrygFonden. Malet er at 30 spe-
cialinstitutioner opretter tilbud for idraetssvage
barn.

Indtil videre er der oprettet 16 tilbud, heraf

seks i Region Midtjylland.
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TABT ARBEJDSFORTJENESTE
| &r har vi valgt at supplere DUKHsen med det,
vi kalder "Praksisnyt fra DUKH".

| DUKH ved vi meget om, hvordan borgeren
oplever sagsbehandlingen pa handicapomra-
det. Seerligt ved vi meget om, hvor der opstar
problemer, og hvor det kan vaere sveaert. Det er
meningen, at vi skal formidle disse erfaringer
tilbage til sagsbehandlere og andre fagfolk.
Malet er, at vi kan bidrage til at forebygge pro-
blemerne og dermed styrke retssikkerheden for
mennesker med handicap.

Praksisnyt fra DUKH er et tiltag, vi har skabt
for at styrke denne indsats. | Praksisnyt tager
vi udgangspunkt i helt konkrete faglige pro-
blemstillinger og omrader, hvor vi fra vores
radgivning af borgere kan se, at der er proble-
mer. Og sa vil vi forsage at give fagfolk viden og
redskaber til at undga disse problemer. Den del
er mest tiltaenkt sagsbehandlere i kommunerne
og faglige konsulenter i handicaporganisatio-
nerne. Men vi vil ogsa skrive til borgerne, der
hvor vi kan se, at de enten mangler viden om
et konkret omrade eller har misforstaet ting
i lovgivningen.

Formen vil vaere kort og kontant - og tilpas-
set en hverdag, hvor der maske ikke er tid til
den store fordybelse.

Emnet for farste nr. af Praksisnyt er kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste. Vi stiller
spargsmalet om, hvorvidt kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste er en lgbende ydelse
eller ej. Det ger vi, fordi vi kan se, at mange

°

PRAKSISNY
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DUKH

kommuner bevilger kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste med en slutdato. Og det
er der som udgangspunkt ikke beleeg for i lov-
givningen. Herudover ser vi naermere pa den
3 maneders afviklingsperiode, som borgeren
har ret til efter en bevillig pa tabt arbejdsfor-
tjeneste opherer.

Laes mere i Praksisnyt nr. 1.

LEDSAGELSE
Kan en borger fa en ledsagerordning efter ser-
vicelovens & 97, hvis han eller hun ikke verbalt
kan kommunikere med sin ledsager?

| DUKH ser vi en del sager, hvor kommunen
giver afslag pa ledsagelse med den begrundelse,
at borgeren ikke kan kommunikere verbalt med
sin ledsager.

Vi ser naermere pa reglerne og giver pa bag-
grund af et par afgerelser fra Ankestyrelsen et
bud pa problemstillingen.

Laes mere i Praksisnyt nr. 2.
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DUKH PA FACEBOOK OG NYT
DESIGN PA DUKH.DK

| DUKH arbejder vi lobende med at udvikle og
forbedre vores hjemmeside. Senest har vi lavet
en raekke aendringer i designet og layout, fordi
vi har faet en side pa facebook. Herudover har
vi 0gsa tilfgjet en raekke nye funktioner.

Har du idéer til udvikling
af vores hjemmeside?
En af de sterste aendringer handler om, at vi
har faet en funktion, hvor du som bruger kan
give os idéer og forslag til udvikling af indhold
pa hjemmesiden. Systemet hedder Userreport,
0g du kan give os dine forslag og tanker ved
at klikke pa det link, som hedder Feedback i
venstre side. Du kan ogsa give din mening til
kende om andres idéer eller ligefrem stemme
pa dem. Og du kan ogsa indrapportere fejl. Se
mere pa www.dukh.dk

Vi hdber meget, at vores brugere vil hjaelpe os
med gode ideer til nyt og spaendende indhold.

Brugerundersggelse

Vi gennemfarer ogsa for tiden en brugerun-
dersggelse. Den bestar af 11 sma spargsmal,
som det tager 3-5 minutter at besvare. Hvis
du har mulighed for det, sa brug venligst lidt
tid pa det - det er meget vigtigt for os i det
fortsatte arbejde med siden.

