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Formanden har ordet

Foraret er godti gang, dagene bliver lysere, og
det hele begynder i skrivende stund at springe ud.

Efter en marts mdned med generalforsam-
ling, Forzeldrekursus og 21/3-kampagne samt
en april méaned, hvor vi endnu engang kan se
frem til et arrangement i FArup Sommerland
og til at fa taget fat pd det kommende &r i den
nye bestyrelse, er vi godt i gang.

Forzeldrekurset var igen i &r meget vellyk-
ket, og med den gode respons fra sidste ar var
der foretaget sma justeringer, som kom alle til
gode.Ialt deltog 66 personer, og igen i ar deltog
en del smébgrn og babyer. Inspirationsrummet
blev udforsket i pauserne, samtidig med at der
blev videndelt og netveerket. Programmet var
igeniar tredelt med inddragelse af de veerdi-
fulde input, der var kommet. I ar var der foto-
grafer med pd kurset, der optog og interviewede
deltagere til en video om Foreeldrekurset, der
lige for nylig er blevet promoveret.

Du kan nu finde de tre videoer om Lands-
foreningen Downs Syndrom - en om Aktivitet-
sweekenden, en om hvordan vi arbejder med at
udbrede kendskab til Downs syndrom og en om
Foreeldrekurset. Der produceres yderligere to,
og vi gleeder os til ogsa at preesentere dem for
jer og for alle andre, der kunne have interesse
heri. Som videoerne bliver feerdige kommer
de ud at ligge pa vores YouTube-kanal, som
I kan finde pé vores hjemmeside. Tak til alle,
der medvirker i filmene.

Pa generalforsamlingen blev de foresldede
vedteegtseendringer vedtaget, og formands-
posten, to bestyrelsesposter og to suppleant-
poster blev besat. Undertegnede blev valgt
som formand og ser frem til en ny toérig pe-
riode; nu med mulighed for at deltage i mere
samarbejde i dagtimerne. Vi sagde farvel og
tak for indsatsen til Kirsten, John, Betina og
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Annie og fik fire nye gode folk ind, sa besty-
relsen teeller nu syv medlemmer og to sup-
pleanter. Det er igen et steerkt hold, der er sat,
med rigtig mange forskellige kompetencer.
Som en afslutning pa generalforsamlingen
blev vores nye hjemmeside lanceret. Har du
ikke set den endnu, sa ga endelig pa opdagelse:
www.down.dk. Det har veeret et stort stykke
arbejde, og vi er stolte af den.

I den nye bestyrelse mgdes vi forste gang
i midten af april, og ud af flere ting pa pro-
grammet star opstart af nyt samarbejde den
kommende aktivitetsweekend, der afholdes
pa Feeng Sund d. 24.-26. august, evaluering af
Forzeldrekursus og 21/3-kampagne, nordisk og
internationalt samarbejde, herunder verdens-
kongressen i Skotland i juli.

Den Internationale Downs syndrom Dag
blev markeret op mod og pé selve dagen d.
21/3. Der var rigtig meget aktivitet pa de so-
ciale medier, og vi var ydermere repraesenteret
iradioen. Vores kampagne med jeres bidrag i
form af billeder med tekst, de sméa videoer, der
afrundede kampagnen, blev taget rigtig godt
imod, og vi kom langt ud. Tak for jeres bidrag.

Nar bladet udkommer er det starten af maj,
og vi haber at have set rigtig mange til FArup
Sommerland-arrangementet "En forarsdag i
skoven”. Vi er meget taknemmelige for den
fine invitation hertil.

I bladet kan I ud over preesentationen af
den nye bestyrelse laese indleeg om den nye
hjemmeside, 21/3 kampagnen, et projekt med
Mik og Lone, som Landsforeningen har stottet,
Lykkeliga, nyt fra lokalforeningerne samt en
artikel fra ergoterapeutstuderende om fritids-
aktiviteter samt oplevelser fra Foreeldrekurset.

AF KARINA RHIGER
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Praesentation af bestyrelsen

Karina Rhiger

Jeg er 39 ar, gift med Martin og mor til 3 fantastiske bgrn. Emmy
er min eldste pd 9 &r med Downs syndrom, og hendes brgdre er
hhv. 7 og 1 ar. Vi bor i Sdr. Vissing mellem Horsens og Silkeborg.
Jeg arbejder som lektor og projektleder i VIA's Efter- og Videreud-
dannelsesafdeling, og jeg er oprindelig uddannet leerer.

Jeg har veeret med i Landsforeningens bestyrelse de sidste 8 ar
som hhv. bestyrelsesmedlem, neestformand og formand de sidste
to ar og nu med endnu to ar at se frem til. Jeg gleeder mig og er
glad for tilliden, der er blevet mig givet.

Udover de opgaver, der knytter sig til formandsposten, er jeg seer-
ligt optaget af:

1) at synliggere foreningen 2) at arbejde for at vordende foreeldre
treeffer valg i graviditeten pa et informeret grundlag gennem bl.a.
samarbejde med personale pa forskellige afdelinger p& hospitalerne
og andre relevante arenaer, vi bydes ind pa 3) at skabe og pleje
samarbejde nationalt og internationalt, hvorigennem vi, udover
at dele vores viden, henter meget viden og opmeerksomhed, som
kommer Landsforeningens medlemmer til gavn, dels nuancerer
de dialoger, vi har med fagprofessionelle. Begge dele med henblik
pa at skabe gode vilkér for mennesker med Downs syndrom.

Jeg gleeder mig til det kommende ar.

Grete Falt-Hansen

I den nye bestyrelse er jeg gdet hen og blevet den, der har siddet
leengst med ved bordet. Jeg har veeret med i foreningens bestyrelse
ien arreekke og hari alle arene primeert haft med pressearbejdet
og det internationale samarbejde at gore.

Min vej ind i det frivillige arbejde i Landsforeningen er forst og
fremmest, at jeg er mor til Karl Emil p& nu 16 &r med Downs syn-
drom. Karl Emil har 3 sgskende: storesgster, lillesgster og lillebror.
Min faglige tilgang er alsidig. Jeg har en administrativ uddannelse
fra Frederiksveerk Kommune og har derefter arbejdet bredt inden
for forskellige former for sagsbehandling. Jeg er uddannet leerer
og har de seneste sma 20 ar veeret leerer i den danske folkeskole.
Derudover har jeg en master i retorik og formidling fra AU. Mit
speciale i den forbindelse var en analyse af Sundhedsstyrelsens
informationsmateriale til gravide.

Jeg har igennem arene deltaget i flere af de internationale konfe-
rencer og har efterhanden oparbejdet et bredt netveerk indenfor
den helt forunderlige verden af Downs syndrom.
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Kristian Stiholt

Jeg er 44 &r, gift med Trine og har 3 bern: Emilie (18), Anna (15) og Al-
bert (11), hvor Albert har Downs syndrom. Jeg er uddannet gkonom
og arbejder som QA/BI-manager i TDC Hosting. Jeg har veeret med-
lem af bestyrelsen i Down Aarhus i en del ar, hvor jeg er webmaster
for lokalforeningen. I fritiden spiller jeg floorball og treener 10-11-
arige drenge i denne sportsgren. Ellers har jeg veeret aktiv frivillig
iSelundfestivalen de sidste 6 ar og arbejdet pa Northside i3 ar. Jeg
gleeder mig til at tage en torn i Landsforeningen.

