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FORMANDEN HAR ORDET
Af Line Natascha Larsen

udstille mennesker der er anderledes. Og det 
er aldrig acceptabelt. Derfor gav jeg også nogle 
gode råd til hvad forældre konkret kan gøre 
og sige for at lære og støtte deres børn heri. 

Der var et medlem der efterfølgende kon-
taktede mig og fortalte, at hun havde en ople-
velse af, at der er forskel på tilgangen til vores 
børn for 20 år siden og så til nu. Hun spekule-
rede ligeledes over om det, at der bliver født 
færre børn med Downs syndrom betyder, at 
man ikke er så imødekommende længere, at 
man ikke tør involvere sig, og at det derfor er 
super vigtigt at tage denne snak med børn, 
der ikke lærer noget om tilgangen til det an-
derledes, fordi de ikke ser det så ofte.

Og det kan jo ligeledes påvirke os voksne 
– at manglende viden, synlighed og kendskab 

til Downs syndrom kan medvirke til at 
skabe overvældende bekymringer, 

når man står i den situation, at 
man venter et barn med Downs 
syndrom. Det var noget af det 
Johannes Dybkjær Andersson, 

Rebekka Maria Andersson, 
jeg selv og min mand Max 

Hiort-Lorenzen talte om, 
da vi i begyndelsen af 

september gæstede 
Go’ morgen Danmark 
på TV 2 for at tale om 
Landsforeningens 
kontaktforældreord-

ning, og hvordan det at 
møde en anden familie 

med et barn med Downs 
syndrom kan vende frygt 

til håb. Vi talte også om 
hvordan det er, at 
være forældre til et 

Mediebevågenheden omkring 
Downs syndrom fortsætter
I september var jeg som formand for Landsfor-
eningen Downs Syndrom i TV 2 Nyhederne og 
News, hvor jeg talte om hvordan vi skal være 
bedre til at imødekomme, inkludere og udvise 
rummelighed, respekt og empati i forhold til 
mennesker der er anderledes end os selv, og 
det ansvar vi har som forældre i forhold til at 
lære vores børn hvordan man møder børn, 
der har udviklingshandicap. Det gjorde jeg 
med udgangspunkt i det vigtige opråb, som 
Pernille Ørsted har lavet omkring mobning af 
børn med Downs syndrom. Opråbet har fået 
rigtig meget medieopmærksomhed, og jeg 
nævnte i det sidste formandsord også nogle 
af de radioindslag, artikler og lokal-tv indslag, 
som det har resulteret i. 

I den artikel i TV 2 Kosmopol, som 
gav anledning til TV 2 nyhedsindslaget, 
nævnte jeg bl.a., at den faldende fød-
selsrate for børn med Downs syn-
drom kan være en ud af flere med-
virkende forhold, der kan forværre 
vores inklusion af dem i samfundet. 
For når vi ikke i lige så høj grad 
ser folk med Downs syndrom 
i gadebilledet eller kender 
nogen med syndromet, 
kan vi blive utrygge ved 
det, fordi det er ukendt. 
Vi mennesker kan nemlig 
have en tendens til at være 
(berørings)angste for det 
ukendte og anderledes, og 
det kan få os til at trække 
os eller i nogen tilfælde 
måske ligefrem ud-
skamme, mobbe eller 
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at sende sin datter afsted på Karise efterskole 
samt giver gode råd videre til andre forældre 
i samme situation. 

Noget andet der er vigtigt at forholde sig til 
når vores kære børn træder ind i ungdomslivet 
er de konsekvenser og ændrede regler, det får 
rent juridisk. Sif har derfor samlet en del af lov-
givningen, der er relevant for de 12-17-årige. 
Og selvom man er ung/voksen kan der fortsat 
godt være behov for sprogtræning, det skri-
ver Jelle Couppé, der er talehørepædagog og 
certificeret Karlstadvejleder om. Endelig har 
vi været så heldige, at blive beriget med et 
lille ”kampdigt”, som Nikolaj Knudsen, der har 
Downs syndrom, har skrevet. 

Afslutningsvis vil I finde en artikel, som lo-
kalforeningen Downs Fyn har skrevet om deres 
forårstur, og så har Beate Sternbeck skrevet en 
artikel om hendes oplevelser fra årets brag af 
en aktivitetsweekend, der for andet år i træk 
blev holdt i Givskud.

Som altid er I medlemmer velkomne til at 
skrive til os med idéer til temaer, I ønsker vi 
tager op i bladet eller selv bidrage med artikler 
til det kommende nummer af bladet, der vil 
omhandle voksne/21+. 

Rigtig god læselyst.

barn med særlige behov i dagens Danmark. 
Om, hvordan vores verden ikke altid er lige let 
at være i. Om nye indsigter. Om betydningen 
af spejling, fællesskab og behovet for forbun-
dethed. Og hvordan verden bliver rigere af 
forskellighed.

Temanummer med fokus på teen-
agere/unge voksne
Og hvad byder dette nummer af Down & Up 
så på? Vi fortsætter det nye årskoncept for 
bladet med et fælles overordnet tema, hvor 
hvert blad har fokus på en bestemt alders-
gruppe. I dette nummer af bladet vil I finde 
artikler målrettet teenagere og unge voksne 
(og deres forældre). 

Ungdomslivet byder jo bl.a. på ’Teenager, 
pubertet og hormoner’ og det har næstfor-
mand Sif Bjarnø skrevet en artikel om. Be-
styrelsesmedlem Stine Pantung skriver om 
tiden, hvor hendes datter fik menstruation 
og hvordan både hun og resten af familien 
håndterede det. Og så har vores redaktør Erin 
Gertsen interviewet Albert og Frederik om 
hvordan det er at gå på efterskolen i Kvie Sø. 
Annie Nielsen giver i sin artikel et forældreper-
spektiv herpå, og fortæller om sin oplevelse af 

Fortsat fra side 3� FORMANDEN HAR ORDET

Bestyrelsen ønsker alle
med lemmer, læsere 
og annoncører en 
glædelig jul og et 
lykkebringende nytår
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ARTIKEL

uddannelse. A kom på efterskole. Senere på 
bosted med STU, særlig tilrettelagt uddan-
nelse og efterfølgende praktik og arbejde. 
I hele sit voksenliv har A fået sprogtræning 
hver uge med feedback til pædagog og mor, 
som altid har været delagtig i forhold til A’s 
sprogtræning.  

