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Bladet henvender sig til bGde medlemmer og offentlig-
heden. Efter udgivelse uploades bladet pd foreningens
digitale platforme, hvorfra det kan deles.

Hvis du ikke modtager bladet, sG skriv til
info@down.dk eller ring til +45 27 34 04 77,
sa vil bladet blive eftersendt.



FORMANDEN HAR ORDET

Af Line Natascha Larsen

Kursus om kontaktforaeldreordning og hospitals-
samarbejde - en unik og vigtig del af LDS

Vi har i foreningen netop gennemfert arets kontaktfor-
aldrekursus - det andet af sin slags i Landsforeningen
Downs Syndroms historie. Det var en dag fyldt med god
energi og entusiasme, refleksioner, gode samtaler og ikke
mindst en staerk faelles vilje til at ggre en forskel i forhold
til vordende og nye forzeldre med Downs syndrom. Jeg
havde selv forngjelsen af at deltage og undervise de
nye seje og topmotiverede kontaktforaeldre, og jeg tog
efter kurset hjem med en fglelse af veere bade rart, stolt,
taknemmelig og inspireret.

For det, vi sammen er i gang med at bygge op, er
noget ganske seerligt. Vores kontaktforaeldreordning
og hospitalssamarbejde er en hjgrnesten i vores am-
bition om at sikre, at ingen forzeldre star alene, nar de
far beskeden om, at de venter - eller lige har faet - et
barn med Downs syndrom. Det er ofte en tid fyldt med
mange og nogle gange ogsa modsatrettede folelser:
glaede, kaerlighed, usikkerhed, spgrgsmal, bekymringer
og maske ogsa tvivl eller sorgfuldhed. Og netop dér kan
det gare hele forskellen at mgde et andet menneske,
som forstar - en, der selv har staet dér, og som kan dele
erfaringer, hab og viden.

Takket veere den genergse bevilling fra Den A.P. Mgl-
lerske Stottefond har vi faet mulighed for at udvide og
professionalisere vores kontaktforaeldreordning og ho-
spitalssamarbejde. Det betyder, at vi nu er i fuld gang
med at opbygge et landsdakkende netveerk af fri-
villige kontaktforaeldre, der kan gribe, stotte og
skabe forbindelse til nye og vordende foreeldre
over hele landet. Mdlet er klart: At alle forael-
dre, der venter eller har faet et barn med
Downs syndrom, hurtigt far den stette, det |
netvaerk og den viden, de har brug for - og .
at Landsforeningen Downs Syndrom bliver
deres naturlige fgrste kontaktpunkt.

Hospitalssamarbejdet er samtidig et
vigtigt elementi ordningen. Her funge-
rer kontaktforaeldrene som bindeled
til hospitalerne - de sgrger for, at
vores velkomstkasser og informati-
onsmaterialer nar frem, og de star
klar, nar en ny familie gnsker kon-
takt. Og sa kan de ga i dialog med de
sundhedsprofessionelle pa hospita-
lerne og videregive vigtig viden fra
et foraeldreperspektiv - viden fra
det levede liv. Pa sigt er det netop
dette teette samarbejde mellem

|
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foreningen, hospitalerne og vores frivillige netvaerk, som
vi haber vil sikre, atingen familier falder mellem to stole.

Jeg vil gerne sige en stor tak til vores projektleder
Jasmin El Habashy, som jeg har arbejdet teet og godt
sammen med om at fa kurset stablet pa benene, samt
psykoterapeut Lea Lykkegaard, som ogsa underviste
pa kurset. Og ikke mindst en keempe tak til jer seje kon-
taktforeeldre, der har valgt at tage del i denne vigtige
opgave. | vil bruge jeres egne erfaringer og viden til at
lefte andre - og det kraever bade mod, empati og en-
gagement. | bliver pa denne made ansigtet udadtil for
Landsforeningen Downs Syndrom mange steder i lan-
det, og jeg er sikker pa, at jeres indsats vil ggre en reel
forskel for de familier, | mader.

| dette nummer af bladet kan | Izese en artikel om kur-
set skrevet af en af kursisterne - Helle Bulow Hansen,
som fortaeller om sin oplevelse af at deltage pa kurset
- og giver et fint indblik i, hvordan det fgles at traede ind
i rollen som kontaktforaelder.