Flemming Nielsen

Jeg er 45 ar, udleert maskinarbejder og bor i Stenlgse pa Sjeelland.
Jeg er gift med Annie, og sammen har vi to bern, Josefine pa ni
ar og Mathilde pd 16 ar med Downs syndrom. Jeg ser frem til at
arbejde i bestyrelsen og seette endnu mere fokus pa bern og unge
med Downs syndrom.

Katarina Fabricius Mejer

Jeg er bosat i Kolding sammen med min mand Jan og vores 4 bgrn:
Sofia (8), Mynte (6) og Storm og Tristan (5). Tristan er mit barn, som
er fadt med Downs syndrom og er indirekte drsagen til, at jeg blev
aktiv i foreningen for 5 ar siden.

Jeg er oprindelig uddannet butiksassistent og bogbinder, men
efter jeg har faet bern, og iseer da jeg fik Tristan, har mit syn pa
livet eendret sig markant. Mit dremmejob er at arbejde pa et bo-
sted for voksne med funktionsnedszettelse, og da jeg har mange
ar pa arbejdsmarkedet, leeser jeg nu pa peedagogseminariet, som
jeg er meget glad for.

At arbejde som frivillig i bestyrelsen for LDS er super speendende, og
for mig er det vigtigt, at vordende forzeldre far det informerede valg,
s& de har muligheden for at treeffe det valg, der er rigtigt for dem.
I LDS har jeg arbejdet med at skabe netvark for nye foreeldre
med begrn med Downs syndrom, skrive laesestof til Down & Up,
til LDS facebookside, og sa har jeg engageret mig i det nordiske
samarbejde. De sidste 2 ar har jeg staet for at veere kontaktperson
pa sygehusene, afvikle aktivitetsweekenden, som jeg vil forseette
med, og derudover vil I kunne finde mig pé redakterposten, som
jeg gleeder mig helt vildt til at fere videre.
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Ann Katrine Kristensen

Jeger 27 ar og storesgster til bl.a. Karl Emil pa 16 ar, som har Downs
syndrom.

Jeg har veeret frivillig og deltaget i foreningens arbejde, siden jeg
var 13 4ar, og har blandt andet holdt foredrag pé foreeldrekurset
i 2013 om spskendeperspektivet pd Downs syndrom. Senest har
jeg arbejdet pa en oprydning af foreningens tidligere hjemme-
sidemateriale.

Irelation til bestyrelsens fremadrettede arbejde kan jeg byde ind
med juridisk og samfundsfaglig viden, digitale kompetencer og
stor viden om sociale medier, hjemmesider og blogindlseg.

Jeg kommer fra en international baggrund, har selv boet i udlandet
og er vant til at begd mig i bade faglige og sociale sammenhaenge,
hvor sprogbarrierer og kulturforskelle skaber forhindringer for
dialog.

Jeg gleeder mig til at tilfgje en sgskendevinkel til bestyrelsens
arbejde.

Line Natascha Larsen

Jeg er 41 ar og mor til to dejlige drenge - August pa 7 ar, der har
Downs syndrom, og Bertram pd 5 &r. Jeg bor sammen med min
mand og drenge i Humlebaek.

Jeg er uddannet psykolog og har en ph.d. grad i psykologi. Jeg er i
dag ansat som psykologfaglig konsulent i Dansk Psykolog Forening
iafdelingen for politisk analyse og radgivning, hvor vi bla. arbejder
med politisk interesssevaretagelse og seger at praege den politiske
dagsorden ift. beslutninger og indsatser, der bl.a. vedrerer socialt
udsatte eller marginaliserede grupper af mennesker.

Jeg oplever, at dette arbejde og min tidligere forskningserfaring
supplerer bestyrelsesarbejdet i Landsforeningen Downs syndrom
godt. Jeg har over lang tid veeret meget optaget af veerdidebatten i
vores samfund og den sgrgelige udvikling, der eri forhold til medet
med og inklusionen af ‘det anderledes’. Det vaere sig mennesker
med forskellige former for fysiske og/eller psykiske funktionsned-
seettelser, flygtninge, socialt udsatte mennesker osv.

Jeg har veeret med i bestyrelsen i Landsforeningen Downs Syndrom
iet ar og gleeder mig til fortsat at kunne bidrage til det vigtige
og gode arbejde, som vi udferer i feellesskab, samt folge op pé de
spaendende initiativer, som vi har sgsat.
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Thomas Hamann

45 ar, gift med Mette og far til Nanna med Downs syndrom pa 14
og Jeppe pa 10. Bor i Herning og arbejder for Herning Kommune
(ledelse).

Jeg har veeret i bestyrelsen tidligere og har faet lysten til at give
et nap med igen.

Mine interesseomrader ligger mest inden for hospitalsamarbejdet
og arbejdet med det informerede valg.

Jeg tror p4, at et konstruktivt og ligeveerdigt samarbejde med vo-
res hospitaler kan veere med til at afmystificere Downs syndrom.
Jeg er klar over, at det er et langt sejt treek, der skal til, men det
skal ikke afholde mig/os fra at ggre det.

Narjeg ikke lige er pa arbejde, tilbringer jeg noget tid pa golfbanen
eller i sommerhuset, i en havkajak og sammen med familien.
Jeg ser frem til arbejdet i bestyrelsen igen.

Bart Vanden Auweele

41 ar, belgier, bosat p& Mors i Nordvestjylland, gift og stolt far til
Niels pa 12 ar og Silke pa 1 ar (med Downs syndrom). Desuden
onkel til Sam pé 18 ar (med Downs syndrom). Jeg arbejder som
sognepraest i Thy.

Ioplebet til foreeldrekurset og generalforsamlingen blev jeg spurgt,
om jeg ikke kunne teenke mig at komme med i landsforeningens
bestyrelse. Efter lidt teven valgte jeg at "vove springet” - ganske
forsigtigt dog — som suppleant. Hvis jeg skal naevne nogle maer-
kesager, kunne det f.eks. veere: At veere med til at udarbejde en
ny infoguide til nybagte foreeldre med Downs syndrom; at kigge
henover landegraenserne og komme med udenlandske input og
perspektiver; at fremme en holdningseendring hos kommunerne, sa-
ledes at inklusion ikke pa forhand bliver afvist og/eller umuliggjort
(ved feks. at man neegter at afseette den ngdvendige stotte); at fa
flere ikke etnisk-danske familier til at veere med i Landsforeningen.
Men Landsforeningens bestyrelse har mange vigtige arbejdsom-
rader. Jeg ser, hvad der bydes p3, og gleeder mig til at komme i
arbejdstgjet!



Foraeldrekursus 2018

Vi er en ny familie i foreningen og havde
tilmeldt os arets Foraeldrekursus. Nu er vi
naesten lige kommet hjem - fyldt op med en
masse ny viden og input.

Af Kristian Juhler

Vi har lille Ronja pa 10 méneder, der er fodt
med Downs syndrom. Derfor er vi nye foreeldre
iforeningen ogilivet med et barn med Downs
syndrom. Vi havde derfor tilmeldt os til forzel-
drekurset, og det har vi bestemt ikke fortrudt.

Viblev pé kurset medt af nogle af de mange
frivillige, der hjalp os pa plads. Overalt hvor vi
gik, medte vi andre foreeldre og familier, der
hilste pa og bad velkommen. Vi fik allerede kort
efter ankomst en fornemmelse af mulighed for
at fa et steerkt netveerk, da vi oplevede at blive
medt af en masse abenhed og andre foreeldre,
der var “i samme bad” som os. Det var bade lidt
folelsesmeaessigt overvaeldende, men ogsé godt
at f4 en fornemmelse af, at vi er kommet ind
ien forening, hvor der er andres erfaringer at
treekke pa.

