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Formanden 
har ordet
Af Thomas Hamann

Så blev det 2013 for os alle. Jeg håber alle kom godt ind 
i det og er klar til nye udfordringer i det kommende år. 

For vores forening bliver det et spændende år . 
Filmen, som vi har snakket meget om, er klar, 
og vi vil lave et release arrangement i Skagen, 
så vi kan få sagt tak til alle de mennesker, der 
har gjort det muligt . Allerede nu vil det være 
på sin plads at rette en stor tak til både Jørn 
Paulin og Nick Horup for det store arbejde, 
de har lagt i projektet . Vi er meget spændte 
på, hvordan filmen vil blive modtaget af både 
forældre og fagfolk i fremtiden . Men mere 
information om det, når det hele er på plads .

Når vi nu er ved fagfolk, bliver vi stadig 
kontaktet af både personale på bosteder og 
dagtilbud, som gerne vil have noget hjælp 
eller sparring på de udfordringer, de står med . 
Mandag den 21 . januar skal vi have en dialog 
med klinisk genetisk afdeling på Aarhus Uni-
versitetshospital . Et møde, som gerne skulle 
skabe grobund for et fremtidigt samarbejde 
mellem os som forældreforening og de fagfolk, 
som vejleder kommende forældre . 

Der er kommet gang i vores foredrag rundt 
om i landet, og vi oplever en stor interesse for 
mere viden om Downs syndrom . Det er altid 
dejligt at kunne fjerne fordomme og give et 
mere nuanceret billede af det at have børn 
eller familiemedlemmer med DS . 

Så for at skabe endnu mere indsigt i DS 
glæder jeg mig meget til forældrekurset . Hvis 
du ikke har været på vores hjemmeside endnu 
og tilmelde dig, kan jeg varmt anbefale at gøre 
det . Det bliver et godt kursus med mange 
spændende indlæg og mulighed for dialog 
med andre forældre . Håber vi ses .

Vores bestyrelse mangler nye kræfter . Derfor 
vil jeg kort lave en lille reklame for det arbejde, 
vi laver i bestyrelsen . Udover aktivitetsweek-
enden og forældrekurset og medlemsbladet, 
mødes vi mellem 3 og 4 gange årligt til besty-
relsesmøder . Møderne indeholder alt fra øko-
nomi, fundraising, internationalt samarbejde 
til det mere lokale . Vil du vide mere, er du altid 
velkommen til at kontakte en fra bestyrelsen .

Jeg glæder mig til dette år . Det bliver et 
godt år .

www.downs s ynd rom.dk
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TANDDEM SÆLGES
Særdeles fin tandemcykel til 
junior foran og voksen bagved. 
Mærke Mr. Pedersen
Stelnr. DH9991581R
Foran, hvor barnet sidder, kan sædehøjden 
justeres således, at afstanden fra fodpedal til 
sædehøjde kan ændres fra 57 cm til 67 cm – 
dvs. mål barnets benlængde fra skridt til gulv. 
(Der kan købes længere stang, således den 
kan bruges til større børn). Styret foran kan 
sættes fast, således at det alene er den voksne 
bagved, der styrer. Cyklen er sort og har 7 gear. 
Sælges for ca. kr. 6.000,-
Nogle kommuner dækker udgiften som mer-
udgift. Kontakt tlf. 2623-4690.

Bestyrelsen
pr. 1. september 2012

Thomas Hamann
formand
formand@downssyndrom.dk

Grete Fält-Hansen
1. næstformand, ansvarlig for kommunikation
downssyndrom@downssyndrom.dk

Lasse Surrow
2. næstformand, ansvarlig for aktivitetsweekend,
FU- og HB-medlem i LEV
downssyndrom@downssyndrom.dk 

Lasse Ditlevsen
kasserer

Kirsten Sørensen
redaktør, HB-medlem i LEV
medieudvalg@downssyndrom.dk

Karina Rhiger
bestyrelsesmedlem

Lene Simonsen
bestyrelsesmedlem

ANNONC      E
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ForÆLDrEkUrsUs
så er tilmeldingen til Forældrekursus 2013 i gang.

5

Af Forældrekursusudvalget 
ved Lasse Ditlevsen og Lene Simonsen

Vi har valgt at skifte navn fra ”landskursus” til forældre-
kursus . Det har vi gjort for at understrege, at formålet 
med kurset er at styrke os forældre i vores forældreskab 
til vores børn med Downs syndrom – det er det, vi gerne 
vil som forening med vores forældrekursus, og det er 
også det, kommunerne gerne vil støtte økonomisk .

Om lørdagen starter vi ud med et fælles oplæg med et 
eksempel på, hvordan man kan indrette det gode liv med 
Downs syndrom, nemlig Levefællesskabet Hertha, der 
har blandet beboerne med og uden udviklingshæmning . 

Om eftermiddagen er der kurser, der er lagt til rette 
efter 3 aldersgrupper af børn; et for de helt små om at 
blive forældre til et barn med Downs syndrom, tre kurser 
for skolebørn, to om læring og et om pubertet, og en-
delig et kursus om KLAP-projektet og arbejdsmarkedet 
for de unge/voksne med Downs syndrom . 

Lørdag slutter som altid af med generalforsamlingen 
for Landsforeningen Downs Syndrom . Kom og hør om 
foreningens arbejde i løbet af året, og stil meget gerne 
op til bestyrelsen – vi mangler nye kræfter!

Søndag starter vi med at høre om inklusion i under-
visning og arbejde – det er erfaringerne fra sommerens 
verdenskongres i den internationale Downs syndrom 
verden . Bliv inspireret og måske lidt provokeret .

Søndagens kurser er opdelt efter følgende faglige em-
ner; motorik for småbørn, matematik, inklusion og kost .

Gruppekurserne både lørdag og søndag er opbygget 
med et oplæg fra en fagperson, og så tid til erfaringsud-
veksling og konkrete spørgsmål fra deltagerne .

Endelig slutter vi af med et fællesoplæg med en 
neuropædagogisk tilgang til inklusion og læring .

Vi i bestyrelsen glæder os til at se jer - og håber på, 
at vi lærer en masse, som vi kan tage med hjem til vores 
børn, og at vi får skabt et endnu tættere netværk mel-
lem os forældre .
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Den årlige generalforsamling i
Landsforeningen Downs syndrom 
afholdes på 
kursuscenter Brogården
abelonelundvej 40c, 5500 Middelfart

lørdag den 16. Marts 2013 
kl. 16.00-17.30

Dagsorden i henhold til foreningens 
vedtægter.

Forslag, der ønskes behandlet på 
general forsamlingen skal være 
 bestyrelsen i hænde senest 14 dage 
før generalforsamlingen  – dvs. senest 
den 2. marts kl. 12.

Du kan deltage i generalforsamlingen, 
selvom du ikke deltager i forældrekurset.

tilmelding er nødvendig og skal ske 
til sekretær Dorte kellermann på mail: 
dorte.kellermann@gmail.com

kom og vær med og sæt dit præg på 
foreningens aktiviteter og fremtidige 
udvikling.

Med venlig hilsen bestyrelsen

generalforsamling
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Vores nye hjemmesiden blev præsenteret på Lands-
kurset sidste år, og vores oplevelse er, at den fungerer 
og er superlækker at se på. Er der stadig besvær med 
login, kan man bestille et nyt oppe i højre hjørne ved 
login-feltet.