H tog STU og har under STU forløbet mod-
taget kontinuerlig sprogtræning.   
  
At kunne udtrykke sig udvikler mod, 
delagtighed og personlighed 
I årene med sprogtræning med unge og voksne 
har jeg generelt oplevet unge og voksne ud-
vikle deres personlighed gennem udvikling 
af sproget. 

Jeg har især registreret det meget tydeligt 
hos både A og H, som jeg har arbejdet længst 
med. De har begge været insisterende med 
hensyn til at ville have sprogtræning. H er nu 
27 år. Han har løbende sendt mig små klip 
fra sin mobil, hvor han har læst op fra bogen 
’Regndansen’. H skriver SMS, skriver kort og 
ringer gerne til familie og venner. H er meget 
talende, er selvstændig, bor hjemme, arbej-
der på Café Ingeborg og planlægger at flytte 
i lejlighed.

A på 34 år, der er stolt over at arbejde på 
Fakse Vandrehjem, bruger sproget alsidigt. Fx 
protesterer han og siger fra: ’Jeg er en voksen 
mand. Jeg bestemmer selv ’. A instruerer mig: 
’Du skal sige til mig: ’Har du haft en god dag 
bedste A?’

Jeg har oplevet en markant udvikling hos A 
og H, som jeg slet ikke havde forestillet mig!

I mit professionelle liv som tale-hørepædagog 
i Roskilde har jeg arbejdet med børn med sær-
lige behov i børnehave, folkeskole, specialbør-
nehave og specialskole. 

I den forbindelse har jeg været så heldig 
at møde professor Irene Johansson (I J), som 
har udviklet Karlstadmodellen, en eksempla-
risk forskningsbaseret sprogmodel, sammen 
med forældre til børn med Downs syndrom 
(DS) på Karlstad Universitet. Som pensionist 
har jeg arbejdet med unge og voksne med DS 
i alderen 15-34 år.

Netværk og empowerment  
Karlstadmodellen har været mit vigtigste værk-
tøj i sprogtræningen.

Et af IJ’s nøglepunkter i Karstadmodellen er 
empowermentbegrebet, som betyder, at den 
kraft og den viden, som findes hos fagperso-
nerne, talepædagogen og karlstadvejlederen 
flyttes ud og deles med barnets hverdagsper-
soner, der på samme måde deler deres særlige 
viden om barnet, hvilket giver empowerment 
til fagpersonerne. 

Denne vidensbank praktiseres i et netværk, 
hvis mål er empowerment til netværket, som 
mødes kontinuerligt for at drøfter mål og mid-
del med henblik på udvikling af barnets sprog.

A og H med DS blev en øjenåbner 
A var var 6 år og H 5 år, da de begyndte at få 
talesprog, idet begge har haft store sproglige 
udfordringer. 

Begge familier har haft kontinuerlige net-
værksmøder, indtil A og H begyndte deres 

Sprogtræning med unge og voksne
Af Helle Couppé. Pensioneret talehørepædagog og certificeret Karlstadvejleder 
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Sprogtræning � ARTIKEL

og det, som eleven er optaget af: Familie, ven-
skaber, fællesoplevelse, studietur, ferie, sport, 
zumba, musik, rytmik og sang, dansebar i Ros-
kilde, TV: Vild med dans, X-Factor, Handicap 
Grandprix, osv.  

Sammen skriver vi sætninger, som farve-
kodes i Karlstadfarver og tager mobiltelefon 
i brug fx med Appen Quick Voice, hvor ord og 
sætninger indtales (på Quick Voice). Vi laver 
små arbejdsvideoer med diverse øvelser, ofte 
med rytmik. Alt deles med kontaktpædagog 
og familie. 

Gennem sprogtræning får eleverne 
mere sprog og mere magt over eget liv
Jeg har arbejdet både på Karise Efterskole og 
har de senere år også haft individuel sprogtræ-
ning på i alt 7 bosteder under Karisefonden, 
med 1-4 elever på hvert bosted. 80%-90%  af 
mine  elever  havde DS. Sprogtræningen har 
været tilpasset efterskolens og bostedernes 
mål , som  først og fremmest sigter mod en 
selvstændighedsudvikling af de unge. Derud-
over har sprogtræningen været en del af de 
unges STU uddannelse og de mangfoldige 
typer arbejde, som de unge har udført, fx ser-
vering ved fester og andre arrangementer på 
Kulturhuset Leopold i Karise.  

Kort om praksis 
Under sprogtræningen udvikler vi øvelserne 
sammen. Der relateres til elevens virkelighed 

K er Kim Larsen. K’s øjne lyser og kroppen udtryk-
ker stor glæde.
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Jorden er fantastisk
med solstrejf og smukt solskinsvejr

6 CO2 + 6 H2 = + lys

GIV OS HANDLING NU!
For et godt miljø i Danmark og hele verden

Dette digt skrev Nikolaj Knudsen, efter at han på 
Nordfyns Højskole har haft emneuge om klimaet.

Nikolaj er meget optaget af, at vi gør noget godt 
for klimaet, og kræver handling nu.

Alle mine elever er glade for at lære sprog 
gennem musik.

Faktorer i forhold til 
sprogtræningens effekt
Jeg vil især fremhæve de unges/voksnes følelse 
af ligeværdighed, deltagelse og medborger-
skab i samfundet samt betydningen af om-

Sprogtræning � ARTIKEL

Litteraturliste: 

(www.IAKM.dk), helle for… Snedronningen, Hamlet, El-

verhøj Regndansen og Klods Hans af H.C. med flere. 

Film om Karisefonden: TV2 ØST ’Vi er her faktisk også’

givelsernes viden om sprog og forståelse af 
sprogets betydning for deltagelse i samfundet.
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At møde sine venner og finde nye!
Hannah (5 år med ekstra) og jeg (Beate) var 

for første gang med til aktivitetsweekend. Men 
forhåbentligt ikke for sidste gang for hold da 
op, hvor var det hyggeligt! 

Vi ankom fredag eftermiddag, lige inden 
hoppeborgen blev sat op. Stemningen var lidt 
som til en familie-sommerfest. Alle var glade, 
smilende og imødekommende. 

