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Formanden har ordet

Af Brita Mannick Laursen

Ndr de herskende

ikke kan beherske sig

er det pa tide

at de beherskende

opfarer sig lidt mere ubehersket

Carl Scharnberg

Med den styrepind for gjet er det pa sin plads
at sige et par ord om de helt utilstedelige ud-
talelser fra borgmestre og politikere, der i dags-
pressen har udrabt bla. mennesker med nedsat
funktionsevne og/eller udviklingshaemning til at
baere en stor del af ansvaret for kommunernes
darlige gkonomi.

Oveni dette er der nu fra politisk side lagt loft
over belgbet for tabt arbejdsfortjeneste, elever
med saerlige vilkar inkluderes i normalklasser i
folkeskolen, sa de ressourcer, som felger eleven
med de saerlige vilkar, kan finansiere undervis-
ning i normalklasser.

Barn/unge/voksne placeres efter de tomme
pladsers princip uden hensyntagen til den en-
keltes behov. Vi ma bakke LEVs formand Sytter
Kristensen op, nar hun pa vegne af alle udvik-
lingshaemmede langer ud efter de ansvarlige
politikere, som er i fuld gang med at kgre toget
ikke bare af sporet men helt ud af perronen.

Jo det er pa hgje tid, at vi opfarer os lidt
mere ubehersket. Jeg forstar ikke, hvordan de
herskende i dette rige land har sa store pro-
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blemer med at beherske sig, at de ma ty til
sadanne ubeherskede udtalelser og handlinger.

"Taend hellere et lys end at klage over mear-
ket”, Sadan lyder et gammelt kinesisk ordsprog,
og nar der fra politisk side stort set er markelagt
pa stien for bedre vilkar for mennesker med
saerlige vilkar, er det i seerlig grad hjertevar-
mende at opleve den stadig voksende positive
energi, der tiltaenkes vores bgrn/unge/voksne
med Downs syndrom, nar frivillige kraefter plud-
selig dukker op og tilbyder at lyse pa stien. Fak-
tisk er det sadan, at vi heri aret for foreningens
10-ars jubilaaum meder mangeartede frivillige
kraefter, som alle yder en ekstra indsats, og
det ene og alene fordi det skal komme vores
kaere tilgode.

Af helt seerlige tiltag kan jeg naevne det store
gourmet-arrangement i Skagen, hvor et stort
antal personer arbejder gratis fer, under og
efter middagen. Stor tak til alle som er med
til at gere dette muligt. Lees mere om arran-
gementet i bladet side 5.

Traditionen tro danner Fredericia Vandrer-
hjem sidst i september atter rammen om en
aktivitetsweekend. 70 familier er tilmeldt i ar, og
igen i ar har vi skaffet plads til alle, som gerne
vil med. Her er der rum for leg, venskab, mor-
skab, samtaler, forundring, erfaringsudveksling
0g gode timer i godt selskab.

Dette lille kinesiske ordsprog kan passende
danne slutning om denne klumme og veere
styrepind for aktivitetsweekenden.

"Forteel mig ... jeg glemmer.
Vis mig ... jeg husker.
Inddrag mig ... jeg forstar.”

Vi ses til aktivitetsweekenden, husk at veere lidt

ubeherskede, ndr de herskende ikke kan beherske
sig - og sd lige god sensommer til alle herfra.
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Qastronomy Skagen 365 praesem‘ev‘ecle i samarbejde

med Landsforeningen Downs Syndrom:

é?”/é)/f/w
Jor livet

For tredje ar i traek slog Skagen fredag
den 17. september 2010 darene op til en
gastronomisk oplevelse i Skandinavisk
topklasse. Seks af byens bedste chefkokke
var gaet sammen om at kreere en 6-ret-
ters menu bestaende af signatur-retter
fra hver af de enkelte restaurationer.

Af Brita Mannick Laursen

Temaet for arets middag var "Alt godt fra
havet”, og man kunne derfor forvente sig
et overfladighedshorn af smagsoplevelser
indenfor, fisk, skaldyr og andre lokale rava-
rer fra Skagen. Til menuen fulgte naturligvis
0gsa en vin-menu med champagne og de
mest uds@gte vine, som kokkene har kunnet
finde frem fra gemmerne.

Der var underholdning ved operasanger
Jens-Chr. Wandt, stand-up komiker Jan Gint-
berg og Nick Horup. Sidst pa aftenen blev
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der afholdt en auktion med en raekke unikke
kunstvaerker: Litografier fra Hans Voigt Stef-
fense, bemalede plakater fra Leif Sylvester,
flybilletter samt en raekke sjove arrange-
menter med blandt andre Kandis og Pyrus.

Takket veere det faktum at kokke og
tjenere leverede gratis arbejdskraft, gros-
sisterne sponsorerede ravarerne og entertai-
nere stillede gratis op, vil aftenens indsam-
lede belgb kunne ga ubeskaret til Landsfor-
eningen Downs Syndrom.

Arranggrerne var Gastronomy Skagen
365 - Skagen Fiskerestaurant, Brendums
Hotel, Restaurant Drachmann pa Color Ho-
tel, Restaurant Kokkenes, Restaurant De 2
Have og Restaurant Hyttefadet i Gl. Skagen.

Planen er at de penge, som blev samlet
ind pa denne velggrenhedsaften skal ga til at
producere en film om det at fa et lille barn
med Downs syndrom til nybagte foraeldre.
Det har gennem flere ar vaeret et gnske for
foreningen at fa produceret en sadan film,
men det har vaeret svaert at skaffe midler
til projektet.

..
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N IR EY Downs Syndrom
fylder RLUE]

Den 4. november 2000 blev Landsforeningen Downs
Syndrom stiftet af en reekke foreeldre til barn og
voksne med Downs syndrom.

Vi vil gerne fejre os selv og kan i samarbejde med
Randers Regnskov, Zoo Kgbenhavn og Aalborg samt
Tivoli tilbyde medlemmer af foreningen falgende:

Randers Regnskov tilbyder entré til kr. 60,- pr. per- TROPICAL ZOO
son en hverdag i uge 44. Medlemskab af Landsfor-
eningen Downs Syndrom er en forudsaetning.