Weekenden var super veltilrettelagt, bade
hvad angik indhold og de rammer, der var sat
op for kurset. Vi havde taget vores datter med,
da der pa Foreeldrekurset var mulighed for at
féd bernepasning, mens der var opleeg og work-

SMABGRN

shops, sa vi begge uforstyrrede kunne deltage i
disse og fa det fulde udbytte. Pa sin vis var det
lidt greenseoverskridende at skulle aflevere sit
lille barn til helt fremmede mennesker, men det
var nogle rigtig sede, kompetente og rare folk,
der breendte for opgaven, sé for os fungerede
det fantastisk og var kun en god oplevelse.

Programmet for weekenden var teet pak-
ket med mange speendende opleeg fra faglige
eksperter. Alt sammen relevant, enten nu og
her eller pa sigt. Der var en god vekselvirkning
mellem opleeg, hvor man brugte meget tid pa
at lytte og stille spergsmal, og workshops, hvor
det var mere “hands-on”. Vi havde selvfglgelig
valgt de workshops, der var malrettet dem med
de yngste bgrn. De to workshops gav begge en
god viden om og praktiske gvelser i forhold til
stimulering af bernene. Ud over den viden, vi
blev fyldt op med fra opleeg, medte vi jo ogsa
en masse andre forzeldre med deres viden og
erfaringer. Der blev rig mulighed for at tale
sammen til maltiderne samt om aftenen over
et glas rgdvin.

Sendag kerte vi hjem godt treette, men med
en masse nye indtryk samt ny viden og ople-
velser. Vi var glade for nu for alvor at kunne
blive en aktiv del af foreningen og gleeder os
til at deltage i andre arrangementer og ikke
mindst neeste ars Foraeldrekursus.
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Foraeldrekursus 2018

Jeg er mor til vidunderlige Mathilde pa 12,5
ar (almost teenager og i hvert fald i pubertet).

Af Helle Gronkjeer

Mathilde har en fantastisk krop, som hun un-
dersgger og tester, med andre ord en helt al-
mindelig pige med en helt almindelig krop og
en naturlig nysgerrighed pa sit ken samt pa
det modsatte kgn. Der, hvor jeg har oplevet at
komme til kort, er, hvordan jeg og skolen kan
stotte hende hensigtsmaessigt i at undersoge
sin krop, sit ken og sin egen seksualitet. At vi
bedst muligt kan stette hende i, hvor greenserne
er for hende selv og i forhold til andre bgrn.
Det er desvaerre ulykkelige fakta, at vores
skenne bgrn har en hgjere risiko for at blive
udsat for overgreb. Enten fra voksne i deres
neere omgivelser sdsom skoler, bosteder, aflast-
ningsinstitutioner eller fra andre specialelever.

Hvordan forholder skolerne sig til dette? Hvor
er deres ansvar? Hvad kan jeg som mor ggre?
Hvor kan jeg finde viden om krop og seksualitet,
nar man har et handicap? Hvordan formidler
jeg denne viden videre til Mathilde med hendes
udviklingsheemning og en udviklingsalder, der
pa nogen omrader ligger pé 4-5 &r.

Skolen var i tvivl, jeg var i tvivl, den almin-
delige sundshedsplejerske var i tvivl, sagsbe-
handleren henviste til de 2 andre, netop fordi
Mathilde pa den ene side har en almindelig krop
med udvikling som en halvstor pige, men en
mental alder vaesentligt lavere, og hvad ger man
sa? Sa for mig har det veeret enormt vigtigt, at
netop dette emne var med pa Foraeldrekurset.

Kim Steimler Rasmussen, som underviste
os om lerdagen i seksualitet og pubertet, har
mange ars erfaring som seksualvejleder. Han
harbla. veeret med til, at ca. 80 specialskoler har
faet udarbejdet en seksualpolitik. Kim hari 8 ar
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veeret ansat i Sammenslutningen af Unge med
Handicap. Her har han arbejdet pa store udvik-
lingsprojekter vedr. seksualitet og handicap.

Kim er en faglig direkte mand, samtidig
med at han er afslappet. Stemningen blandt
os ca. 15-18 forzeldre var ligeledes afslappet,
god, lgs, lidt fnisende, samtidig var vi nysger-
rige og interesserede i ny viden om dette emne.
Vi snakkede om oplevelsen af, at dette emne
kan veere tabubelagt eller i hvert fald noget,
som fagpersoner omkring vores bern kan have
sveert ved at forholde sig til. Det, sammenholdt
med den manglende viden, gor, at skolerne i
nogle tilfeelde signalerer: Nej, den slags skal
ikke finde sted i skoletiden”, heraf laver for-
bud mod naturlig undersggelse af kroppen,
keeresteri og onani.

Snakken gik frem og tilbage om forskellige
oplevelser pa vores bgrns skoler. Kim snak-
kede om vigtigheden af, at der s& vidt muligt
er en feelles ramme for, hvad der er OK. Hvor-
henne, hvornar, med hvem. Kim kom med evt.
retningslinier til, hvordan vi kan stgtte vores
bern/unge i at forventningsafstemme, nar de
er keerester med hinanden.

De 5 mader er: "kigge-keerester”, "holde i
hénd-keerester”, kysse-keerester”, "keele-keere-
ster” eller "bolle-keerester”. Kim fremheevede
vigtigheden i at snakke med de unge om dette
for at undgé uheldige situationer, som gor no-
gen kede af det. Dette kan ligeledes vaere med til
at forhindre, at de kommer til at overskride an-
dres greenser samt ved, hvordan de kan sige fra.

Kim havde et PowerPoint opleeg med af
drenge- og pigekroppe fra smé, op gennem
puberteten og til voksen. Disse billeder var li-
geledes visuelle letforstaelige, sa de ville kunne
bruges understgttende for os til snakken med
vores bgrn om den udvikling kroppen gen-
nemgér under puberteten. Kim huskede os pa
vigtigheden af gentagelse, gentagelse og genta-
gelse. Vi ved, at vi ofte skal gve nye feerdigheder
mange gange, det samme geor sig naturligvis
geeldende med viden om krop, egne og andres
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greenser. Mange almindelige folkeskoler kerer
Sex og Samfundsprojekt "uge sex” i en uge.
Dette vil for vores bern ikke vaere nok med en
uges ekstra fokus. Specialskoler er ligeledes
under folkeskoleloven, her er det obligatorisk,
at bernene har undervisning om ken, krop og
seksualitet. Det er op til hver enkelt skole, hvor-
dan de gennemfgrer undervisningen.

Efter kurset sendte jeg mine notater til Ma-
thildes skole samt alle de links, titler pa letfor-
stelige og visuelle gode bgger vi fik. Hendes
skole tog imod med kyshand. De overvejer at
bestille Kim til efteraret pa en paedagogisk aften
for samtlige personaler. Efterfolgende har de
udsendt og arbejdet med superfine visuelle ret-
ningslinjer til bernene. Det er: Hvordan man kan
veere keerester, hvor er private steder pa kroppen,
hvordan de kan sige fra, selv bestemmer over
private steder pa kroppen, at bgrn er keerester
med bern, og voksne er keerester med voksne.
Jeg har valgt at haenge disse visuelle billeder
op pé indersiden af kekkenskabene, sd jeg ved,
hvor de er. Samtidig er de hurtige at bruge til en
snak med Mathilde, nar snakken falder pa det.

