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nummer af bladet. I dette nummer kommer 
der en lille opfølger herpå, for Karl Emil (min 
søn) var ved stemmeurnen for første gang, 
og han har skrevet lidt om den oplevelse. El-
ler… vi har skrevet den sammen, for det er et 
svært emne for ham at skrive om, og han ville 
også gerne have med, at han i år (med lidt as-
sistance) har skrevet en julesang, som et par 
medarbejdere på Marjatta har sat musik til. 
Det er han selvfølgelig ret stolt af, og det skulle 
altså med, synes han.

I skrivende stund står julen for døren. Det 
gør coronavarianten Omikron desværre også, 
og vi står igen som statister i et mærkvær-
digt skuespil, hvor skolelukninger, vacciner og 
mundbind trænger sig på og vender op og ned 
på den hverdag, vi snart ikke rigtig længere 
kan huske. Sådan rigtigt…

I denne omgang eller ”bølge”  har vi dog – 
indtil videre – haft flere muligheder for at dyrke 
motion og gå til andre former for aktiviteter, 
end vi havde under nedlukningen for et år si-
den, og hvor vi  i sidste nummer af Down & Up 
bragte nogle indslag om fritidsinteresser, følger 
vi i dette nummer lidt op på emnet. 

Du kan også læse om et par af årets arran-
gementer i lokalforeningerne. I bladet finder 
du et lille billedgalleri af jule- og vinterbilleder 
indsendt af vores medlemmer. Tak for at dele.

Vi håber, at I vil hygge jer med at læse blad 
nummer 1 i dette Herrens år 2022. 

Og med disse ord vil jeg  på hele bestyrel-
sens vegne ønske jer alle et godt og helsebrin-
gende 2022.

Så er det tid til endnu et formandsord fra mig 
– en tekst jeg egentlig bruger en del tid på at 
skrive, og jeg tænker faktisk hver gang på, om 
der mon overhovedet er nogen, der læser, hvad 
jeg skriver her? Det er jo sådan en lidt underlig 
genre med en masse ord, men uden et egent-
ligt emne.

Lidt som når jeg i mit lærerjob skriver den 
obligatoriske ugeplan til min 9. klasse. Haha, 
det stod sløjt til i starten med at få dem til at 
læse den, men her har jeg gjort det til et ken-
demærke, at jeg et par gange om måneden 
– kun i ugeplanen – beder eleverne om fx at 
sende mig en ”highfive” i Aula, når de har læst 
planen. Den første gang var der én elev ud af 
27, der reagerede. Det grinede vi meget af, og 
nu er der faktisk en del, der reagerer, når jeg 
lægger mine ”hemmelige” beskeder ud. 

Så måske kan læserne af Down & Up lokkes 
til at sende en lille ”highfive” på foreningens 
åbne Facebookside, når I har læst formands-
ordet denne gang? Det kunne da være sjovt… 

Selvom der ikke er et egentligt emne, forsø-
ger jeg hver gang at ramme ned i noget, der rør 
sig aktuelt, hvilket er lidt af en opgave, eftersom 
bladet først udkommer nogle uger efter, jeg har 
skrevet, og samtidig ramme indholdet i bladet 
lidt ind. Men de seneste snart 2 år har der stået 
corona overalt i alle medier, og det gider man 
jo heller ikke at skrive om altid. Dog kommer 
vi ikke helt udenom at nævne c-ordet i bladet 
– heller ikke denne gang. 

Efteråret 2021 har dog også været præget 
af KV21, som vi også behandlede i det sidste 

En mærkværdig størrelse
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valgt på generalforsamlingen i april 2021.
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GENERALFORSAMLING
Den årlige generalforsamling i Landsforeningen Downs Syndrom 

afholdes på Brogården, Abelonelundvej 40C, Strib, 5500 Middelfart
lørdag den 5. marts 2022 i tidsrummet 16.00 til 18.00.

NB: 
Stedet er med et vist forbehold 

på grund af coronasituationen.

Vel mødt til generalforsamlingen!

Kom og vær med, og gør din indflydelse gældende.
Forslag, du ønsker behandlet på generalforsamlingen, skal være 
formanden i hænde senest lørdag den 19. februar kl. 12.

Du kan deltage i generalforsamlingen, selv om du ikke deltager i 
forældrekurset. Tilmelding er nødvendig og skal ske til foreningens 
sekretær Dorte Kellermann på mail: dorte.kellermann@gmail.com

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

Venlig hilsen bestyrelsen

Dagsorden i henhold til 
foreningens vedtægter.
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Covid-19 og vaccination
Af Kirsten Sørensen

Min datter Rikke bor på bosted. Under coro-
naens hærgen har der været perioder, hvor 
dagene har været lange. Umiddelbart virker 
det til, at Rikke er kommet godt igennem det. 
Første nedlukning var den sværeste, for da var 
vi forment adgang til bostedet, og derfor foregik 
al kontakt gennem telefon. Jeg er stolt af den 
måde, Rikke har håndteret det på.