Side pa Facebook

Vi har ogsa faet en side pa Facebook. Vores hab
er, at vi kan bruge vores facebook-side til at
sprede information dels om vores radgivnings-
tilbud, men ogsa om de mange publikationer,
som vi udgiver. Vi ved, at der blandt mennesker
med handicap og deres pargrende er mange
gode netveerk, hvor man hjaelper medmenne-
sker i en lignende situation med information
og viden. Sa tryk pa knappen "synes godt om”,
sa hjeelper du os med at sprede vores budska-
ber pa Facebook og hjzelper maske en person,
der godt kunne bruge vores radgivningstilbud.
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FORALDELSESFRISTER
| DUKH ser vi en del sager, hvor der er uklarhed
om reglerne om forzeldelsesfrister. Det kan vi
godt forsta. Der er tale om et ret kompliceret
omrade. Hovedreglen er, at en borger kan fa
tilkendt en ydelse med tilbagevirkende kraft i
maksimalt tre ar. Men der er undtagelser.

Vi sgger pa baggrund af praksis at give et
bud pa problemstillingen.

Laes mere i Praksisnyt nr. 3.

KOMMUNENS PLIGT TIL
OPSO®GENDE ARBEJDE OG
RADGIVNING
| DUKH ser vi en del sager med borgere - f.eks.
voksne med ADHD, der ikke far den fornadne
hjeelp i kommunen, simpelthen fordi de ikke selv
eftersparger den, eller fordi de ikke selv deltage
i deres egen sag. Det er en svaer problemstilling.
Det er selvsagt ikke let for sagsbehandleren
at hjaelpe den borger, som ikke deltager i sin
egen sag - eller maske slet ikke henvender til
kommunen.

Lovgivningen er imidlertid forholdsvis klar
pd omradet. Kommunen skal stadig gare en

indsats.
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AARHUS

Down Aarhus’ forarsarrange-
ment i Springcenter Aarhus

Af Karina Rhiger

Lordag den 16. april kl. 13-15.30 medtes knap
50 bgrn og voksne fra Down Aarhus i Motorik-
hallen ved Springcenter Aarhus pa Hvidkildevej
11 i Risskov til et par aktive timer indendare,
inden det solrige paskevejr for alvor satte ind.

Motorikhallen er en forholdsvis ny tilbygning
til Springcenter Aarhus, hvor det legende barn er
i centrum, og hvor der er masser af muligheder
for at udfordre det motoriske. Med trampoliner
i gulvet og blgde skumgrave er der ogsa mulig-
hed for at lave gymnastik - eller bare tage sig
et par gode hoppeture. Og med skaave ribber,
labyrinter, en hule med gynger, rutschebaner, en
stor musetrappe og et par brandmandsstaen-

www.frederikshorg.downssyndrom.dk
Dakker det gamle Frederiksborg Amt

www.members.tripod.com/blochlauritsen/page6.htim
Mongolgruppen i det gamle Ringkabing Amt

www.kbh.downssyndrom.dk

ger er der noget for legebarnet i alle aldre. Og
man kan roligt sige, at alle disse faciliteter blev
benyttet fuldt ud af alle de fremmadte, sa der
blev hoppet, labet, kravlet, kuret og rutschet
til den store guldmedalje. Hvor er det dejligt
som foreeldre at se den glaede vores barn op-
lever ved at udfolde sig fysisk i nogle rammer,
der inspirerer til at afpreve og udfordre egne
graenser og ellers bare hygge sig og have et par
dejlige timer, hvor man kan give den fuld gas.

Der var dog ogsa mulighed for at sidde ned
0g nyde den medbragte mad og drikke, som
der trods alt ogsa blev behov for undervejs, sa
de fleste havde taget nogle tiltreengte forfrisk-
ninger med hjemmefra. Saledes fik vi i Down
Aarhus sprunget foraret i made.

Skulle du veere blevet interesseret i yderligere
information om Motorikhallen, henvises der
til deres hjemmeside pd www.springhallen.dk

www.va-ds.dk
Forening daekkende det gamle Vejle Amt

www.dssyd.dk
Downs Syndrom Foreningen daekkende det
tidligere Ribe Amt

Foreningen Foraeldre til Mongolbarn i Kebenhavn

www.dsfyn.dk
Foraeldreforeningen pa Fyn

o

http://down.chbs.dk
Downs Syndrom Foreningen i
Vestsjeellands Amt
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MIDTJYLLAND

Fastelavnsfest i
Downsforeningen Midtjylland

Af Mette Hamann

Segndag den 27. februar inviterede Downs-
foreningen i Midtjylland til fastelavnsfest.