Skrevet af Karina Rhiger

Men vi må også konstatere, at aktiviteten inde 
på medlemsforummet ikke er særlig stor.  Må-
ske fordi behovet ikke er der? Måske fordi ens 
login ikke lige er ved hånden i øjeblikket, hvor 
man tænker, det kunne være fint lige at melde 
noget ind? Måske fordi man lige skal vænne 
sig til at bruge den? 

Set med vores øjne er det her, vi har mu-
ligheden for at erfaringsudveksle, diskutere, 
sætte gang i de ting der fylder og væsentligst 
– bruge hinanden på tværs i hele landet. Så 
derfor denne reminder.

Lokalforeningerne
Administratorer i lokalforeningerne kan lø-
bende gå ind og oprette aktiviteter på hjem-
mesidens kalender, så det bliver synligt, hvad 
og hvornår, der sker noget i lige netop jeres 
område. Denne funktion skulle gerne højne 
muligheden for netværk og deltagelse i arran-
gementer på tværs af landet. Der er også mu-
lighed for at oprette sin egen lokalforenings 
hjemmeside inde under Landsforeningens. 
Så er det hele samlet ét sted.

Til medlemmerne angående debatforum
Efter Landskurset sidste år oprettede jeg en 
ressource- og kompetencebank, hvor med-
lemmer, der gerne ville byde ind på ad hoc 

Ny hjemmeside – en status
En fin hjemmeside med en medlemssektion med mulighed for overblik over aktiviteter, 
skabelse af netværk, erfaringsudveksling og debat. Vi skal bare bruge den.
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opgaver eller tilbyde sig som sparring ind 
i givne bestyrelsesspørgsmål og lignende, 
kunne oprette sig og fortælle, hvad de kunne 
kontaktes i forhold til, uden at det på nogen 
måde var forpligtende og bebyrdende. Det 
kunne være super dejligt, hvis alle I, der i en 
eller anden udstrækning  forestiller jer, at ville 
byde ind med noget af det I kan, vil skrive en 
lille notits herom. Det kan være alt fra sparring 
i juridiske spørgsmål til fondssøgning, grillpas-
ser i forbindelse med aktivitetsweekenden osv. 

I debatforum er der enkelte små indlæg, 
men ellers ikke den store aktivitet. I forbindelse 
med Verdenskongressen er der oprettet tråde 
til debat af inklusion vedr. vores børn. En mu-
lighed for at lufte, hvilke bekymringer, positive 
oplevelser, udfordringer mm. vi bringer med 
os, når temaet er inklusion. 

I sidste nummer af Down & Up lagde jeg 
op til diskussion, erfaringsudveksling og jeg 
vil gerne slå et ekstra slag for det. Hvad tæn-
ker I? Hvad har I med jer af oplevelser? Hvilke 
barrierer oplever I? Hvad skal der til, for at det 
kan lykkes? Og skal det lykkes? På årets Foræl-
drekursus er en del af programmets indhold, 
som I kan se, inklusion. Det er et stort emne, 
så lad os starte med at bruge hinanden til at 
vende vores oplevelser og tanker om det.

Sidst men ikke mindst er der jvf. artikel her 
i bladet også oprettet en tråd i debatten til 
tanker og oplevelser i mødet med sundheds-
systemet i forbindelse med fosterdiagnostik 
og fødsel af et barn med Downs syndrom.  

  
En konkurrence
Slutteligt en opfordring til alle om at logge 
ind i og melde sig på banen i debatforum. 
For på Forældrekurset trækker vi lod om en 
præmie mellem de medlemmer, der har del-
taget i inklusionsdebatten, og én mellem de 
medlemmer, der har meldt sig på banen i res-
source- og kompetencebanken. Er man ikke 
tilstede på Forældrekurset, bliver præmien 
fremsendt til ens bopælsadresse.



Down & Up 1.201310

Af Karina Rhiger

I samarbejde med Run 4 
charity har vi lagt navn og 
headline til en af de flotte 
løbe t-shirts, der lige nu 
kan købes på adressen: 
http://run4charity.dk.  
Løbe t-shirten er en lang 
model fra Nike, som kan fås 
til både kvinder og mænd. 
Farverne er hvid eller sort, 
og størrelserne spænder 
fra S-XL Vores headline er : 
”Rigtige venner tæller ikke 
kromosomer”. 

Run 4 charity er et støt-
teprojekt, hvor man ved at 
købe en t-shirt til sig selv 
gennem betalingen også 

Run 4 charity – et støtteprojekt

støtter den givne organi-
sation, der har lagt navn til 
t-shirten. Prisen for t-shir-
ten er 329 kr, hvoraf 27,2% 
af prisen går ubeskåret til 
Landsforeningen Downs 
Syndrom. 

Vi har valgt, at de penge 
vi får ind fra løbe t-shirts skal 
gå til aktivitetsweekend og 

fortsat produktion af Down 
& Up.

Så til alle jer, der skal 
ud i foråret og sommeren 
i Danmark og løbe; til jer, 
der bare gerne vil støtte 
foreningen og samtidig få 
en lækker t-shirt ud af det. 
Hermed en opfording til at 
klikke ind og læse mere.
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hjælpe til, at personalet ud over det patologi-
ske også klædes på til at informere vordende 
forældre om livet med Downs syndrom for 
mennesker med Downs syndrom og pårø-
rende til dem. Dette for at de vordende for-
ældre dels kan træffe et informeret tilvalg eller 
fravalg, dels ved hvor de kan henvende sig, 
hvis de ønsker netværk, har spørgsmål m.m.

Som bestyrelse har vi et stort fokus på, at 
vi ikke kan og ikke på nogen måder skal gøre 
os til dommer over, hvad der er det rigtige 
eller det forkerte valg. Vores dagsorden i be-
styrelsen, når vi går ind til dette møde, er, at 
paletten af information skal være tilgængelig 
og at til- eller fravalget fuldt ud skal være for-
ældrenes eget.

Mødet bliver afholdt den 21. januar, og vi 
ser meget frem til det. Fra sundhedsvæsenet 
deltager ud over Olav Petersen en læge og 
en sygehuspræst fra Skejby og fra bestyrelsen 
kommer vi fire repræsentanter. 

I forventningen om, at vi møder hinanden 
med lydhørhed, åbenhed og en ambition fra 
bestyrelsens arbejde om at samarbejde frem-
adrettet, er det altid godt at tage konkrete 
erfaringer med og blive klogere af det. 

Derfor har jeg startet en tråd op på hjem-
mesiden, hvor I, der vil byde ind, hermed op-
fordres til at gå ind og skrive jeres forslag til, 
hvad der er vigtigt at komme omkring med 
Downs syndrom i forbindelse med fosterdiag-
nostik. Hvad skal der informeres om? Hvad 
fik I informationer om? Hvad oplevede I, der 
manglede informationer omkring? Hvad ville I 
gerne have vidst noget om? Og hvordan blev 
det tacklet fra sundhedspersonalets side, da 
jeres barn var kommet til verden? Hvad var 
godt og hvad kunne være bedre?

En del af arbejdet i bestyrelsen handler om at gøre kon-
takten til Landsforeningen så tilgængelig som muligt. At 
gøre opmærksom på, at vi er her, kan trækkes på og kan 
tilbyde netværk, arrangementer mm. I den forbindelse 
er vores folder blevet opdateret, og der bliver personligt 
afleveret en bunke på sygehusene samtidig med, at der 
tages en snak med personalet. En tilfældig dag bød et 
besøg på en ny samarbejdsmulighed.