Der har ikke været tvivl om, at Rikke skulle 
vaccineres, og Rikke har taget det rigtig flot, 
hver gang hun har fået et stik. Hun var dog 
specielt glad – ja nærmest i ekstase, da hun 
havde fået 3. stik. Hun ringede hjem umid-
delbart efter og fortalte, hun havde en hilsen 
til mig. Jeg kunne jo ikke gætte, hvem hilsnen 
var fra,  men den var fra en læge fra lægehuset 
her i Give, som har fulgt Rikke i alle årene – dvs 
han er gået på pension, men han kunne selvføl-
gelig godt kende Rikke – og Rikke ham. Større 
tryghed kan man vist ikke opnå i forbindelse 
med et vaccinationsstik.
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SISU. De skulle være i praktik 3 gange, så de 
kunne finde ud af, om det var noget for dem.

Det var en fantastisk oplevelse. Pigerne 
blev taget godt imod, og træningen er super 
god. De har en bold i hænderne størstedelen 
af træningen. Der er mange forskellige øvelser, 
og trænerne er fantastiske til at få dem med.

Emilie har nu gået til basketball i godt 2 
måneder, og hun snakker om det hele tiden, 
hun øver sig hjemme med sin basketball og 
på en lille kurv i stuen. Men udover det er det 
bedste ved basket, at hun går til det med sine 
venner. De støtter hinanden. Det er fantastisk 
at opleve den omsorg og det venskab, der bliver 
skabt om de store oplevelser, de får sammen. 

Emilie er 11 år, hun går i 4. klasse på Skovmo-
seskolen. Hun elsker sport og især boldspil.

Af Sif Bjarnø

Sammen med mange andre børn fra skolen var 
Emilie i sportspraktik. Først 3 fredage på skolen, 
hvor de startede med en dag med fokus på krop 
og bevægelse. De to næste fredage prøvede de 
6 forskellige sportsgrene, hvor der var trænere 
fra de forskellige klubber og de fantastiske folk 
fra Specialsport til at guide dem igennem det.

De 6 sportsgrene var:
- Brydning
- Fodbold
- Kampsport
- Håndbold
- Floorball
- Gymnastik

Da de 3 gange på skolen var ovre, blev eleverne 
spurgt om, hvilken sportsgren de gerne ville 
i praktik i.

Emilie var ikke i tvivl. Hun ville spille basket-
ball lige som sin lillebror. Umiddelbart virkede 
det ikke muligt, da det nærmeste sted Hvidovre 
var om tirsdagen, hvor Emilie altid er på koloni. 
Men Jørgen fra Specialsport tryllede og fandt 
SISU Superstars, der træner om mandagen. 

Hun var så heldig, at hun skulle starte med 
sin bedste veninde Josefine og en anden god 
veninde fra klassen.

De fik en fin T-shirt og et skilt med navn og 
billede på, hvor der stod, at de var i praktik i 

Specialsport.dk har lavet et pilotprojekt på Emilies skole, hvor børnene 
kunne komme i sportspraktik. Målet var, at alle skal have muligheden for 
at dyrke idræt.

Sportspraktik
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For 2 uger siden spillede Emilie sin første 
kamp, hvor hun scorede sit allerførste mål. 
Hun jublede så meget, at hun kom til at løbe 
helt ud af hallen.

Jeg kan bare sige, at sportspraktik har væ-
ret et kæmpe hit, og det har gjort en kæmpe 
forskel for Emilies hverdag.

En tak til Specialsport
Jeg er dybt imponeret over specialsport.dk, 
de er passionerede, dygtige, ambitiøse og har 
tænkt på det meste, og det, de ikke har, finder 
de løsninger på. Deres mål er, at alle skal kunne 
gå til idræt i alle regioner i hele Danmark. Indtil 
videre er det lykkedes i København og omegn, 
Odense og omegn og Aarhus og omegn. De er 
lige blevet nomineret til Kulturprisen, som de 
helt klart har fortjent at vinde. De består af 
Trine og Jørgen på fuldtid og Ida på 10 timer, 
hvilket i sig selv er helt vildt.
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Gentofte til Hvidovre eller Jonstrup på en tirs-
dag eftermiddag kl. 17. 

Det var rent held, at jeg stødte på Jacob 
Weinecke og Jesper Stadil en eftermiddag i 
Gentoftehallen og spurgte, om der var plads på 
et af holdene til hende. Det tog ikke mere end 
10 minutter, før vi besluttede os for at prøve 
at samle et hold i SISU for børn og unge med 
særlige behov.

Af Jasmin

Lad os bare sige, at jeg aldrig gik tilbage til den 
læge igen, og at Taya, som har Downs syndrom, 
i mellemtiden har lært at svømme, tale fire 
sprog, spille klaver, tennis og basketball – bare 
for at nævne nogle få af hendes evner. 

Da vi flyttede tilbage til Danmark i 2017, 
var Taya meget interesseret i at spille basket 
ligesom hendes brødre, men da jeg tit var alene 
med 3 børn, var det ikke lige nemt at køre fra 

Taya spiller basket

‘Hun vil aldrig kunne...’ var der en læge, der sagde til 
mig, da Taya var baby. ’Du skal ikke spilde din tid’! 
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Fra start har SISU Superstars været en suc-
ces. Vi har haft børn og unge med diverse diag-
noser og aldre, men de har alle rykket sig ved 
at spille basket – motorisk men også socialt. 

Holdsport kan bare noget! For Taya er det 
at spille basket en fantastisk glæde. Hver en 
scoring bliver fejret, og det fælleskab, hun har 
med sine medspillere, fylder enormt meget. 
Hendes opmærksomhed, kropsbevidsthed og 
bevægelse er blevet lettere, og hun rykker sig 
hele tiden basketmæssigt. 