Vi havde lant lokaler i en barnehave i Snej-
bjerg, og kl. 10 madte nogle forventningsfulde
bern og foraeldre op - KLAR til fest.

Der var flotte udklaedninger i form af klovne,
prinsesser, en fodboldspiller og en fin lille bi.

Farste skulle tenden dekoreres, og sa var vi
klar til, at det store slag skulle slaes. Alle kraefter
blev brugt, og til sidst lykkedes det Maja at sla
bunden ud, og hun blev karet som kattekonge.

Efter dette var det tid til at nyde slikposerne,
spise fastelavnsboller, drikke kaffe og sa ellers
bare hyggesnakke og lege.

En super hyggelig formiddag var hurtigt forbi,
og det var nogle glade og maske lidt traette
barn der drog hjemad.

¥ o
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Barn og voksne med saerlige behov

er ikke bare "nogen, der skal integreres”

Af Linda Kristiansen

Arets radikale nyt&rsstaevne har temaet "Ud-
dannelse”. Dagens to forste opleeg leverede
henholdsvis Jergen Sgndergaard, direkter for
SFI, formand for Skolens Rejsehold, og Troels
Boldt Remer, formand for Danske Skoleelever.
To spaendende oplaeg, som havde mange spaen-
dende vinkler pa f.eks. hvordan mindste timetal
skulle haeves til vejledende timetal, hvordan
der burde vaere mere plads til kreativitet i un-
dervisningen, mere efteruddannelse osv. osv.

Desveerre havde begge et enormt fokus pa
at specialskolerne var et problem og at der gik
alt for mange ressourcer hertil, hvis de ressour-
cer (for dem var der enormt mange af!) kom
til folkeskolen ville meget blive bedre. Der blev
tegnet et billede af specialskolerne som noget
der stigmatiserede, isolerede, ikke ville bgrnene
lzering, ikke tilbed folkeskolens afgangsprave
osv. osv. - et flot skreemmebillede desvzerre.

Jeg tror, de to herrer har brugt al for meget
tid pa folkeskolen, men glemt at se hvad spe-
cialskolerne egentlig er og kan - jeg har i hvert
tilfaelde enorm lyst til at invitere dem ud og se
virkeligheden.

Da jeg i dag skrev kort om dagens oplaeg
pa facebook skrev Grete Falt-Hansen falgende
kommentar, som bedre end noget jeg kunne
skrive siger hvad det handler om:

Som du nok efterhanden ved, er jeg mor
til 4 - heriblandt en dreng med Downs syn-
drom. Jeg er ogsa leerer i den danske folkeskole
0g desuden naestformand i Landsforeningen
Downs Syndrom.

| alle disse egenskaber vil jeg gerne sige dig
TAK fordi du i dine kommentarer taler for, at
der er forskel pa hvilke behov eleverne har. Jeg
vil INDTRANGENDE bede dig om, at vedblive
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med at insistere pa at nuancere debatten om
specialundervisningen. Det er rystende at here,
at selv fagfolk rask vaek taler om specialunder-
visningen som om det var en samlet og ensartet
starrelse. De bern, der hgrer under specialun-
dervisningen, spaender bade fagligt, social og
intellektuelt over et meget stort spektrum, og
de har meget individuelle behov.

Det er ikke en naturlov, at det er et mal i sig
selv at blive malt og vejet ud fra folkeskolens
afgangsprever. Nogle bgrn vil decideret tage
skade af at “blive kastet for ulvene” i den danske
folkeskole (fx barn inden for autisme-omradet),
andre vil muligvis profitere af det.

Det ma og skal vaere et helt individuelt skgn
i samarbejde med foraeldrene, der afger, om
et barn hgrer hjemme i folkeskolen eller pa en
specialskole.

