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Formanden har ordet

Af Brita Mannick Laursen

I gleedestider anker vi alle en hale,
vi kunne logre med.
(Westan Hugh Auden)

Jeg blev sa glad, da jeg laeste septembernum-
meret af LEV bladet. Hele bladet er gennemsy-
ret af muligheder, gleede, konstruktivitet - og
et par enkelte draber malurt fra KL. Her vil jeg
gerne falge trop og fokusere pa succeshistorier,
atvisom organisation ogsa har "ja-kasketten”
pa, men samtidig minder om, at vores "ja-
kasket” ogsa er syet pd samme made, som
den er i LEV - med kritiske-konstruktive trade.

Der er mange ting at glaedes over i denne
tid. Vores 10-ars jubileeumsar er ved at na til
ende. Jeg tager jer lige med pa et hurtigt tilba-
geblik over vores jubileeumsar, og lur mig om
man sa ikke kunne gnske sig en hale at kunne
logre lidt med.

Landskursus pa Vejle Fjord for fulde huse,
igen i ar kunne vi melde alt udsolgt. 120 med-
lemmer deltog og fik delt erfaringer, lerte no-
get nyt, fik nye vinkler pa problemstillinger. 21/3
med dramastykke fra Djurslands Folkehgjskole.
Generalforsamling ligeledes i marts. Der blev
nikket ja til en kontingentstigning, vi far altsa
lidt sterre gkonomisk raderum at planlaegge
udfra. Jubileeumsskriftet blev feerdigt, se den
korte version her i bladet. Farste auktion pa
laurits.com med elguitar doneret af Jan Irhgj,
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dekoreret af Leif Sylvester. Den fgrste auktion
indbragte et stort belgb til LDS's "aktivitets-
konto".

September, velggrenhedsmiddag i Skagen,
120 personer deltog, mange frivillige arbejds-
kraefter mange gavmilde donationer. Aktivi-
tetsweekend i september. Sma 300 personer
deltog, alle fik plads. En sken weekend med
samveer, leg, idraet, aktivitet, sang og musik.

Uge 44 med events landet over, der talte
forskellige oplevelser som Tivoli, dyreparker,
zoologiske haver. November, jul i Legoland. En
magisk dag med gratis entre og endnu en flot
donation. November, LDS tiltaenkes penge
fra tv-programmet Fangerne pa Fortet med
John Faxe Jensen i spidsen. November, internt
kursus afholdt af LDS for geografiske ressour-
cepersoner. Personer fra de lokale foreninger
landet over blev klaedt pa til at kunne tage den
allerfgrste og vigtige kontakt til nye familier.

December, mulighed for julefester i de lokale
foreninger med stette fra LDS. Hertil herer, at
sidste nummer af Down & Up var gennemsy-
ret af fortzellinger fra medlemmerne. Mange
valgte at lave indlaeg til bladet. Det giver vores
blad dybde, bredde, og viser det dejlige mang-
foldige liv.

Er det mon bare mig, som kunne have lyst til
at have en hale og logre lidt - bare et gjeblik?

Som det fremgar af ovenstdende har vi i
indevaerende ar faet mange penge i form af
flotte donationer. Penge, som der er hardt brug
for, til at kunne realisere nogle af de dremme
0g visioner, vi arbejder med. Nogle af de gnsker,
vi fgrhen i foreningen har haft som problemer
grundet gkonomi, er nu naermere blevet til mu-
ligheder i arbejdstgj. Vi vil i bestyrelsen gleede os
til at tage arbejdstgjet pa og forsage at forvalte

Fortscettes side 4
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pa bedste vis og skabe rum, aktiviteter, tilbud
0g viden til alle vores medlemmer.

Men" man skal jo som bekendt ikke skue
hunden mod harene.” Jubileeumsaret har ogsa
vist sig at vaere et bidsk ar med besparelser,
der ingen ende synes at tage. Besparelser der
rammer alle pa alle omrader. Der skal vaere
rimelighed i besparelser, en rimelighed vi har
sveert ved at fa gje pa. Vi stdr sammen med
LEV pa en kritisk konstruktiv made og anviser
gerne omrader, hvorpa der kunne spares, uden
det far fatale menneskelige konsekvenser.
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Til slut vil jeg gerne sige tak for et pa mange
omrader fantastisk jubilaeumsar. Tak for mange
manage frivillige arbejdstimer til de valgte i be-
styrelsen, godt gjort. Til vores dygtige boghol-
der, vores interne sekretaer som i tide og utide
koordinerer, og ikke mindst til alle de som har
doneret gaver og arbejdskraft for LDS i dette
ar. Tak for samarbejde til alle vores eksterne
samarbejdspartnere, til annoncerer i bladet,
til LEV for at inspirere og stette.