Lordag d. 6. november 2010 er der gratis adgang til
Zoo Kgbenhavn for barn med Downs syndrom ifalge
med en betalende voksen — medlemskab af Lands-
foreningen Downs Syndrom er en forudsatning.

Lordag d. 6. november 2010 giver Aalborg Zoo 50%
rabat til medlemmer med Downs syndrom.
Prisen for voksne er 70 kr. og 42,50 kr. for barn.

RANDERS REGNSKOV \+§

)
For at opna rabat til begge Zoo samt Randers Regn-
skov, skal man medbringe sit seneste nr. af med- KOBENHAVN

lemsbladet Down & Up, hvor medlemsnr. fremgar.
Naeste nr. udkommer i slutningen af september.

| uge 44 tilbyder Tivoli medlemmer af Landsforenin-
gen Downs Syndrom en specialpris kr. 170,- pr. pers.
(normal pris kr. 300,-/voksne) Denne pris inkluderer
entré og turpas til Tivoli. @nsker man kun entré,
er prisen kr. 50,- pr. pers. (normal pris er kr. 95,-/
voksne). Prisen geelder ogsa for barn, dog har barn

under 3 ar gratis adgang. Aalbot.v
Billetter til Tivoli bestilles igennem Landsforeningen 00

Downs Syndrom pa vores hjemmeside:
www.downssyndrom.dk. Billetterne skal betales
samtidig med bestilling og afhentes i Tivolis billet-
center mod forevisning af bekreeftelsesemail fra
Landsforeningen Downs Syndrom.

Belgbet indbetales pa konto i Jyske Bank
reg.nr. 5073 kontonr. 0001409509.
Frist for bestilling og betaling er den 13. oktober 2010.

Bedste hilsner
Landsforeningen Downs Syndrom

TivoLl
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Den digitale tidsalder rammer ogsa
Landsforeningen Downs Syndrom.

Fra arsskiftet vil en stor del af informationerne fra foreningen
saledes kun blive udsendt pa e-mail.

Derfor er det vigtigt, at vi har din e-mail, og at den er korrekt.
Send den til downssyndrom@downssyndrom.dk

Skriv’LDS" mellemrum og dit medlemsnummer,

eksempel: LDS 2696 i emnefeltet.

Hjeelp os med spare penge pa porto!

Pa forhand tak, bestyrelsen
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FERIETUR TIL SLETTESTRAND

Af Marlene og Susanne Jargensen

Vi har vaeret pa ferie pa Slettestrand feriecenter,
som ligger ved Jammerbugten i Nordjylland.
Vier:

Malte 8 &r med Downs syndrom

Lillesgster Karen pa 8 mdr.

Mor Marlene og Hans

Moster Susanne og Niels

Ulrik pa 8 &r med Downs syndrom (i aflastning
hos Susanne og Niels)

Malte og Ulrik har kendt hinanden i 4 ar. Ofte
nar Ulrik er ved Susanne og Niels, leger de to
sammen, og de er rigtig glade for hinanden.

Slettestrand feriecenter er et dejligt sted
teet pa Vesterhavet, hvor der altid er rum og
plads til personer med handicap. Familier, klub-
ber og mange bosteder benytter Slettestrand
feriecenter til at holde ferie, da stedet er vel-
egnet og indrettet til handicappede, men ikke
forbeholdt dertil. Pa stedet er der et bosted for
handicappede, og de hjeelper til med at drive
stedet. Det er en familie, som driver stedet, og
de hjzelper alle til med at give de besagende
en dejlige ferie. Der er en stor legeplads med
mooncars, gynger, trampolin, bowlingbane,
skak, geder, tennisbane osv.

0g husk der er kun 500 meter til en laek-
ker strand. Indenfor er der pool, mo-
tionscenter og masser af andre inde aktiviteter.

Da vi ankom tirsdag, kunne det ikke ga

hurtigt nok med at komme pa lege-
pladsen. Der legede Malte og Ulrik, imens vi fik
pakket ud og turen gik til stranden. Malte og
Ulrik er begge nogle vandhunde, derfor gik det
hurtigt med at komme derned, (andre gange
nar vi skal noget, KAN det jo godt tage sin tid).
Da vi kom ned til stranden, undrede vi os over,
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at der ikke var nogen i vandet. Men av, ov, v -
der var masser af brandmaend. Vi gik stranden
op 0g ned, men brandmaendene var overalt. Vi
blev ngdt til at pakke det hele sammen, og sa
gik vejen hjem i poolen, men det var ogsa helt
OK for drengene. Efter et godt stykke tid og
pa randen af at vaere oplgst efter sa lang tid
i poolen, trak den spaendende legeplads igen i
drengene. Malte og Ulrik susede rundt pa di-
verse cykler og biler.

De fandt pa en super leg, som gik ud p3,

at den ene kerte af cykelbanen og skulle
rabe hjseaeaezelp, og straks kom den anden til
undseetning. Denne leg kunne leges i timevis,
dog skulle der lige tankes benzin indimellem
hos Niels, der havde vundet legepladsvagten.
Efter aftensmad - ja geet - var det igen lege-
pladsen. Nede pa legepladsen var der denne
gang kommet tre store heste pa besag, og
det var s& fantastisk, at man efter tur kunne
fa en ridetur ned til stranden og tilbage igen.

Malte og Ulrik var rigtig seje og tog en
ridetur - helt uden nogen af os. De var
pavestolte da de kom tilbage og vi stod pa
bedste japanervis med tre-fire kameraer og
var ligesa stolte. Derpa sluttede en dejlig dag.