Skal bgrnene generelt integreres i folke-
skolen, ma man gare sig klart, at der er behov
for massiv efteruddannelse af laererne. Nar
jeg herer, hvad der florerer af misforstaelser
og foraeldet “viden” bare pd omradet omkring
Downs syndrom, ma jeg tage mig til hovedet.
Og det ser ikke meget bedre ud pa de gvrige
omrader. Selv om der naturligvis findes rigtig
mange bade dygtige og velmenende laerere.

Fra samfundets side (hermed mener jeg os
alle - ogsa politikere og sundhedssystemet)
ma& man ogsa snart se at gere sig klart, hvad
det betyder for i forvejen udsatte bgrn og unge
(og deres familier) at der fgres en sa kold og ra
retorik omkring mennesker med seerlige behov
(ref. Apartheid-citatet).

Vima laegge grer til alt - lige fra samfunds-
anbefalet og -finansieret jagt pa ufedte barn
med handicap, til den helt aktuelle debat, hvor

Fortscettes side 25
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visse politikere ggr modtagerne af specialun-
dervisning (altsa barnene med szerlige behov)
ansvarlige for de gkonomiske traengsler i fol-
keskolen.

Det er simpelthen ikke hverken redeligt eller
rimeligt at laegge en i forvejen sarbar gruppe
sa meget for had pa disse mader!

Barn og voksne med szerlige behov er ikke
bare 'nogen, der skal integreres'. Det er men-
nesker - borgere i Danmark - der har samme
rettigheder som os andre, og som rigtig gerne
vil bidrage til det fzelles samfund i det omfang,
deres evner tillader det. Og hvem af os kan gere
mere end netop det?!

BESTYRELSEN HAR LAVET
FOLGENDE ARBEJDSFORDELING:

Opgavefordeling/bemanding pa
arrangementer, udvalg og repraesentation

o Film: Brita, Grete, (Karina)

¢ Hjemmeside: Karina, Lene, Grete, Lasse D

® Presse: Grete, Thomas

o Shifting Perspectives: Grete, Lene, Kirsten

e Landskursus: Lasse D, Lene

o Aktivitetsweekend: Lasse S, Jarn, Thomas

e Down & Up + Kalender: Kirsten

e Foredrag: Grete, Thomas, Brita, Lene, Kirsten
e Tilskud og Fonde: Jorn, Brita

e Foto bog: Brita, Kirsten, Grete

¢ Vedtaegter og forretningsorden: Grete, Jarn, Lasse D
e LEV: Lasse S, Kirsten

e DSI: Grete, Thomas
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Pressemeddelelse

Kost- & Ernaeringsforbundets bachelorpris til
studerende fra UCSJ, Ankerhus i Sorg

Af Camilla Blicher Lcerke
Mad- og mdltidskonsulent
Kostfaglig afdeling

Lotte Kehler, der har uddannet sig til professi-
onsbachelor i ernaering og sundhed pa University
Collage Sjeelland, Ankerhus, modtager Kost &
Erneeringsforbundets bachelorpris pa kr. 10.000.

Lotte Kghler modtager prisen for sit bache-
lorprojekt: 'Gi'r | ikke en pizza?’

Projektet saetter pa fremragende vis fokus
pa udviklingsheemmedes sundhed, og hvem
der har ansvaret for det sundhedsfremmende
arbejde omkring denne gruppe mennesker. En
overset gruppe.

Lotte Kehler har taget udgangspunkt i fal-
gende spargsmal:

Hvilke forhold har indflydelse pa udviklings-
haemmede og deres sundhed, og hvordan kan
en kommune stotte arbejdet med at fremme
sundheden for udviklingshaemmede, i respekt
for borgerens ret til selvbestemmelse?

Med det udgangspunkt tager hun fat pa et
aktuelt og udfordrende emne: Kommunernes
ansvar for sundhedsfremme i forhold til udvik-
lingshaemmede.

Hun viser ogsa, at medarbejdere med en
kost- og ernzringsfaglig baggrund har seer-
lige kvalifikationer og viden i forhold til at sikre
udviklingsheemmede den bedste forplejning
0g trivsel.