Hannah begyndte med det samme at ud-
forske arealet, og vi fik hilst på mange venner 
og bekendte.

Egentlig var hele weekenden en stor som-
merfest: lækker mad, hyggelige snakke alle 
vegne og børn, der havde det sjovt. 

Hvad er bedre end at møde sine venner 
på en varm sensommerdag?
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Aktivitetsweekend � ARTIKEL

Lørdagen bød på mange forskellige aktivi-
teter: Vi var med til sang, malede og blev for-
vandlet til levende, klistrende skumfiduser, da 
vi prøvede at lave s’mores. Om eftermiddagen 
var vi så trætte, at vi næsten gik glip af festmid-
dagen. (Tak til Kim, der var så sød at ringe).

Vores lille morfar viste sig dog som en god 
idé, for der skulles festes! Hannah fik smagt sin 
allerførste slush-ice, og det blev ikke ved det 
ene. Med lidt hjælp fra en ny veninde spiste 
hun sikkert også et kilo popcorn. Mindst. Og så 
skulle der danses og spilles bold og hoppes og 
leges og klatres og på et tidspunkt også soves. 
Næste dag spiste vi endnu engang en frem-
ragende morgenmad i vennernes selskab. 
Mange smurte en madpakke, fordi de skulle 
videre og opleve Givskud Zoo. 

Hannah og jeg tog dog hjem med fantasti-
ske minder i vores bagage. Vi kommer gerne 
igen! Tak for denne gang!
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ARTIKEL � Aktivitetsweekend



17

Aktivitetsweekend � ARTIKEL



19

ARTIKEL

Teenager, pubertet og hormoner
Af Sif Bjarnø

ligt. Der blev købt toppe i H&M med Harry 
Potter-logo på for at gøre det sejt. Toppen 
kom på, inden der var brug for det, og det tog 
lidt tilvænning, men nu er det en helt naturlig 
ting at have på, og hun glemmer den meget 
sjældent. 

Vi klæder altid om i omklædningsrummet 
for at gøre det til en helt naturlig del af det 

at dyrke sport og for at understøtte, at 
man ikke klæder om i det offentlige 
rum. Vi snakker åbent om, at krop-

pen ændrer sig, hvilket ikke altid 
er populært og kræver 

tilvænning. I star-
ten ville min 
datter f.eks. 
gerne have, 

at vi klippede 
håret af forneden. 

Der er købt cykelshorts til at 
have på under kjolen om somme-
ren for at undgå at alle ser med, 
når kjolen ryger op.

Vi snakker om, hvor man er 
nøgen, hvor man skal have tøj 

på, og hvor man skifter tøj. 
I skolen støtter de op. De 

har lavet fag, der hedder 
“krop og umulig”, hvor 2 
undervisere klæder sig 
ud, som Krop og Umu-
lig, hvilket de bruger 
til at have en sjovere 
indgangsvinkel til at 
snakke om, hvad de 
ser. Det hjælper dem 

Puberteten er et spændende nyt kapitel at 
træde ind i, og det er til tider svært at navi-
gere i – både for den unge og for forældrene.

Hormonerne raser, og humøret går op og 
ned. Følelserne er mange, og der er nye ting 
at forholde sig til.

Denne artikel er lavet ud fra et forældre-
perspektiv og fra personlige oplevelser. Den 
tager udgangspunkt i piger, kroppens 
udvikling og de tanker, der ligger bag.

En god ven og far til en pige 
med DS gav mig et godt råd, som 
jeg tænker dagligt på: ‘Start tidligt 
og gentag det mange gange’.

Jeg er samtidig utrolig glad for 
at have et tæt samarbejde 
med min datters skole, 
hvilket gør det meget 
lettere at navigere 
i den nye verden 
som puber-
teten bringer 
med sig.

Kroppen ændrer sig
Vi har snakket meget om, 
hvordan vi beskytter vores 
datter bedst. Hvordan und-
går vi, at hun pludselig smider 
tøjet, hvis hun får det for varmt, el-
ler hvis det bare kunne være rart? 
Det er jo uskyldigt, når de er små, 
men ikke når de er fuldt udviklede.

Inden min datters krop begyndte 
at ændre sig, tænkte jeg på det råd, 
som jeg havde fået om at starte tid-



20
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med at få styr på kroppen, og hvad der er rig-
tigt eller forkert m.m. Eleverne elsker det, og 
det er en sjov måde at lære forskellige ting om 
kroppen, om det er, hvad kroppen er bygget 
op af, hygiejne eller andre ting.

Kærester eller venner
Hvad er forskellen på at være kærester og 
venner? Kan man have flere kærester på en 
gang? Hvordan er man kærester? Hvordan er 
man en god ven?

Dette fylder meget hjemme hos os. Det 
med kærester er vildt spændende og også lidt 
svært. Og det er svært, hvad forskellen er på 
en god ven/veninde eller kæreste. Afvisninger 
gør ondt, men det skal også læres. Følelserne 
går op og ned, og humøret følger med. 

Vi kan mærke, at de i skolen også har meget 
fokus på emnet og på at spørge om lov, inden 
man gør noget med de andre unge, om det 
er kram, kys eller lignende. Dette ser vi stor 
fremgang i, hvilket er stort. Det gør mig stolt, 
at hun tør sige fra. Hun prøver også at høre 
efter, når andre siger fra, hvilket dog er lidt 
sværere end selv at sige fra. 

Alt kræver tid og gentagelser, men jeg tror 
på, at det er godt givet ud. Så hun på sigt bliver 
klar til voksenlivet.

Menstruation
Der er flere i klassen, der har fået menstrua-
tion. Det er der meget fokus på henne i skolen, 
og hjemme snakker vi også om det jævnligt. 
For vores datters vedkommende er det ikke 
sket endnu, men forberedelserne er i gang.

Bind er klar, og vi er næsten forberedte, 
men må indrømme, at det er en lettelse, hver 
måned den ikke er kommet. Både i håb om at 
hun bliver lidt højere og selvfølgelig moden-
hed til at kunne håndtere det. Overvejelser 
om spiral, p-stav m.m. er i gang. Og jeg ved 
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fra samtaler med flere mødre med piger med 
DS, at dette fylder. Om det skal være spiral/ 
anden prævention eller ingenting besluttes 
selvfølgelig i samråd med læger og andre re-
levante. Og det er op til hver enkelt familie at 
finde ud af, hvad passer til deres piger. 