Europaeisk arsmede for Downs syndrom forenin-
ger, Champion Camp og kursus for parerende
| kan i dette blad ogsa glaede jer til at lzese om foreningens
deltagelse ved EDSA's arsmede pa Malta i slutningen af
oktober, hvor jeg sammen med bestyrelsesmedlem Katja
Storgaard Christensen repraesenterede Landsforeningen
Downs Syndrom. Det var en rigtig god og inspirerende
tur. Katja, som deltog for fgrste gang, har skrevet en
artikel om turen og m@det med de mange euro-
peeiske s@sterorganisationer. Det er vigtigt for
os at veere en del af et staerkt internationalt
netvaerk, hvor vi kan dele erfaringer og hente
inspiration til vores arbejde herhjemme.
Og som altid byder bladet ogsa pa meget
andet spandende stof, historier og ind-
blik fra vores aktive foreningsliv. Vi har
et kommende Bedsteforzeldre-, Sg-
skende 18+ og Naere Pargrende-
kursus pa trapperne i starten af
det nye ar, og sa har medlem
Charlotte skrevet om vores fan-
tastiske weekend-camp for vo-
res Champions, som vi afholdt
i september.
Rigtig god laeselyst!

Med varme hilsner

Line Natascha Larsen
Formand for Landsforeningen
Downs Syndrom
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Bliv medlem for kun 150 kr. om aret som dobbelmedlem

Meld dig in pa lev.dk/blivmediem DOWNS SYNDROM

Radgivning Podcast, Webinar og Kurser
Du far adgang til Levs radgiving, hvor Lev laver en masse podcasts,

du kan fa hjeelp og vejledning af webinarer og kurser, som du frit kan
vores kompetente socialeradgivere. deltagei.



ARTIKEL

"Jeg elsker det her sted, jeg elsker de mennesker”

Af Dorte Kellermann

En tidlig novemberaften tog Klara (Downs syndrom) og
jeg (mor) til Malm®o for at se dragshow. Det var farste
gang, at vi skulle opleve sddant et show, og vi var meget
spandte.

Det var den svenske Downsforeningen, der i samar-
bejde med Club Mermaid (Malmds egen draggruppe),
havde inviteret voksne med Downs syndrom, andre
handicap og deres ledsagere til fest pa Inkonst.

Da vi havde veeret der lidt og allerede havde talt med
mange, selvom vi ikke kendte et gje, da vi kom, udbred
Klara, "Jeg elsker det her sted, jeg elsker de mennesker”.
Og det indrammer i virkeligheden rigtig godt, hvad vi
ogsa oplevede den aften. Nemlig at blive madt af de
mest imgdekommende mennesker, vi lange har ople-
vet. Bdde med og uden handicap og drags og ikke-drags.

Inden forestillingen startede, var der mulighed for at
pifte udseendet op med make-up og glitter i lange baner.

Klar til fest.

@nskede man vejledning, stod to drags klar til at hjeelpe.
Med masser af guldglitter, bla @jenskygge og rede laeber
var vi klar til en magisk aften.

Salen var helt fyldt, og stemningen var i top. Vi var
varmet godt op med musik og dans og klar til aftenens
to shows.

Kulturlabbet
Det indledende show var med deltagelse af repraesen-
tanter fra Kulturlabbet i Goteborg. Kulturlabbet fungerer
som et kreativt vaerksted for personer med udviklingshan-
dicap, hvor der er muligheder for kunstnerisk udfoldelse,
talentudvikling og aktiv deltagelse i den kulturelle sfaere.
Deltagerne arbejder med en bred vifte af kunstformer,
herunder tekstil, mode, film, maleri og skulptur.
Gruppen optradte med egne tgjkreationer, som var
vildt flotte og fantasifulde.

Finale med Drag Syndrom, Kulturlabben og publikum pd
scenen.



Jeg elsker det her sted

Drag Syndrome

Neeste show var Drag Syndrome. De er en kunstner-
gruppe fra London, grundlagt i 2018. Alle artister har
Downs syndrom. De optraeder professionelt som drags
og har optradt mange steder i verden. Hver kunstner har
skabt sin egen unikke drag-personlighed.