Her er de links samt bogtitler, vi fik:

- Seksualvejleder.dk

- Projektseksualpolitik.dk (gverst i bjeelken
veelges der ” veerktojskasse” — alt mé kopieres)

- Ligelyst.dk

- Til de nysgerrige - en bog om seksualitet og
forplantning af Marie D. Christiansen.

- Sex, keerlighed og autisme (kan bruges til
vores bgrn).

- Seksualitet pa dagsordenen - en handbog om
professionel stgtte til voksne med funktions-
nedseettelse. Udarbejdet af Socialstyrelsen.

Hvad fik jeg ud af undervisningen omkring

seksualitet og pubertet? Jeg fik nye veje, jeg

kan gd, i min segen efter viden. Jeg fik nogle

konkrete ting, jeg kunne ga hjem og seette i

gang, og materiale jeg kunne videregive til

hendes skole, sa vi far en mere ens tilgang til
krop og seksualitet.



Aktivitetsweekend 2018

Aktivitetsweekenden er under planleegning. I
ar afholdes den i nye rammer, idet vi har re-
serveret Feengsund kursus og konferencecen-
ter til at danne rammen om vores weekend.
Arsagen til at vi flytter fra Pindstrup er, at vi
gnsker at endnu flere skal kunne veere med
denne weekend.

Rammerne er ganske anderledes, idet der er
svgmmebad bade inde og ude, der er en stor
graesplaene som kan anvendes til flere aktivi-
teter, der er tennisbaner, volleyball, minigolf
m.m. Desuden er der teet til vand, og vi har
booket en bad til at sejle en tur pa sundet .

e

'
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Der venter flere overraskelser med hensyn til
underholdning.

Et nyt tiltag er, at der ogsé er tilbud til unge
og voksne med Downs syndrom.

Hold gje med hjemmesiden og din mail, for
invitation og tilmelding sendes ud omkring 1.
juni. Vi gleeder os rigtig meget til denne week-
end og héber pa fuld tilslutning.

Med venlig hilsen aktivitetsudvalget
Annie, Flemming, Katarina og Kirsten

Billederne er fra sidste drs aktivitetsweekend.

Down & Up 2/2018
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AARHUS

Fastelavnsfest og generalforsamling 2018 i Down Aarhus

Den 25. februar 2018 afholdt Down Aarhus sin
arlige generalforsamling kombineret med arets
fastelavnsfest. Vi havde igen i &r l&nt lokalerne
pa aktivitetstilbuddet Bageskovgard i Viby,
hvor rammerne til sddanne arrangementer
er rigtig fine.

Der var en rigtig fin tilslutning til arran-
gementet med naesten 60 deltagere, og flere
havde gjort sig rigtig umage med de fine ud-
kleedninger, hvoraf to var sa heldige at vinde
en preemie for den bedste udkleedning.

Traditionen tro blev der naturligvis ogsa
sldet katten af tenden, og ligesa traditionsrigt
skulle den ogsa have en del slag med kellen, for
der endelig gik hul pa den, og slikposerne faldt
til jorden med et frydefuldt KLASK. Samtidig
kunne man ogsa nyde de dejlige fastelavns-
boller med kakao, kaffe og saftevand alt efter
smag og behag.

I mellemtiden kunne generalforsamlingen
ogsé afholdes, og det gik heldigvis lidt mere fre-
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deligt for sig. Vi havde en fin snak om forenin-
gens aktiviteter i det forgangne ar samt om,
hvad viibestyrelsen har snakket om skal ske i
det kommende, sa det bliver rigtig speendende.

Vi fik ogsa nogle rigtig gode input fra del-
tagerne, som vi kan arbejde videre med. Be-
styrelsen blev genvalgt med de nuveerende
medlemmer, og sa fik vi et nyt medlem i form
af Peter Riis Larsen, som vi gnsker hjertelig
velkommen.

Vi kan stadig godt bruge et par stykker mere
som suppleanter, sa sig endelig til, hvis det er
noget for dig.

Fra bestyrelsen skal der lyde en stor tak
for et rigtig godt arrangement med fin tilslut-
ning, og vi gleeder os meget til det neeste her
i foraret, som I far mere information om, nar
vi ved noget mere.

Med venlig hilsen
bestyrelsen, Down Aarhus

A
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Hasmark koloni med DS Fyn

Af Rina Thaisen

Seet allerede kryds i kalenderen nu 31. august til
2. september, hvis I vil nyde en dejlig weekend
med Downs syndrom Fyn pa Hasmark kolonien.
Tjek for priser og betaling m.m. pa vores hjem-
meside www.dsfyn.dk

Vi skal nyde sommeren, de seje skal maske en
tur i vandet. Vi puster den store hoppeborg op,
ogiar far viigen beseg.

Elsemarie kommer med sine keelegrise og for-
teeller historier for store og sma.

Til orientering for dem, der vil overnatte, kan
visige, det er forst til melle-princip, da der kun
er ca. 50 senge.

Tilmelding kan ske til Martin pa:
formand@dsfyn.dk eller pd mobil 20 16 32 33.
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Skovtur 26. maj 2018 fra kl. 14

Af Rina Thaisen

Sa héber vi snart i Downs syndrom Fyn, at
vejret vender til det varmere.

Vi afholder igen i ar vores skovtur, hvor vi ny-
der skoven og det dejlige vejr. Vi snakker, leger,
udforsker naturen, OG selvfglgelig skal vilave
snobrgd over bal.

Arrangementet er gratis, man kan se mere pa
vores hjemmeside www.dsfyn.dk

Adressen er: Heshgj Hytten, Fladbjergvej 35,
5250 Odense S.

Tilmelding sker pa: rina@thaisens.dk

Skriv barnets navn, og hvor mange I kommer.
Vi gleeder os til en dejlig skovtur.

Med venlig hilsen Downs syndrom Fyn
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Fritidsaktiviteter
- kan mit barn veere med?

- En artikel til foraeldre til bgrn med Downs syndrom.

Som ergoterapeuter har vi fokus pa at skabe
mulighed for, at alle uanset alder og funk-
tionsniveau, kan deltage i meningsfulde ak-
tiviteter. Vi har talt med forzeldre til born
med Downs syndrom i alderen 8-12 ar for at
blive klogere pa deres erfaringer med berne-
nes deltagelse i fritidsaktiviteter. Dette som
en del af vores bachelorprojektet, udarbejdet
i perioden okt. 2017 til midten af jan. 2018.

Af 3 ergoterapeuter: Laila Moller Jensen,
Julie Glarbo og Maya Dybbro

Hvorfor skrive om bern med Downs
syndrom og fritidsaktiviteter?

Vi ville gerne beskeeftige os med en mélgruppe
og aktiviteter, der ikke havde sé stor ekspone-
ring af viden i forskning blandt ergoterapeuter
og i almindelighed i forhold til eks. autisme
eller andre mélgrupper.

Den viden, vi havde inden projektet, om-
kring bern med Downs syndrom, var yderst
begrzenset. I sggning efter mere viden fandt
vi ganske lidt dansk litteratur og international
forskning om bern med Downs syndrom og
hverdagsaktiviteter.

Vi fandt dog forskningsartikler fra studier
udfert i Italien, Irland, Norge og Australien,
der belyste bgrn med Downs syndrom og fri-
tidsaktiviteter.