0g hun belyser et alvorligt dilemma i forhold
til Serviceloven. Det drejer sig om den udvik-
lingshaemmedes ret til at bestemme over sig
selv i forhold til blandt andet plejepersonalets
pligt til at yde omsorg og sgrge for, at den ud-
viklingsheemmede for den rette maengde mad
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at spise. Udviklingshaemmede har svaert ved at
overskue konsekvenserne af overspisning og
usund kost. Men hvor gar graensen for, hvad
den udviklingshaemmede selv ma bestemme,
og hvor personalet ma gribe ind?

Lotte Kghler rejser med 'Gi'r | en pizza?' en
debat om, hvilke muligheder der er for at hjzelpe
en gruppe mennesker, der er ude af stand til at
tage vare pa deres egen sundhed.

For det selvstaendige arbejde og kontro-
versielle emne modtager Lotte Kghler Kost &
Ernaeringsforbundets bachelorpris.

For yderligere oplysninger og inter-
viewaftale med Lotte Kghler kontakt:
Mad og maltidskonsulent Camilla Blicher Laerke,
tlf. 33 41 46 67, chl@kost.dk

Kost & Ernzeringsforbundet stiller fotos til
radighed fra prisoverraekkelsen den 30. marts
2011, De kan rekvireres hos kommunikations-
konsulent Bo Simonsen, 33 41 46 18, bs@kost.dk

Juryen bag bachelorprisen bestar af:
Ghita Parry, formand for Kost & Ernaerings-
forbundet.

Karen Marie Tefting, teamleder i Det Gode
Kgkken i Holstebro.

Bente Sloth, chefakonoma p& Arhus Sygehus.

Venlig hilsen

Kost & Erneeringsforbundet

Nerre Voldgade 90,1358 Kgbenhavn K.
TIf. 33 41 46 67

Mobil: 21 19 78 73

Fax: 334146 70

E-mail: cbl@kost.dk

www.kost.dk
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..er hvad der venter, nar
jeres harn med DS fylder 18 ar

Ja, det var sadan, min lille familie (bestdende af
Gabriella og mor) oplevede det, da Gabriella fyldte
18 ar i april 2010.

Af Berit Haugshgj Peitzsch
Mor til Gabriella 18% dr

Jeg, som mor, troede bestemt, det hele blev nemmere
med tiden, nar hun voksede op og udviklede sig mere og
mere, Det karte da 0gsa rigtigt godt med at fa udviklet
hendes selvstaendighed, og at hun gav mere og mere
slip pa "verdens navle" alias mig - moderen!

Men ak og ve Gabriella fyldte 18 ar, og vi havde en
kaempe fest med 35 gaester, og det hele var s& godt -
oveni forventede vi, at vores ansagning om, at vi fik lov
til at beholde hendes private aflastning igennem 14 1/2
ar udover det fyldte 18. ar - sa hun kunne forblive der -
som den anden faste base i de sidste 4-5 ar, for udslus-
hingen til bofaellesskab og dét at skulle flytte hjemmefra.

Men afslaget kom - samtidig med et aflastningstilbud
pa Tomatvej pa Amager - et efter selvsyn ganske raedsels-
fuldt sted, institutions-og hospitalsagtigt - ovenikabet
med skiftende personalegrupper og skiftende unge - de
fleste karestolsbrugere... og dér ville kommunen placere
min datter - i totalt ukendte og underligt tomme og
kolde omgivelser. Gabriella har i sin tid i aflastning vaeret
vant til trygge og faste rammer med forudsigelige ople-
velser og et sted, der mindede om "hjemme”.

Jeg rag straks i bleekhuset og klagede over afggrelsen
til bade socialministeren, socialborgmesteren, Stats-
forvaltningen, Det sociale Naevn og sidst - men ikke
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mindst - til Ombudsmanden. Hver gang med
det samme svar: NEJ!

Om jeg fatter hvorfor. Andre ved jeg har kun-
net fa 100% dispensation i og udenfor Kaben-
havns Kommune. Eksempelvis den anden pige,
der eriaflastningen, fik "bare” en underskrift af
Hvidovres borgmester og er stadig i aflastnin-
gen - hun fylder til maj 23 ar. Flere af Gabriellas
kammerater pa Lavuk har faet dispensation til
at bibeholde deres private aflastningsfamilier...