Om onsdagen stod den igen pa strand-

tur, men denne gang kerte vi et par km
vaek. Vi havde sendt maendene pa en lgbemis-
sion med henblik pa at finde et sted pa kysten
uden brandmaend - godt de var i rimelig god
form. Og jubiii - ved Svinklev badehotel var
der ingen brandmaend, sa der blev badet i det
skgnne og lidt kolde Vesterhav, og drengene
forsggte ogsa at saette drage op. Efter nogle
timer ved havet, var Malte og Ulrik ret brugte
og treette, sa pa vej hjem blev der sovet - efter
fa minutters kersel - sa de 2 kilometer mellem

o
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Svinklev og Slettestrand blev tilbagelagt i bil pa
ca. 1 time, en lille omvej var pa sin plads. Om
aftenen var der fest i restauranten med mad
og musik (der holdes fest hver onsdag), sa efter
badetur og mere leg pa legepladsen, skulle alle
geres klar til fest. Selv drengene kom i bad igen
og fik fint tej pa, sa de var klar til at danse. Vi
gik derover med store forventninger, og det
blev en god fest. Der blev spist kad, brad og is
ad libitum med grent guf, det elskede Mormor
Birthe, som var kommet pa besgag til festen,
Musikken spillede op, og Malte og Ulrik var de
forste pa dansegulvet,

Og der blev danset igennem, ind mellem

kgrestole og rollatorer, det var sa fan-
tastisk. Efter et par timer med dans og sang
var drengene dog blevet s3 traette, at de blev
nedt til at ga i seng.
Torsdag var drengene traette - og maske ogsa
de voksne, men en badetur i poolen og den
sadvanlige leg pa legepladsen gar man ikke
helt galt af.
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Om eftermiddagen skulle vi ud at kgre med
en hestevogn rundt i omradet, og det er en tur,
vi varmt kan anbefale. Malte og Ulrik fik lov at
sidde foran ved kusken Henning.

Drengene, na ja og de voksne, syntes

det var rigtigt sjovt, nar hestene travede
hurtigt, for ellers var Malte ved at falde i sgvn,
0g Ulrik underholdte med at synge Abba og
Queens sange.

Vi havde en rigtig dejlig tur til Slette-
strand Feriecenter og ned ferien i det
gode vejr og dejlige omgivelser. Vi kan anbefale
stedet, det er rigtigt barne- og handicapvenligt.

o



Af
Helle Kastrupsen
og Jack Pedersen

| ar gik sommerferien til det grae-

ske ghav. Familien bestar af mor Helle,
mors mand Jack og Stine, som har Downs
Syndrom og netop er fyldt 18 ar.

Det er stort at veere voksen og nu udstyret
med eget dankort. Vi har dog ogsa fortalt Stine,
at hun nu er gammel nok til at tage karekort.
Her var det meget tydeligt, at svaret ikke er
svarende til alderstrinnet. Stine henter stolt
sit karekort fra Legoland, viser det frem og
svarer lidt fornaermet "Det har jeg. Sa hvad
taenker | dog pa”.

P4 Kreta var Stine meget optaget af, at hun
selv kunne bestemme, hvad hun vil kebe med
hjem. Hun havde hurtigt udset sig en kasket
med dadningehoved i sglvglimmer til hendes
kaereste André og en magen til til sig selv. Hen-
des far fik et handklaede med en Disneyfigur
samt en lille bold med samme figur.

Vi har hende dog mistaenkt for, at det var
noget, hun egentlig gerne selv ville have.

12

Vi boede

pa et dejligt hotel i

en uge, hvor der til vores store overraskelse ogsa
boede en stor svensk familie, som ogsa havde
en pige med Downs syndrom. Herligt taenkte
vi, sa kunne de hygge sig sammen.

Stine havde hurtigt spottet pigen, hvorfor vi
forsegte at skabe kontakt til pigen og familien.
Dette ville Stine dog ikke hgre tale om. | Igbet
af de naeste dage bemaerkede vi, at Stine spi-
ste mindre og mindre. Det undrede os virkelig
meget. Stine elsker mad, men er dog blevet
meget bevidst om, at man ikke bare kan spise
lzs. Ved det store morgenbuffet, hvor der bl.a.
var cocktailpglser, g, pomfritter, som absolut
herer til Stines favoritter, var vimeget benovet
over, at hun helt gik forbi disse sager. | stedet
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dukkede hun op med agurker, tomater og brad.
Her ter jeg godt sige, at jeg var klar til at ringe
efter en laege, da vi var helt sikre pa, at der var
optrak til sygdom. Om formiddagen, hvor vi
normalt plejer at fa en is, forklarede Stine, at
hun hellere ville have noget melon. Her fik jeg
naermest hjertestop. Vi forsggte flere gange at
fa Stine til at tage kontakt til den svenske pige
med Downs syndrom. Pludselig sagde Stine.
" Jeg gider sgu ikke lege med den tykke dame”.
Sa faldt 10-gren da endelig. Stine matte have
bemaerket, at pigen pa 12 ar havde en mini-
mumesvaegt pa 100 kg eller mere. Det var virkelig
0gsad meget voldsomt.

Jeg feler derfor, at det er vigtigt, at vi hjeelper
vores unge mennesker med at fa sunde spise-
vaner, da mad fylder en del for rigtig mange af
vores bgrn/unge med Downs syndrom.

Down & Up 3.2010 § 13 :



Ferietur til Harzen

Af mange af de forskellige "kasser” man
har det med at putte Downs-bgrn i - har
vi nok hgrt denne mange gange: "Nar man
har et barn med Downs syndrom kan man
ikke rejse pa ferie udenlands mere”.

Af Ulla og Kasper Bakmann

Hmm. Det er der jo selvfalgelig ikke noget at
gore ved, hvis det er sandt - men vi blev jo
nedt til at afpreve det for at finde ud af, om
det passede i Alma My's tilfeelde.

Salar gik rejsen HELT til Tyskland, Harzen -
vi matte jo hellere starte blidt ud - hvis nu det
ikke gik. Vi laessede "besse” og mormors bil til
bristepunktet med legetgj, bleer, glasmad - i
tilfelde af at den tyske mad ikke faldt i Almas
smag, og mange andre ting - og tog afsted.