Pa vegne af bestyrelsen i LDS vil jeg gerne
gnske alle en glaedelig jul og et godt nytar.
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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

Down & Up 4.2010



LANDSFORENINGEN DOWNS SYNDROM

O jubiloeamissterl

Landsforeningen Downs Syndrom fejrer i
2010 sit 10 ars jubileeum. Foreningen, der
blev stiftet i november 2000, er startet af
foraeldre til born med Downs syndrom som
en forening for mennesker med Downs
syndrom og deres pargrende. Foreningens
formal er at skabe de bedst mulige vilkar
for mennesker med Downs syndrom. For-
eningen drives pa basis af frivillige forael-
drekraefter.

I de 10 ar foreningen har eksisteret, er antallet
af barn fadt med Downs syndrom i Danmark
faldet dramatisk. Fra 57 i 2000 til bare 25 le-
vendefadte barn med Downs syndrom i 2009.
De nugaeldende retningslinier for fosterdiag-
nostik har gjort, at naesten alle ufedte barn
med Downs syndrom bliver valgt fra. Men de
har samtidig gjort Landsforeningens arbejde
mere vigtigt end nogensinde. Aldrig har det
veeret vigtigere med information og oplysning,
samt at der gares en stor indsats for at saette
fokus pa de livsvilkar, man har med Downs
syndrom, og som parerende! At vi har stor
betydning i hverdagen for mange mennesker,
ses ikke mindst af vores stigende medlemstal.
Vi er sdledes gdet fra at vaere lige under 700
medlemmer i 2009, til at vaere over 800 med-
lemmer ved 2010s start!

Som Landsforening arbejder vi fgrst og
fremmest bredt med en generel og politisk
indgangsvinkel til Downs syndrom. Vi arbejder
pa at veere med til at praege udviklingen i en
positiv retning. Dette ger vi blandt andet ved
at vaere repraesenteret i forskellige relevante
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organer, samt ved, blandt andet i pressen, at
synligggre mennesker med Downs syndrom,
deres potentiale, muligheder og deres situation
i @vrigt pa godt og ondt.

Samtidig arrangerer vi ogsa kurser og for-
skellige aktiviteter for mennesker med Downs
syndrom og deres pargrende, ligesom vi har
kontaktpersoner for nye forzeldre i alle regioner.
Et af de kommende arrangementer i jubilae-
umsaret er netop et kursus til disse kontakt-
personer, sa de kan fgle sig bedre klaedt pa til
at lofte det store ansvar, det er, at vaere den
farste kontakt til nye foraeldre. Vi giver ogsa i
et vist omfang gkonomisk statte til de lokale
foreningers arrangementer.

Hvert ar siden 2001 har vi vaeret veert for
et stort anlagt landskursus, hvor vi har haft
fokus pa forskellige aktuelle temaer. | ar var
temaet "Selvbestemmelse”, og vi har tidligere
haft temaer som "Livsglaade”, "Dilemmaer i for-
ldrerollen”, "Skolevalg" mv. Kurserne er meget
populzere, og vi har haft fuldt hus; hvilket vil
sige mellem 120 og 160 deltagere, hver gang.

Vores nok suveraent mest populzere arran-
gement er den arlige Oplevelses- og Aktivitets-
weekend, hvor familier med bgrn/unge med
Downs syndrom mades fra fredag til sendag og
hygger, leger, griner, danser, hopper og svem-
mer. Der er lejet idraetslokaler og svgmmehal/
badeland, og der er rig mulighed for at falde
i snak med andre - foraeldre, saskende, bed-
steforzeldre - der er i samme eller en lignende
situation, som man selv er. Efter i flere omgange
at have oplevet, at matte melde udsolgt til
skuffede medlemmer, besluttede vi sidste ar at
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sprange rammerne, og ggre plads til hele 70
familier pa og ved Fredericia Vandrerhjem. Det
var en stor tilfredsstillelse for arrangererne, at vi
kunne byde velkommen til ALLE interesserede,
0g vi arbejder ihzerdigt for at kunne fortsaette
med at ggre plads til alle.

Landsforeningen er som naevnt repraesen-
teret i forskellige relevante foreninger; herun-
der Landsforeningen LEV, der arbejder for alle
mennesker med psykisk udviklingshaemning.

De seneste ar har Landsforeningen ligele-
des vaeret repraesenteret internationalt; dels i
Downs Syndrome International (hvor vi er re-
praesenteret i bestyrelsen), og dels i European
Downs Syndrome Association (EDSA). | gjeblik-
ket arbejdes der endvidere pa at organisere et
nordisk samarbejde.

Fire gange om aret udgiver vi "Down & Up”,
der er medlemmernes eget blad - fyldt med
seneste nyt om alle aktuelle emner; lige fra
videnskabelige gennembrud, over reportager
fra medlemsaktiviteterne, til hverdagshistorier
0g "Laegens bord”, Vi udgiver ogsa hvert ar en
kalender, fyldt med nyttige oplysninger, links,
forslag til litteratur mv., til vore medlemmer.