Det er velkendt, at mange bern gar til fri-
tidsaktiviteter efter skoletid. Vi vidste ogsa,
at fritidsaktiviteter kan give mulighed for leg
og socialt samveer med andre. Det kan vaere
et rum, hvor bern kan opbygge venskaber og

22

feerdigheder. Fritidsaktiviteter kan ogsa veere
identitetsskabende og give meningsfuldt ind-
hold i hverdagen.

Vi teenkte ikke, at ovenneaevnte ville forholde
sig anderledes for bern med Downs syndrom.

Efter at have kigget neermere pa den ind-
hentede viden, blev vi nysgerrige pd, hvilke
erfaringer mon forseldre i Danmark havde?
Hvilke muligheder var der for, at bern med
Downs syndrom kunne ga til fritidsaktiviteter?
Og hvad mon der gjorde det muligt eller svaert
for bernene at deltage?

Hvordan udferte vi undersggelsen?
Vilavede 3 semi-strukturerede interviews med
foreeldre til bern med Downs syndrom i alde-
ren 8-12 ar. Interviewene varede mellem 30
og 60 minutter. Vi optog interviewene, sa vi
efterfolgende kunne skrive det, der var blevet
sagt, ned ordret samt analyserede os frem til
resultater, der kunne besvare problemstillin-
gen: Hvordan oplever foreeldre til bern med
Downs syndrom, at deres barn har mulighed
for at deltage i fritidsaktiviteter, og hvad be-
tyder det for dem?

Hvad viste vores undersoggelse?

Foreeldrene, vi talte med, fortalte alle, at deres
barn havde flere ars erfaring med forskellige
fritidsaktiviteter og gik til aktiviteter 2 x ugent-
lig pd hverdage og i weekend. Bgrnene havde
deltaget/deltog stadig i aktiviteter som gym-
nastik, dans, madlavning, svemning, hdndbold
og haveaktivitet. Aktiviteterne var en blanding
af lokal- og specialtilbud, og forzeldrene ople-
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vede, at de forskellige fritidstilbud kunne noget
forskelligt for begrnene.

Valget af aktiviteter kunne veere influeret
af barnets interesser, og/eller hvilket udbytte
foreeldrene gnskede for deres barn, geografisk
placering i forhold til familiens bopeel, forzel-
drenes interesser og veerdier.

Foreeldrene oplevede, at lokaltilbud gav mu-
lighed for, at deres barn kunne interagere med
og spejle sigijeevnaldrende. Fritidsaktiviteter
udbudt lokalt, foregik ofte teettere pa familiens
bopeel end specialtilbud.

Specialtilbud kunne give mulighed for inter-
aktion med jeevnaldrende, der ligeledes havde
funktionsnedseettelser. Et sted hvor foreeldrene
oplevede, at der var gget rummelighed og fokus
pa at have det sjovt frem for at vinde. Special-
tilbud kunne i nogle tilfselde give mulighed
for at deltage i en fritidsaktivitet med feerre
bern. Det kunne skabe mere tid til at tilpasse
aktiviteterne til det enkelte barn.

Forzeldrene fortalte ogsd, at bernene fik mu-
lighed for at udvikle motoriske og kognitive faer-
digheder under deltagelse i savel lokal- som spe-
cialtilbud. Uanset om bgrnene deltogiden ene
eller den anden type af tilbud, havde bgrnene
behov for guidning og/eller stgtte i varierende
grad under deltagelse - enten fra instruktegren
eller hjeelpeinstrukter (f.eks. forseldrene selv).

Foreeldrene oplevede, at flere faktorer i om-
givelserne influerede pa deres berns mulighed
for deltagelse. Seerligt papegede foreeldrene

) nedvendigheden af, at instrukteren havde vi-

den om, hvordan de kunne tilpasse aktivite-
ten og omgivelserne til bgrnene. Derudover
fortalte forzeldrene, at bernenes motivation
for deltagelse var afhaengig af instrukterens
made at interagere med bgrnene under akti-
viteten, samt hvordan instrukterer segte en
god relation til barnet.

Forzeldre, der opsegte lokale fritidstilbud,
blev ofte blev mgdt med dbne arme af for-
eninger.

En snak med instrukterer omkring barnets
udfordringer, samt hvordan fritidstilbuddet og
instrukterer kunne imedekomme barnets be-
hov, gav ofte mulighed for, at barnet prgvede at
deltage. Hvilket efterfolgende resulterede i, at
barnet havde fortsat sin deltagelse i tilbuddet.

En foreelder havde ogsé oplevet villighed
fra en forening til at oprette et fritidstilbud til
flere bern med seerlige behov. Flere foreeldre
havde ogsé positive erfaringer med at tilbyde
sig og veere hjaelpe-instrukterer.

De foreeldre, vi talte med, fortalte ligeledes
om forskellige udbytter af deres berns delta-
gelse i fritidsaktiviteter. Det var eksempelvis
muligheden for at kunne tage i svemmehal
med familien, barnets opndelse af mere selv-
hjulpenhed, fritidsaktiviteten som en mulig
feelles indgangsvinkel til at komme i snak med
bern i andre sammenhange, kropsfornem-
melse og stolthed i at mestre noget. Endvidere
at fritidsaktiviteter kunne skabe mulighed for
at ses med begrn, som barnet ikke ellers ville
kunne interagere med.




Hvad kan du overveje, hvis dit barn skal ga
til en fritidsaktivitet? - Vores anbefalinger:
- Veer undersogende og nysgerrig

Underseg, hvilke fritidsaktiviteter der udbydes
ineerheden.

- Hvilke interesser har barnet

Det kan veere motiverende for barnets delta-
gelse at tage udgangspunkt i ikke blot forael-
dres gnsker for barnet, men ogsé barnets egne
interesser.

- Gd i dialog med fritidstilbud og instruktagrer
Der kan veere stor dbenhed overfor at tale med
dig omkring dit barns gnske om deltagelse,
seerlige udfordringer samt efterfelgende, at
dit barn prever deltagelse i fritidsaktiviteten.
Fortseet gerne dialogen med instrukterer, efter
dit barn er startet til fritidsaktiviteten.

- Lad ikke lokal- eller specialtilbud veere afgerende
for, hvilke fritidsaktivitetstilbud du kontakter
Men veer opmeerksom p3, at lokal- og special-
tilbud maske kan noget forskelligt. Ligesd at
det kan give dit barn noget forskelligt at ga til
en solo- og en holdsport.

- Overvej at tilbyde dig som hjeelpeinstrukter
Det kan eksempelvis veere i opstarten af delta-
gelseiet nyt fritidstilbud, indtil barnet kan del-
tage uden din stgtte. Alternativt i en leengere
periode eller som permanent hjelpetreener,
ogsa for de gvrige bern der deltager. Hvis du
bliver hjselpeinstrukter, s& husk at veere op-
meerksom pd din rolle. Du er der for at stotte dit
barn tilpas (hverken for meget eller for lidt) til
at kunne deltage sammen med de gvrige born.
Hvor meget eller hvor lidt stette, du giver,
er afgerende for barnets motivation og leering.
Gives der for meget stotte, fratages barnet mu-
ligheden for tilegnelse af feerdigheder og vigtig
leering. For lidt stette til deltagelse kan medfere
en folelse af nederlag, og at motivationen for at
forsoge deltagelse nedseettes betydeligt.
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Vi blev positivt overraskede over,
hvor mange forskellige fritidsak-
tiviteter bernene i vores under-
segelse havde erfaringer med og
gleede af. Vi vil opfordre til, at alle
bern prover at ga til fritidsaktivi-
teter uanset typen af tilbud, og
uanset hvor ofte det er muligt at
deltage.