Af Karina Rhiger

I forbindelse med at jeg skulle aflevere foldere, 
stødte jeg på Olav Petersen. Han er overlæge 
på Skejby Sygehus og samtidig formand for 
Fosterdiagnostisk Råd i Danmark. Det skal ikke 
være en hemmelighed, at der i presseafdelin-
gen i mange år er blevet arbejdet hårdt for, at 
sundhedsvæsenet klæder vordende forældre 
bedre på til at tage det informerede valg på 
et nuanceret grundlag. 

Og i sommer blev det synligt for alle, at 
sundhedsvæsenet selv er blevet klar over, at 
de ikke er klædt godt nok på til at informere 
forældrene, da det kom i nyhederne. 

Dette blev affødt af konfrontationen med 
nogle studerendes undersøgelse af sund-
hedsvæsenets informationsniveau og heraf 
følgende oprettelse af en hjemmeside med in-
formationer om livet med et barn med Downs 
syndrom . I forbindelse med fosterdiagnostik-
ken synes der at være høj grad af fokus på det 
patologiske og ikke informationer om, hvordan 
livet kan leves med Downs syndrom.

Denne indgang i dialogen med Olav af-
fødte, at vi blev enige om at afholde et møde 
mellem sundhedssystemet og Landsforenin-
gens bestyrelsesrepræsentanter med fokus 
på, hvordan vi kan skabe et samarbejde. Vi vil 

Møde med sundhedsvæsenet
Det informerede valg – bestyrelsens arbejde.
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min interesse, så jeg fortsatte researchen på 
egen hånd, og da jeg googlede kost og kost-
tilskud til børn med Downs syndrom, faldt jeg 
hurtigt over begrebet Targeted Nutritional 
Intervention (TNI). Og så åbnede der sig en 
helt ny verden med et væld af dokumenterede 
erfaringer med særlig kost og kosttilskud til 
mennesker med Downs syndrom. 

Men mit store problem var, at jeg jo ikke 
bare kunne bestille kosttilskud på nettet og 
så give mit barn det. Det virkede trods alt for 
vanvittigt. Gennem et samarbejde med neuro-
praktiker Larz Thilemann fik vi sat Philip på en 
diæt uden kasein og gluten, og vi begyndte 
at give kosttilskud i form af ekstra vitaminer 
og olier. Senere viste det sig, at vitaminerne 
ikke var velegnede til Philip, da de indeholdt 
jern, som børn med Downs syndrom ikke må 
få for meget af. Puha, det var trods intensiv 
research og alle gode intentioner ikke nemt. 

Men gennembruddet kom, da vi fik kend-
skab til den fantastiske bog ”Down Syndrome: 
What you can do”, som på 160 sider gennem-
går behovet for TNI og dokumentationen for, 
at TNI virker. Hvis du er den akademiske type, 
som ønsker videnskabelig dokumentation, så 
er dette den rigtige bog at læse, kildehenvis-
ningerne er utroligt omfattende.

 
Hvorfor TNI til børn med Downs syndrom?
Børn med Downs syndrom har 47 kromoso-
mer i alle celler i kroppen. Det betyder, at de 
har en helt anden kemisk sammensætning i 
cellerne, som fx medfører, at de er disponerede 
for en lang række følgesygdomme, fx tarm-
sygdomme, stofskiftesygdomme, leukæmi, 
Alzheimers mv. Det ekstra kromosom skaber 

De internationale erfaringer med kost og kosttilskud til 
mennesker med Downs syndrom er omfattende. Men i 
Danmark har Sundhedsstyrelsen – trods veldokumen-
terede internationale erfaringer – ingen anbefalinger 
til mennesker med Downs syndrom. Det er gået så vidt, 
at forældre i Danmark ikke engang får information om 
mineraltilskud, som kan være direkte skadelige for børn 
med Downs syndrom.

Af Erica Krummelinde Pedersen

Da vores dreng Philip født med Downs syn-
drom var 10 dage gammel, søgte jeg på ordet 
Downs syndrom i Københavns bibliotekers 
database og reserverede alle relevante titler. 
Det viste sig, at de fleste af bøgerne var me-
get gamle, men der var enkelte guldklumper 
imellem. Bl.a. kompendiet ”Et liv med Downs 
syndrom” fra 2000 skrevet af Lillian Pedersen, 
mor til en pige med Downs syndrom. I kom-
pendiet fortæller Lillian Pedersen om sine 
meget positive erfaringer med at give datteren 
kosttilskud og en gluten- og kaseinfri diæt.

Kort efter at have læst kompendiet skulle vi 
til hjertescanning med Philip på Hvidovre Ho-
spital, og vi spurgte overlægen, om han kendte 
til at give børn med Downs syndrom særlig 
kost og kosttilskud. Overlægen måtte melde 
pas. Det havde han aldrig hørt om, men han 
ville da lige spørge børneafdelingens diætist, 
som måske vidste noget. Men til vores store 
overraskelse havde diætisten heller aldrig hørt 
om behovet for særlig kost og kosttilskud til 
mennesker med Downs syndrom. 

Hip Hurra for Google
Lillian Pedersens positive erfaringer havde vakt 

Hvad er TNI og hvorfor er det 
ikke på dagsordenen i Danmark?

»
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falinger til mennesker med Downs syndrom? 
Er Sundhedsstyrelsen en ond styrelse, eller er 
styrelsens medarbejdere ikke særlig kvikke? 
Svaret er meget simpelt. Sundhedsstyrelsen er 
en politisk ledet organisation, som er sat i ver-
den for at implementere sundhedspolitikken 
besluttet på Christiansborg. Og den politiske 
dagsordenen i forhold til Downs syndrom er 
som bekendt fosterdiagnostik og afvikling af 
specialviden på området. 

Det betyder ikke, at der ikke er en politisk 
anerkendelse af, at TNI virker. Det ses i Servi-
celoven, som giver forældre mulighed for at 
få tabt arbejdsfortjeneste og betalt hjemme-
træning af deres hjerneskadede børn. For det 
betyder, at forældre som hjemmetræner med 
Family Hope Center, der har TNI som en del af 
træningsprogrammet, får betalt kosttilskud-
dene til barnet. Træerne vokser dog ikke ind 
i himlen, da der kun gives tilskud til glutenfri 
kost, hvis barnet har glutenintolerans. 

Mens forældre, som ikke ønsker at hjem-
metræne, hverken kan få rådgivning om kost 
og kosttilskud eller betalt udgifterne til kosttil-
skud, som for Philip er ca. 500 kr. om måneden. 
Allermest grotesk er det, at informationsma-
teriale fra Sundhedsstyrelsen og anbefalinger 
fra sundhedsplejersker i forhold til at give små 
børn jerntilskud ikke er tilpasset børn med 
Downs syndrom. For internationale erfaringer 
viser, at tilskud med jern i værste tilfælde kan 
være skadeligt for børn med Downs syndrom. 
Herudover er det en kendsgerning, at selvom 
research var svaret for os, da vi blev forældre 
til et barn med Downs syndrom, så vil der 
være mange forældre, som vælger en anden 
vej, og derfor ikke finder ud af, at fx jern ikke 
er godt for deres barn. 

Og det er grotesk, når den viden er tilgæn-
gelig og nemt kunne formidles videre.

en disponering for følgelidelser, herunder øde-
læggelse og degenerering af kroppens celler 
allerede på fosterstadiet. Helt central er en 
negativ udvikling af proteinstoffer som følge 
af oxidativt stress. En tilstand, som medfører 
en hæmmet bekæmpelse af affaldsstoffer, 
herunder antioxidanter. 