Vi prøver at være klar, selvom jeg tror, jeg 
aldrig bliver helt klar. Vi forberedte os så me-
get, at vi endte med at være i lidt for god tid, 
da vores datter allerede har været på gynæ-
kologisk afdeling, for at lægge en plan, hvilket 
helt klart var for tidligt. De vil dog gerne hjælpe, 
når det bliver relevant.

En dag fandt jeg ud af, at jeg slet ikke er 
klar. Vi var ude at spise, min datter bøjede sig 
ned og var “blødt” igennem bukserne. Jeg gik 
fuldstændig i panik indeni, og tankerne fløj 
igennem mit hoved. Nu er det nu, tænkte jeg. 
Vi skyndte os hjem, jeg forberedte min datter 
på det, da vi kom ud på toilettet, så var der 
intet blod i underbukserne, hun havde bare 
sat sig i jordbærsyltetøj.

Jeg kan varmt anbefale filmen Rød. Det er 
en sød animationsfilm om pubertet. Jeg er 
ikke i tvivl om, at den røde panda er flyttet 
ind hjemme hos os. 

Jeg er bestemt ikke misundelig på alle de 
følelser, der strømmer igennem min datter. 
Det er hårdt at være teenager, og det må 
være endnu mere forvirrende, når man ikke 
er helt alderssvarende. Hun har stadig behov 
for hjælp til en del, men vil også gerne være 
selvstændig. Hun er lille og stor på samme tid.

Vi er opmærksomme og nysgerrige på, hvad 
der rør sig hos vores datter og vil i fremtiden 
prøve at være åbne for de ting, der kommer.

Held og lykke til jer forældre, der enten 
snart har et barn i pubertet eller står midt i 
orkanen. Og husk, det slutter på et tidspunkt 
igen og indtil da, så nyd turen. “It’s gonna be 
a bumpy ride”.
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Det skulle bare komme naturligt, og så 
måtte vi jo lære Nanna at håndtere det. 

I løbet at årene talte jeg med Nanna om, 
at piger på et tidspunkt begynder at bløde, og 
hun så mig skifte bind. Nanna fortalte også 
ovre i skolen, at piger på et tidspunkt får blod 
i trusserne. Den 8. marts 2021 på kvinders 
kampdag, opdager jeg lidt størknet blod i Nan-
nas trusser. Jeg fortæller, at hun nok har fået 
sin menstruation, men hun vil ikke høre på 
det og siger, at det bare er lort og vil ikke have 
bind på om aftenen. Dagen efter vil hun gerne 
have et trusseindlæg på og tager i skolen med 
tasken fuld af bind og rene trusser.

Det bliver især svært for Nanna, når hun 
har menstruation og ikke kan være med til 
at svømme. Hun bliver sur og ked af det og 
mener, at hun kan vaske det væk. 

I starten hjalp vi hende meget. Selv min 
mand måtte træde til en gang imellem og 
hjælpe med at skifte bindet, og hvis han en 
enkelt gang hjælper med at købe bind til os, 
og det er de forkerte, får han klar besked, 
“far – du skal altså købe de bind med vinger”. 
For hvis de ikke er med vinger, oplever hun, 
at hun bløder igennem. Nanna klarer det selv 
så fint nu, vasker sig med vådservietter og vil 
gerne mere i bad. Dog er hun blevet mere ked, 
sur og irritabel op til, så selv hendes brødre 
på 12 og 19 år spørger til, om hun snart skal 
have sin menstruation.

Da Nanna elsker at have svømning, og vi 
godt kan lide at rejse, hvor vi bader, købte 
jeg en menstruations-trusse, Intima Wear fra 
Libresse. De fungerer godt for Nanna. Hun 
har ikke blødt igennem dem, og de ligner 

Da Nanna fik sin menstruation var hun 12,5 
år. Jeg havde i et par år før tænkt på, om hun 
ville kunne håndterer at få sin mens. Kunne 
hun finde ud af at skifte sit bind og huske det i 
løbet af sin skoledag, så hun ikke blødte igen-
nem? Jeg syntes også, det var synd for min lille 
pige, at hun skulle bløde hver måned.

Jeg har selv som ung blødt rigtigt meget 
og haft mange smerter i forbindelse med 
mens, så da Nanna var 10-11 år, spurgte jeg 
vores læge på børneambulatoriet, Roskilde 
Sygehus, om Nanna ikke kunne få noget, som 
stoppede blødningen, for det tænkte jeg ville 
være bedst for hende og os. Lægen ville slet 
ikke give Nanna noget hormonelt eller andet, 
som gjorde, at Nannas mens stoppede, det 
var alt for tidligt.

Far, du skal altså købe de bind med vinger!
Af Stine Pantung, mor til Nanna 15 år
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en bikinitrusse. Selvom jeg den første gang 
i Grækenland – til stor irritation for Nanna – 
måtte bede hende rejse sig op flere gange fra 
sit hotelhåndklæde for at se, om hun havde 
blødt igennem.

På samme ferie ville Nanna heller ikke 
hoppe i havet fra en båd, da hun have hørt, 
at fisk/hajer godt kunne lide blod.

Desværre bløder Nanna rigtig meget og 
har mange smerter. Enkelte gange også tynd 
afføring. Hun har Panodil og Ipren liggende i 
skolen, men nogle gange må jeg hente hende 
hjem. De dage ønsker Nanna varm tomat-
suppe. Derfor har vi nu med en anden læge 
på Ras besluttet, at Nanna skal have lagt en 
hormonspiral i fuld narkose på Roskilde Sy-
gehus.

Den vil mindske blødningen og smerterne 
og kan ligge der i 8 år, og som lægen sagde, 
det er også godt at få lagt en spiral, p-piller 
kan man ofte glemme, da Nanna jo en dag 
bliver seksuel aktiv.

Men til det har jeg sagt til Nanna, at det 
må hun først gøre med en kæreste, når hun 
er 18 år, hendes far siger 20. Selv kom Nanna 
en dag hjem og sagde, at hun nu havde hørt, 
at man godt måtte “ bolle”, når man var 15 år.