For at vaere pa den sikre side mht. under-
holdning havde mormor og "besse” vaeret for-
udseende og kebt en dvd afspiller til bilen, hvor
Almas elskede Teletubbies kunne ses.

Det, kan vi bare forteelle, var et stort hit.
DVD'en blev kun sat pa, ndr Alma begyndte
at blive lidt gnaven af at sidde i bilen. Men sa
snart det blev taendt - ja sa var der bare fest
i bilen. STORT KRAM, HEJ HEJ blev der vinket
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og fortalt fra autostolen - s det var en leg
at kere derned.

0g hvordan gik det os sa at vaere vaek fra
de vandte omagivelser i over en uge?

Jo det gik som en leg. Alma hyggede sig,
s& en masse spaendende dyr - sagde vov vov,
nar hun madte hunde. Vinkede til alle de men-
nesker hun madte fra klapvognen - og nad at
vaere i poolen og bade med mor og far. Sa alt
i alt en kampe succes som vi ikke er bange for
at gentage en anden gang. Maske endda ud
over de tyske graenser.

Sa til andre der overvejer at trodse "kassen”,
kan vi kun opfordre til at preve det. Maske jeres
barn er lige sa glad for nye oplevelser, som vores
Alma My har veeret.,




Lokalforening Downs Bornholm
Tur til Lalandia Billund

Af Kia Andersen, mor til "lille” Mathias

En tidlig morgen i juni medtes fem familier
ved Bornholm Trafikkens afgangshal i Rgnne.
Bade barn og voksne var meget spaendte, fordi
nu var dagen endelig kommet, hvor vores lille
lokalforening "Downs-bornholm” skulle ud at
rejse. Turen gik til Lalandia i Billund.

Turen havde flere formal. For det farste at
styrke faellesskabet i foreningen, bade blandt
voksne og bern. For det andet skulle vores barn
med Downs syndrom opleve glaeden ved leg og
bevaegelse og det at vaere sammen.

Som foraeldre var vi lidt spaendte pa, hvordan
det skulle ga. Vi ved jo alle, hvordan hverdagen
med et barn med Downs syndrom ind imellem
kan vaere temmelig uforudsigelig, og hvor for
mange nye indtryk hurtigt kan gere et glad barn
til et traet og pylret barn. Nu skulle vi afsted 21
mennesker, hvoraf fem var barn med Downs
syndrom og i uvante omgivelser med masser
af nye indtryk. Ja, vi var spaendte.

Der var en livlig aktivitet ombord pa faergen,
bgrnene kunne naesten ikke sidde stille af bare
spaending, selv turen tvaers gennem Danmark i
bus gik overraskende let, og humgret var haijt,
0g barnene hyggede sig allerede sammen. Men
alligevel var vejen lang, sa det var en lettelse,
da et af barnene endelig sa flagene, der vejrede
foran Lalandia.

Vi lagde ud med en tur i Monky Tonky land,
og det var som om bade barn og voksne havde

°

noget energi, der skulle braendes af efter den
lange bustur. Der blev klatret, lgbet, kravlet,
rullet og rutsjet. Bgrnene med Downs syndrom
kastede sig ud i alle forhindringerne, selv "lille"
Mathias pa 2 ar begav sig ud pa en klatretur,
men da han skulle ned igen, rag han forover og
han tog den pa hovedet. Han blev lidt betuttet
i et par sekunder, men sa var smilet tilbage, og
han tog pa nye eventyr.

Lalandias augadrome var ogsa et hit. De
sma barn ned at sidde i barnebassinerne og
plaske, mens de store bern syntes, det var sjovt
at veere i vandrutsjebanerne. "Store" Mathias
var meget glad for vandet. Han hyggede sig,
mens han tullede rundt og vandede sin mor
med vandkanden. Og ndr man nu hygger sig,
kan det vaere svaert at forsta, nar man skal op
og have tgj pa igen. Men humeret kom dog hur-
tigt igen, ndr der blev danset og sunget boogie
woogie, mens vi ventede pa Lalandia-toget.

Vi kom ogsa en tur i Legoland, men her var
det svaert at falges alle 21, s vi delte os op efter
barnenes alder, p& den made kunne vi bedre
tilpasse forlystelserne, sa alle fik mest ud af
dagen. Alle havde det rigtig sjovt og hyggeligt,
men efter en hel dag i Legoland fglte Laura sig
pludselig meget traet, og ndr man har Downs
syndrom, handler man pa det, man fgler nu
o0g her, s hun satte sig midt pa stien. Hun var
fuldstzendig ligeglad med, at vi andre sad pa
en baenk lidt leengere vaek og kaldte pa hende.
Hun sad fint, hvor hun sad.

.
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Om aftnerne sad vi alle samlet i et af som-
merhusene og hyggede os, der blev snakket og
grinet. Ungerne lgb og legede. En aften kommer
Noah ind helt sort i hovedet. Han havde fundet
en bunke jord udenfor, som han fik lyst til at rode
lidt i. S klgede det lidt i panden og lidt pa kinden,
0g ja sa bliver man jo sort i hovedet. Ferst blev
han lidt forundret over al det postyr, der blev, da
han kom ind. De voksne, der grinede, og ville se
pa ham, men sa nad han at vaere midtpunkt og
viste glad sine beskidte haender frem.

Der er ingen tvivl om, at vi havde en fanta-
stisk tur. Vi oplevede lige fra starten, at vivar en
"familie” med et feelles ansvar for, at det blev en
god tur, og det var alle, der tog del i ansvaret.
Astrid var en ivrig hjeelper, nar vi var ude at ga
med klapvognen. Hun nad at styre den, isaer
nar lille Mathias eller Noah sad i vognen. Laura

var ogsa god til at hjeelpe med at holde styr pa
lille Mathias, fordi lige sa snart han kunne se sit
snit til det, stak han af. Laura for efter ham, og
sleebte ham med tilbage. Den sidste dag blev
hun dog lidt treet af hele tiden at lgbe efter
ham, s& hun lukkede ham inde i klaedeskabet,
sa ved man da, hvor man har ham.