 Den lange række af følgesygdomme ved 
Downs syndrom hænger også sammen med 
mangel på en lang række vigtige nærings-
stoffer. Ved hjælp af målrettet kost og kost-
tilskud (TNI) er det muligt at forebygge og 
afhjælpe disse mangeltilstande. Erfaringer har 
vist, at fostre, børn og voksne kan få en nær-
mest normal udvikling, da den voldsomme 
regenerative proces, som sættes ind allerede 
på fosterstadiet, bremses med målrettet TNI 
(kilde: ”Down Syndrome: What You CAN Do” 
af Qadoshyah Fish).

Kost og kosttilskud er grundstenen i rehabilitering
Alle personer, vi har mødt, som har års erfaring 
med rehabilitering af hjerneskadede børn, 
anbefaler målrettet kost og kosttilskud. Neuro-
praktiker Larz fortæller i sin bog: ”Sofies nye 
verden - fra grøntsag til gymnastikpige” om 
rehabilitering af datteren Sofie født med en 
alvorlig hjerneskade. Sofies kostomlægning er 
central i behandlingen, og han understreger, 
at når Sofie fik tilbagefald strammede de op 
på kosten, hvorefter Sofie altid fik det bedre.

I Family Hope Centers program, som Philip 
følger, er kost og kosttilskud grundstenen til 
hele rehabiliteringsprogrammet. Diætisten 
hos Family Hope Center fortæller også om, 
hvordan forældre gang på gang og uafhæn-
gigt af hinanden har fortalt hende, hvordan 
deres børn har fået tilbagefald, når de har fået 
kost med kasein eller gluten. 

Hvad er der gået galt i Danmark?
Det store spørgsmål er naturligvis, hvorfor 
Sundhedsstyrelsen - trods de omfattende in-
ternationale erfaringer - ikke har nogle anbe-

Læs mere på:
www.visionerfordownssyndrom.dk
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Det viser sig, at mængden af forskningsartikler 
omkring dette emne er overraskende stor .

Disse børn bliver i forskningssammen-
hænge ofte sammenlignet med mennesker 
ramt af Alzheimers, da alle mennesker med 
Downs syndrom lider af oxidativt stress i hjer-
nen som følge af kromosom-anormaliteten .

Forskning viser problemets omfang
Der er også rigeligt med evidens for at denne 
gruppe mennesker har stor gavn af kostmæs-
sige interventioner – både som sundhedsfrem-
mende middel og forebyggende element .

En forskningsartikel, som ville sammen-
ligne leptin, insulin and thyroid hormon-ni-
veauer hos børn med Downs syndrom med 
ikke Downs syndrom-børn viste bl .a . at de 
mediale værdier for fastende blod-glucose, 
insulin og insulinresistens (undersøgt vha . 
”Homeostasis Model Assessment method”) 
var signifikant højere ved Downs-børnene 

Der er næsten ingen tilbage. Børn med Downs syndrom 
bliver sjældent født i dagens Danmark. Men de, som al-
ligevel kommer til verden, har tendens til overvægt, tarm-
lidelser, insulinresistens, diabetes og tidlig degenere-
ring af kroppens celler. Her er der altså brug for et tid-
ligt ernæringsmæssigt fokus. 

Af Stud. PB. Ernæring og sundhed
Tina Bak-Nielsen 
tinamariaelena4@hotmail.com 

 

opmærksomme mødre
To mødre til børn med Downs syndrom kon-
taktede Center for Ernæring og Terapi for at få 
sparring omkring kost til deres sønner, Elmo 
og Philip, som er et år gamle .

Jeg blev som praktikant tilkoblet dette lille 
projekt, og inden mit møde med mødrene, 
Erica og Anja, researchede jeg omkring sam-
menhængen mellem kost og Downs syndrom . 

kostvejledning også nødvendig
til de helt særlige børn
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Anja svarede: ”Ved at søge på nettet, meget 
på amerikanske fora. Det var faktisk en kvinde 
i USA tilbage i 1940, som blev plejemor for et 
barn med Downs syndrom, som tænkte at de 
måtte kunne gøre noget, så hun fik kontakt til 
forskeren Henry Turkel, som påbegyndte en 
decideret vitaminterapi til mennesker med 
Downs syndrom. Alle fik massive mængder 
vitaminer og mineraler, og det gjorde han jo 
ud fra tanken om, at mennesker med Downs 
syndrom degenerer meget hurtigere end an-
dre mennesker. Der er stadig fokus på denne 
vitaminterapi, og der forskes videre i det”.

Basisvejledning
Man kunne forestille sig, at forældre til børn 
med Downs syndrom kunne have gavn af 
viden omkring forebyggelse af nogle af følge-
sygdommene, såsom diabetes, insulinresistens 
og demens, således at der blev tilknyttet en 
professionsbachelor i ernæring og sundhed, 
ligesom der tilknyttes en fysioterapeut m.v. 
som kunne vejlede forældrene fra start.

Der skulle således vejledes omkring de 8 
kostråd med fokus på kost, der modvirker højt 
insulin- og blodglucose-niveau. Derudover 
skulle der suppleres med viden om antioxi-
danter og deres store betydning i forhold til 
Downs syndrom, således at oxidative skader 
på celler og væv kunne mindskes
betydeligt.

versus ”ikke-Downs-børnene”. Der var forhøjet 
faste-blod-glucose og insulin ved Downs-
børnene, hvilket kunne vise en tidlig insulin-
resistens-fare.

USA versus Danmark
Jeg stillede følgende spørgsmål til Anja og 
Erica: ”Har I fået nogen form for vejledning 
omkring kost i forhold til børn med Downs 
syndrom”?

Svaret fra Erica var: ”Nej, det har vi slet ikke 
modtaget hjælp til. Da Philip var nyfødt, og vi 
gik i gang med vores research i behandling 
af børn med Downs syndrom, faldt vi hurtigt 
over begrebet Targeted Nutritional Interven-
tion fra USA. TNI er behandling med kost og 
kosttilskud, og formålet er at sikre, at barnet 
med Downs syndrom har et godt helbred og 
undgår en række følgesygdomme, som ofte 
ses hos mennesker med Downs syndrom”.

Der er således tale om en målrettet kost-
mæssig indsats, men i Danmark er der ikke 
engang tilbud om kostvejeldning til de nye 
forældre til børn med Downs syndrom.

”Vi blev naturligvis skuffede men egentlig 
ikke overraskede over den manglende inte-
resse for helbredet hos børn med Downs syn-
drom”, siger Erica med lidt foragt i stemmen.

Et andet spørgsmål, som jeg stillede var: 
”Hvordan har I fundet information om kost/
kosttilskud til børn med Downs syndrom”?

Man kan ikke kurere 
Downs syndrom, men 

det betyder ikke, at man 
ikke kan og skal prøve 
at forebygge nogle af 
følgesygdommene.

( )
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Serien handler om hvor svært det kan være at finde sig 
en kæreste, når man er anderledes. Serien hedder ’De 
uperfekte’. To af hovedpersonerne har Downs syndrom.

Min datter Rikke er med i de to første afsnit af 
serien ’De uperfekte’ – det bliver spændende 
at se det endelige resultat . Optagelserne fandt 
sted hen over nogle hektiske dage i september 
2012 . Serien handler om dating for mennesker, 
der har et fysisk eller psykisk handicap .