Dette savel pd baggrund af det
forzeldre har fortalt os i forbin-
delse med projektet. Endvidere
pa baggrund af faglig viden om,
hvor vigtigt det er, at bern har
forskellige fora, hvor de har mu-
ligheder for mestring af forskel-
lige opgaver og aktiviteter, da det
er med til at opbygge selvveerd
og selvtillid.

Dertil at born gennem delta-
gelse kan opna yderst vigtige feer-
digheder, som der er brug for hele
livet igennem.

Hvis du oplever barriere for
dit barns deltagelse i fritidsakti-
viteter, vil vi varmt opfordre til
at ga i dialog med instrukterer
eller andre, omkring hvad der
kan forseges esendret i aktivitet
og omgivelser, sa dit barn far oget
mulighed for at deltage.

Det er ogsa muligt at hente
sparring ved at kontakte en er-
goterapeut, enten kommunal eller
privat-praktiserende.

Ergoterapeuters speciale er
netop at vurdere aktivitetsud-
forsel og tilpasse aktiviteter og
omgivelser til deltagelse.
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Hvis du er nysgerrig pa at leese udenlandske
artikler om bern med Downs syndrom og fri-
tidsaktiviteter, folger her kildeinformation:
Italien: Physical Activity Engagement in Young
People with Down Syndrome: Investigating
Parental Beliefs — af Alesi M, Pepi A. Journal
of Applied Research in Intellect Disabilities.
2015;(vol. 30):71-83

Irland: Exploring parental perspectives of parti-
cipation in children with Down Syndrome - af
Lyons R, Brennan S, Carroll C. Child Language
Teaching and Therapy. 2016;(vol. 32):79-93

Norge: Functional performance in Children with
Down syndrome - af Dolva A-S, Coster W, Lilja
M. American Journal of Occupational Therapy.
2004;(vol. 58):621-9

Australien: Identifying the barriers and faci-
litators to participation in physical activity
for children with down syndrome - af Barr
M, Shields N. Journal of Intellect Disabilities
Research. 2011;(vol. 55 part I1):1020-33

Citater i kronologisk reekkefolge:
Om deltagelse i fritidsaktivitet:
"Det er dejligt at se, at barnet udvikler sig,
selvom det gar langsomt. Altsg, jeg er sikker pa,
at en eller anden dag sa leerer barnet at samle
bolden op, ik. (...) Jeg kan se, barnet synes, det
er sjovt, det betyder rigtig meget”.

Mor til barn pé 11 ar
Om instrukterer:
"Der er en instrukter (...) som leger, at de der
sorte striber nede i svemmebassinet, det er
hajer (...) det er i gjenhgjde (...) hvor barnet
oplever en masse succeser og tillid til vandet
og ter udfordre sig selv.

Mor til barn pa 9 ar

Om at veere hjeelpeinstruktor:

"Der er altid brug for frivillige kreefter. Men
det er jo ogsa hele tiden en balance mellem at
veere der, og sa ikke veere den der (...) s man
ikke er haegtet pa hele tiden, sddan at barnet
rent faktisk ikke far mulighed for at veere en
del af feellesskabet.”

Mor til barn pa 9 ar

Du er altid velkommen til at tage billeder til bladet.
Men brug dit kamera og ikke mobiltelefonen.

Billeder, taget med mobiltelefon, er oftest grumsede, uskarpe og
har darlige farver - iszer ved indenders brug.

Serg for at kameraet er sat til at tage billeder i en hgj oplgsning
og send billedfilen i jpg-format til redaktoren - undlad at seette
billederne ind i tekstdokumentet.

Down & Up 2/2018
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Det er bare lykken
- at veere en del af Lykkeliga

Det hele startede med hende den Nordjyske tossede “qvinde” Rikke Nielsen,
hende der fik en god ide, og hende der ikke gad at taenke i diagnoser, men i

handbold, leg og kammeratskab.

Men Rikke var ikke alene, for pa Fyn sad en,
der var lige sa tosset. En der blev lidt rert
over at se, hvilken gleede man kunne gore
for en flok unger med hver deres handicap.
Claus Smidt Hansen og hans datter Klara
sa Rikke og Magda pa tv, og dermed var ki-
men til "De glade unger i Langeskov klub
BR 66" saet.

Af Mathilde og Rina Thaisen

Sadan startede det hele for os

Jeg sidder en dag og surfer lidt rundt pa Face-
book, og pludselig ser jeg et opslag om hand-
bold for unger med handicap og billedet af
(Claus, der bare udstraler varme og overskud.
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Teenker lige at det umiddelbart var langt at
kore til Langeskov, da vi bor pd den anden ende
af gen, nemlig i Middelfart. Men det her trak sa
meget i mine folelser, at det skulle preves af.

Mathildes gode skoleveninde og foreeldre
var med pd ideen, og sd kunne kereturene deles
lidt op, hvis der blev behov for det.

Mathilde og jeg drog et par lgrdage til Lan-
geskov, hvor vi forste gang blev medt af treener
(Claus og hjeelpere pa den rede lgber og med en
flot flagallé. Der blev i den grad uddelt "kram-
mere der lammer.”

Herefter er det hele familien, der smutter
afsted hverlgrdag til Langeskov fra 10-11. Un-
gerne far motioneret, og alle os foreeldre far
snakket og grinet pa kryds og tveers. Vi er alle
i samme bad, og ingen teenker diagnoser, vi
teenker fritid, gleede, hdndbold, kammeratskab.

Her gér vi ikke s& meget op i regler og flgjt,
3 skridt og et kast teelles der ikke sd ngje. At
score et mal fra 5 meter eller at veere halvt
inde i malet er ligegyldigt, et mal er et mal, og
der er jubel, hgje kneelgft og man er lige ved
at tisse i bukserne af gleede over naesten at
veere professionel.

Bare det at veere feelles om det her, der skaber
s& meget glaede hos ikke kun vores bern, men
ogsd hos os som foreeldre, treener og hjeelpere.
At se en flok glade hjeelpere, der frivilligt stiller
op hver lgrdag, er bare dejligt og de tackler vo-
res unger sa godt og favner dem hvor de nu er.

Der gik ikke lang tid, for Claus havde cyklet
penge ind til spillertej, og en foreelder havde
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kontakt til en trykker, sa ungerne nu har faet
deres navn pa trejen, jamen hvor prof er det lige.

Forste steevne blev afholdt efterdret 2017,
hvor vi havde inviteret sgskende samt bed-
steforeeldre med til en dejlig dag.

Feelles frokost med leekre sandwich og den
lokale kagekunstner kom med cupcakes.

Ma sige det tog os med storm. Lige fra den
enorme modtagelse af ungerne, ind med reg
og damp og fuld skrue op for musikken.

Og efter kampe m.m. modtog alle sponsor-
gaver, en keempe pose med alverdens leekkerier
og medaljer. MEDALJER! Jamen den forste egen
medalje er s& stor, I tror, det er lagn.

De glade unger har herefter haft forngjelsen
af at lebe ind til kamp med henholdsvis HCO's
liga-damehold samt GOG’s elite-herrer, hvilket
har skabt sa meget glaede. En ren forngjelse for
os som foreeldre at se de unger st og afvente at
skulle lgbe ind pa banen med spillerne.