Down & Up 4.2010

Lidt om Downs syndrom

Downs syndrom opstar i befrugtningsajeblikket.
Normalt har man 46 kromosomer i alle celler
(undtagen kenscellerne, der har 23 kromoso-
mer). Downs syndrom opstar ved en fejl under
celledelingen, hvor der dannes en celle med 24
kromosomer. Det befrugtede aeg vil da fa 45
eller 47 kromosomer. Ved Downs syndrom vil
den forste celle i det nye foster indeholde 47
kromosomer. Det ekstra kromosom bliver ko-
pieret til samtlige af de millioner af celler, der
findes i fostret,

rim

Hvorfor fejldelingen sker, vides ikke med sik-
kerhed. Fejldelingen er tilfeeldig, og det er vigtigt
atvide, at man som foraeldre ikke har fordrsaget
Downs syndrom. Der er ingen kendte miljafak-
torer, der medferer Downs syndrom, og der
fades barn med Downs syndrom i alle kulturer.

Sandsynligheden for at fede et barn med
Downs syndrom er relativt konstant fer kvin-
dens fyldte 35. ar. Ca. 0,05%. Fra 35 ar stiger
sandsynligheden og er ca. 0,5% ved 37 ar, 1%
ved 40 ar og 5% ved 45 ar. Til sammenligning
er risikoen for spontan abort efter en moder-
kagebiopsi eller fostervandsprave 1% uanset
kvindens alder.

Hvad er Downs syndrom og hvorfor
hedder det sadan?

Downs syndrom er en kromosomafvigelse. Far
de nugaeldende regler om fosterdiagnostik, der
betyder at mere end 95 % af de ufedte bgrn med
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Downs syndrom vaelges fra, havde ca. 1 ud af
hver 1000 levendefadte bgrn Downs syndrom.

Alle mennesker med Downs syndrom er
psykisk udviklingsheemmede. Det betyder, at
barn med Downs syndrom udvikler sig lang-
sommere end andre barn og har brug for vae-
sentlig mere hjeelp til indleering. Men bgrn med
Downs syndrom har ogsa arven fra mor og far.
De har alle deres helt egen personlighed, tem-
perament og evner. Barn med Downs syndrom
kan derfor udvikle sig meget forskelligt. Langt
de fleste laerer at tale og ga og opnar en lang
raekke andre faerdigheder; herunder ogsa at
lese, skrive og regne.

Syndromet har navn efter den engelske
laege, John Langdon Down, der var en meget
anerkendt laege i sin samtid. Han ber szerligt
anerkendes for, at han adskilte mennesker med
udviklingshaemning fra mennesker, der var psy-
kisk syge. P hans tid var det ellers almindeligt,
at man samlede alle grupper af "afvigelser fra
det normale” i en stor gruppe, som man ikke
ansa det for muligt at kunne laere noget.

Langdon Down s&, at denne gruppe men-
nesker (der rummede flere grupper end dem,
vi i dag kender som mennesker med Downs)
havde bade potentiale og lyst til at laere, og han
oprettede et hjem, hvor han underviste dem i
sprog og andre faerdigheder.

Samtidig beskrev han forskellene i det, han
sa som forskellige typer af "idioti", der var det
gaengse udtryk dengang. | 1866 beskrev han en
raekke primaert ydre faellestraek for de forskellige
grupper; blandt andet den "etiopiske idioti" og
den "malaysiske idioti”, men mest kendt: den
"mongoloide idioti".

Langdon Down mente, at der matte vaere
tale om en regression til et lavere evolutionaert
udviklingstrin (en teori man i dag kan kritisere og
tage afstand fra, men den bgr dog ses i lyset af
den tid, den er skrevet i), og han mente at kunne
konstatere, at denne regression udsprang af,
at forzeldrene havde haft tuberkulose. Han var
seerligt optaget af den "mongoloide idioti”,
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idet han opdagede,
at disse mennesker
kunne komme endog
saerdeles langt udvik-
lingsmaessigt. Begre-
bet "mongol" har sit
udspring fra denne
teori, og bruges ikke
lzengere, da det mildt
sagt er misvisende.
Saledes stoppede Verdenssundhedsorganisa-
tionen, WHO, alle referencer til dette udtryk
i 1965!

3 forskellige former for

Downs syndrom

Trisomi 21

Langt de fleste bgrn med Downs syndrom, ca.
95 %, har et ekstra Igst kromosom 21 i samtlige
celler, kaldet trisomi 21. | stedet for 46 kromo-
somer har de 47 kromosomer. Denne form for
Downs syndrom er ikke arvelig.