Når I læser dette blad, har serien været 
sendt første gang . Serien sendes på den nye 
kanal DR3, som gik i luften den 28 . januar – 
samme dag, som første udsendelse af ’De 
uperfekte’ blev sendt . Serien genudsendes 
mandag til torsdag i uge 8 og 9 .

I næste blad kan i læse om, hvordan det 
gik til, at Rikke kom med i serien .

så er det officielt af kirsten sørensen

ny serie på Dr 3 – en ny kanal der går i luften den 28. januar 2013

På det store billede ses Rikke sammen 
med holdet fra MastiffTV, der stod for 

 planlægning og optagelser.
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Lokalafdelinger

Julefest i Down Aarhus 2012

Af Britta Nielsen Pilegaard
Bestyrelsen, Down Aarhus
 
Søndag den 2. december fra kl. 14 -17 blev den 
årlige julefest i Down Aarhus afholdt på Vejlby 
Lokalcenter i Aarhus. Vi var i år blevet nødt til 
at finde nye lokaler til arrangementet, og det 
var et rigtig fint sted med højt til loftet, så vores 
flotte juletræ rigtig kunne komme til sin ret.

Der var som sædvanlig en rigtig fin tilslut-
ning til julefesten fra vores medlemmer med 
mange tilmeldte, hvoraf ca. 35 var børn. Fra 
festens start blev der klippet julepynt og flet-
tet julehjerter ved klippe-klistre bordet, mens 
der var selvbetjening til de lune æbleskiver, 
småkager og frugt med diverse varme og 

kolde drikke, som det hører sig til. Mens læk-
kerierne blev nydt, og der blev julehygget ved 
bordene, spillede vores ”hus-pianist” Claus op 
på flygel og skabte en hyggelig julestemning.

Vi havde i år fået en ung tryllekunstner på 
bare 15 år til at komme og underholde os 
med sit trylleshow, og det gjorde han rigtig 
godt med alle mulige og umulige tricks. Han 
har allerede vundet flere mesterskaber i tryl-
lekunst for juniorer, og han levede fuldt ud op 
til de store forventninger. Undervejs fik han 
også hjælp fra publikum, og heldigvis var der 
ingen, der blev tryllet væk.

Så var det blevet tid til at danse om jule-
træet, og Claus spillede endnu en gang op 
til dans. Vi nåede at synge flere af de gode, 
gamle og velkendte julesange, inden flere af 
børnene blev lettere distraheret af en mand 
i rødt tøj udenfor vinduerne – hvem kunne 
det mon være? Det var selvfølgelig juleman-
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den, der var kommet til Aarhus, og han havde 
også i år julesækken fyldt med godteposer til 
børnene. Der var bestemt ingen tvivl om, at 
han var dagens mest ombejlede mand. Så var 
det så småt ved at være tid til at vende næsen 
hjemad for denne gang, og alle – både store 
og små – havde haft en rigtig hyggelig dag 
og fået ønsket hinanden en glædelig jul. Tak 
for en dejlig dag til jer alle.

Julefesten 2012 blev afholdt i samarbejde 
med Landsforeningen Downs Syndrom.

Fra bestyrelsen i Down Aarhus skal der lyde 
en stor tak for jeres deltagelse i foreningens 

arrangementer i 2012 – vi glæder os til at se 
jer alle i 2013. Godt nytår.

P.S. Til medlemmerne i Down Aarhus:
Husk at reservere lørdag den 2. marts 2013 
kl. 13-15.30. Vi har igen i år booket Springhal-
len på Hvidkildevej i Risskov til et aktivt ar-
rangement og afholder i samme forbindelse 
vores årlige generalforsamling. Bestyrelsen 
har altid brug for nye kræfter, så tænk over 
om bestyrelsesarbejdet kunne være noget 
for dig. Der bliver udsendt en invitation til 
arrangementet pr. mail.
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den danske delegation samlet for at finpudse 
de sidste detaljer inden afrejsen til Korea .

 – Jeg glæder mig mest til oplevelsen . Det 
bliver det største, siger Christian, der har spil-
let floorball i fire år . Sammen med syv andre 
floorballspiller fra hele Danmark, udgør de 
floorballholdet, der repræsenterer Danmark 
i Korea .

 Hvert andet år samles tusindvis af Special 
Olympics-idrætsudøvere fra hele verden for at 
dyrke idræt og fejre Special Olympics-ånden . 
Det sker skiftevis i henholdsvis sommer- og 
vinteridrætter . De første Special Olympics 

18-årige Christian Vutborg fra VI-KA Thisted er en af 
de 12 danske deltagere, der skal forsvare de danske 
farver ved Special Olympics World Winter Games den 
29. januar-5. februar 2013 i Pyeongchang i Sydkorea. 
Han stiller op i floorball og håber på at nå langt – men 
glæder sig også bare til at opleve den store sportsbe-
givenhed. Idrætsudøverne fra hele verden, som alle 
har et udviklingshandicap, skal deltage i blandt andet 
alpint skiløb, langrend, snowboard og kunstskøjteløb.

– Jeg tror, det bliver rigtigt sjovt, og jeg håber 
vi vinder, lyder den umiddelbare vurdering fra 
Christian under den forberedende trænings-
samling i Viborg i starten af december . Her var 

thisted-spiller repræsenterer  Danmark 
ved stort internationalt stævne

Fortsættes side 25
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World Games (SOWWG) fandt sted i 1968, 
og siden da har de udviklet sig til en sports-
begivenhed i verdensklasse. Danmark stiller 
op med hold i alpin og langrend, samt et hold 
i floorball-turneringen og sammen med træ-
nere og ledere består den danske delegation 
af i alt 17 personer.

 
Konkurrencer på landsholdsplan
Det er anden gang, at Danmark stiller op ved 
SOWWG efter deltagelse ved legene i Nagano 
i 2005, og i Dansk Handicap Idræts-Forbund 
glæder breddekonsulent Anette Svejstrup 
sig til at komme af sted til Korea og følge de 
danske deltagere.

– Efter en pause fra deltagelse i Special 
Olympics World Winter Games 2009 i USA, 
glæder vi os meget til igen at deltage. Trænere 
og ledere kan glæde sig til rørende øjeblikke 
rent sportsligt, men også i forhold til at se 
udøverne udvikle sig og opleve den omsorg, 
de har for hinanden. Der er stor opbakning 
fra forældre, søskende og andre familiemed-
lemmer – og det er vi meget glade for, siger 
Anette Svejstrup.

 
Det danske hold
Floorball:
Dennis Sixhøj, Thisted
Christian Vutborg, Thisted
Kristian Thal Øe, Risskov
Kasper Rolighed Poulsen, Snedsted
Thor Sellberg Jensen, København
Tim Steffensen Buch, Haslev
Margus Petersen, Herning
Martin Højland, København

Alpin:
Nicolai Gundal Petersen, Frederikssund
Nina Verdoner Petersen, Vejle

Langrend:
Charlotte Søgaard, Frederikssund
Rene Holm, Lundersko

Fakta om Special Olympics World Winter 
Games 2013
Sydkorea er udvalgt at tilrettelægge og være 
vært for Special Olympics World Winter Games 
i dagene 29. januar til 5. februar 2013. Special 
Olympics-idrætsudøvere på alle niveauer vil 
konkurrere i otte forskellige idrætsgrene: Alpint 
skiløb, langrend, snowboard, snesko, short 
track (hurtigløb på skøjter), kunstskøjteløb, 
floor hockey, floorball.