’Jeg spiller i SISU,’ siger hun stolt. Hun føler 
sig en del af noget vigtigt – af et større fælles-

skab. Selvfølgelig er der også lidt drama, hvis 
man falder eller får en bold i hovedet, men så 
er det godt, man får lidt ekstra opmærksomhed 
fra sine holdkammerater. 

Jeg kan kun opfordre flere basketklubber 
til at få mod på at starte hold op for børn og 
unge med særlige behov. Det er ikke kun en 
stor gave for spillerne og deres trænere, men 
også lærerigt for resten af klubben som helhed.

Jeg glæder mig til, vi en dag kan afholde 
lidt større turneringer med flere hold for vores 
fantastiske spillere.
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stået for dem der står udenfor eller for dem, 
der synes det er svært at finde en plads, hvor 
man kan være med.

Måden vi gør det på er ved at skabe en tryg 
og praktisk overgang  i mellemrummet mellem 
familien og foreningslivet. Vi arbejder meget ud 
fra, hvad forskningen fortæller, og hvad vores 
erfaring efterhånden viser os, der virker, og det 
er helt entydigt, at det, der er mest effektivt, 
er at ’nedsætte barriererne omkring børnene 
og familierne’. 

Sagt på en anden måde: Hjælp familierne 
med de problemer, der forhindrer, at børnene 
kan blive meldt ind i foreningen. Som for ek-
sempel at der er for mange udgange i den hal, 
man træner i. 

Der er mange andre eksempler på barri-
erer. Som at det er svært eller konfliktfyldt at 
være med. Eller at det er svært at finde tid og 
overskud i familien. Eller at ens øvrige funk-
tionsnedsættelser gør det svært at finde den 
rigtige sport. Det er alt dét, vi hjælper med.

For gennem årene har vi udviklet en række 
forskellige måder at hjælpe både familier og 
foreningslivet på. Vores erfaring er, at vi skal 
kunne støtte og hjælpe på begge sider, for at 
kunne lave de perfekte match mellem vores 
børn og foreningerne. 

Familieindsatser
Vi arbejder meget med specialskolerne og andre 
specialundervisningsområder med at vise vej 
til sporten gennem billeder og visuel vejledning 
direkte til børnene selv og gennem uddeling 
af vores specialsport-guider (specialsport.dk/
guider). Guiderne er af samme årsag godkendt 
som et hjælpemiddel af Kulturstyrelsen og op-
taget som årspublikation af Det Kgl. Bibliotek.

Vi taler rigtig meget i telefon med forældre 
og finder gode løsninger på det, der er svært. 

Forleden blev jeg ringet op. Det var en mor, 
der spurgte: ”Kan I også hjælpe med at finde 
en sport, hvor der kun er én udgang?” Og 
præcis dén sætning kunne have været min 
for snart 8 år siden. 

Trine Marie Gulstad Ravn
Mor til Simon Gulstad Ravn

Dengang var vores Downs-dreng Simon 11 år 
gammel. Vores hus var stadig vores ’safe haven’ 
som det eneste sted, hvor vi virkelig kunne 
slappe af bag låste døre og udbrudssikker have. 
Simons søskende gik til sport, og tanken om 
fritidsliv også for Simon var kommet og gået, 
men nok mest som en erkendelse af, at ’det jo 
er en umulighed’.

Begyndelsen
Simon selv begyndte at udtrykke ulyst mod at 
bevæge sig selv og sin krop. Og med tiltagende 
vægt og fortsat motoriske udfordringer blev det 
tydeligt for mig, at det kunne gå hen og blive 
ganske alvorligt for ham som ung og voksen, 
hvis den vej fortsatte. Så noget måtte gøres. Vi 
var derfor en lille gruppe forældre på den lokale 
specialskole Skovmoseskolen i Rødovre, som 
gik sammen om at starte et dansehold og et 
karatehold, og Simon blev selvfølgelig tilmeldt. 
Han nægtede dog at danse, så det blev kun til 
karateholdet i første omgang..

Derfra startede vi foreningen, der senere 
udviklede sig til brobyggerforeningen Special-
sport.dk, som nu er repræsenteret i 3 regioner 
i Danmark.

Specialsport.dks mission
Vores mission er at skabe adgang til forenings-
liv og fællesskaber for børn og unge med sær-
lige behov og handicap i Danmark. Underfor-

Simon og hans sport
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Camps og som noget nyt i 2021 har vi afprø-
vet at lave ’sportspraktik for specialskolebørn’.

Foreningslivet
Gennem årene har specialsport.dk oprettet 
foreløbig 30 nye specialhold sammen med for-
skellige foreninger. Vi har også udviklet en 
specialsport-model, hvor vi inddeler forenings-
livet i 4 typer foreningsliv. Hvis alle disse mulig-
heder fandtes i et hvilket som helst geografisk 
område i Danmark, ja – så vil der rent faktisk 
være en plads i foreningslivet til hvert eneste 
barn der modtager specialundervisning. 