Jeg kan ikke forsta, at der kan og ma vaere
borgerforskellighed - det klagede jeg selvfalgelig
0gsa vores had over - men kommunen digtede,
at Gabriellas aflastning ikke var kompetent og
skrev nogle ikke sa paene usandheder, som jeg
ikke aner, hvor de havde fra, da de, i de 14% ar
Gabriella har vaeret hos denne dejlige og fanta-
stiske familie, aldrig har haft sd meget som ét
eneste besgg eller anmodning om statusrap-
port om hendes funktion og udvikling - det er
da ganske tankevaekkende ikke sandt?

Vi kgrer nu pd 7. maned uden aflastning
- Gabriellas adfzaerd har sendret sig markant;
hun er mere uligevaegtig, voldsomt mor-syg og
opmaerksomhedskraevende, hun kan ikke vaere
alene hjemme, er gaet til angreb pa bade lze-
rere, elever og paedagoger og har faet frataget
hver anden af sine elskede fredagsaften-fester
i Lavuk pga. darlig opfersel.

Ydermere spgrger hun konstant; "Hvorfor
ma jeg ikke komme ud til Dorte og Hock, kan
de ikke lide mig mere"?

Jeg, som mor, er ved at ga op i limningen
over at haenge i en klokkestreng uden den mind-
ste form for aflastning og ikke have noget
kvalificeret voksen-alene-tid mere,

Mit netveerk er meget begraenset, da mine
foreeldre er for gamle til at "passe” Gabriella,
storesgster er ngdt til at arbejde i weekenden
for at supplere sin SU - og det kan da ikke have
sin rigtighed, at vi skal rende folk pa dgrene og
"tigge” om, at hun evt. kan vaere hér og dér
- det kan hendes psyke slet ikke klare. Hverda-
gen skal veere tilrettelagt og i faste rammer,
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ellers vaelter Gabriella pga. de smaautistiske
traek, hun har.

Oveni ma det sandelig vaere meget dyrere
at sende Gabriella i et institutionstilbud hver
maned, end det er at bevillige hende hendes
private aflastning, hvor hun trives - men nej -
vi er sa smat begge to ved at blive nedbrudt pa
flere forskellige mader - det er som at vaere i
"ufrivillig husarrest og i faengsel” uden mulighed
for "benaddning"!

Det er helt groteskt, at man som udviklings-
haemmet/handicappet er helt fritaget for den
personlige frihed - de bliver ikke spurgt, men
placeret og ikke engang hert, hvad de vil - og
der er MANGE der godt ved og kan varetage
at sige til og fra mht. deres gnsker - handi-
cappet eller ej!

En indsat i Vestre Faengsel har mere frihed
end vore barn og unge - han/hun kan ytre gnske
om at blive forflyttet til f.eks. Sender Omme
og fluks udfylde et ansggningsskema og fa en
anden celle, det gnskede sted - sadan et gnske
kan vore barn og unge ikke fa opfyldt.

Man ma som politiker have en meget darlig
smag i munden, vel vidende at man behandler
vore udviklingsheemmede og deres pargrende
sa smags- og respektlast. Det er ikke det, der
kaldes for "livskvalitet”.

Nu ved | alle, at nar vore barn fylder 18 ar, sa
skal der farst til at kaempes kampe - for man er
pr. automatik bade "voksen og normal” fra sin
fadselsdag og alle rettigheder og hjselpegoder
fratages den lille ny voksne - og sa kan kun
vi som forzeldre sma@ge aermerne op og rabe
vagt i gevaer og vaere talergr for vores barn. Jeg
gnsker alle | andre foraeldre til Down-bgrn al
mulig held og lykke med jeres fremtidige slag.
Jeg ansker, at | ma have kraefterne - mine, fo-
ler jeg, er snart ved at slippe op... og hvad sa?
Hvad skal der blive af min pragtfulde datter,
hvis jeg kapitulerer eller bliver virkelig syg? (En
nyligt stivgjort ryg og en ny hofte - samtidig
med "pasningen” af min datter kan jeg nok ikke

regne med teeller, vel?)
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Farste opvisning til cere for Lotte

En flok glade unger med Downs syndrom
hylder deres gymnastikleerer med en op-
visning.

Af Tine Christensen
herning@herningfolkeblad.dk
Kilde: Herning Folkeblad

Ungerne kommer hver tirsdag til Snejbjerg fra
de omkringliggende byer for at ga til gymnastik
i Engbjergsskolens idraetssal.