Translokation

Godt 4 % af bgrn med Downs syndrom har en
translokation, hvor et ekstra kromosom 21
har sat sig sammen med et andet kromosom.
Denne form for Downs syndrom kan vaere ar-
velig, det vil sige der i familien er en gget risiko
for at fa flere barn med Downs syndrom.

Mosaik

Ca. 1% er trisomi 21 mosaik, der er en blanding
af celler med normal kromosomsammensaet-
ning og celler med trisomi 21. Der kan veere
faerre symptomer pa Downs syndrom hos disse
bgrn. Denne form for Downs syndrom er hel-
ler ikke arvelig.

Bestyrelsen for Landsforeningen
Downs Syndrom 2010

Down & Up 4.2010



Arbejdsprogram for Landsforeningen Downs Syndrom 2010-2011

Hensigtserklzaeringer

® At repraesentere mennesker med Downs
syndroms interesser i samfundet.

e At medvirke til at skabe debat om forbedring
af forholdene omkring barn, unge og voksne
med Downs syndrom.

e Atinspirere til en samordning og koordination
af erfaringer, viden og information pa Downs
syndrom omradet i Danmark.

e | samarbejde med andre organisationer til-
godese etniske familier til barn med Downs
syndrom.

e Arbejde for gode kursustilbud til medlemmer
og fagpersoner.

e Arbejde for den sociale dimension i lands-
foreningen.

Hovedopgaver for ar 2010-2011

e kursus for geografiske ressourcepersoner
e markering af foreningens 10 ars jubilaaum
e aktivitetsweekend

e medlemsblade

e arbejde med hjemmesiden

e 21/3, gerne som lokale arrangementer

e Landskursus 2011

e pressearbejde

e foredrag

e genoptagelse af filmprojekt

Nedsaettelse af andre udvalg

Generelt gnsker Landsforeningen Downs Syn-

drom at nedsaette udvalg, som kan arbejde med

et szerligt omrade af foreningens interesser.
De ngdvendige udvalg for opretholdelse af

foreningens nuvaerende aktiviteter og inten-

tioner er:

Bladudvalg

Indsamling af stof til og udgivelse af blad 4
gange om aret.
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Aktivitetsudvalg
Arrangerer Oplevelses- og Aktivitetsweekend
én gang arligt.

Kursusudvalg
Kursus for geografiske ressourcepersoner

Andre opgaver

e Synliggere vores holdninger for politikerne i
Folketinget og for medierne.

e Arbejde for repraesentation i landspolitiske
organer.

e Samarbejde med LEV og DSI (Down Syndrome
International).

e Initiere og felge forskningsprojekter om
Downs syndrom.

e Vedholde og synligggre vores holdning til fo-
sterdiagnostik i samfundsdebatten.




I 0a auktion

Af Grete Fdlt-Hansen, naestformand

Nar man felger med i debatterne om fosterdiagnostik, og om
handicappedes vilkar generelt i Danmark, kan man let fa et
indtryk af, at vore kaere med Downs tilhgrer en gruppe, der ikke
tiltaenkes mange positive tanker. Heldigvis er det ikke rigtigt!
Der er mange, der kaeres om vore dejlige medmennesker med et
ekstra kromosom, og som synes, de fortjener at fa en opmun-
tring, et skulderklap, en hjzelpende hand til at bringe medvind
pa cykelstierne.

Et helt konkret og aktuelt eksempel herpa, er musiker Jan Irhgj
0g multikunstner Leif Sylvester leveranderer af!

Man laver en handbygget, solid kvalitets el-guitar. Sender den til
"Malermester Sylvester” - og vips... har man et superfedt og helt
unikt instrument, der lige er til at saette pa auktion hos Lauritz.
com, der ydermere stiller sig gratis til radighed.

Sa skriver man til alle, der gider hare om det, og vips: har man i
omegnen af 19.000 kr. - der gar ubeskaret som fadselsdagsgave
til Landsforeningen Downs Syndrom.

Herfra skal lyde et KEMPESTORT TAK til Jan Irhgj og Leif Sylve-
ster. Tak for jeres omsorg for netop os. Tak for jeres tanker og
statte. Og ikke mindst tak for gaven, der gar ubeskaret til ar-
rangementer for vore medlemmer.

Samtidig skal jeg opfordre alle til at checke guitaren ud pa You-
Tube.com: http://www.youtube.com/watch?v=9ZK30FUN9bk
0g ga ikke glip af den tilhgrende solo "Sing it loud”: http://www.
youtube.com/watch?v=Re1XvT_-jPo

Mange taknemmelige hilsner
Bestyrelse og alle vore glade medlemmer
LANDSFORENINGEN DOWNS SYNDROM




Bergmt, beruset 74 berort

Fredag den 17. september fik tre bestyrel-
sesmedlemmer mulighed for at deltage i
et beremt, berusende og rgrende arrange-
ment. Det var Gastronomi365, Skagen og
Skagens Turistforening som bad ind til den
bergmte velggrenhedsmiddag som hvert ar
afholdes i Skagen.