Menstruation� ARTIKEL
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Med udgangspunkt i nøgleordene: Udvikling, 
Iæring, venskaber og Iøsrivelse var vi ikke et 
sekund i tvivl om, at Mathilde skulle på ef-
terskole i sit 10. skoleår. Spørgsmålene var 
mere om hun ville, om der fandtes en skole 
med mulighed for at opfylde vores ønsker og 
i sidste ende om hjemkommunen ville yde 
økonomisk kompensation.

Vi googlede os lidt frem og tilbage allerede, 
da Mathilde gik i 7. klasse. Vi tænkte, at der 
måske var få tilbud og mange om buddet.

Vi fandt hurtigt Karise Efterskole. Ikke for 
Iangt væk og med en god blanding af den her 
Grundtvigske tankegang om, at Iivet er en stor 
Iæring koblet med filosofier, som det enkelte 
menneske skal opdage og udnytte sit eget 
fulde potentiale.

Vi fik en rundvisning og et møde med for-
stander Jørgen. Karise Efterskole Iigner enhver 
anden efterskole med to-mands værelser, stor 
spisesal/samlingssted og klasseværelser. Ef-
terskolen er fordelt i et stort hus, der igen er 
fordelt over flere etager. Det giver mulighed for 
Iidt roligere gange og gange med værelser for 
de mere sprælske. Der var en god atmosfære 
med en blanding af teenagere, hormoner og 
sammenhold. Vi var hurtigt forelskede i stedet. 
Indendørs var der blandt andet biograf (2 stk.) 
og udendørs en stor bålhytte, en sansebane/
legeplads, boldbane og grønne områder.

På skolen har de sat sig som specialister i at 
være det, som vi syntes, at de var bedst til – at 
rumme de forskellige unge – dem med særlige 
behov, og der var en god fordeling mellem 
unge mennesker med ADHD og autisme og 
så de unge med diverse udviklingshandikap 

— herunder overvægt af Downs. Det gav en 
helt særlig dynamik i huset.

Efter første møde gik vi derfra med en god 
mavefornemmelse. Mathilde syntes især, det 
var spændende. Og jeg elskede Iidt, da Jørgen 
helt umotiveret spurgte Mathilde, om de skulle 
tage en selfie sammen – bare så han kunne 
huske hende i sagsmappen. Han havde forin-
den talt meget om det her med at møde det 
enkelte unge menneske præcis, hvor det var. 
Han var helt i øjenhøjde. Han havde spurgt 
Mathilde ud om interesser, yndlingsfag i sko-
len, favoritmusik, tv osv. osv. Og han ikke bare 
blev i ordene. Det var virkelig hans – og resten 
af stedets holdning. Det var tydeligt at mærke, 
at her var en flok, som var stolte og glade for 
deres job.

Vi nåede også Iige at vende det med øko-
nomien. Som ved alle andre efterskoler bliver 
der beregnet statsstøtte ud fra forældrenes 
årsindtægt to år før opholdet (som jeg hu-
sker det). Derudover er det et Iidt mere om-
kostningstungt ophold, så Jørgen rådede os 
til at ansøge kommunen om kompensation 
— hel- eller delvis. Han gav os samtidig et 
par guldkorn, som vi kunne lægge vægt på i 
ansøgningen.

Mathilde fik værelse på en gang med ude-
lukkende andre piger. De fleste med Downs 
som Mathilde selv. Vi pyntede hendes værelse 
med lyskæder, familiebilleder og alverdens 
andre ting hjemmefra, som hun gerne ville 
have med, fx diskokuglen og musikanlægget. 
Mathildes værelse blev hurtigt det værelse, 
hvor de sad 4-5 piger i sengen med chips, so-
davand og MGP på repeat.

Specialefterskolen i Karise
Af Annie Nielsen, mor til Mathilde
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Mathilde kom på stamhold (i klasse med) 
med ca. 15 andre unge med problematikker 
af samme slags som Mathilde med fokus på 
selvstyring, selvbestemmelse og alm. under-
visning som dansk og matematik – præcis på 
det niveau, hver enkelt elev var på. Der var 
fire undervisere, og det var virkelig en luksus 
fra den tidligere skole. Her var der tid til den 
enkelte.

På Karise Efterskole spottede de hurtigt, at 
Mathilde er en “udendørs-pige”. Mathilde fik 
“udeliv” som linjefag og lærte bl.a. at færdes 
ude i al slags vejr (før efterskole nægtede hun 
kategorisk at gå ud i regnvejr). Hun lærte at 
Iave bål, hugge brænde, snitte, tilberede mad 
over bål, sove udendørs o.a. Herudover var 
der studieturen – planlagt til Bruxelles, så de 
kunne komme ned i Europa og få en fornem-
melse af at være verdensborger og have mål 
og drømme for den kommende fremtid.

Men tiden på efterskolen blev – som for 
rigtig mange andre unge på det tidspunkt – 
afløst af en nedlukning af Danmark og hjem-

Specialefterskolen i Karise � ARTIKEL

sendelse af efterskoleelever. Det, som skulle 
have været den sidste dejlige tid, ændrede 
sig i marts 2020.

Det varede dog forholdsvist kort tid for Ma-
thilde. Vi forældre sad begge i jobs, som kræ-
vede fremmøde, og jeg var i sundhedsvæsenet, 
så udover fremmøde var jeg også nervøs for at 
tage smitte med hjem til Mathilde (vi vidste på 
det tidspunkt ikke meget om corona, udover 
hvad medierne fortalte). Efterskolen var virke-
lig god til at være klar med fjernundervisning 
(som på Mathildes stamhold ikke var en stor 
succes, det var for diffus en størrelse, og bl.a. 
Mathilde brød sig ikke om det), men vi fik sam-
men med en håndfuld andre familier i samme 
situation stablet et “nødhold” på benene, og 
således var de ca. 5-6 unge mennesker, som 
i april returnerede til efterskolen. Der kunne 
ikke undervises på samme måde, men der 
blev gjort en masse for at skabe bedst mulig 
trivsel, og Mathilde nød hvert et sekund. De 
var få personaler på arbejde ad gangen, og de 
unge stod derfor for ting som selv at Iave mål-
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tider og aktiviteter – med voksenstyring. Akti-
viteterne var begrænset til selve efterskolen, 
og det blev udnyttet fuldt ud med Just Dance 
på den store fremviser i spisesalen, masser af 
film i biografen —også med deres madrasser 
og dyner, diskofester og andet.