Politisk mission
For det virkelige problem er: Vores børn har en 
deltagelsesgrad i foreningslivet på helt ned til 
10%. Det har store konsekvenser for vores børns 
sundhed, selvværd, sociale netværk, senere 

Ofte ringer vi efterfølgende rundt på vegne af 
forældre og finder frem til netop dén forening, 
hvor løsningen kan komme bedst i spil. 

Vi har også et frivilligkorps, som vi engage-
rer som følgevenner, når der er brug for det, 
eller måske som ekstra hjælp og støtte under 
træningen. 

Nogle gange finder vi også på strategier og 
løsninger for at motivere børnene selv. Måske 
er det en bestemt måde at introducere sporten 
på. Eller også virker det bedst, hvis alle tre sø-
skende er med den første gang. Eller hvis der 
er en indpakket gave klar, når barnet kommer 
til træningen. 

Sammen finder vi de løsninger, der virker 
og motiverer til sport og foreningsliv. Og hvis 
ikke vi kan finde den rigtig løsning – ja så laver 
vi måske et nyt tilbud sammen i stedet.
Vi laver også små events for familier. Sommer ➤



Down & Up 1/2022� 17

selvstændighed i boform og arbejdsliv (ja, dét 
siger forskningen). Samfundsmæssigt blev vi 
dybt bekymret, da almen-børnegruppens for-
eningsengagement faldt fra 83% til 80% under 
corona-nedlukningen i 2020. Men vi er som 
samfund åbenbart ikke bekymrede over vores 
specialbørnegruppe. 

Vi er selvfølgelig som forældre. Men som 
forældre er vi også en del af problemstillingen. 
Det er reelle barrierer vi står med. Og vi har ofte 
brug for hjælp til at finde de rigtige løsninger, 
der kan fungere for netop vores familie.

Netop dette enormt ulige forhold i adgang 
til sport er Specialsport.dk’s politiske mission, 
selv om vi ikke har fundet så mange bjergtoppe 
at stå og råbe ud fra endnu.

Simon i dag
Og på det helt nære plan – hvordan gik det så 
med Simon og hans sport? 

Siden det første år med karate kastede Si-
mon sig ud i rigtig mange forskellige sports-
grene og har siden konsekvent gået til 2 og 3 
gange sport ugentligt. 

I dag er Simon en ung mand på 19 år, der er 
på sit 2. år på Idrætsefterskolen i Ulbølle. Han 
er vild med sin krop og især sine muskler, som 
han med stor fornøjelse viser til hvem som 
helst, hvor og når som helst – og gerne med en 
demonstration af 25 efterfølgende armbøjnin-
ger også, så man lige kan se, hvad sådan nogle 
muskler kan bruges til. 

Jeg er ikke i tvivl om at en barndom og ung-
dom fyldt med sport og foreningsliv, har æn-
dret grundlæggende ved Simon og den måde, 
han går til sit liv på. Det har ikke ændret på 
hans store glæde ved mad og for at spise rige-
ligt. Men til gengæld nyder han i dag at træne 
og dyrke sport, og hans store drøm er en dag at 
komme til at arbejde i et fitnesscenter. 

Men den største gevinst er fællesskaberne, 
som han har fået med sig. Især basketball- og 
håndbold-fællesskaberne har holdt ved igen-
nem årene og nu også efterskoleophold. 

Som Simon siger: ”Mor, jeg er jo nødt til at 
tage i klubben, for de savner mig jo.”

VI VIL MEGET 
GERNE HAVE 
GODE BILLEDER 
TIL BLADET
Brug dit kamera eller kameraet i din telefon, og sørg for, at det er indstillet 
til at tage billeder i høj opløsning (maksimum kvalitet).
Send billederne i jpg-format til redaktøren. Undlad at komprimere dem eller 
sætte dem ind i et tekstdokument.
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I denne forbindelse røg Rikke en tur på hos
pitalet. Man har aldrig fundet ud af, hvad år-
sagen var. Rikke er netop blevet frifundet for 
epilepsi. Forhåbentlig får Rikke mulighed for 
at blive undersøgt med henblik på at finde ud 
af, om hun har lavt blodsukker. 

Danielle Drachmann har fortalt, at personer 
ofte først mistænkes for at have epilepsi, før 
man tænker lavt blodsukker.

Af Kirsten Marie Sørensen

I 2021 faldt Rikke pludselig om herhjemme. 
Hun fik det dårligt om morgenen inden mor-
genmaden. Jeg troede først, det var hendes 
astma, der drillede, og bad hende hente sin 
medicin, mens jeg  ville finde Bricanyl. 

Pludselig lød der et bump henne fra alrum-
met – lyden af et menneske, der faldt… Gan-
ske rigtigt var hun faldet om og lå og sitrede 
på gulvet. 

En hverdagsfortælling

Lavt blodsukker er tilsyneladende en betydeligt 
underdiagnosticeret og ukendt tilstand ved Downs 
syndrom. Ifølge en undersøgelse udført i et samar-
bejde mellem en international patientorganisation 
og forskere fra bla. SDU har 7 procent af personer 
med Downs syndrom episoder med dokumenteret 
eller mistanke om lavt blodsukker.

Austin Carrigg, mor til en pige med Downs syn-
drom, brugte år på at blive affærdiget af læger på 
grund af opfattelsen af, at datterens symptomer kun 
skyldtes, at hun havde Downs syndrom. Hun hen-
vendte sig til Danielle Drachmann, stifter af  Ketotic 
Hypoglycemia International, efter at have set flere 
børn, der både havde Downs syndrom og ketotisk 
hypoglykæmi (lavt blodsukker med accelleret fedt-
forbrænding) i patientforeningens supportgruppe 
på Facebook.