Formalet med turen blev opfyldt plus mere
til. Vi er i foreningen blevet meget taettere, og
har fundet ud af, at vi har meget mere tilfaelles
end det at vaere familie med et barn med Downs
syndrom. Alle, bade barn med og uden Downs
syndrom og voksne, fik udfordret motorikken i
Monky Tonky land, vandland og Legoland. Der
blev skabt saskendevenskaber, som vi haber vil
gavne dem fremover, ved at de kan finde stotte
i hinanden, hvis livet med en handicappet bror/
sgster bliver sveert,
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Lokalforening Arhus

Et friskt pust af energi

Af Karina Rhiger

Sidder i Arhus en sendags-solskinsdag. Vi har
lige vaeret sammen med vores baby-Down
gruppe; eller rettere bgrne-Down gruppe, for
tiden flyver, og pludselig er de sma skanne ba-
byer blevet til nogle dejlige sma barn.

Vores gruppe har eksisteret i sma 2 ar og vo-
res barn er i alderen 10 maneder - 2% ar, selvsagt
at nogle har vaeret med fra starten, hvor andre
er kommet til senere. Vi er fem familier, der fast
har medtes med 6 ugers mellemrum hos hin-

anden. Kontinuiteten i samveeret har gjort, at
vi er kommet til at kende hinanden rigtig godt.

Hver eneste gang vi har veeret sammen,
kigger min mand og jeg pa hinanden og siger
samstemmende, "hvor er det godt at have
hinanden”. Og dette udtryk kan ikke blot koges
ned i forhold til én bestemt ting.

Jeg kan huske det farste arrangement i Ar-
hus lokalforening. Som nybagte foreeldre til
vores lille pige var det overvaeldende, men rart
atvide at der var mange andre med de samme
udfordringer. Vi madte nogle andre nye forael-

Down & Up 3.2010



dre, der ogsa gerne ville skabe netvaerk, sa vi
blev enige om at mades.

Det har resulteret i vores barne-Down gruppe.
En kvinde sagde til mig om det at s@ge kontakt
til andre familier:” Bare fordi begge familier har
et barn med Down syndrom, er der ingen garanti
for, at man kan sammen”,

Men det kan vi i vores lille gruppe. Jeg tror,
at basis er en helt grundlaeggende respekt, en
favnen af forskelligheder og en "villen" hinanden
0g hinandens bgrn. Langt fra alt handler om
Down-relaterede ting, nar vi mades. Dog er
der tre ting jeg vil fremhaeve, som det samvaer
giver mig i forhold til det at have et barn med
Downs syndrom.

| starten fyldte vores forskellige indgangs-
vinkler til det at fa et barn med Downs syndrom.
Nogle havde aktivt valgt til, andre havde valgt
fra i situationen, hvis det havde vaeret muligt.
Andre igen var vaegelsindede i forhold til, om
der ville blive valgt til eller fra, havde man vidst
det. Det gav 0s nogle gode diskussioner, og vi
har udvidet og udvider stadig hinandens hori-
sonter. Feelles for os alle er dog, at vi ikke ville
bytte dem for noget!
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Til stadighed er der en rod
' trad i vores samveer, der hand-
ler om "hvad nu?”". Mange
spegrgsmal melder sig. Blandt
andet i forhold til vuggestue
(hvor?, h-institution eller spe-
cialinstitution? Og nar de er
der, bliver de ekstra timer, der
kommer med, brugt pa netop
vores bgrn)? Og i forhold til
sagsbehandling i de forskellige
kommuner og sagsbehandlere
(Hvad kan der gives statte til
og hvordan? Det er utroligt,
sa stor en forskel der er). Vi
bruger hinanden som spar-
ringspartnere og giver hinan-
den stotte.

Sidst men ikke mindst er der vores helt fan-
tastiske poder, som er grunden til, at vi over-
hovedet har madt hinanden. Vores bgrn har
faet sig nogle fantastiske ligesindede legekam-
merater, de kan felges med. (Hvem ved om det
kunne ende med et bofzellesskab engang)? Det
er livsbekraeftende, at vi kan felge deres udvikling
hver isaer. At vi har nogle at glaedes med over, at
Rasmus nu kan kravle, at Milika bruger tegn, at
Mikkel kan sidde, at Emmy kan udtale flere ord
0g at Aprilia kan ga med stette i kun én hand.

Vi ved alle sammen, at alt ikke er givet pa
samme made, som de er hos de barn, der ikke
har det specielle ekstra som vores har. For vores
barns udvikling afhaenger i hgjere grad ogsa af
vilje og indsats. Ikke kun fra de professionelle
der er tilknyttet, men ogsa pa hjemmefronten.
Det er skent at have nogen i sit liv at kunne
spejle sig i, at udveksle fif til traening med osv.

Hver gang vi har vaeret sammen, sidder jeg
med et friskt pust af energi (ogsa selvom det
kan vaere kaos med sa mange mennesker og
barn pa samme tid). Det giver mig noget ekstra,
Jeg ville ikke undvaere det og gleeder mig til de
naeste mange ar.

.
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Lokalforening Arhus

MUNK

Af Lene Vinther

Den 30. maj var vi 7 meget friske familier som
drog af sted til en hyggelig regnvejrsdag i Munk-
holm Zoo pa Djursland, godt pakket ind i regntgj
fra top til ta.

Vi startede med at spise vores medbragte
mad i et stort telt, og alle fik hilst pa hinanden.
Vi havde s& godt som hele haven for os selv, -
altsé ingen ventetid og lange kger for at fa en
ridetur pa ponyen.

Haven havde mere end 90 forskellige dyre-
arter, som skulle ses, og mange var klappe-/
kaeledyr. Flere af dyrene havde unger, som blev
beundret. Vi s& aberne blive fodret og senere

o.M Zo0o

fik vi muligheden for at rere en levende kvae-
lerslange samt et stinkdyr.

Stedet havde en stor legeplads, som ivrigt
blev brugt af samtlige barn og maske virkede
det indimellem, som om legepladsen var mere
interessant, - det vidste man, hvad var...