 Special Olympics er en verdensomspæn-
dende organisation, som arbejder med idræt 
for personer med udviklingshandicap. Special 
Olympics-stævner er breddeidrætsstævner 
for personer med udviklingshandicap med 
forskellige funktionsniveauer, hvor deltagerne 
inddeles efter deres aktuelle formåen (kaldet 
divisionering). I modsætning hertil er De Para-
lympiske Lege (PL) meget elitært og for alle 
handicapgrupper – handicapidrættens svar 
på De Olympiske Lege. De danske deltageres 
oplevelser og resultater kan under stævnet 
løbende følges på www.dhif.dk

 
Special Olympics World Winter Games 2013 i tal:
• 127 lande
• �2.300 idrætsudøvere med  

udviklingshandicap
• 600 trænere
• 500 officials
• otte idrætsgrene
•  6.000 frivillige
• 1.300 pårørende

Læs desuden mere på www.2013sopoc.org

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



Down & Up 1.201326

Statsforvaltningen Midtjylland har i Aarhus-
udtalelse af 28.6.2012 givet sin opfattelse til 
kende: ”Servicelovens §108, stk. 4, giver efter 
statsforvaltningens opfattelse kun lovhjem-
mel til at udstede regler for de personer, der 
modtager botilbud, men som ønsker at flytte 
til et tilsvarende tilbud i en anden kommune.”

Sagt med andre ord: Der er ikke lovhjemmel 
til at sætte kommunens egne borgere med 
ret til et botilbud på venteliste til et botilbud 
i opholdskommunen.

Kommunen må gerne sætte borgere fra 
andre kommuner på venteliste
For borgere, der ønsker et botilbud i en anden 
kommune end der, hvor de aktuelt bor i botil-
bud, gælder der andre regler. Disse venteliste-
regler fremgår af §11-§14 i Bekendtgørelse nr. 
1387 af 12.12.2006 om betaling for botilbud 
m.v. efter servicelovens kapitel 20 samt om 
flytteret i forbindelse med botilbud efter §108, 
der er udstedt med hjemmel i §108, stk. 4. Ef-
ter bekendtgørelsens §11 og §12 gælder det,
• �at ansøgere, som opfylder betingelserne for 

at modtage tilbud efter servicelovens §108, 
optages på en venteliste i den kommune, 
hvor det ønskede botilbud ligger,

• �at kommunen tildeler ledige botilbud til 

Af konsulent Erik Jappe

I DUKH sker det jævnligt, at vi hører fra pårø-
rende til borgere med nedsat funktionsevne, 
at borgeren har stået på venteliste i flere år og 
i værste fald en årrække til et botilbud efter 
servicelovens §108, uden at borgeren har fået 
et konkret botilbud fra kommunen. 

Men må en kommune placere egne bor-
gere på venteliste til et botilbud? Nej, det må 
en kommune ikke. Hvad så med den situa-
tion, hvor en borger med ophold i et botilbud 
ønsker et ophold på et botilbud i en anden 
kommune? Må tilflytterkommunen så i denne 
situation placere borgeren på venteliste? Ja, 
det må tilflytterkommunen godt.

Kommunen må ikke sætte egne borgere 
på venteliste
Kommunen skal efter servicelovens §108 
tilbyde ophold i boformer, der er egnet til 
længerevarende ophold, til personer som på 
grund af betydelig og varigt nedsat fysisk eller 
psykisk funktionsevne har behov for omfat-
tende hjælp til almindelige, daglige funktioner 
eller pleje, omsorg eller behandling, og som 
ikke kan få dækket disse behov på anden vis. 
Der er ikke i lovbestemmelsen nævnt, at kom-
munen kan efterkomme sin forpligtelse efter 
§108 ved at placere borgeren på en venteliste. 

Kilde: Praksisnyt nr. 22, udgivet af DUKH

Må kommunen placere en borger, 
med behov for et botilbud efter 
servicelovens §108, på venteliste?
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botilbud efter §108 . En sådan konkret frist (2 
måneder) findes kun i servicelovens §192 a, 
som omhandler ældre og plejehjemsplad-
ser m .v .: ”§192 a . Kommunalbestyrelsen skal 
tilbyde ældre, der har særligt behov for en 
plads på et plejehjem, jf . §192, eller for en al-
men plejebolig, jf . §5, stk . 2, i lov om almene 
boliger m .v ., en sådan plads eller bolig senest 
2 måneder efter optagelse på en venteliste .”

Forsyningsforpligtelsen
Efter servicelovens §4 har kommunen pligt 
til at sørge for, at der bl .a . er de nødvendige 
botilbud . Det kan kommunen gøre ved at an-
vende egne botilbud og ved samarbejde med 
andre kommuner, regioner eller private tilbud .

Kommunen har som nævnt tidligere ikke 
lov til at sætte egne borgere med behov for 
et botilbud på venteliste . Så overholder kom-
munen ikke sin forsyningsforpligtelse . Det 
fremgår bl .a . af Aarhus-udtalelse af 28 .6 .2012 
fra Statsforvaltningen Midtjylland, hvor det er 
anført, at Aarhus Kommunalbestyrelse ved at 
lade personer vente på botilbud efter service-
lovens §108 i op til 5-6 år har tilsidesat sin forsy-
ningspligt efter servicelovens §4, stk . 1 . Samme 
vurdering kom Statsforvaltningen Midtjylland 
frem til i Randers-udtalelse af 28 .6 .2012: ”Stats-
forvaltningen Midtjylland udtaler, at det følger 
af kommunens forsyningsforpligtelse efter 
servicelovens §4, stk . 1, at personer, der er 

de ansøgere, der har størst behov for det 
pågældende botilbud,

•  at det skal fremgå af kommunens venteliste, 
om den enkelte ansøger har bopæl i eller 
uden for kommunen,

•  at ansøgere, der er optaget på ventelisten, 
efter anmodning skal gøres bekendt med 
deres placering på ventelisten .

Brugerinformation om ventelisten ved flytning 
til anden kommune
Der er som udgangspunkt frit valg af botilbud 
efter §108 (se evt . Praksisnyt nr . 12 om frit valg 
af botilbud) . Hvis der skal være mulighed for 
borgerne for at gøre brug af det frie valg og 
sammenligne kommunernes serviceydelser, 
skal kommunerne efter ovennævnte bekendt-
gørelsens §16 sikre, at en række oplysninger 
vedr . botilbuddene fremgår på en lettilgæn-
gelig måde . Brugerinformationen skal også 
omfatte oplysning om ventelisten bl .a . antal 
ansøgere på ventelisten og den gennem-
snitlige ventetid på ventelisten . Det er vores 
indtryk i DUKH, at brugerinformationen om 
ventelister er temmelig ufuldstændig i kom-
munerne .

Ingen konkret frist
Der er hverken i serviceloven eller i oven-
nævnte bekendtgørelse beskrevet en frist 
for, hvornår en borger skal have et konkret »
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bevilget botilbud efter servicelovens §108, skal 
have et botilbud. Det er statsforvaltningens 
opfattelse, at Randers Kommune ved at lade 
C vente på botilbud begrundet i besparelser 
har tilsidesat sin forsyningspligt efter service-
lovens §4, stk. 1.”