Danielle Drachmann kontaktede forskere fra or-
ganisationens videnskabelige rådgivende organ, der 
tog bekymringen alvorligt og deltog i et forsknings-
samarbejde med organisationen for at udføre en 
international webbaseret spørgeskemaundersøgelse. 
Resultaterne er nu offentliggjort og har medført en 
betydelig interesse.

Over 7 % af respondenterne rapporterede om 
dokumenteret eller mistanke om lavt blodsukker 
hos deres børn med Downs syndrom. En kombi-
nation, ingen har rapporteret om tidligere, hvilket 

LAVT BLODSUKKER KAN VÆRE HYPPIGT FOREKOMMENDE VED DOWNS SYNDROM

tyder på en høj grad af underdiagnosticering og 
underbehandling.

”Børn med Downs syndrom kan måske klare sig 
bedre, hvis deres ketotiske hypoglykæmi blev diag-
nosticeret og behandlet. Læger skal være opmærk-
somme på denne mulighed. Spørgeskemaet blev 
ikke besvaret af en uvildig eller ikke-valgt kohorte 
af patienter med Downs syndrom, men der er stadig 
den opfattelse, at ketotisk hypoglykæmi kan være 
hyppig ved Downs syndrom, som det ses for andre 
syndromer som Prader-Willis syndrom og Silver Rus-
sells syndrom, siger professor Henrik Christensen, 
medforfatter af undersøgelsen.

Mange personer med Downs syndrom bliver med 
tiden svært overvægtige og får type 2 diabetes på 
grund af en række faktorer. Hvis overspisning er 
resultatet af overdreven sultfølelse poå grund af lavt 
blodsukker, skal dette diagnosticeres og behandles.

Hvis hypoglykæmi ikke opdages, kan det føre til 
akut hjernedysfunktion og til sidst til irreversibel 
hjerneskade. Ketonerne, der dannes ved fedtforbræn-
ding, er imidlertid beskyttende for hjernen som et 
alternativt brændstof til glukose. Der er endnu ikke 
undersøgt, om lavt blodsukker har en indvirkning på 
hjernefunktionen hos berørte personer med Downs 
syndrom.

Kilde SDU
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Vinter- og 
julebilleder 2021
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LEVMAGASINET FEBRUAR 2021  1

LEVS AFTENTELEFON
Når du ringer til Levs aftentelefon, møder 
du dygtige og engagerede frivillige med 
stort kendskab til udviklingshandicap og 
de udfordringer, som pårørende og familier 
kan stå med. De er nemlig selv pårørende 
eller har arbejdet med mennesker med 
udviklingshandicap gennem mange år. LÆS MERE PÅ WWW.LEV.DK
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Vi har de sødeste damer i køkkenet, der for-
kæler os med lækkerier hele weekenden igen-
nem. I år er jeg sikker på, at lørdagens flødebol-
lekage fik 10 point, og der var rigeligt af den.

På kolonien er der mulighed for overnatning 
i familieværelser. Stort set alt var optaget i år.

Pga. det høje smittetal valgte vi i år at aflyse 
julearrangement med buffet, som der ellers 
plejer at være god opbakning omkring.

Til foråret håber vi at få stablet en tur på be-
nene til Madsby Parken med leg og grillhygge.

Så følg os på vores Facebook-side (Downs 
Fyn) eller på www.downsfyn.dk

L O K A L A F D E L I N G E R  � F Y N

Af Rina Taisen

I år havde vi af forskellige årsager rykket week-
endturen med Downs Fyn til september.

Men en fantastisk weekend som altid med en 
masse snak, leg, gåture, og selv om solen ikke 
bragede frem, så blev det alligevel muligt at få 
hoppeborgen op, og der var også enkelte friske, 
der smuttede en tur i vandet – sejt.

Vi var samlet 50 børn og forældre, hvor legen 
gik både ude og inde. Vores unger er fra 1-års 
alderen og til omkring de 20.

Men må sige, at alle finder ud af at hygge 
sig sammen og ikke mindst hygge på tværs af 
både børn, voksne, søskende og andre fami-
liemedlemmer.

Årlig tur på Hasmark med Downs Fyn
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NORDSJÆLLAND� L O K A L A F D E L I N G E R

Årets juletræsfest

Af Max

Så fik vi endelig igen afholdt den traditions-
rige juletræsfest På Maglebjergskolen i Lynge 
i Nordsjælland og som altid flot arrangeret af 
Downs-foreningen Nordsjælland. Og hvor var 
det tydeligt, at alle havde savnet det glade og 
gode samvær. Der er jo altid meget stor inte-
resse for denne fantastiske julefestlige efter-
middag, og i år var ingen undtagelse. Vi nåede 
helt op på 125 glade børn, søskende, forældre 
og bedsteforældre. Og på grund af flere afbud 
var der flere fra ventelisten, der kom med i år.

De glade mennesker blev mødt af julepyn-
tede borde med alskens lækre sager, julelys 
og et stort flot juletræ. Der var både popcorn

maskine, slushice, chips, konfekt og dejlig 
chokolade og drikkevarer til alle, og efter at 
formanden havde budt alle velkomne, så var 
der lune, lækre æbleskiver. 