Af Brita Mannick Laursen

Lad det vaere sagt med det samme. Det var
en pa alle mader berusende oplevelse. Lige
fra modtagelse pa den rade Igber, til den helt
unikke middag, de bade tankevaekkende og
morsomme indslag i aftenens lgb i form af
underholdning til den helt uvirkelige auktion,
der indbragte et helt utroligt resultat.

Primus motor for dette arrangement var
Skagens Turistforening ved Lene Kappelborg,
kokkene fra restauranterne, Birte og Jern Pou-
lin som forud for aftenen havde lagt masser af
frivillige arbejdstimer i arrangementets tilbliven.

Aftenen igennem var der en helt szerlig varm
0g hjertelig stemning. Det var meget rgrende at
vaere vidne til alle disse frivillige arbejdskraefter
som alle smilede og gav LDS et skulderklap i
form af frivillig arbejdsindsats og donationer.

Aftenen sluttede af med en meget stem-
ningsfuld auktion over de genstande og events,
som foreningen var blevet skaenket forud. Side-
lzbende hermed var der en auktion pa Laurits.
com over flere events og genstande.
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Det blev til rigtig rigtig mange penge. Sa
mange, at vi nu kan fa opfyldt nogle af de
gnsker som gennem laengere tid har staet pa
vores gnskeseddel i foreningen. Allerferst skal
vii2011igang med at producere en film til nye
foraeldre der far et barn med Downs syndrom.
Et @nske vi gennem flere ar har taget op og ned
af skrivebords-skuffen, da behovet er stort, men
vi ikke har kunnet skaffe midler.

Vi far ogsa penge til at f& opdateret vores
hjemmeside, et staerkt og meget tiltraengt
@nske gennem lang tid.

Ydermere far vi ekstra penge ind pa "aktivi-
tetskontoen"” til at kunne muligggre flere aktivi-
teter til gavn for vores medlemmer. Pt. arbejder
vi i bestyrelsen pa at fa den verdensbergmte
udstilling "Changing Perspectives” til Danmark.

For lige at vende tilbage til arrangementet i
Skagen, ved hver gaest var der som gave placeret
en glaslysestage og et lys. Alle gaester taendte
sit lys og i de 120 stearinlys' skaer blev jeg som
formand for foreningen kaldt pa scenen for at
modtage en check med belgbet fra arrangemen-
tet og auktionen. Checken lgd pa sma 600.000 kr.

Ord var svaere at finde. Tak lyder s& simpelt.
Jeg stod og taenkte pa alle de muligheder, der
med et blev dbnet for vores medlemmer. Pa
de projekter som vi nu kan sgsaette. Jeg blev
vist sa bergrt, at jeg ikke engang fik sagt tak.
Det skal hermed bringes. Tak. Vi vil forsege at
forvalte det pa bedste vis i bestyrelsen.

Det var pa alle mader berusende og rgrende.
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Saerllgt Tilrettelagt Ungdomsuddannelse (STU)

ey
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Stlgende antal elever pa saerllgt

tilrettelagt ungdomsuddannelse

Undervisningsministeriet har lavet deres
arlige redeggrelse for den saerligt tilrette-
lagte ungdomsuddannelse.

Redeggrelsen kan laeses pa Undervisnings-
ministeriets hjemmeside.

Af Lene SImonsen

Antallet af deltagere pa ungdomsuddannelsen
for unge med saerlige behov er steget med
74 procent siden 2009. Stigningen i antallet
af deltagere fra 1.965 i 2009 til 3.418 i 2010
svarer til forventningerne, da loven blev ved-
taget i 2007.

Loven giver unge med udviklingshamning
0g andre unge med seerlige behov, som ikke
har mulighed for at gennemfare en anden
ungdomsuddannelse, et retskrav pa en 3-arig
ungdomsuddannelse tilrettelagt individuelt ud
fra den unges kvalifikationer, modenhed og
interesser. Kommunalbestyrelsen har ansvaret
for at give uddannelsestilbuddet til unge, der
er tilmeldt folkeregistret i kommunen.

Unge med udviklingshaemning og unge
med udviklingsforstyrrelser (autismespektrum,
ADHD m.fl.) pr. 28. februar 2010 udger hen-
holdsvis 50, 4 pct. og 21,5 pct. af den samlede
deltagergruppe.
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Uddannelsesmal

Eksempler pa uddannelsesmal indenfor beskaef-
tigelse er at opna kompetencer til at kunne vare-
tage et chauffarjob eller et job som medhjzelper
indenfor landbrug. Der er her ofte tale om et
mal, der reelt omhandler en jobfunktion, der
ikke kraever en kompetencegivende uddannelse
indenfor et beskaeftigelsesomrade.