Forinden efterskoleopholdet skulle vi an-
søge hjemkommunen om kompensation. Om 
hvad et efterskoleophold kunne tilbyde, som 
hun ikke kunne få ved alm. 10. klasse på spe-
cialskolen i Lynge.

Vi beskrev, at Mathilde forhåbentlig kunne 
blive mere selvhjulpen, ville lære sig selv at 
kende med de behov, hun følte for, og ikke 
blot hvad hendes familie syntes, der skulle 
ske, men ALLERMEST at Mathilde efter endt 
skoledag ikke kom hjem til sit værelse og sad 
for sig selv med sin musik og perleplader.

Det var især den sidste sætning, som over-
beviste kommunen om, at Mathilde skulle tage 
10. klasse på efterskolen. I ambitionen om at 
gøre Mathilde så livsduelig og selvkørende 
som muligt og som et trinbræt i en større Iøs-
rivelsesproces 

Det sociale liv på efterskolen lærte Mathilde 
alverdens ting. Hvor hun førhen Iod sig føre, 
blev hun Mathilde med ideer. Ideer som at 
samle et par veninder til at sidde udendørs 
på et tæppe og høre musik, se tv på iPaden i 
naboens overkøje, melde sig til ugens bowling-
tur, udfordre en af pædagogerne i bordtennis, 
gøre sig smuk med værelseskammeraten om 
aftenen inden diskofesten (der var diskoaften 
hver anden torsdag, og den var mildt sagt 
meget populær). 

Omvendt havde Mathilde også selv en 
masse at bidrage med. Hun kommer fra et 
hjem med masser af brætspil, og primær
pædagogen fortalte. at de meget kort tid inde 
i skoleåret oplevede, hvordan Mathildes ka-
laha, Uno, Ludo mv. blev til store samlinger 

i dagligstuen om aftenen over teen med en 
masse kammerater.

På efterskolen i Karise blev Mathilde udfor-
dret på egne evner. Vi fik en datter hjem med 
stor selvtillid og mod på fremtiden på egen 
hånd uden mor og far Iige i hælene.

Den her efterskole har siden sin start haft 
unge med Downs. Og selvom man skal passe 
på med at komme runde mennesker ned i fir-
kantede kasser, så ved de, hvad de har med 
at gøre. Langt hen ad vejen.

For mig var det en hård tid med efterskolen. 
Jeg gik fra at være Mathildes primære person 
til at skulle stole på at andre – og Mathilde selv 
ikke mindst – sagtens selv kunne. Jeg mindes 
stadig hendes to første uger i Karise, som var 
jeg revet midt over. Mit savn var enormt. Men 
jeg så udvikling hos Mathilde. Relativt hurtigt. 
Og det blev min støtte i den første svære tid.

I dag er Mathilde i gang med sin STU. Vi har 
valgt STU’en i Haslev. Skabt af tidligere folk bag 
Karise Efterskole. Vi kunne have valgt en STU i 
egen kommune, men i Haslev kunne samme 
værdier fra efterskolen føres videre. Mathilde 
kunne få STU med bodeling og et par af hendes 
etablerede venskaber fra efterskolen kunne 
bevares, fordi de valgte samme løsning. Ma-
thilde bor i dag i et fælles hus i Haslev med 
syv andre unge. Hver især er de i gang med 
deres uddannelse.

Og sammen nyder de deres fritid, hører 
en masse MGP og andet god musik, tager til 
fester sammen, og de har det godt. Det kan 
man bare mærke.

Jeg savnede et netværk, inden hun startede 
i Karise. Jeg savnede en, jeg kunne spørge om 
helt banale ting som tøjvask, tandbørstning, for-
ældresavn og hjemve, hvis hun skulle få lus og 
alverdens andre ting. Jeg står gerne til rådighed, 
hvis du selv har en usikkerhed i maven eller er 
nysgerrig. Foreningen er bekendt med min mail.
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en tryg og nærværende læringsoplevelse, hvor 
elevens personlige udvikling og identitetsdan-
nelse står i centrum.

For at fremme inklusion prioriterer skolen 
et struktureret og mobbefrit miljø, baseret på 
anerkendende pædagogik. Jeg havde det store 
held at tale med to elever, som i øjeblikket går 
på Kvie Sø Efterskole, Albert og Frederik, som 
begge har Downs syndrom. 

Disse to unge mænd giver os et unikt per-
spektiv på deres liv og oplevelser på denne 
ekstraordinære skole.

Kvie Sø Efterskole er en specialefterskole, der 
sigter mod elever i alderen 14-19 år med for-
skellige udfordringer, såsom læringsvanskelig-
heder, udviklingshæmninger, Down syndrom 
og autisme. 

På trods af disse udfordringer forfølger sko-
len de samme grundlæggende mål som andre 
efterskoler: at tilbyde livsoplysning, folkelig 
oplysning og demokratisk dannelse. Skolens 
dedikerede lærere arbejder ud fra individuelle 
forudsætninger og vægter musiske, kreative, 
kropslige og tværfaglige tilgange for at skabe 

Efterskolen Kvie Sø
Et indblik i Albert og Frederiks liv
Af Erin Gertsen

Alberts perspektiv: En 19-årig med en vision
Albert har været elev på Efterskolen Kvie Sø 
i de sidste to år. Albert fortalte mere om sin 
rejse på skolen i et nyligt interview:

Hvad har været det mest spændende 
ved din oplevelse på skolen?
Det mest spændende for mig har været at 
få gode venner. Jeg har venner som Maya, 
Frederik, Lars og Rasmus. Jeg nyder mang-
foldigheden på skolen og antallet af piger. 
Det er bare venner lige nu, jeg har ikke nogen 
kæreste (smiler).

Hvad har du lært, siden du startede 
på Efterskolen Kvie Sø?
Jeg har lært en hel del – især i madlavningsklas-
sen. Jeg kan lave kager nu, og jeg har endda 

lært at skære gulerødder og lave salater. Mad-
lavning er min favorit.

Hvad vil du gerne være, når du bliver ældre?
Jeg kunne godt tænke mig at blive tømrer el-
ler eje et pizzeria. Når jeg er færdig her, flytter 
jeg nok på STU. Ligesom Mads og Mette fra 
TV2 nogle gange.