Gruppen gnsker at stgtte kampen mod fordomme,
fremhaeve talent og give personer med Downs syndrom
mulighed for at udtrykke sig kunstnerisk.

Aftenen bad pa energiske optraedener fra Justin Bond,
Lady Mercury, Nikita Gold og Davina Starr. Stemningen
var hgj, med bade fzlles- og soloindslag samt impone-
rende garderobeskift - energien forblevitop hele tiden.

Der blev fremfgrt fremragende mimenumre til bl.a.
Elton John, System Of A Down og Diana Ross.

Klara stod helt taet pa scenen og var meget optaget
og levede sig ind i showet. Det var tydeligt, at hun i den
grad spejlede sig. Og hun var bestemt ikke den eneste.

Drag Syndrome

ARTIKEL

Pludselig var Klara vaek fra sit spot. Kort efter stod hun
pa scenen. Aftenens drag-vaerter inviterede publikum
med handicap pa scenen til finalen med Drag Syndrome
og Kulturlabbet. Det var helt bestemt et hgjdepunkt for
Klara.

Efter showet var vi helt hgje af den fantastiske ople-
velse. Vi snakkede om de dygtige artister og var begge
meget imponerede over dem. Sikke en aften.



Valg i Danmark casy Read

| Danmark bestemmmer borgerne, hvem der skal

lede landet, regionerne og kommunerne. Det gar

man ved at stemme til valg.
Folketingsvalg
e Her vaelger man, hvem der skal sidde i
Folketinget.
e Folketinget laver landets love.

e Der er folketingsvalg mindst hver 4. ar.

e Her stemmer man p4a, hvem der skal styre
kommunen.

e Kommunen tager sig af fx skoler, seldrepleje
og veje.

e Der ervalg hvert 4. ar.

Hvordan stemmer man?

1.Du far et valgkort med posten.

2.Du gar hen til dit valgsted pa valgdagen.

3.Du far en stemmeseddel.

4.Du gar ind i en stemmeboks og saetter ét kryds.

5.Du laegger sedlen i valgurnen.

Hvad betyder stemmen?
Den bestemmer, hvilke politikere der far magt.

Din stemme er med til at bestemme, hvordan

Danmark skal styres.
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Min rejse til EDSA-arsmeodet pa Malta
- en oplevelse fyldt med fallesskab, hab og styrke

Af Katja Christensen

| midten af oktober havde jeg den store glaede at rejse
til den smukke @ Malta sammen med vores dygtige for-
mand i Landsforeningen Downs Syndrom, Line Natascha
Larsen, for at deltage i European Down Syndrome Asso-
ciation’s arlige ma@de. Sammen repraesenterede vi Dan-
mark og fik en uforglemmelig weekend, hvor faellesskab,
inspiration og samarbejde pa tveers af landegraenser
virkelig stod i centrum.

Det var saerligt speendende at mgde repraesentan-
ter fra sa mange forskellige lande og here, hvordan de
arbejder med inklusion, selvbestemmelse og statte til
mennesker med Downs syndrom i deres hjemlande. At
udveksle erfaringer viste mig, hvor mange forskellige
veje der findes til det samme mal, og hvor meget vi kan
laere af hinanden.

Fra ferste dag maerkede jeg den steerke energi, der
binder os sammen pa tveers af Europas lande- og kul-
turforskelle. Her sidder vi alle med en fzlles mission:
At sikre mennesker med Downs syndrom rettigheder,
muligheden for selvbestemmelse, inklusion og en god
livskvalitet.

En af de steerkeste oplevelser for mig var at here om
et projekt fra Ukraine, som virkelig satte tingene i per-
spektiv. De fortalte om deres ‘Recovery Camps’ - serlige
lejre, hvor familier, der lever midt i krigens usikkerhed, far
mulighed for at traekke vejret, fa stotte og finde hab. At
maerke den kampgejst og det mod, familierne udstraler,
gjorde stort indtryk pd mig. Det er rgrende, men ogsa
inspirerende at se, hvordan faellesskabet og den inter-
nationale statte bliver en vigtig ressource i svaere tider.