Afklaring af fremtidig boform handler typisk
om, at de unge skal have afklaret deres frem-
tidige boligform og/eller opnad kompetencer til
at kunne flytte hjemmefra.

Blandt andre overordnede uddannelsesmal
er gget forstaelse af sit handicap, personlig ud-
vikling, der eksempelvis medferer stabilt frem-
made, kompetencer til at kunne befordre sig selv
0g sund livsstil gennem motion og ernzering.

Maske overbygning

Redeggrelsen skal sammen med forudgaende
redeggrelser danne udgangspunkt for afslut-
ningen af en Igbende evaluering af uddannelsen.
Evalueringen munder ud i en revision af loven i
folketingsaret 2011-2012,

Desuden skal en arbejdsgruppe nedsat af re-
geringen vurdere behovet for en overbygning til
ungdomsuddannelsen, og eventuelt fremlaegge
forskellige modeller for, hvorledes en overbyg-
ning i givet fald kan tilrettelaegges mest hen-

sigtsmeessigt.
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Kaere Lokalforeninger

Bestyrelsen vil gerne opfordre jer til at
annoncere jeres aktiviteter i aktivitets-
kalenderen bagest i bladet.

Det vil give et godt overblik over de
arrangementer, der udbydes savel
lokalt som landsdaekkende.
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ARHUS

Temaaften i Arhus lokalforening

Den 3. november 2010 blev der afholdt ge-
neralforsamling og temaaften i Arhus Lokal-
forening.

Vi startede med generalforsamlingen. For-
manden forelagde sin beretning og efterfgal-
gende skulle der bl.a. vaelges tre nye ind i be-
styrelsen. Lene Vinther, Malene Svangren og
Margit Jeppesen, der havde siddet hhv. 4, 2 og
8 ar valgte at traekke sig, hvorfor nye kraefter
skulle til. Derfor bestar den nye bestyrelse af
Martin Richter, Britta Pilegaard, Karina Rhiger,
Birgitte Nielsen, Anders Sgrensen og Michael
Haurum,

Efter generalforsamlingen var der temaaften
om sgskende til mennesker med handicap. Der
var sgrget for lidt leekkert i form af redvin og
ost. Vi startede med at se filmen "Men jeg vil
ikke bytte” om sgskendes perspektiver pa det
at have en handicappet sester eller bror. Her-
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efter kom Helene sammen med hendes far, og
hun fortalte om sine oplevelser med at have en
sgster med Down Syndrom. Efterfglgende var
det muligt at stille spargsmal, og vi kom vidt
omkring. Det var rigtig spaendende; der var rum
til gode grin men ogsa at lufte bekymringer. Jeg
er sikker pa, at alle gik hjem derfra med stof til
eftertanke. Tak for en dejlig aften.

Karina Rhiger



Pa loftet sidder nissen med sin julegrgd, sin
julegrad sa god og sad...

Lordag den 13. november 2010 dansede
vi i foreningsregi om juletraeet for forste
gangi ar.

Af Brita Mannick Laursen

Landsforeningen Downs Syndrom modtog en
gavecheck pa 25.000 kr. fra Legolandparken
0g parkens gaester. Der var gratis adgang for
medlemmer af LDS, nisser, julemusik, tryl-
leri, ballondyr og andre fine tiltag for bern og
barnlige sjzele.

Forud for al dette juleri havde vi fra besty-
relsen ansggt Legolands velgerenhedsfond:
"Merlins Magic Wand" om gratis entré, og om
oplevelser fremadrettet for barn/unge med
Downs syndrom + tihgrende familier og parg-
rende. Legolands velgarenhedsfond far mange
ansggninger, og vaelger hvert ar to ud, som de
vaelger at stette, i ar var vi blandt de heldige.

| efterarsferien kunne besggende i Lego-
land for 20,- kr. skaere sig et graeskarhoved og
pengene herfor gik ubeskaret til LDS, Lego-
landparken lagde penge oveni, sa vi ialt kunne
modtage en check pa 25.000,- kr.

Vi er utrolig taknemmelige for en god dag i
Legoland for mange af vores medlemmer, sma
300 valgte at tage imod tilbuddet.

Pengene vi modtog er sat ind pa vores nye
"donationskonto” og er gremaerkede til oplevel-
ser for barn/unge. Vi sender allerede i ar penge
ud til de lokale foreninger, sa der er basis for
sma julearrangementer landet rundt.

Dejligt at se og made sa mange medlemmer
pa en kold dag i Legoland. Det er godt at se
medlemmerne bakker op om de arrangemen-
ter, vi fra bestyrelsens side forsager at fa i hus.

Stor tak til Legoland og til de gaester som
valgte at stotte LDS.