Efter at have vaeret aktive i et par timer, blev
der ogsa tid til en kop kaffe eller en is-pause,
inden turen atter gik hjemad.

Pa trods af det meget fugtige vejr gav de
fleste udtryk for, at det havde vaeret en hyggelig
og forngjelig dag i Munkholm Zoo .

Det var dejligt at se alle jer friske folk.
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K.T.N. Entreprise

Al gravearbejde udfgres
Stebning af grunde
Graesslaning - Traefaeldning
Beleegning - Nedrivning
Egebjergvej 164 - Annebjerg <
4500 Nykgbing Sj. -

TIf. 20 8269 66

Noradvestsjeellands
Sten og Grus -

v/ Hans Henrik Pedersen

Afhentning:
Gl. Nykebingvej 149 B, 4572 Asmlnderup
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Faergerne:

Faellesskab pa feergerne

Af Monica Midjord

Jeg har tidligere fortalt vores egen personlige
historie om at fa et barn med DS til Down &
UP. Det er jo et chok at fa et barn, som viser sig
ikke at vaere helt, som man havde forventet, og
derfor var det dejligt, at vi meget tidligt havde
mulighed for at mades med andre familier, der
0gsa havde barn med DS.

Allerede cirka en uge efter at vores sgn havde
faet konstateret DS, madtes vi med to familier,
og der fik vi set, at deres barn var sa dejlige, og
at de havde et godt liv, 0g at det slet ikke er
verdens ende at fa et barn med DS.
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Pa Faergerne er der ikke en officiel forening
udelukkende for folk med DS og deres parg-
rende, men der findes en privat gruppe af for-
aeldre, som jaevnligt mades for at snakke om
alt muligt. Her har bgrnene mulighed for at
lege med ligesindede, og som foreeldre er det
en form for frirum, hvor alle pa en eller anden
made er pa samme niveau, og hvor man, bare
for nogle timer, ikke skal bekymre sig om, f.eks.
hvad ens barn nu ger, eller hvordan det opfe-
rer sig, for de andre forzeldre forstar, hvordan
situationen er.

For nye foreeldre til et barn med DS er man
ofte 0gsa meget sarbar, og derfor er det rent



menneskeligt guld veerd, at ens barn bliver be-
undret for det lille, dejlige menneske som det er,
af andre ligestillede, sa man slipper for maske
at have i baghovedet, hvor meget de andre nu
taenker pa, at ens barn har DS,

Samitidig er dette netvaerk en vigtig kilde til
oplysning for nye forzeldre til bern med DS fra
de '‘gamle garvede', som allerede har vaeret i
gennem det hele og har haft deres kampe med
systemet. Selvom vi generelt har veeret meget
tilfredse med vores behandling, siden vores
sgn blev fgdt i maj 2008, sa er det helt sikkert,
at det Feergske system mangler organisation.

Som forzaeldre har vi oplevet at mangle infor-
mation, at fa forkert information og derudover
at skulle banke pa mange forskellige dere for

at fa de oplysninger og den hjeelp, som vi har
behov og 0gsé krav pa. Det kraever utrolig me-
get energi, og det er ikke alle, der oveni at sta
med et handicappet og méaske endda 0gsa sygt
barn, orker at felge alle sager op selv.

Derfor er det dejligt, at man kan snakke med
andre, som f.eks. allerede ved, hvilke hjzelpe-
redskaber der er gode, hvornar talepaedago-
gen kommer til Faergerne, eller om der er et
bestemt kursus, der ville kunne hjeelpe.

Alt i alt synes jeg, at vi har et dejligt fael-
lesskab i vores netveerk, og det har helt klart
vaeret af stor betydning for mig, bade da jeg
stod som ny mor til et barn med DS men ogsa
nu, hvor vores sgn er naesten to et halvt ar,
0g bade hans og vores behov har aendret sig.
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Pressemeddelelse fra DANSK HANDICAP IDRATS-FORBUND

Hajbjerg-klub flot repraesenteret
ved stort europaeisk idreetsstaevne

Hele fire spillere fra Hgjbjerg Badminton
Klub er udtaget til den trup pa 31 danske
deltagere, der skal forsvare de danske far-
ver ved Special Olympics European Sum-
mer Games den 18.-23. september 2010 i
Warszawa i Polen. De fire deltagere, som
alle har et udviklingshandicap, haber pa at
na langt - men glaader sig ogsa bare til at
opleve den store sportsbegivenhed.

- Mit mal er at vinde guld. Sa klar er udmeldin-
gen fra 18-arige Rasmus Amstrup Olesen un-
der den forberedende traeningssamling i Vejen
|draetscenter. Her er hele den danske delegation,
der i alt taeller 43 idreetsudgvere, traenere og
hjeelpere, samlet for at finpudse de sidste de-
taljer inden afrejsen til Polen.

Rasmus Amstrup Olesen, der har Downs
syndrom, har spillet badminton i ni ar og stil-
ler op i single. Hans ambitioner for European
Games er hgje, men han glaeder sig 0gsa bare
til at opleve staevnet:

- Jeg glaeder mig til at spille kampe og til at
vaere sammen med de andre deltagere pa turen.
Jeg elsker at vinde, og jeg er en darlig taber!

Jeg vil vaere lige sa god

som Peter Gade

22-arige Maja Jensen, der ogsa har Downs Syn-
drom, har spillet badminton i Hgjbjerg i seks ar.
Hun stiller ogsa op i single.

- Jeg vil gerne nd kvartfinalen. Men jeg glae-
der mig ogsa bare til at fa en god tur fuld af
oplevelser, og til at se Polen. Maja traener en
gang om ugen - og begyndte i sin tid, fordi hun
havde et helt bestemt idol:
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- Jeg startede til badminton, fordi jeg gerne
ville blive lige sa god som Peter Gade.