Specialholdet i den lille by uden for Herning
er fortrinsvis for bern med Downs syndrom og
rummer i alt syv barn fra blandt andet Herning,
Gjellerup og Nevling. Den ene af deres gym-
nastiklaerer, Lotte Thylstrup, skal begynde pa
laererseminaret til februar og som et kaerligt
farvel, blev hun tirsdag aften hyldet med en
opvisning. Det er allerfgrste gang holdet laver
en opvisning, men det lyder ikke, som om det
bliver sidste gang.

- Det gik helt vildt godt. De n@d det virkelig
og kunne slet ikke sta stille inden indmarchen,
fortaeller Signe Agerbo, der traener den glade
flok sammen med sin datter, Lotte Thylstrup.

Der var ogsa godt med tilskuere til spe-
cialholdets debut ud i opvisning. Omkring 45
bedsteforaeldre, tanter og onkler hujede og
klappede af pigernes praestationer.
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Stort aldersspaend

Pa det szerlige gymnastikhold er den yngste
gymnast fire ar gammel, og den aeldste er lige
fyldt tolv.

- Det store aldersspaend betyder ikke noget
pa holdet her, for de konkurrerer ikke med hin-
anden, kun med sig selv, forteeller Signe Agerbo
pa 48 ar, der er mor til i alt tre barn, som alle er
aktive i Snejbjerg Gymnastikforening.

Folkeskolelaereren har altid vaeret aktiv i
foreningen, og hun er drivkraften bag spe-
cialholdet.

Hold fuldt af liv

Det begyndte for omkring tre ar siden. Et af
gymnastikholdene i Snejbjerg Gymnastikfor-
ening havde et par bgrn med Downs syndrom,
0g da Signe Agerbo og hendes mand selv var
blevet aflastningsfamilie for en pige med syn-
dromet, var det naerliggende at oprette spe-
cialholdet.

- Det er tirsdage, jeg ser frem til. Det er to-
talt umuligt at veere sur, for det er fantastisk
at se deres engagement og glaede over de sma
sejre, de far, nar de har gvet sig pa noget, og
det lykkes for dem, siger Signe Agerbo, der al-
ligevel var overrasket over, hvor meget hendes
gymnaster lagde eksta kraefter i deres forste
opvisning nogensinde.




KUGLEDYNE rimer pa SOVETRYNE

Siden Karl Emil var helt lille, har han sovet
uroligt om natten (men til gengaeld snork-
sovet, nar han sov til middag)! Naesten pa
klokkeslet omkring midnat, seetter han sig
op i sengen, og der sidder han sa og dingler,
indtil han enten lander et sted pa dynen,
eller dratter ud af sengen! Derfor har han
i mange ar simpelthen sovet hos mor eller
far. Sa behgvede man da i det mindste ikke
at sta op for at gribe ham.

Af Grete Fdlt-Hansen

Det har da vaeret super-hyggeligt med sédan
en lille trold i sengen - isaer da han netop var
LILLE! Men efterhanden som knaegten blev
lzengere og lengere, og tungere og tungere,
ma jeg indrgmme at jeg var begyndt at savne
min nattesgvn.

Men mine bekvemmeligheds-afsavn var selv-
folgelig intet at regne imod Karl Emils sgvnun-
derskud. Det siger sig selv, at overskuddet til
dagens udfordringer bliver mindre, nar man
aldrig rigtig nar helt ned i den dybe sgvn. Det
er noget skidt i almindelighed, men noget skidt
i seerdeleshed, nar man har Downs syndrom,
og virkelig har brug for overskud til at lsere nye
ting, og tackle dagens mange udfordringer.

Jeg husker egentlig ikke rigtigt, hvor jeg
forst herte om kugledyner. Men jeg tror det
var en annonce i mit fagblad "Folkeskolen”,
der vakte min interesse. Og sa spurgte jeg en
dag - naermest tilfeeldigt - vores sagsbehandler,
om hun kendte noget til sddan nogle. Har Kar!
Emil ikke sddan én?, spurgte hun overrasket.
Dét skal han da have - dem er der mange, der
har stor glaede af.