Der blev leget, hygget og snakket, indtil det 
blev annonceret, at julemanden åbenbart var 
i nærheden med sin kane og ville kigge forbi, 
men kun efter at alle børn have råbt på den 
kære julemand, kunne han finde vej ind til 
festsalen. 

De mange børn fik hver sin gave af juleman-
den men måtte vente med at pakke ud, til alle 
havde fået, og der var talt til en-to-juletræ. Den 
fantastiske ballonmand ankom lidt senere – og ➤
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NORDSJÆLLAND� L O K A L A F D E L I N G E R

det kom der mange fantastiske og fantasifulde 
ballondyr ud af.

Bestyrelsen benyttede lejligheden til at 
holde GF og kunne konstatere god økonomi 
og dermed helt sikkert endnu en juletræsfest 
næste år, og endte med at konstituere sig med 
samme medlemmer som i år, Jens (formand), 
Max, Ole og Henning.

Alt i alt en dejlig dag og en skøn juletræs-
fest. Man skal derfor være hurtig med at melde 

sig til, når Downs-foreningen Nordsjælland 
inviterer igen til næste år. Festen kan i øvrigt 
kun lade sig gøre på grund af gavmilde spon-
sorer, bland andet Landsforeningen Downs 
Syndrom, Cocohagen m.fl., som alle skal have 
en stor tak.

Til slut skal nævnes, at vi – såfremt corona-
situationen tillader – som altid afholder den 
traditionsrige og hyggelige grundlovsdag den 
5. juni 2022 på Granbohus i Nordsjælland.
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Alle gravide kvinder får tilbudt en nakke-
foldsskanning, der bliver foretaget ved en 
ultralyd ved 12. uge for at screene for gen-
defekten Downs syndrom. Ved nakkefolds-
scanningen bliver tykkelsen på barnets nak-
kefold målt. Hvis dette tal er højt, kan det 
ventende par få tilbudt at få foretaget en 
moderkagebiopsi, hvor man med sikkerhed 
kan se, om barnet har Downs. Hvis barnet 
har Downs, får parret tilbudt en abort. 

Eja Borup Sørensen, Nanna Møllegård og Rose 
Marie Fält-Hansen, Vordingborg Gymnasium

10-årige August Peter Hiort-Lorenzen bor i 
Humlebæk med sin mor Line og resten af sin 
familie. August har diagnosen Downs syndrom. 
August fik diagnosen, da han kort tid efter sin 
fødsel blev indlagt på intensivafdeling med 
en følgesygdom. Augusts forældre var blevet 
tilbudt nakkefoldsscanningen og havde også 
taget imod den, uden egentlig at føle de vidste, 

Han er ikke 
som de andre

I efteråret fik vi således en henvendelse fra 
3 studerende fra Vordingborg Gymnasium, 
der skulle skrive en artikel under temaet 
diversitet.

Opgaven var blevet givet til 2.g-klasser 
på gymnasier rundt om i Danmark, og ef-
terfølgende skulle hver klasse bestemme, 
hvilke tre historier (i forskellige genrer), de 
ville indsende til en konkurrence.

Når vi får denne slags henvendelser i 
foreningen, går vi straks i gang med at finde 
ud af, hvem fra bestyrelsen der vil kunne 
træde til og stille op. Kan vi ikke klare det i 
bestyrelsen, sender vi gerne en forespørg-
sel ud i vores netværk, fx vores gruppe på 
Facebook, og danner herefter kontakt mel-
lem interviewer og medlem.

I dette tilfælde stillede vores næstfor-
mand, Line, og hendes skønne familie sig til 
rådighed ved interview og som case, mens 
undertegnede skaffede overordnet infor-
mation samt forskellige materialer til de 
unge mennesker.

Portrættet ”Han er ikke som de andre” 
blev udvalgt som en af de 3 fra klassen og 
videresendt i konkurrencen. Det forstår vi 
da godt. Læs selv.

I bestyrelsen løser vi mange forskellig-
artede opgaver, og det vil vi gerne sætte 
lidt fokus på og gøre synligt. Flere gange 
om måneden får vi fx henvendelser fra 
journalister, fagprofessionelle, forældre 
og studerende fra alle mulige skoler og 
uddannelsesinstitutioner – lige fra folke- 
og privatskoler til universiteter, som alle 
gerne vil have fakta, cases, historik mv., 
der bliver brugt til artikler, opgaver, syn-
opser og projekter.

En af flere vigtige 
opgaver i bestyrelsen
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hvad og hvorfor de fik den taget, men de ville 
gerne se, om baby havde det godt. Den viste 
dog ikke, at barnet inde i maven havde Downs 
syndrom. ”Undervejs blev man mødt af det 
med: Er alt okay? Og så kan jeg huske, at vi fik 
et tal, som var sådan lidt lavere end det, som 
jeg vidste, at mange af mine veninder havde 
fået”, siger Line. 

Udfordringerne med August viste sig, da han 
i de tidlige år af sit liv havde problemer med de 
motoriske træk. Han havde både svært ved at 
kravle og gå, og da der generelt bare var brug 
for mere støtte, valgte Line også at gå længere 
tid hjemme med ham. 