Kan du dele nogle af dine yndlingsøjeblikke 
med dine venner på efterskolen?
Vi hænger ud og synger julesange. Jeg har 
gode venner som Simon, Maja og Frederik.

Hvordan føles det at bo på efterskolen?
Det er sjovt, men jeg savner mor og far. Jeg 
ringer hjem hver dag.
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Frederiks rejse: En passion for håndbold

Frederik er ny på Efterskolen Kvie Sø, og han 
har en passion for håndbold. Selvom han først 
for nylig er begyndt på sin rejse på skolen, har 
han allerede meget at dele om sine oplevelser:

Hvad har været den sjoveste eller mest 
spændende del?
Jeg elsker at spille håndbold og hænge ud med 
vennerne.

Hvordan har du det med at bo på skolen?
Det er sjovt, men jeg savner mor og far. 

Hvad vil du gerne være, når du bliver stor?
Jeg vil gerne arbejde i Rema sammen med Joan. 

Hvad er din yndlingsaktivitet eller hobby, 
som du har prøvet på efterskolen?
Jeg går på linjen ”glad mad”. Det nyder jeg. Og 
så spiller jeg meget håndbold.

På hvilke måder føler du, at du er vokset som 
person, siden du startede på efterskolen?
Jeg er en ung mand nu. 

Mor siger, at han er blevet mere selvstændig. 
Og han er i godt humør. Frederik er blevet 
rigtig gode venner med Albert. Det er så godt, 
at vores børn med Downs møder andre som 
dem selv.
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En dag i livet på Efterskolen Kvie Sø

En typisk dag på Efterskolen Kvie Sø er fyldt 
med forskellige aktiviteter fra den tidlige mor-
genvækning til en bred vifte af lærings- og 
fritidsmuligheder. Jeg bad både Frederik og 
Albert om at forklare, hvordan en typisk dag 
ser ud for dem.

Albert vågner typisk kl. 7 om morgenen og 
tager et bad. Han spiser morgenmad inden 
morgensamling, hvor de synger sange. Efter 
morgensamling er der undervisning efterfulgt 
af frokost. Så har han sit valgfag, hvor han 
går til håndbold. Når han er færdig, går han 
tilbage til skolen til aftensmad og har Ipad-tid 
bagefter. De har hygge-tid, hvor de spiller UNO 
og fodbold, synger julesange eller ser tv. Det 
er sengetid kl. 20.

Frederik bliver vækket omkring kl. 7. Han 
tager et bad, tager tøj på og spiser morgen-
mad. Så går han i skole og spiser frokost. Til 
sidst har han valgfag, som enten er håndbold 
eller boldspil. Bagefter slapper han af på sit 
værelse med sin Ipad eller telefon, inden det 
er aftensmadstid. Efter aftensmaden er der 
hygge med venner tid, og der er masser af 
aktiviteter som bålmad, æblemost, cykler, svæ-
vebane, fodbold, basketball, UNO eller andre 
spil indendørs, perler og tegne.

Hvis du vil vide mere om Kvie Sø Efterskole, 
kan du besøge deres hjemmeside på 
https://www.kviesoefterskole.dk
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Støttemuligheder og lovgivning for unge fra 12-17 år
Af Sif Bjarnø

• �Der kan normalt ikke ske ansættelse af per-
soner med en meget nær tilknytning til den, 
der er berettiget til ledsagelse. 

• �Barnet/den unge kan opspare timer inden 
for en periode på 6 måneder. 

• �Udgifter til ledsagerens befordring og andre 
aktiviteter  med tilknytning til ledsageordnin-
gen kan dækkes med et beløb på op til 948 
kr. årligt (2022). Beløbet ydes af  kommunen 
efter anmodning fra modtageren.

• �Ledsagelse efter § 45 kræver, at barnet/den 
unge ikke har behov for pædagogisk støtte 
i forbindelse med ledsagelsen – er dette 
tilfældet er der mulighed for at  søge hjælp 
til ledsagelse efter § 52 stk. 6 (fast kontakt-
person).

• �Læs mere om ledsagelse i kapitel 11 i vej-
ledning om særlig støtte til børn, unge og 
deres familier.

• �Læs mere om fast kontaktperson i punkt 252-
253 i vejledning om indsatser og særlig støtte 
til børn og unge og deres familier.

Ledsagekort 
Ordningen administreres af Danske Handicap
organisationer. Du kan læse mere på handicap.
dk/brugerservice, her kan du også søge om 
et ledsagekort.
• �Personer der for at kunne færdes i det offent-

lige rum har et behov for ledsagelse udover 
det sædvanlige. 

• �Når det gælder børn, skal der være tale om 
et ledsagebehov, der rækker ud over, hvad 
der er normalt for børn uden funktionsned-
sættelse. 

Hvor kan det bruges? 

Indledende vil jeg gøre opmærksom på, at 
Barnets Lov træder i kraft 1. januar 2024 og 
får betydning for de børnefamilier, der pt. 
modtager hjælp efter den nugældende ser-
vicelov eller som efter 1.januar søger hjælp 
efter Barnets Lov.

Det kan være overvældende at sætte sig ind 
i ny lovgivning og de konsekvenser, det får for 
ens familie, så vi har derfor bedt socialrådgiver 
Inge Louv om at sætte fokus på de vigtigste 
bestemmelser, der kan komme i spil, når man 
har et barn med Downs syndrom.

Så sæt kryds i kalenderen den 16.-17. marts 
2024, hvor LDS holder Forældrekursus

Det følgende er taget ud fra materiale fra For-
ældrekursus, hvor vi havde Handicapkonsulent 
Gitte Madsen på besøg. Der skal tages forbe-
hold for ændringer, der kommer efter 1. januar 
2024, når lovgivningen overgår til Barnets Lov. 
Jeg har bevidst undladt information om efter-
skole, da det er svært at sige noget om. Det 
forventes, at dette bliver anderledes under 
den nye lovgivning.

Ledsagelse børn/unge § 45 
• �Kommunen skal tilbyde 15 timers ledsagelse 

om måneden til børn og unge mellem 12 og 
18 år, som ikke kan færdes alene på grund af 
betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk 
funktionsevne.