En kortere ventetid på et botilbud kan være ok
Af Aarhus-udtalelse af 28.6.2012 fra Statsfor-
valtningen Midtjylland fremgår det, at det 
kan være i orden at lade en borger vente i en 
kortere periode på et botilbud. Fra udtalelsen:
”Det vil efter statsforvaltningens opfattelse 
efter omstændighederne være i overensstem-
melse med servicelovens forsyningsforpligtelse 
at lade personer, der er bevilget et botilbud 
efter servicelovens §108, vente i en kortere 
periode med henblik på at finde et egnet botil-
bud. I visse særlige situationer vil der endvidere 
kunne blive tale om, at der skal opføres et helt 
nyt botilbud. Dette vil også kunne lovliggøre 
ventetid.
Det er imidlertid efter statsforvaltningens 
opfattelse et krav, at ventetiden er kort og for 
den enkelte afpasset efter dennes situation og 
behov. Ventetiden må (alene) tage sigte på at 
finde et egnet botilbud i forhold til den enkeltes 
behov i eksisterende byggeri eller ved nybyg-
geri. Det er efter statsforvaltningens opfattelse 
ikke lovligt, hvis kommunen ikke kontinuerligt 
arbejder på at afvikle ventetiden.”

Afgørelsen ligger i tråd med Silkeborg-udta-
lelse af 4.11.2010 fra Statsforvaltningen Midt-
jylland, der omhandler en borger, der blev 
bevilget bostøtte efter servicelovens §85, og 
hvor kommunen pga. besparelser undlod 
at iværksætte den tildelte hjælp straks. Fra 
udtalelsen: 
”Det er statsforvaltningens opfattelse, at Sil-
keborg Kommune ikke har kunnet undlade at 
iværksætte den tildelte hjælp til A begrundet i 
besparelser i kommunen. Kommunens afgørelse 
om tildeling af en ydelse efter serviceloven tillæg-

ger borgeren et retskrav på ydelsen, modsvaret af 
kommunens pligt til at levere den pågældende 
ydelse.

Kommunen kan således som udgangspunkt 
ikke udsætte efterlevelse af sin egen visitationsaf-
gørelse eller reducere en service varigt eller midler-
tidigt, så længe borgerens retskrav er gældende... 
Der kan efter statsforvaltningens opfattelse være 
forhold, som efter en konkret vurdering, beretti-
ger at en ydelse m.v. udsættes eller midlertidigt 
standses eller reduceres, efter at der er truffet 
afgørelse om tildeling. Dette kan for eksempel 
være forhold som:
• �at modtageren ikke er klar til at modtage ydel-

sen,
• �at iværksættelse kræver nærmere forberedelse 

eller tilrettelæggelse,
• �at kommunen ikke har og ikke her og nu er i 

stand til at skaffe det fornødne mandskab eller 
udstyr, eller den, der efter lovens §4, stk. 2, skal 
levere ydelsen, ikke er i stand til det, eller force 
majeure, for eksempel strejke blandt kommu-
nens medarbejder.”

 
Afrunding
Med de udsendte udtalelser fra Statsforvalt-
ning Midtjylland er det blevet fastslået, at 
forsyningsforpligtelsen efter servicelovens §4 
forpligter kommunerne til at sørge for, at der 
er det nødvendige antal botilbud efter §108 
til rådighed for borgere, der opfylder betingel-
serne for at blive visiteret til sådanne botilbud. 
En kortere ventetid kan være ok med henblik 
på at finde et egnet botilbud i eksisterende 
byggeri eller i nybyggeri, men kommunen 
skal kontinuerligt arbejde for at afvikle vente-
tiden. For kommunens egne borgere er det 
ikke lovligt at lade borgerne vente på et bo-
tilbud i længere tid. Samtidigt er det fastslået, 
at servicelovens §108, stk. 4, kun indeholder 
lovhjemmel til at udstede regler om venteliste 
for de personer, der har ophold i botilbud, og 
som ønsker at flytte til et tilsvarende tilbud i 
en anden kommune.
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LEV AALBORG inviterer hermed børn 
med udviklingshæmning og deres familie 
til kæmpe gøglerfest: 

Lørdag den 2. marts 2013 fra kl. 14.00 
til kl. 16.30 i Vejgaardhallen, Aalborg

Gøglerfesten er for børn med udviklingshæm-
ning, deres forældre og søskende - og der bliver 
rigtig gang i den. Vi får besøg af ”Det flyvende 
Kuffertcirkus” – og de skal nok få gang i løjerne 
med gøgl og underholdning.    

”Det flyvende kuffertcirkus”  optræder med 
jonglering, ethjulede cykler, balance, ild, en lille 
smule magi og en frygtelig masse snak. De under-
holder alle børn og næsten alle voksne. 

Hvis I ikke kender dem – så se mere på:  
www.kuffertcirkus.dk 

Der vil også blive tid til at få en snak med andre 
familier i samme situation. Bestyrelsen fra LEV 
Aalborg vil også være tilstede, så der vil blive 
lejlighed til at få hilst på os. 

Der vil blive serveret boller, kage, frugt, kaffe/
the og der vil være sodavand til børnene. 

Prisen er 25 kr. pr. person – betaling på dagen. Vi 
beder jer tilmelde jer senest den 26. februar 2013 
til Hanne Petersen på mail: lev.petersen@yahoo.dk

Vi glæder os til at se jer!

Venlig hilsen bestyrelsen for LEV Aalborg
Annette, Gitte, Jonna, Dorte og Hanne 

INVITATION 
TIL GØGLERFEST
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mellem 3 og 4 procent af sagerne. Uden ind-
dragelse af lægmand kan der hurtigt blive tale 
om et lukket embedsmandssystem, som er ude 
af trit med, hvad der rører sig ude i samfundet. 
Dette er særligt vigtigt, fordi der i lovforslaget 
lægges op til, at hovedparten af sagerne frem-
adrettet skal afgøres administrativt.

DH mener, at retssikkerheden kan styrkes 
ved bl.a. følgende forslag:
1. Kommunernes incitament for forkerte 
afgørelser skal fjernes.  
Kommunen skal stilles økonomisk, som hvis 
den havde truffet en korrekt afgørelse fra star-
ten. Det vil sige den kommunale gevinst skal 
inddrages. Hvis en kommune systematisk afvi-
ger fra at følge klagesystemets afgørelser eller 
lign., pålægges det statsforvaltningen at give 
kommunalbestyrelsen dagbøder. Ved at give 
dagbøder til kommunalbestyrelsen, sættes 
kommunalpolitikerne aktivt i spil for at forbedre 
retssikkerheden i kommunen. Pengene skal gå 
til at forbedre retssikkerheden. Dermed sikres en 
forbedring af sagsbehandlingen i første instans.

2. Ankestyrelsen skal have kompetence til 
at følge op på dens afgørelse. 
Ankesystemet skal kunne følge op og sikre at 
kommunen følger klagesystemets afgørelser. 
Opfølgningen kan spænde fra alt mellem dia-
log til sanktioner jf. nedenfor. Dermed sikres 
at klageren får hjælp til at komme videre i 
systemet.

Regeringen vil forenkle klagesystemet på det sociale 
og beskæftigelsesmæssige område. Men forenklingerne 
kan føre til forringelser af retssikkerheden. Det vækker 
ikke begejstring i DH. 

DH er enig i målet med lovforslaget, nemlig at 
styrke borgernes retssikkerhed. Det er der i høj 
grad brug for. Midlerne er DH dog ikke enige i.

Hvis de bebudede forenklinger bliver vir-
kelighed vil det fremover betyde, at der kun 
vil være en klageinstans tilbage for borgere. 
Så vil man klage over en kommunal afgørelse 
har man altså kun en mulighed for at få efter-
prøvet sager af vital karakter – som f.eks.sager 
om fleksjob, førtidspension, hjælpemidler, 
sygedagpenge eller personlig assistance.