August går lige nu på specialskole, hvor han 
går i klasse med fire andre elever. Skolen er 
tilknyttet til en almindelig folkeskole, hvor der 
går 70-80 elever, som er inddelt i funktionsni-
veauer og alder. Da der ikke rigtigt er tradition 
for at inkludere børn med Downs syndrom på 
folkeskoler. Derfor valgte familien, at August 
skulle gå på en skole, hvor han kunne få hjælp 
til sine daglige udfordringer.

Vi spurgte August, hvordan en dag for ham 
kunne se ud, og til dette svarede han:
“Jeg går i skole. Vi er 5 elever i vores klasse, de 

• � Downs syndrom kaldes også trisomi 21 og er en af de hyppigste former for 
udviklingshandicap.

• � Downs skyldes et ekstra kromosom i kroppens celler på kromosompar nr. 21.

• � De træk, der karakteriser Downs syndrom, blev for første gang beskrevet i 1866  
af John Langdotin Down – dermed Downs syndrom.

• � 40-50 % af børn med Downs syndrom bliver født med en følgesygdom, fx hjerte
sygdomme.

•  Downs syndrom er ikke arveligt.

• � Der er ca. 2000 mennesker med Downs syndrom i Danmark.

er mine gode venner. Nogle gange bliver vi 
også lidt uvenner.

Jeg kommer tidligt hjem hver dag, hvor min 
hjemmepasser tager imod mig. Senere kommer 
mor, far og min lillebror Bertram.

I tirsdags havde jeg en legeaftale med Ma-
thias fra skolen, som jeg kører i bus med hjem 
fra skole hver dag. 

I weekenden tager vi tit på tur i familien 
eller tager en cykeltur ned til fodboldbanen 
og spiller kamp’’.

August er en glad og vellidt dreng, der har 
nogle gode venner i skolen, som han også bru-
ger sin fritid med. Han er dreng med store am-
bitioner i livet, og når han bliver stor, drømmer 
han om at blive enten brandmand, fodboldspil-
ler eller at arbejde på McDonalds. 

Selvom man har Downs, kan man stadig 
bidrage til samfundet på en bemærkelsesvær-
dig måde.

Ifølge formand for Landsforeningen Downs 
Syndrom, Grete Fält-Hansen, kan man se et 
stort fald af børn født med Downs grundet lo-
ven om fosterdiagnostik fra 2004. 

Før 2004 lå tallet for børn født med Downs 
på 50-60 årligt. I dag er tallet nede på 20 per-
soner om året.
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Om hvad der er vigtigt, når man skal sætte sit kryds for allerførste gang og så 
alligevel synes, at det er sejere at have lavet en rigtig julesang.

Stemmeret og en julesang

Der var ikke andet at gøre, end at tage sagen 
i egen hånd, og jeg er da heldigvis selv lærer 
og har i mange år undervist i samfundsfag. 
Således gik det til, at jeg for første gang i Karl 
Emils snart 20 år påtog mig rollen som hans 
lærer (noget jeg ellers altid af princip har af-
holdt mig fra)!

Nu var det jo ikke sådan, at vi ligefrem ind-
rettede skolestue og terpede fagtekster. Men vi 
tog nogle samtaler om, hvad det egentlig vil 
sige at være borger i et samfund. Vi startede 
”indefra” med at være en del af en familie og 
gik derfra videre til at tale om at høre til i et 
lokalområde, en by – og derfra til en kommune. 
Vi talte om de opgaver, en kommune løser, og 
mange af disse er jo temmelig kendte for Karl 
Emil, så det gik faktisk rigtig godt. 

Da danskerne gik til kommunalvalg i november 
2021, var der hele 1.042.000 unge mennesker, 
der kunne sætte deres demokratiske X for al-
lerførste gang . 

Én af disse unge var Karl Emil, og han havde 
glædet sig. 

Det er ikke mit indtryk, at der blev gjort spe-
cielt meget ud af samfundsfagsundervisning på 
Karl Emils skole, så som hans mor syntes jeg, 
at der hvilede et stort ansvar på mine skuldre 
for at klæde ham bedst muligt på til denne 
vigtige opgave. Det har altid i mit eget bagland 
været set som både en rettighed og en pligt at 
stemme, og jeg har som voksen selv yderligere 
tilføjet, at det er et privilegium, for som verden 
ser ud i dag, må vi bare erkende, at demokrati 
og stemmeret IKKE er en selvfølge for alle. ➤
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Det var tid til at sætte lidt ansigter på, men 
så gik det op for mig, at jeg manglede mate-
rialer, for Karl Emil og jeg bor ikke i samme 
kommune. Der manglede ikke materialer i min 
postkasse, men de handlede selvsagt alle om 
kandidater i Vordingborg Kommune og ikke i 
Næstved, som Karl Emil bor i. Jeg slog derfor en 
anmodning op på Facebook om at få tilsendt 
billeder og materialer af kandidater fra Næst-
ved. Det viste sig at være en rigtig god ide, for 
inden længe havde vi en masse henvendelser 
– også fra kandidater fra mange forskellige par-
tier, der tilbød at sende materialer eller endda 
at komme på besøg. 

Karl Emil fandt ud af, at der især var 3 em-
ner, der lå ham meget på sinde: 1) Downs syn-
drom, 2) Klima, 3) Om der skal spares penge 
på Marjatta (Karl Emils bosted)?