0g vips, havde vi en aftale om at lane en
kugledyne via kommunens hjaelpemiddellager.
Der gik nogle uger med diverse papirdims, og
sa kunne vi hente dynen.
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Det farste, der slog mig var, hvor tung den
var at slaebe ud i bilen. Jeg undrede mig ogsa
over starrelsen pa kuglerne. Som tennisbolde,
naesten! Men Karl Emil var meget begejstret
0g nysgerrig, og den kom straks i fint betraek,
da vi kom hjem. Han kunne naesten ikke vente
med at komme i seng den aften, sa jeg var lidt
nervgs for, om han nu kunne falde i savn. Men
det var da helt ungdvendige bekymringer! Fra
han fik dynen over sig, til han snorksov, gik der
ca. 15 min!!! Og han sov hele natten - uden at
saette sig op eller vagne en eneste gang!

Det var jo over al forventning.

Jeg kontaktede forhandleren, Protac, for at
hare naermere om kugledynerne, samt for at fa
lov at bringe nogle billeder af dem her i bladet,
sa flere maske kan fa gavn heraf. Konsulenten,
Martin, forklarede mig lidt om, hvordan kug-
ledynen virker.

Mange mennesker med udviklingshandi-
cap bruger szerligt @jnene til at orientere sig i
deres omgivelser med. Nar gjnene er lukkede,
kan det virke foruroligende og vanskeligt af "fa
styr pa", hvor man selv ender, og omgivelserne
begynder. Det er lidt det samme med helt sma
babyer. Her kan den taktile sans - falesansen -
vaere en hjeelp, og kugledynen stimulerer netop
denne sans med de sma, lette tryk den laver
pa kroppen. Disse sma tryk sender blide signa-
ler til hjernen om, at "alt er godt”, og derfor
virker kugledynen beroligende pa mange. De
nar derfor at blive rolige, inden de nar op i den
helt Igse savn, hvor man s& smat er bevidst
om lys og lyde.

Nu har vi haft kugledynen i nogle maneder,
og Karl Emil veelger den lidt til og fra. Men han
er glad for den, og den har helt sikkert sendret
hans (og mine) sovevaner til det bedre. Sa det
veere hermed givet videre til inspiration.

Protac kan kontaktes via hjemmesiden:
www.protac.dk
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En hverdqqs/t&fonb

Jeg vil, hvis jeg kan...

Af Mette Hamann

Vores datter, Nanna pa 7 ar med DS, er lige
pt. der, hvor hun meget gerne vil ALT (eller i
hvert fald naesten alt) det hun kan selv, og bliver
meget stolt nar det, hun har sat sig for, ogsa
lykkes for hende..

For nyligt var Nanna hjemme sammen med
far. Vi havde lant noget af en nabo pa vejen, og
nu var tiden kommet til, at det skulle afleveres,
Nanna bliver spurgt om hun vil ga op og aflevere
det og svaret er " jo far, folgelig”.

Nanna suser sa hurtigt af sted, at hun snub-
ler pa vejen og slar knaeet, men det slar hende
ikke ud, hun er straks oppe igen og af sted det
gar. Far star ivinduet og falger slagets gang,
da Nanna endnu ikke er helt klar til at labe af
sted pa egen hand.

Da posen er afleveret vender Nanna naesen
hjemad igen - igen med fuld fart, og storsmi-
lende, med armene over hovedet og rabende:
"jeg klarede det far”.

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

Down & Up 2.2011

®



DATO HVEM HVAD - HVOR - TID

29. maj LDS Bestyrelsen

8. august Blad Deadline

2.-3. september LDS Bestyrelsesmade

23.-25. september LDS Oplevelses- og aktivitetsudvalg

26. november LDS Bestyrelsesmgde

HUSK ogsa at du kan finde aktuelle
kursustilbud pda www.downssyndrom.dk
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Hvordan bliver jeg miedlem

Ved indbetaling pa check
eller overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til: Sekretaer Dorte Kellermann
Gunlagsgade 45, st. tv., 2300 Kebenhavn S

Medlemskab kr. 200,00/3r

Adresse;

Post nr.. By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. foreeldre, bedsteforaeldre, barnehave, bofzellesskab eller lign.
- eller om du selv har Downs Syndrom)

Fadselsar for personen med DS:

U Girokort gnskes tilsendt

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