Stort set alle steder i samfundet, hvor man 
kan klage over afgørelser, er der to klagein-
stanser. Ved de almindelige domstole er der 
endda tre klageniveauer.

Desuden har man varslet et opgør med 
det vigtige og historiske lægmandsprincip. Et 
princip, der har sikret, at den sunde fornuft er 
med i afgørelserne. Lægmænd er med til at 
sikre, at afgørelserne er i tråd med det sam-
fund, retssystemet er en del af. De sikrer, at 
der træffes ordentlige afgørelser og de tilfører 
legitimitet til et retssystem, som især mange 
svage borgere er i berøring med. Med forslaget 
vil kun de principielle sager og 1200 sager på 
beskæftigelses- og socialområdet tilsammen 
blive behandlet med deltagelse af lægmænd. 
Det er en væsentlig reduktion fra ca. 20% til 

Kilde: Handiclip 23. januar 2013

Forenkling koster retssikkerhed
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5. Borgerne skal have hjælp til at klage
Der er nogle borgere, der end ikke når til at 
klage over en kommunal afgørelse, fordi de 
ikke har overskud eller forudsætninger til at 
klage på egen hånd. Det skal være muligt for 
personer i disse borgeres netværk at hjælpe 
borgerne med at udforme en klage, også 
selvom man er ansat ved kommunen. Ingen 
medarbejder må være i tvivl om, at de kan 
hjælpe borgerne til at opnå retssikkerhed. 
Dermed sikres, at også de svageste borgere 
kan benytte det klagesystem, der er til for dem.

DH indgår gerne i en dialog om yderligere 
forslag til en styrkelse af borgernes retssik-
kerhed.

3. Kommunerne får tilbagemeldingspligt på 
deres handlinger.
Kommunerne skal forpligtes til at melde til-
bage til Ankestyrelsen, hvordan de har handlet 
på tabte og hjemviste sager. Ankestyrelsen får 
kompetence til at henvende sig til kommunen, 
såfremt kommunen ikke har handlet inden en 
bestemt tidsfrist. Dermed sikres det, at kom-
munerne efterlever klagesystemets afgørelser.

4. Tidsfrister for behandling af hjemviste 
sager og mulighed for vejledning
Kommunerne skal behandle hjemviste sager 
inden for en bestemt tidsfrist. Samtidig skal 
kommunen kunne hente råd og vejledning 
i statsforvaltningen, hvis de er i tvivl ved en 
hjemvisning. Dermed sikres, at kommunerne 
ikke kan trække sager i langdrag.

Klapvogn der både kan bruges til 
små og store børn. 
Mærke: KFN, Model 4Wheler: 
Letvægtsklapvogn

Klapvognen vejer ca. 14 kg. Kan bruges til selv 
de mindste børn, men for at nå fodstøtten 
skal barnet være ca. 100 cm høj. Kan bruges 
til barnet er ca. 150 cm (og måske højere). 
Bæreevne op til 80 kg. 

Stel og fælge er fremstillet i aluminium og 
har kraftige dæk, der kan køre i alle former for 
underlag. Vognen har betræk der kan vaskes, 
og den har en stor lomme til bagage bag på 
ryggen. Herudover har den håndbremser. Der 
kan monteres 5-punkt sele i betrækket. De 4 
hjul kan nemt »klikkes« af, og vognen kan slåes 
sammen, så den er HELT flad. Når hjulene er 
taget af, så måler stellet i længden 125 cm. 
Bredden på stellet er 45 cm. Sædedybde og 

ANNONC      E

-bredde er ca. 32x32 cm. Den kan være i ba-
gagerummet på de fleste biler. Overkant af 
styret måler 92 cm. 

Vognen er i fin stand, der er dog nogle 
revner i ”stoffet” på håndtaget. Foto heraf kan 
fremsendes. Nypris ca. kr. 10.000,-
Sælges for ca. kr. 3.500,-
Nogle kommuner dækker udgiften som mer-
udgift. Kontakt tlf. 26 23 46 90.
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Buster startede i september på et blandet 
voksen-begynderhold hver tirsdag aften . Hvor 
jeg holdt lidt igen og sagde, at det ikke var 
så vigtigt med gradueringer, mere at Buster 
oplevede at komme til træning og få sved på 
panden, talte lederen om at selvfølgelig skulle 
Buster ud og prøve kræfter med karate, og de 
ville ikke være blege for at graduere ham, hvis 
hans niveau blev godt nok .

Buster og Frederikke har nu været afsted 
hver tirsdag siden september – og allerede i 
december var Buster oppe til sin første gra-
duering, og erhvervede sig fire sorte streger i 
sit hvide bælte! Stor sejr – Buster var lykkelig!

Fotoet af Buster er taget umiddelbart ef-
ter graduering; svedig, udmattet og meget 
tilfreds .

Søren og jeg er forældre til Buster på 16 
år. Han er dagelev på Marjatta, hvilket 
vi er superglade for. Buster er udmærket 
klar over, at hans klassekammerater, der 
bor på Marjatta, har et teenageliv sam-
men efter skoletid, som Buster ikke er en 
del af. Vi bor på Møn, langt ude på lan-
det; der er langt til fritidsaktiviteter og 
absolut ingen venner til Buster i nærhe-
den. Han har i et par år gået til dans på 
skolen en gang om ugen, men der skulle 
mere til for at Buster var helt tilfreds 
med aktivitetsniveauet.

Af Elen Agger

Buster har i et stykke tid snakket om at han 
gerne vil gå til karate (stærkt inspireret af Kung 
Fu Panda filmene – Buster er specialist i Kung 
Fu-hjemmelavet freestyle) . Jeg faldt over en 
note i bladet her om Servicelovens §45, der 
bevilger ledsager til hjemmeboende han-
dicappede teenagebørn i op til 15 timer pr . 
måned . Dette søgte jeg om og fik godkendt af 
Vordingborg Kommune (de kan ikke sige nej, 
som de lakonisk svarede) i september 2012 . 

Da vi har mindre børn og meget skiftende 
arbejdstider, var forudsætningen for et stabilt 
træningsforløb, at vi kunne få en ledsager til at 
tage tjansen med at køre til træning . Vi har en 
god bekendt, der gerne ville ledsage Buster 
til karate, så nu skulle vi bare finde klubben .

Jeg kontaktede Vordingborg Karate Klub, 
talte med lederen om Buster og hans han-
dicap og store ønske om at gå til karate . Jeg 
blev mødt med stor venlighed og varme, og 

EN HVERDAGSHISTORIE
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AKTIVITETSKALENDER�
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DATO	 HVEM	 HVAD - HVOR 

2. marts	 Down Aarhus	 Aktivt arrangement 
		  i Springhallen

2. marts 	 LEV Aalborg	 Gøglerfest
kl. 14.00-16.30		  Vejgaardhallen, Aalborg

16. marts	 LDS	 Generalforsamling
		  Brogården Middelfart

16.-17. marts	 LDS	 Forældrekursus 2013
		  Brogården Middelfart

21. marts	 LDS	 Downs syndrom Dag

31. august - 1. sept.	 Down Aarhus	 Sommerfest
		  Mariendal Strand

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



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

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

Medlemskab kr. 250,00/år

Navn:

Adresse:

Post nr.:				    By:

Kommune og region:

E-mail:

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

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

Fødselsår for personen med DS:

❑ Girokort ønskes tilsendt

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

Hvordan bliver jeg medlem