EDSA-arsmodet pa Malta

Pa medet blev der ogsa delt meget ny viden om bl.a.
forskning, inkluderende undervisning og stgtte til, at
flere med Downs syndrom kan fa plads pa arbejdsmar-
kedet. Professor Jacqueline London fra Paris gav os en
spandende opdatering om den nyeste forskning, som
understreger, hvor vigtigt det er, at forskning og praksis
arbejder teet sammen, sa de mennesker, det handler
om, far de bedste muligheder for at trives.

Udover de faglige oplaeg fik jeg ogsa en helt sarlig op-
levelse, da visammen med en gruppe unge med Downs
fra Malta blev vist rundt i Vallettas historiske gader. Det
var imponerende at se den entusiasme og selvtillid, de
unge udviste, nar de fortalte om byens historie og se-
vaerdigheder. Det er netop den form for ‘self-advocacy’
- hvor mennesker med Downs syndrom laerer at sta op
for sig selv og sine rettigheder - som vi skal styrke endnu
mere i Danmark.

ARTIKEL
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Arsmadet blev afsluttet med et nordisk netveerksmade,
hvor vi sammen med foreninger fra Sverige, Norge og
Island drgftede, hvordan vi kan fortsaette samarbejdet
om nye fzelles projekter for inklusion og livskvalitet. Det
nordiske samarbejde betyder meget for os, fordi det
giver bade styrke, fllesskab og gode idéer, der kan
bruges hos os alle.

Jeg rejser hjem fra Malta med fglelser af taknemme-
lighed, inspiration og en staerkere tro pa, at vi sammen
kan gore en forskel. At mgdes og samarbejde pa tveers
af lande styrker os alle - bade i Danmark og Europa - i
arbejdet for et mere dbent og inkluderende samfund
for mennesker med Downs syndrom.

Tak, fordi | laeser med - og fordi vi sammen er med
til at lofte hinanden og skabe bedre livskvalitet for alle
i vores faellesskab.




EDSA-arsmodet pa Malta ARTIKEL
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ARTIKEL

Camp pa Givskud Hostel den 12.-14. september 2025

Af Charlotte Nielsen, mor til Christoffer

Tak for en skgn weekend med gode aktiviteter, dejligt
samvaer, skenne unge mennesker, som forstar at hygge
sig og feste, samt engagerede medhjaelpere.

Det er nu andet ar, min sen Christoffer pa 20 ar del-
tager i Down Syndrom Camp pa Givskud Hostel. Jeg er
med som parerende, da Christoffer har brug for noget
stette og ikke er vant til at sove ude/alene.

Det var skent at se, at Christoffer i ar var mere med
pa konceptet, ift. hvad en camp indebaerer. Jeg tror spe-
cielt, at han sa frem til festen lerdag aften og ikke mindst
musikken.

Han var i hvert fald at finde lige foran bandet, som
spillede god musik. Han kunne ogsa huske flere af dem,
som havde deltaget sidste ar.

Jeg syntes, programmet var godt. En god kombination
af/vekslen mellem fastlagte aktiviteter og tid til afslap-
ning, hvor Christoffer kunne traekke sig lidt og lade op
til mere aktivitet og samveer.

Al | - |

Men ogsa dejligt at se hvordan en flok af dem medtes
til en superliga kamp i tv-rummet, og det samvaer og
smadrillerier de havde i den anledning.

Som parerende synes jeg, at det er dejligt at se Chri-
stoffer vaere sammen med ligesindede/andre med Down
syndrom.

Det giver en vis form for forudsigelighed. Som pare-
rende er det dejligt at se alle de unge mennesker, snakke
med dem og se, hvor bade ens og forskellige de er.

Det er forskelligheder ift. funktionsniveau, og det kan
fint rummes.

For mig er det ogsa rart at snakke med de fa andre pa-
rerende, som var med, og udveksle tanker og erfaringer
ift. STU, aflastning, bosted og aktivitetstilbud, og faktisk
var mange "champs” glade for at fortzelle om, hvad de
laver i hverdagen, og hvordan de bor.