Nu d. 7/4-18 er "De glade unger” fra Lange-
skov igen veert for et steevne med rog og damp.

Der kommer et par sgde herrer og lgber ind
med os, jo lige for lige, nér vilgber ind med GOG,
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ma de ogsd komme
og lobe ind med os. Vi glee-
der os rigtig meget til en god dag.

Desuden er Claus pa tour rundt pa
specialskoler for at vise, hvad vi laver, og for
at ggre opmeerksom pa et godt tilbud, da der
ikke er mange af dem til vores bern.

Gleeden vil ingen ende tage, for nar man er
en del af Rikkes Lykkeliga, ja s& er der ogsa en
Lykkeliga-cup, hvad ellers?

Lykkeliga finder sted d. 9 juni i Aalborg Gi-
gantium, hvor hold fra hele landet mgdes . Der
skal spilles, leges og festes igennem hele dagen.

Vi f&r besgg af Leerke fra MGP 2016 og in-
gen mindre end Joey Moe er med til at seette
festen igang.

Mathilde har veeret med i haller og pa sta-
dion fra helt lille for at se storesgster og bror
spille henholdsvis hdndbold og fodbold, s det
er dejligt for os at kunne give hende den ople-
velse og gleede, der er ved at spille en holdsport.

Det er vigtigt for vores bern at mgdes med
andre ligesindede, det varmer at se de bgrn
give "high five” og skulderklap, nér de modes.

Det giver dem et boost af selvveerd at veere
med i et feellesskab, hvor der er plads til alle,
og hvor man bidrager i det omfang, man nu
kan, og ingen ser ned pa en.

Ingen voksne sidder pa sidelinjen og pacer
deres bgrn. Vi er stolte over det, de preesterer,
uanset hvad - s bare det at veere med.

Mathilde synes det er megasejt, og hun glse-
der sig til at komme til treening hver lgrdag.
Hun gleeder sig over de mange oplevelser, det
har bragt med sig.

Og sa leenge Mathilde synes, det er sjovt,
bakker vi hende op.
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Landsforeningen har faet ny hjemmeside
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Den gamle hjemmeside var ikke tidssvarende, og samtidig havde den en del
tekniske mangler. Sai2017 blev der igangsat projekt med at bygge ny.
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Udvalget i bestyrelsen indhentede tilbud
fraleverandorer, fik valgt en, og sa startede
arbejdet med at fa struktureret indhold og
info fra det gamle site over til en ny lgsning.
De kommentarer, der er kommet fra jer med-
lemmer i spergeskema og Facebook, har vi
forspgt at tage hgjde for ved udarbejdelsen
af lesningen. Sitet gik i luften til vores ge-
neralforsamling heri 2018.

Fokus har veeret:

Mere simpel og overskuelig opbygning og let-
tere indgang til de forskellige interesseomrader,
séledes at vores forskellige brugere (foreeldre,
nye medlemmer, fagpersoner, presse, stude-
rende m.m.) hurtigere kan fa overblik over
relevant information. Eksempelvis er med-
lemsblade lagt ind, sa det er let at finde alle
udgivelser fra 2007 og frem. Disse findes under
punktet "Medlemmer”.
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Mobilvenlig. Over halvdelen af hjemmesi-
der tilgas i dag fra mobil/tablet. Dette kunne
det gamle site ikke handtere.

Sikkerhed. Den gamle lgsning var ikke mu-
lig at opdatere, uden at det kreevede ny funk-
tionalitetet udviklet. Dette er nu handteret i
den nye lgsning automatisk.

Kalender. Vi opdaterer lobende kalenderen
med aktiviteter ogsa fra lokalforeninger.

Integration sociale medier. Ikke alle vore
medlemmer er pa Facebook, sa der er nu bygget
integration til den dbne Facebookside, séledes
det er muligt at felge opslag pa denne via hjem-
mesiden. Samtidig er YouTube og Instagram
lagt ind og giver mere aktivitet. Nar der postes
pé Instagram med #elskerenmeddowns kom-
mer dette automatisk med ind pé siden.

Vi er rigtig glade for det nye site og haber
ogsd, L er. Gode ideer og gnsker modtages gerne
pé downssyndrom@downssyndrom.dk
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Fuglen mgder en mggunge
og andre seaerlige born

I den nye stotteordning, hvor man kan sege
midler hos Landsforeningen Downs Syn-
drom, var vi heldige at blive imgdekommet!
Vi har derfor faet lov at forteelle lidt om det
projekt, I har stottet os i!

Vi er pa turné. Med vores musikforteelling om
forskellighed! I forste omgang er vi rundt pa
alle folkeskoler i Holstebro Kommune, hvor vi
synger, spiller og forteeller for en stor flok lyt-
tende, engagerede unger.

Udover opbakning fra jer har Holstebro
Kommune, Feerchfonden og et par mindre
virksomheder bakket op om projektet, sa vi
har mulighed for at komme ud pé en masse
skoler. Vores besgg skal gerne give anledning
til smil og sang pa leeben. Men allervigtigst
til efterfolgende at give gode snakke i klas-
serne om diagnoser, handicaps, styrker. Om
forskellighed.

Det hele starter med, at vi bare gerne vil
spille og lave musik for bern. ‘VI' er Mick Mandal
og Lone Engsig Hvam, som begge er leerere pa
uddannelsescenter Mariebjerg, STU i Holstebro
Kommune. Her er vi heldige at arbejde med en
flok helt seerlige unge mennesker, som elsker
musik.

Og ndr man leegger de to ting sammen: Mu-
sik og seerlige unge mennesker, er det oplagt
at udfaldet bliver gnsket om formidling og
afmystificering for bgrn. Gennem musik og
forteelling at vise, at forskellighed slet ikke
er sa tosset.

Ud af det kom ideen til musikforteellingen
‘Fuglen meder en meggunge og andre seerlige
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I forteellingen meder vi en fugl, der ikke er
som de andre. Den ved ikke, at den er en rgd-
keelk, men ved bare den altid er red i hovedet,
og at den er anderledes end graspurvene, som
den bor med i skoven. Fuglen flyver hjemmefra
og lander pé en skole, hvor den meder 5 forskel-
lige born, som ger stort indtryk pa den. Blandt
andet pigen med Downs.

I forteellingen har fuglen og hvert barn, den
meder, deres egen sang. Det er et godt sted at
starte - at synge sammen!

Det er fredagiuge 8. Vi er pa besgg pa Sin-
ding-@rre skole, hvor menighedsrédet har valgt
at give forteellingen som gave til skolen. Da vi
stiller instrumenter op, banker det pa deren.
Kasper kommer ind. Han er vel 12 &r. Vi ken-
der ikke Kasper, men han kender os. Han har
nemlig allerede laest historien og hert sangene
pa YouTube.

Kasper starter vores megde med hinanden
med at give et kram og sige tak.

‘Tak for bogen. Jeg har ADHD, og den bog er
bare skrevet lige til mig
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Det er vigtigt at kunne veere med til at skabe
forstaelse for forskellighed og give en viden
om handicaps og diagnoser hos bgrn i almene
skoletilbud.... men det allerbedste er, nér bern,
der tumler med noget, kan identificere sig med
bernene i forteellingen og foler sig medt!

Forteellingen er lavet som bog, med illustra-
tioner, sange, noder og henvisning til YouTube,
hvor vores sange ligger.