Det lykkedes at nå en enkelt aftale, hvor 
en politiker kom på besøg. Det var en stor suc-
ces, og Karl Emil fik talt med hende om sine 
tre emner.

Ud fra det vi nåede, mener jeg at Karl Emil 
var godt rustet til at sætte sit første X, og jeg 
har spurgt ham, hvordan det så var, da han 
stod i boksen. Karl Emil fortæller:

Da vi skulle stemme, gik jeg sammen med 2 
andre beboere og en medarbejder hen til stem-
mestedet. Vi skulle vise vores valgkort og sige vores 
fødselsdag. Den kunne jeg pludselig ikke huske, 
for det var meget mærkeligt, at jeg skulle give 
dem den. Det måtte medarbejderen gøre. Så fik 
jeg 2 lange stemmesedler, en hvid og en gul, og 
så skulle vi gå hen i stemmeboksen. Her gik jeg 
ind med medarbejderen og en af ”de fremmede” 
(valgtilforordnede, red.), og det var jeg ikke sær-
lig meget for, for det var en, jeg ikke kendte. Men 
det gik fint nok. Jeg tog blyanten og fandt selv 
navnet på den, jeg ville stemme på, og så satte 
jeg mit X der.

Jeg kan godt fornemme, at Karl Emil ikke 
rigtig gider at tale mere om valget. Han vil 
nemlig meget hellere tale om den julesang, 
han – sammen med en medarbejder – har skre-

vet, og som er sat musik til af lærerne på hans 
STU. Så meget for samfundsfagsundervisning, 
men på en måde summer det egentlig det hele 
meget godt op. Karl Emils hovedfokus i KV21 
var vigtigheden af at have det godt og trives 
med dem, man holder af, og det er faktisk det, 
den fine julesang her handler om.

Hele december måned har de unge på STU 
sunget den til morgensamling, og det er Karl 
Emil selvfølgelig meget stolt af. Karl Emil for-
tæller:

Sidste år til jul begyndte jeg at skrive en jule-
sang, men så gik jeg i tænkeboks i lang tid. Jeg 
havde det lidt som Kesi (en af Karl Emils store 
idoler), der også går i stå med sine tekster. Men det 
hjalp at tale med Natasja, der har skrevet starten 
på versene, og det er mig en ære, at jeg får lov til 
at lave sangen sammen med Natasja og Peter. Jeg 
var inspireret af, dengang jeg var Jesusbarnet i min 
storesøsters krybbespil på hendes skole, selvom 
jeg ikke var ret gammel. Julen er jo hjerternes fest, 
så jeg bestemte, at vi skulle fejre, at julen er årets 
bedste tid, og man skal bare nyde kærligheden. 
Så talte jeg med Natasja om sangen, og hun fik 
mig til at skrive noter ned.
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Sangen kom til at hedde ”Jul i mit hjerte”

Ledestjerne over Bethlehem – lyser klart.
Et sted i mørket bli‘r der født et barn.
Jeg sidder her og kigger på stjerner.
Mærker julen kommer nærmere.
//: Der er jul i mit hjerte – der er håb i mit sind. 
Familien rykker sammen – kind mod kind. ://

Sneen daler på min fyldte kind – julebag.
En fårehyrde står i måneskin.
Jeg mærker hjertevarme i julen.
Barnefødder gennem stuen går.
//: Der er jul i mit hjerte – der er håb i mit sind. 
Familien rykker sammen – kind mod kind. ://

Lyset tændes på et juletræ – Hale-lu-ja.
Et barn i krybbe hænger fra en gren.
Vi søger ind i fortidens tåger.
Åbner 24 låger.
//: Der er jul i mit hjerte – der er håb i mit sind. 
Familien rykker sammen – kind mod kind. ://

Det blev måske ikke helt den artikel, jeg havde tænkt, da jeg startede, men selvom den tog en drej-
ning (eller måske netop fordi den tog en drejning), afspejler den meget godt, hvordan det har været 
at arbejde med de mere seriøse ting herhjemme. Der er ikke noget emne, der ikke lige kan få et skud 
juleguld eller -kærlighed fra Karl Emil, og det gælder i øvrigt uanset årstiden. Og sådan skal dét være!



Down & Up 1/2022� 37

Husk også at følge foreningen på hjemmesiden: 
www.down.dk samt på foreningens Facebookside.

Aktivitetskalender�2022

Redaktørens mailadresse står på side 2.

DATO:	 ARRANGEMENT:	 HVEM:

21.-22. januar	 Bestyrelsesweekend	 LDS

4. marts	 Bestyrelsesmøde	 LDS

5. marts	 Generalforsamling	 LDS

5.-6. marts	 Forældrekursus	 LDS

21. marts	 World Down Syndrome Day	 LDS og foreninger

		  i andre lande

HUSK at fortælle os om aktiviteter i din lokalforening, 
så de kan komme med i kalenderen.

Programmet er ikke komplet, og nye aktiviteter publiceres løbende. 

Ret til ændringer forbeholdes!



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.down.dk, e-mail: downssyndrom@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan også ske via foreningens hjemmeside.

H V O R D A N  B L I V E R  J E G  M E D L E M

Medlemskab kr. 300,00/år 

Overførsel til konto nr. 5073 000140950-9

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