Pd vegne af bestyrelsen:
"God julefest i de lokale foreninger”

°
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25.000,-

Landstoreningaen
Lowri 5 ‘1‘4’“[] I Cur

Landsforeningen Downs Syndrom modtog en gavecheck pa 25.000 kr.
fra Legolandparken og parkens g&ster.
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Temadag for kontaktpersoner

til nye foraeldre

Den 22. november blev der afholdt temadag for
kontaktpersoner til nye foreeldre og ressource-
personer pa Fredericia Vandrerhjem. Pengene til
de fleste af udgifterne havde vi sggt - og faet
fra Socialstyrelsen. Vi var 8 tilmeldte.

Psykolog Karen Keinicke var underviser, hun
har stor erfaring med at undervise frivillige. Hun
satte fokus pa de fordele og ulemper, der er,
nar man samtaler med mennesker, der gen-
nemlever den samme sorg, som vi selv har
stdet i, Hun fortalte os om sorgens faser, og
underviste os i, hvordan vi bedst samtaler med
mennesker i krise, sa de fgler sig set og madt.

Det var en spaendende dag, hvor vi fik rig
mulighed for, at fa debatteret de erfaringer,

Foreningen onske
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medlemmen laesere og

vi hver isaer har med kontaktpersonrollen. Jeg
er sikker pa, at vi alle gik derfra, med en falelse
af at vaere lidt bedre rustet, til den vigtige og
til tider sveere samtale med nye forzeldre. Der
var gnske om, at LDS med jaevne mellemrum
laver et lignende arrangement.

Vi rundede kurset af med en brainstorm med
ideer til en folder/pjece, som skal indeholde
navne og telefonnumre pa kontaktpersoner til
nye foraeldre i hele landet. Den kunne eventuelt
ligge pd hjemmesiderne og vi taenkte, at den
kunne bruges af lokalforeninger til at omdele
pa f.eks. sygehuse, i forvaltninger og til sund-
hedsplejersker.

Troels

@



AKTIVITETSWEEKEND 2010

Af Charlotte, Mikael og Kaya

Tak for en fantastisk weekend!
Hovedet var et virvar af tanker, da vi rullede
af sted mod Fredericia i september. Malet var
aktivitetsweekenden, hvor 70 DS-familier var
samlet til hygge og snak. Bag i bilen sad vores
lille Kaya pa 2 ar og hyggede med Bamses Bil-
ledbog. Helt uvidende om, at hun lige om lidt
skulle mede en masse ligesindede. For os var
det farste gang, vi var med. Indtil da havde vi
kun madt enkelte familier med barn pa samme
alder som Kaya. Sa mit hoved var fyldt med
spergsmal: Er de andre barn mon maerkelige?
Bliver det en skreemmende oplevelse at sta midt
i handicapland? Kan de andre mon mere end
Kaya? Det tog dog ikke mere end 10 minutter
at fa svarene: nej, nej og nej.
Aktivitetsweekenden var intet mindre end
fantastisk. To dggn fyldt med aha-oplevelser,
grin, leekker mad, lange snakke og skenne fami-
lier med endnu skennere barn. Alle bekymringer
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blev manet til jorden, for det var sa livsbekraef-
tende at vaere med.

Weekenden sendte os hjem med masser
af optimisme og tro pa fremtiden. De andre
barn kunne jo helt vildt meget. Det kan godt
vaere, at vores Kaya endnu ikke kan ga - men
det er helt normalt. Og det skal nok komme.
Hun siger heller ikke sa meget endnu. Men det
skal nok komme. Talmodighed er en dyd i dette
univers. Det er faktisk ogsa ret sundt at pragve.
For i en verden, hvor man er vant til at alting
kan puttes i kasser og legges i faste planer, er
det da befriende at have en datter som Kaya.
Hun tager tingene i sit eget tempo. Og pyt med
det. Det ger jo ikke hende til et darligere men-
neske. Hun har i hvert fald allerede laert mig
rigtig meget, og jeg er sa evigt stolt af hende.
Tak for oplevelsen - vi ses naeste ar!

Vi har lavet en blog om Kaya, der hed-

der "Hiemme hos Kaya" - www.hjemme-
hoskaya.blogspot.com. Kig forbi, hvis | vil
here lidt om hendes hverdag.




Dygtig golfspiller

Af Jesper Hviid
idraetskonsulent Team @st

22-arige Nikolaj Tjellesen fra Helsinger Golf Club
deltog sidste weekend sammen med 5 andre
danske udviklingsheemmede golfspillere i den
sidste afdeling af den svenske Special Olympics-
handigolftour.

Turneringen blev spillet fredag-sendag syd
for Sodertalje og Nikolaj var den eneste deltager
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i gruppen af 12 spillere i B-raekken som havde
DS, og han vandt efter flot spil og to stabile
runder. Nikolajs golfhandicap er 36 og han spil-
lede fint op til dette med i alt 65 stablefordpoint
for de 2 x 18 huller. P3 billedet ses Nikolaj med
2 af de frivillige hjeelpere fra Kallfors Golfklubb.