Parlgb pa og uden for banen

Hgjbjerg Badminton Klub har ogsa faet udta-
get 38-arige Dan Adsbgl og 31-drige Bettina
Kjeldsen, der begge har indleeringsvanskelighe-
der. De stiller op i bade singleraekken og som
par i mixed double. De er nemlig kaerester. For
Bettina Kjeldsen er der ingen tvivl, da hun bliver
spurgt om, hvad hun glaader sig mest til:

- Det hele! Det er en stor drem for mig at
komme med til Polen. Og vi haber da pa, at vi
kan na finalen.

Dan Adsbgl arbejder til daglig pa et beskyttet
vaerksted i Arhus Nord, og derudover er han to
dage om ugen pa en idraets- og friluftsskole,
hvor Bettina ogsa gar.

Stor oplevelse i vente

Fra Dansk Handicap Idraets-Forbund glaader
breddekonsulent Anette Svejstrup sig til at
komme af sted til Warszawa og fglge de dan-
ske deltagere:

- Der venter de danske deltagere en stor
oplevelse, bade sportsligt og kulturelt. Ferste
del af turen med ophold i en polsk by vil give
deltagerne et indblik i Polens kultur og natur
og vil helt sikkert byde pa oplevelser, de ikke
tidligere har haft.

Selve idraetsstaevnet i Warszawa abnes og
lukkes med flotte arrangementer og traditions-
rige ceremonier, og det vil sikkert 0gsa gere et
stort indtryk pa deltagerne. Der er dog ingen

Fortscettes side 29

@



tvivlom, at selve idraetterne kommer til at fylde
mest i programmet, og de fleste udevere skal
da ogsa dyste dagligt i den uge, staevnet fin-
der sted. At fa mulighed for at dyrke sin idraet
sammen med og konkurrere mod deltagere fra
andre lande vil for mange af deltagerne vaere
et hgjdepunkt pa turen. Og der er ingen tvivl
om, at malet er at opnad medaljer.

Fakta om Special Olympics European
Summer Games 2010
Den officielle vision for Special Olympics Euro-
pean Summer Games 2010 er - ud over at skabe
et professionelt internationalt sportsarrange-
ment for idreetsudevere med udviklingshaem-
ning - at nedbryde barrierer og skabe venskaber
mellem personer med og uden udviklingshaem-
ning og dermed medvirke til at opbygge et mere
inkluderende og rummeligt samfund for alle.
Forud for idraetskonkurrencerne deltager det
danske hold i et "host town"-program, hvor
en lokal by uden for Warszawa skal vaere vaert
for holdet fra den 15.-17. september. Den 18.

september markeres selve staevnets abning
med en dbningsceremoni pa Legia Stadium
i Warszawa. | alt deltager omkring 1600 at-
leter og 600 traenere fra 58 lande i European
Games. Dansk Handicap Idraets-Forbund sender
en delegation pa i alt 43 deltagere af sted, og
man kan felge de danske atleters oplevelser og
resultater lgbende pa www.dhif.dk

Lees desuden mere pa http://www.spe-
cialolympicsee.eu/ee_2010_Special_Olympics_
European_Games.aspx

Kontaktinformation:

Saren Jul Kristensen, breddechef i
Dansk Handicap Idraets-Forbund
E-mail: soren jul kristensen@dhif.dk
TIf. 20 30 60 88

Anette Svejstrup, breddekonsulent i
Dansk Handicap Idreets-Forbund
E-mail: anette.svejstrup@dhif.dk
TIf. 20 99 03 44

En portraetbog om familier
med Downs syndrom tzet pa

Af Ulla Hartmann
Ktichlersgade 22, 1774 Kebenhavn V

| vores familie har vi tre bgrn: To store tvillin-
gedrenge og en lillebror med Downs syndrom.

Da Ditlev kom til verden i 2001, blev vi farst
noget forskraekkede, men det viste sig jo ret
hurtigt, at vi stort set kunne genoptage vort
familieliv som for.

Nu, 9 ar efter, betragter vi mest af alt os
selv som en ganske almindelig barnefamilie,
der blot ma traeffe nogle andre valg i vores
hverdag end naboerne. Jeg oplever, at familier
med handicappede barn bliver fremstillet pa en
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ret ensidig made, som er med til at fastholde
fokus pa vanskeligheder og problemer, fremfor
det daglige og ofte ganske mangfoldige fami-
lieliv, som i hvert fald ogsa praeger livet i min
egen familie.

Derfor opstod idéen om en portraetbog, om
hvor rigt, underholdende og helt almindeligt
familielivet ogsa er, nar Downs syndrom lan-
der i familien.

Har | lyst til at vaere med i et projekt, som
skal vise, hvor mangfoldigt livet ogsa kan vaere
for familier med Downs syndrom helt taet pa?
Kontakt mig enten pr. mail: hartmann@hum-
leby.dk eller pa tif. 2728 4711 og her naermere.
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Saesonstart for gymnastik

Idraetstilbud for bgrn med funktionsnedsaettelse i region midt

Det er vigtigt, at vi fortsat tilbyder bgrn
trods funktionsnedsaettelse et godt og al-
sidigt idraetstilbud. Det kan vaere sveert for
barn med Downs syndrom at deltage i lokale
idraetstilbud.

Af Britta Laursen

Snejbjerg GF gjorde sidste dr noget ved dette og
lavede et reelt idraetstilbud til bgrn med funk-
tionsnedsaettelse. Der var tale om et gymnastik/
motorik tilbud, hvor barnene blev madt ud fra
de forudsaetninger, de hver iseer havde med sig.
Hen over saesonen udviklede de sig hver isaer i
aldeles positiv retning og leerte at beherske nye
motoriske gvelser. Venskaber blev ogsa skabt.

Helt i trdd med andre idraetstilbud oplevede
barnene her at mades om et sundt fritidstilbud,
fa rert sig samtidig med, at der blev skabt re-
lationer bgrnene imellem. Stor tak til Snejbjerg
GF fordi de satsede pa den brede idraet - inklu-
derende idreet for udviklingshaemmede. Det er
sa vigtigt, at der pa landsplan satses og ogsa
tilbydes idraetstilbud til vores barn og unge med
funktionsnedsaettelse, sa de pa lige fod med
andre bgrn kan opleve det positive og givende
i et godt idraetstilbud. Det er en forngjelse at
se, at der pa landsplan dukker flere og flere af
sadanne tilbud op.