• �Barnet/den unge, som er berettiget til ledsa-
gelse, har ret til selv at udpege en person til at 
udføre opgaven. Kommunen skal godkende 
og ansætte den valgte person. 
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kroniske eller langvarige lidelse.  
• �Forberedelsen skal være tværgående og hel-

hedsorienteret og skal foregå i dialog med 
den unge  og dennes forældre. Forberedelsen 
skal ikke være mere omfattende, end formå-
let i det enkelte tilfælde tilsiger.

Servicelovens § 19a fortsat 
Stk. 2. I forberedelsen skal indgå overvejelser 
om følgende forhold vedrørende den unge: 
1) �Behov for hjælp og støtte som følge af funk-

tionsnedsættelsen eller lidelsen
2) Uddannelse
3) Beskæftigelse og forsørgelsesgrundlag
4) Boligforhold
5) Sociale forhold
6) Øvrige relevante forhold

Stk. 3. Forberedelsen af overgangen skal være 
afsluttet, således at kommunen kan træffe 
afgørelse om den fremtidige hjælp og støtte, 
og således at denne kan iværksættes, umid-
delbart efter, at den unge er fyldt 18 år.

Inddragelse 
Det er et krav, at den unge på 16 år, forældrene 
samt relevante medarbejdere i andre sektorer 
inddrages i forløbet. Der er ikke regler for, 
hvordan inddragelsen og organiseringen skal 
ske. Det er derfor op til den enkelte kommune 
at organisere arbejdet samt at opkvalificere 
medarbejdere til at varetage opgaverne.

Vil du vide mere, så har Social- og Boligsty-
relsen (sbst.dk/udgivelser) udarbejdet inspira-
tionsmateriale om overgangen til voksenlivet, 
der udover konkrete cases beskriver, hvilke 
modeller der kan anvendes i organisering af 
samarbejdet, hvilke forberedende forhold der 
er væsentlige i planlægning af overgangen, og 
hvilke redskaber der kan anvendes i planlæg-
ning af overgangen.

• �Mulighed for at tage en ledsager gratis. Det 
gælder blandt andet på en række kulturinsti-
tutioner som teatre og museer, til kulturelle 
arrangementer og i forlystelsesparker og 
zoologiske haver.

• �Man får rabat på alle bus- og togrejser hos 
selskaber, der udfører offentlig servicetrafik. 

15 år og digital postkasse 
Det er vigtigt at være opmærksom på dette, 
inden dit barn fylder 15 år, da det sker den 
dag de fylder 15 år.
• �Unge får helt automatisk en officiel digital 

postkasse (Digital Post) til beskeder fra det 
offentlige, når de  fylder 15 år.

• �For at få adgang til postkassen skal den unge 
have et NemID/MitID.  

• �Den unge kan give en af jer læseadgang til 
sin digitale postkasse. Det betyder, at når du 
er logget  ind på din egen digitale postkasse, 
så kan du også se de beskeder, der er i din 
datters/søns postkasse.  

• �Du kan finde flere informationer på borger.
dk, søg  på ”Om Digital Post til dig på 15 år”. 

• �Kan jeres datter/søn ikke lære at bruge 
NemID/MitID kan der søges om fritagelse 
for digitalpost.

Overgangen til voksenlivet 
Servicelovens § 19a 
• �Kommunen skal, når en ung med betydelig 

og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne eller indgribende  kronisk eller langvarig 
lidelse, som modtager hjælp efter denne lov, 
fylder 16 år, påbegynde forberedelsen af 
overgangen til voksenlivet.  

• �Det samme gælder for unge, hvis forældre-
myndighedsindehavere modtager hjælp ef-
ter denne lov alene med afsæt i den unges 
betydelige og varigt nedsatte fysiske eller 
psykiske funktionsevne eller indgribende 

Støttemuligheder og lovgivning� ARTIKEL
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Inspirationsmaterialet henvender sig til 
myndighedspersoner og andre relevante ak-
tører, som har ansvar for planlægning af ind-
satser på handicapområdet, men indeholder 
også viden, der kan være relevant for jer som 
forældre.

Vil du vide mere, så har Ankestyrelsen (ast.
dk/udgivelser) udgivet: Oversigt over støttemu-
ligheder til unge med handicap i overgangen 
fra barn til voksen. Her kan du finde støtte-
muligheder efter serviceloven, Lov om aktiv 
beskæftigelsesindsats, Lov om social pension 
og Lov om ungdomsuddannelse.

Støttemuligheder og lovgivning� ARTIKEL

LOKALAFDELINGER

Lørdag den 3. juni havde 30 medlemmer  
– store som små – fra Downs Fyn taget turen 
til Madsby legeplads i Fredericia. 

 Vi hyggede os med leg, grillpølser og ikke 
mindst brunsviger. Vi blev godt underholdt af 
grønlandsk dag i parken, så der var sørget for 
god musik og ballonmand. 

 Håber at se jer igen og måske flere næste 
år til vores forårstur. Alle er meget velkomne. 

Rigtig god sensommer fra os i Downs Fyn

Downs Fyn på forårstur



37

Støtte
Ønsker du at støtte
foreningen? Så er et
støttemedlemskab måske
noget for dig. Du kan støtte
med et valgfrit beløb.

200 kr. om året.

Medlemmer
Med et medlemskab får du
mulighed for at deltage i alle
aktiviteter arrangeret af
Landsforeningen, et
medlemsblad i postkassen fire
gange årligt, et kalender med
information og billeder, og
adgang til vores lukkede forum
for familier på Facebook.

300 kr. om året

Bedsteforældre
Du kan som bedsteforældre
eller pårørende blive tilknyttet
med et specielt medlemskab,
hvor du få medlemsblad i
postkassen fire gange årligt
og et kalender med
information og billeder

250 kr. om året

N
YE

M
ED

LE
M
SK

A
B
ER

Vil du blive medlem?
Besøg vores
hjemmeside på
down.dk 
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Julefrokost
Downs Fyn

Julefest
Downs Foreningen Nordsjælland

Forældrekursus
Landsforeningen Downs Syndrom

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.

AKTIVITETSKALENDER 2023/2024

Husk at følge os!
@landsforeningendownssyndrom

26.
NOV.

10.
DEC.

16.-17.
MARTS