Hvis | har kendskab til andre barn, unge el-
ler voksne med DS som spiller golf, s& harer vi
meget gerne fra dem. P.t. har vi kun kendskab
til 2 - Nikolaj fra Helsingar og Nis fra Silkeborg.
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Leegens bord

Vi byder Jorgen, ny leege pd "lcegens bord”, velkommen.
Jorgen Buch Hagelskjcer har veeret praktiserende lcege i
Holstebro siden 2002. Jorgen har 3 born pd 11 og 16 dr

samt Emilie med DS pd 14 dr.

Antal af nyfgdte med Downs syndrom
og risikovurdering i graviditeten

Siden 2004 har vi i Danmark indfert nyt
screeningsprogram i graviditeten. Danmark
er saledes et af de allerfgrste lande i verden
der har indfert et ensartet landsdaekkende
screeningsprogram.

Med programmet skal alle gravide ved den for-
ste leegeundersggelse hos egen laege, have
information om screeningsprogrammet og
safremt de gnsker det, have tilbudt nakkefolds-
scanning i 12. uge samt blodpragver mhp. risiko-
vurdering. Ved forhgijet risiko tilbydes man en
moderkagepreve eller fostervandsprave(invasive
prever).

De gravides tilslutning til screening har vaeret
stigende fra 63% i 2005 til 92% i 2007. Tallet er
formentlig fortsat stigende efterhanden som
programmet er blevet fuldt implementeret i
hele landet, men man kender endnu ikke det
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nejagtige tal. | en frisk undersggelse fra Arhus
0g Viborg fandt man at kun 2 % ikke benyttede
sig af tilbuddet. De kvinder hvor man finder en
forhgjet risiko vaelger i mere end 90 % af tilfael-
dene at fa foretaget en invasiv prgve.

Det har medfert at der er fedt ca. 50% feerre
bgrn med Downs syndrom. | 2000 blev der sa-
ledes fadt ca. 60 barn mod ca. 30 bgrn i 2006.
Antallet ma forventes at falde yderligere de
naeste par ar, for derefter at ligge nogenlunde
fast pa ca. 25 barn pr. ar fremover. Samtidig er
antallet af invasive prover faldet med 50% fra
2000 til 2006. Dette var ogsa et af malene med
screeningen da indgrebet er forbundet med ri-
siko for spontan abort pa 1%. Saledes opnaede
man et fald pa ca. 35 spontane aborter pr. ar.
Tidligere fik alle gravide pa 35 ar eller derover
tilbudt fostervandsprave eller moderkagebiopsi.

Der kan veere mange meninger for og imod
screening isaer blandt os forzaeldre med vores
dejlige, skare, skaeve og skgnne bgrn. Men det er
et faktum at screeningsprogrammet er blevet
indferti Danmark og har vundet stor tilslutning
med naesten alle gravide som deltagere.

Det har medfart, at der bliver fadt kun halvt
s& mange bgrn med Downs syndrom og dette
vil afspejle sig pa alle planer i samfundet, for-
eningsmaessigt, institutions- og skolemaessigt.

Den samlede vidensmaengde om barn og
voksne med vores handicap er saledes endnu
vigtigere end tidligere at udvide, fastholde og

bevare,
j 27



Jeg har lavet denne plakat til min sgn Johan pa 9 ar, for bade at fa tegn pa og fa billeder
pa fra Johans hverdag. Jeg har efterfglgende faet den forsterret op til A2 storrelse.
Hvis du har lyst til at lave din egen plakat, kan jeg sende denne plakat uden billeder i
Publisher format. Du skal blot sende en mail til Idskas@stofanet.dk

Af Jorn Blander Nielsen
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Af Lene Simonsen

Dette billede er et billede pa vores to bgrns
tilgang til livet i en n@ddeskal!

Storebror Rasmus pa 14 ar er som den pligt-
opfyldende storebror, han er, igang med sin
opgave med at sla graes. Lillesgster Anna pa 8

ar med Downs syndrom mener ogsa, at hun
skal bidrage - sa hun bidrager med sin trompet,
0g giver Rasmus musik til arbejdet. | hendes
verden har hun bidraget lige sa meget til graes-
sldningen den dag.

Har du ogsd en lille hverdagshistorie, som du vil dele med os?
Sad skriv til os = gerne pd e-mail. Adressen finder du pd side 2.
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DATO HVEM HVAD - HVOR - TID

4. januar LDS Deadline for at indsende stof
til blad nr. 1, 2011

19.-20. marts LDS Landskursus og generalforsamling

23.-25. september LDS Aktivitetsweekend

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 150,00 kr/ar - stiger fra arsskiftet til 200,00kr/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.