Saesonstart for gymnastik for bgrn i region
midt var i august. Sidste ar var der syv bgrn med
Downs syndrom i alderen 4-12 ar p& gymna-
stikholdet. @velserne laves ud fra det enkelte
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barns
forud-
seetninger
0g potentia-
ler.

Igen i ar bli-
ver det i Snej-
bjerg, vikommer
til at svede i det.
Kontakt evt. Snej-
bjerg GF for naer-
mere information.

Sidste ar var det
en blanding af mo-
tion og samveer.
Altsa sang-
lege/samveer,
men o0gsa med
god fokus pa motoriske avelser, boldspil, red-
skabsbaner og meget andet godt. Det er en
fordel, at der folger en voksen med barnet og
stotter det i omklaedning/enkelte gvelser, eller
deltager og far oplevelsen med samtidig med,
at pulsen kommer i vejret.

Der er plads til alle pad holdet, s& bor du i
region midt og kunne du taenke dig en god
gang motion og samvaer med dit barn, sa er

her alle tiders tilbud.
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Her er Malene. Hun er 12 3r bor i Holstebro og
gar pa femte klassetrin pa Sct. Jargens Skole.

Af Brita Laursen

Malene er en rigtig sej cykelpige. Hver dag tager
hun cykelstien fra sit hjem, krydser et vejkryds
og fortseetter pa en ny cykelsti lige, indtil hun
kommer til sin skole. | al slags vejr er Malene
pa cyklen,

Malene har i nu to ar selv klaret turen fra
hjemmet til skolen. Indtil da blev hun fulgt af
mor. Malene kgrer pa en stor almindelig cykel
med gode stattehjul. Turen til skolen er pd sma
to kilometer.

Iszer den lange vinter har vaeret hard for
Malene. Cykelstierne blev jo kun ryddet i et
meget smalt spor til almindelige smalle cykler
pa grund af al sneen. Det var en hard omgang
at kere, nar stegttehjulene skulle kere oppe pa
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snedriverne pa cykelstierne. Men i skole skulle
hun jo, sa der var ikke andet at gere end at
holde forhjulet pa den smalle sti, som var ryd-
det for sne, og sa ellers treede ekstra hardt i
pedalerne sa baghjulene ogsa fandt vej gen-
nem snedriverne.

Jeg blev sa fascineret, nar jeg hver morgen
pa min vej til skole mgdte Malene i kamp med
snedriverne. Taenk pa de kraefter, der skulle laeg-
ges i hver eneste tur. Med nedsat muskeltonus,
som de fleste andre med Downs, har det veeret
en hard nad at knaekke hver dag frem og tilbage.

Nar jeg pa de kolde vintermorgener mgdte
hende foran skolen i faerd med at parkere cyklen,
tog jeg mig selv i at sta og smile. Her er en rigtig
sej pige, som bare er pa vej i skole, hun parkerer
sin cykel raber "hej” og gar ind pa skolen.

Tilbage stod jeg fuld af beundring, fuld af
fascination og fuld af glaede. For Malene var

det vist bare endnu en skoledag...
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En hverdqqshﬁsfoné

Det er godt at have en ven...

Da vi sidste ar pa landskursus i Slagelse kom
i kontakt med en familie fra vores region,
havde vi ingen anelse om hvilket venskab
der |3 og ventede ret forude for vores bgrn.

Af Brita Mannick Laursen

Gennem en workshop kom vi i kontakt med
hinanden, og vi udvekslede telefonnumre og
aftalte en dato for en legedag for at se, hvor-
dan vores jaavnaldrende piger Nanna og Maja
ville reagere pa en ny kammerat.

Lad det vaere sagt med det samme at de
to piger "klikkede". Det var venskab ved forste
kram. Et venskab, som nu her godt et ar senere,
er vokset til ikke bare laengere at vaere mel-
lem de to piger men ogsa tzeller deres mindre
sgskende, som ved et sand held ogsa er jeevn-
aldrende. Hvor heldig kan man veere?

De to piger leger jeevnligt hos hinanden. De
bor ca. 40 km fra hinanden men kgreturen frem
og tilbage er det hele vaerd, nar de to mades.

Der er altid obligatorisk krammer som start og
snart er de i gang med en leg eller sidder og
griner. Af og til leger de to egentlig bare paral-
lel lege, men tanken om at vaere sammen, at
skulle ud at lege, at fa en ven pa besgg, at tage
med en ven i dyrepark, til stranden, til sport,
pa legepladsen osv. har stor vaerdi. Nar der er
gaet en rum tid mellem en legeaftale kommer
Maja og siger: "Jeg savner min ven Nanna, skal
vi snart lege, tror du”? Sa ved vi, det er tid for
en ny legedag.

Forleden besagte vi Nannas familie, som var
pa camping ved Sendervig ved Vesterhavet, De
to piger havde sammen med deres yngre sg-
skende lavet flotte sandslotte og temt stranden
for tang, som de brugte som pynt. Lige inden
Maja faldt i sgvn den aften sagde hun: "Hvor er
jeg heldig jeg har Nanna! Vi var ved stranden,
vi lavede sand... gh og vi pyntede. Det var flot
ikke? Det skal vi snart igen mor!” Sa faldt hun i
sevn med et stort smil om munden, og jeg sad
og taenkte "ja, hvor er det godt at have enven”,
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DATO HVEM HVAD - HVOR - TID

24.-26. september LDS Aktivitetsweekend
14. oktober Bladudvalg Deadline for stof til blad 4

4. november LDS 10-ars jubilaeum
se side 6 i dette blad

19.-20. marts 2011 Landskursus og generalforsamling

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. 150,00/ar

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: downs@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan ogsa ske via foreningens hjemmeside.