Har I faet lyst at folge os rundt pa skolerne
og fa et indblik i gode oplevelser, vi far pa vores
vej, kan I folge os pa vores Facebookside ‘Fuglen
meder en meggunge’.

Tak for stette og opbakning til Landsfor-
eningen Downs Syndrom. Er der spgrgsmal
eller kommentarer eller gnske om besgg pa
en skole, I kender, kan vi kontaktes pd mail:
loneengsighvam@gmail.com

Mange hilsner
Mick Mandal og Lone Engsig Hvam
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International Downs syndrom Dag

Den 21. marts var det International Downs syndrom Dag, og Landsforeningen
Downs Syndrom markerede dagen som vanligt med umage sokker, bla neglelak og
for nogens vedkommende tatoveringer. Herudover deltog vi i &r i kampagner igang-
sat af vores internationale og europeeiske samarbejdspartnere; DSI og EDSA.

Den 21/3 flgd de sociale medier over med
umage sokker og opslag med billeder evt.
suppleret af tekst vedrorende personer og
livet med Downs syndrom hashtagget #el-
skerenmeddowns.

Af Karina Rhiger

Fra Landsforeningens side deltog vi i kam-
pagnen med overskriften "my contribution to
community”, som vi fik i opdrag fra den in-
ternationale og den europeeiske forening for
Downs syndrom.

Iden internationale videokampagne igang-
sat af DSI var vores bidrag en video om Morten,
der arbejder pad McDonalds. Videoen blev tekstet
pa engelsk for at lette forstdelse internationalt.

Fra den europeeiske forening EDSA blev
der sat fokus pa stilbilleder og bidrag. Denne
kampagne ville vi gerne understgtte dels med
bidrag pa engelsk men ogsa med en dansk
version til vores &bne kommunikationskanal
pa Facebook.

Og alle de skgnne billeder med tekst, som
vi modtog fra jer om, hvordan mennesker med
Downs syndrom bidrager i de kontekster, de
indgar i, nér de blot far muligheden herfor,
var helt fantastiske. TUSIND TAK.

For bidragene; Vi kunne ikke have lavet kam-
pagnen uden jer. Bidragene blev fra 1/3 og frem
mod 19/3 promoveret pad Landsforeningens
abne kommunikationskanal, og de sidste to
dage promoverede vi vores videoer fra 2016 pa
ny, da de understgttede vores budskab.
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Samlet set gav det en livlig aktivitet inde
pa siden.

I EDSA-kampagnen var det Caroline, som
samlede ind til dansk flygtningehjeelp, der blev
valgt ud til at repraesentere Danmark. Vi gnsker
Caroline stort tillykke med det og siger tak for
inspirationen.

Til alle jer der har liket, delt og kommente-
ret undervejs i kampagnen TAK. I har virkelig
veeret medvirkende til, at vi er kommet endnu
leengere ud med vores budskab.

Og TAK fordi I ydermere har delt jeres egne
billeder pa selve dagen pé Instagram, den abne
Facebookside og den lukkede gruppe med
hashtagget #elskerenmeddowns. Det var og
er fortsat en forngjelse at folge med i.

Via kampagnen har vores dbne Facebook-
side faet yderligere knap 1000 felgere. Billeder
og videoer er ndet ud til i 650.000 mennesker,
og der er ca. 150.000 interaktioner ud fra op-
slagene. Det er vi rigtig godt tilfredse med!

Som en del af 21/3 blev vi desuden invite-
ret i Aftenklubben pa Go Nova til et leengere
interview om Downs syndrom, International
Downs syndrom Dag og fordomme. Det blev en
rigtig god udsendelse, og interviewet er senere
kommet ud som podcast.

Skulle du have lyst til at here Podcasten, se
nogle af de fantastiske bidrag, der er blevet
postet i kampagnen pé den abne Facebookside
og meget mere, kan I pa vores nye hjemmeside
under bjeselken "Om Downs syndrom” finde Int.
Downs syndrom Dag og leese, hore og se mere.
Rigtig god forngjelse.
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Nyt fra foreningens Facebook-gruppe

for medlemmer med familiaer relation til personer med Downs syndrom.

Den lukkede Facebook-gruppe er for foreel-
dre, soskende eller bedsteforaldre med et
medlemsnummer i Landsforeningen Downs
Syndrom, og denne har i skrivende stund
321 medlemmer.

Af Karina Rhiger

Siden bruges til erfaringsudveksling, spergsmal
og sparring blandt gruppens medlemmer, de-
ling af hverdagsliv, oplevelser og billeder samt
invitationer til arrangementer i lokalforeninger
og nye sportslige tiltag.

Herudover formidler vi fra bestyrelsens side,
nar der seges deltagere til feks. interviews. I
de seneste méneder er der blevet stillet mange
spergsmal i gruppen, og der er rigtig mange
svar til hvert spgrgsmal fra andre medlemmer.

Kunne du teenke dig at veere med i gruppen?
Nedenstdende gor sig geeldende i forbindelse med
optagelse i gruppen:

Hvis det er dit navn, der er registreret i med-
lemsskabet: Du skal i sa fald finde Facebook-
siden "Landsforeningen Downs Syndrom”, der
er en lukket gruppe og her anmode om at blive
medlem. (Skriv det i spgefeltet oppe i venstre
sides sogefelt).
- Dorte vil herefter tjekke medlemslisten og
lukke dig ind, hvis du star registreret og er
medlem.

Hvis det ikke er dit navn, der star registreret

i medlemsskabet og du er bedsteforaeldre, en
spskende eller den anden forzeldre.
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Du skal i sa fald ferst sende en mail til Lands-

foreningens sekreteer, Dorte Kellermann,

downssyndrom@downssyndrom.dk, hvor
du opgiver:

- Familiens medlemsnummer til Landsforenin-
gen Downs Syndrom (dvs. bedsteforseldre
og seskende opgiver f.eks. foreeldrenes med-
lemsnummer).

- Navn.

- Relationen til en person med Downs syndrom
og fulde navn pa ham/hende.

I forleengelse heraf anmoder du gruppen om

at blive medlem.

- Dorte tjekker herefter medlemslisten og luk-
ker dig ind.

- Er du/ bedsteforzeldre/sgskende ikke registre-
ret, og l anmoder om adgang uden at sende
oplysninger pa mail til Dorte, vil anmodnin-
gen blive afvist.

Husk, at du ogsa gerne ma
dele pa Landsforeningens
abne side.
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Aktivitetskalender 2018

DATO:

26/5

24/8 - 26/8

20/7

20/7

31/8-2/9

ARRANGEMENT:
Arrangement i skoven
Aktivitetsweekend
Deadline stof til blad
Billeder til kalender 2019

Hasmark koloni

Redaktgrens mailadresse star pa side 2.

Husk ogsa at fglge foreningen pa hjemmesiden:
www.down.dk samt pa foreningens facebookside.

HVEM:

DS Fyn

LDS

til LDS redaktor
til LDS redaktor

DS Fyn




HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM

Medlemskab kr. 300,00/ar
Overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til:
Sekretzer Dorte Kellermann, Gunlggsgade 45, st. tv., 2300 Kgbenhavn S

Navn:

Adresse:

Post nr.: By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. forzeldre, bedsteforzeldre, barnehave, bofaellesskab 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 hjiemmeside:
www.down.dk, e-mail: downssyndrom@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan ogséa ske via foreningens hjemmeside.