Sa alti alt en god weekend, som klart kan anbefales.

| —
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Champion Camp
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Kontaktforaeldrekursus

Af Helle Biilow Hansen

Segndag d. 9/11 drog min mand (Peter) og jeg mod Fyn,
for at deltage i LDS' kontaktforeeldrekursus. Det var en
rigtig dejlig og inspirerende dag fyldt med ny viden om
DS, rollen som kontaktforaelder og samtaletraening.

Derudover var det meget berigende at mgde andre
foraeldre til bern med Downs syndrom. Der var et stort
aldersmaessigt spaend mellem vores bern - fra 4 ar til
32 ar. Vores egen sgn med DS er 25 ar. Den store al-
dersspredning gjorde samtalerne ekstra veerdifulde og
interessante, da der er stor forskel pa den made, vi er
blevet madt pa, og hjulpet som forzeldre og familie. En
stor forskel er indferelsen af nakkefoldsscanning i 2004
og kommunalreformen i 2007.

Vi fik viden og indsigt i vores rolle som kontaktforael-
dre. Bade til vordende og nye forzeldre - og ikke mindst
forskellen pa disse to opgaver. Vi treenede samtaleteknik-
ker i forhold til at m@de foraeldrene der, hvor de er, ud
fra det de havde brug for. Vi skal ikke vaere terapeuter,
men en mere erfaren medforaelder, som stiller sin viden,
naervaer og erfaringer til radighed. Vi ma ikke udtrykke
personlige holdninger fx i forhold til for eller imod af-
brydelse af graviditet, men skal reprasentere LDS. Vi
skal vaere neutrale og udvise respekt overfor det enkelte
foraeldrepars beslutning.

Det var meget naervaerende og aerlige samtaler, vi fik i
gruppen, og det abnede op for bade sdrbarhed og glaede.
For mit eget vedkommende var det godt at blive taget
tilbage til den ferste tid. Spgrgsmal som fx "husk tilbage
til, da du fik beskeden om, at dit barn har DS". "Hvad var
hjeelpsomt”, "hvad kunne du gnske at have faet hjzelp til”

Fortscettes side 23
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Kontaktforaeldrekursus

bragte mig tilbage til den ferste tid. Det var bade dejligt,
rerende og sarbart at sanse ind i den tid igen - nu 25
ar efter. Og for mit vedkommende er det vigtigt for at
kunne saette sig i de nye foraeldres sted at huske tilbage,
for nu ser livet og bekymringerne anderledes ud.

Som kontaktforaelder kan man ogsa veelge at vaere
kontaktperson til hospitalerne. Her er opgaven at kon-
takte hospitaler og fortzelle, at vi er til radighed for nye
foreeldre, og aflevere foraeldrematerialer, som de kan
udlevere. LDS har lavet en flot og indbydende kasse med
div. pjecer, en ny bog om DS, lidt legetgj m.m.

Det er fantastisk, at LDS er sa aktiv og progressiv ift.
at videreformidle ny viden til sundhedssektoren. lkke
mindst i denne tid hvor der mest af alt tales om udfor-
dringerne ved DS, og hvor sundhedssektoren ser det
som et succeskriterie, at der er sa fa nyfedte med DS.
Det smerter mit hjerte, at beslutninger bliver taget pa
et ikke oplyst grundlag, hvor vi netop mangler alle de
forteellinger, LDS og vi medforaldre kan bringe i spil.
Med LDS' og kontaktforaeldre/personers indsats med at
bringe vores viden og erfaringer i spil bliver det muligt
at traeffe valg pa et mere oplyst grundlag.

Jeg gleeder mig til at komme i gang med opgaven som
kontaktforaelder/person, og det fgrste, jeg vil gore, er at
kontakte et hospital og tage ud og aflevere nogle af de
flotte foraeldrekasser, LDS har lavet.

ARTIKEL
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Det gamle afrikanske ordsprog papeger, at det at op-
drage et barn er et kollektivt ansvar, som kraever stotte
og involvering fra et helt fallesskab - ikke kun forael-
drene. Og for mange foraeldre foles det nok ogsa sadan.

Men nar man har et barn, der har brug for ekstra stotte
og mere hjaelp, bliver ordsprogets betydning endnu
tydeligere. Hverdagen kraever lidt mere - og det er
netop her bedsteforzeldre, seskende og naere pare-
rende spiller en helt seerlig rolle i familien i forhold til
at stotte barnet med at vokse, udvikle sig og trives.

Hos Landsforeningen Downs Syndrom vil vi gerne
styrke det netvaerk, der omgiver vores familier. Derfor
tilbyder vi et Bedsteforzeldre, Seskende 18+ og Naere
Parerende-medlemskab - et fallesskab for alle, der
star barnet eller den unge med Downs syndrom neer.

Det kan veere bedsteforaeldre, voksne seskende over
18 ar, tanter, onkler, faetre, kusiner, aflastningsfamilier
- eller naere venner, der stotter i hverdagen.

| starten af 2026 inviterer vi derfor til to kurser, hvor
faellesskab, erfaringsudveksling og ny inspiration er i
centrum:

31. januar pa Sjelland
28. februar i Jylland

Her kan deltagerne mede andre i samme situation,
dele oplevelser og fa nye redskaber til at stotte bade
sig selv og deres familiemedlem med Downs syndrom.
Mere information om tid og sted folger snarest - og
tilmeldingen abner i labet af november.

Lees mere om medlemskabet og vores
kommende arrangementer pG www.down.dk
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LOKALFORENINGER

Sommer, sol og glade minder

Af Tina Kildegaard Hansen

Traditionen tro indtog Downs Fyn Hasmark-kolonien
den sidste weekend i august.

32 glade bgrn, forzeldre og s@skende fordelt pa week-
enden madte op til en weekend fyldt med gensynsglaede
og spaendning pa, hvad der mon kommer til og ske i ar
pa kolonien. | ar var der hyret en ballonklovn til stor
underholdning for bade store og sma.

Kolonien skaber nogle af de bedste minder, som der
snakkes om lang tid efter.

Stor gensynsglaede og nye bekendtskaber opstar. Et
sted hvor vi alle er pa lige fod og kan dele erfaringer.

Sgskende magder andre sg@skende, der oplever de
samme ting. Et faellesskab der er alt vaerd og giver sa
meget til os alle.

Vi gleeder os allerede til naeste ars koloni, som finder
sted d. 28.-30. august.



AKTIVITETSKALENDER

>.< Jan./febr.

Bedsteforaeldrekursus

14. februar Valentinsfest pa Sjeelland
>.< 21. marts Verdens Downs Syndrom Dag
21. marts Champions kokkeskole

< 11. april

Generalforsamling

11.-12. april

Foraeldrekursus

Bondegardstur med

25. april )

Downs Foreningen Hovedstaden
Maj Championsevent i Syddanmark
5. juni Picnic med Downs Nordsjeelland

28.-30. august

Hasmark-koloni med Downs Syndrom Fyn

29. november

Downs Fyn julefrokost

Programmet er ikke komplet, og nye aktiviteter publiceres Igbende.

@downssyndrom-landsforeningen
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MEDLEMSKABER

FAMILIE

Med et medlemskab far du
mulighed for at deltage i alle
aktiviteter arrangeret af
Landsforeningen, et
medlemsblad i postkassen
fire gange arligt, en kalender
med information og billeder
og adgang til vores lukkede

CHAMPION
et

Hvis du er en voksen med
Downs syndrom over 18 ar,
er Champions stedet for dig!
Du far din egen lukkede
Facebook-gruppe, flere
arrangementer om aret over
hele landet og vores
medlemsblade.

@nsker du at stette
foreningen? Sa er et
stgttemedlemskab maske
noget for dig! Du far vores
medlemsblad fire gange
aligt.

forum for familier pa
Facebook.

300 kr.

om aret

150 kr. 250 kr.

om aret om aret

Bedsteforaldre og parerende

Du kan som bedsteforzelder eller pargrende blive tilknyttet med
et specielt medlemskab, hvor du far medlemsbladet i postkassen
fire gange arligt, en kalender med information og billeder og et
specialkursus kun for dig!

250 kr.

om aret

Vil du vaere medlem? Besog vores hjemmeside pa

www.down.dk






