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FORMANDEN HAR ORDET

Af Line Natascha Larsen

Verdensdagen for Downs Syndrom 2026

- ‘Together Against Loneliness’

| skrivende stund naermer den 21. marts sig. Nar | lae-
ser dette, har vi allerede markeret Verdensdagen for
Downs Syndrom. Dagen vil vaere passeret i kalenderen
- men jeg haber, at den ikke blot blev en enkeltstaende
markering. For Verdensdagen er fgrst og fremmest en
anledning til at rette blikket mod de vilkar, der former
livet og hverdagen for mennesker med Downs syndrom.
Og i ar har temaet veeret bade aktuelt og ngdvendigt:
Together Against Loneliness.

For mennesker med Downs syndrom ved vi fra forsknin-
gen, at ensomhed forekommer langt hyppigere end i den
ovrige befolkning. Internationale undersggelser doku-
menterer, at mennesker med Downs syndrom markant
oftere oplever social isolation, mistrivsel og vedvarende
ensomhed. Det er ikke blot en individuel fglelse, men et
mgnster, der haenger sammen med strukturelle barrierer
for deltagelse, manglende statte til relationsdannelse,
manglende adgang til faellesskaber og fortsat eksklusion
og nogle gange ogsa stigmatisering.

| dette blad kan | laese en vigtig artikel af vores seje naest-
formand Erin Hamden, som folder problemstillingen
yderligere ud og saetter fokus pa, hvad reel inklusion
kraever i praksis. Jeg haber, | vil lzese den, og lade den
danne afsat for refleksion og dialog - bade i jeres
familier, i daginstitutionen eller skolen, pa jeres
arbejdspladser, blandt venner, naboer osv.

Kampagnefilm i staerkt partnerskab

| Landsforeningen Downs Syndrom har vi
igeniar valgt at markere Verdensdagen med
en kampagnefilm, som blev lanceret den 21.
marts. Mens jeg skriver dette, arbejdes der
intenst pa de sidste detaljer. Det er et
projekt, vi har lagt bade tid, energi og
hjerte i.

Filmen er skabti et teet og ambitigst
samarbejde med vores fantastiske
erhvervspartner Smarteyes og deres
faste brandingbureau Brandhouse.
Sammen har vi udviklet en fortael-
ling, der saetter ansigt pa arets tema
og giver ensomheden en stemme
- men ogsad peger pa faellesska-
bets ansvar.

Vi har haft en reekke seje medvirkende med i filmen, og
filmens hovedkarakter spilles af den dygtige skuespiller
Sidsel Boel Kruse, som med sit naervaer og sterke gen-
nemslagskraft baerer fortzellingen pa smukkeste vis. Det
har veeret bade rerende og meningsfuldt at veere en del
af den kreative proces og omsaette idéer, veerdier og
budskab til levende billeder.

Vi er stolte af, at vi over de seneste ar har faet opbygget
et sa steerkt og tillidsfuldt partnerskab. Nar foreninger,
virksomheder og kreative kraefter gar sammen, opstar
der nye muligheder - for gget synlighed, for at na bredere
ud og for at adressere samfundsmaessige problemstil-
linger pa en made, der kan skabe reel forandring. Vores
samarbejde er et tydeligt eksempel pa, hvad investering
i langsigtede partnerskaber kan bygge op over tid.

Reel inklusion er et feelles ansvar

Ensomhed blandt mennesker med Downs syndrom er
ikke et individuelt anliggende, der kan lgses med gode
intentioner alene. Det er et strukturelt vilkar, som krae-
ver strukturelle svar.

Verdensdagen er en anledning til at standse op og re-
flektere. Men arbejdet stopper ikke den 21. marts. Det
fortsaetter ivores politiske arbejde, i vores samarbejder
og i de mange projekter og aktiviteter, vi driver i for-
eningen - og i de sma, hverdagslige handlinger,
hvor vi hver isaer kan vaere med til at invitere
flere ind i feellesskabet.

| dette nummer af bladet kan | ud over at
dykke ned i temaet om ensomhed og in-
klusion, laese mere om vores arbejde
og aktiviteter. | kan lsese om vores
champion keerlighedsfest, som vi
afholdt i forbindelse med Valen-
tines dag - et arrangement, der
netop havde feellesskab, relatio-
ner og livsglaede som omdrej-
ningspunkt. Vores champion-
aktiviteter er en central del af
vores store fondsprojekt og et
konkret eksempel pa, hvordan vi
arbejder for at skabe meningsfulde
feellesskaber for voksne med Downs
syndrom.

Fortscettes side 5
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Formanden har ordet fortsat fra side 3

Derudover bringer vi en status pa vores projektarbejde
skrevet af vores dygtige projektleder Jasmin El Habashy,
som giver indblik i, hvor langt vi er ndet, og hvad naeste
skridt er.

Endelig kan | laese en spaendende artikel om et forsk-
ningsprojekt om det at vaere voksen sgskende til en
person med Downs syndrom. Artiklen er skrevet af vores
medlem Jenni Lilja Merdovic med afsaeti hendes speciale
pa psykologistudiet. Jeg har haft forngjelsen af at sparre
med hende undervejs i processen, og vi er meget glade
for, at hun har lyst til at dele sine indsigter med os alle

Kjeld Ryberg
Kasserer og
Projektmedarbejder
kasserer@down.dk

Nikolaj Kristian

Carlsen
Bestyrelsesmedlem

. Stine Pantung
\ Suppleant

Katharina Kinslev
Suppleant

Jasmin El Habashy
Projektleder
koordinator@down.dk

i bladet. Det er vigtigt, at ogsa seskendeperspektivet
bliver belyst - bade forskningsmaessigt og personligt.
Jeg haber, at | vil lade jer inspirere - og maske ogsa
udfordre.

Ingen skal ngjes med blot at veere til stede. Alle skal have
mulighed for at here til.
Rigtig god laeselyst!

Med varme hilsner Line Natascha Larsen
Formand, Landsforeningen Downs Syndrom



ARTIKEL

Nar vilje er steerkere end begransninger
- Busters rejse mod det sorte baelte

Af Carsten Stiller

Sendag den 14. december blev en helt seerlig dag i Vor-
dingborg Karateklub. Her opndede Buster Agger sort
baelte i Goju Ryu karate - en praestation, som i sig selv er
bemaerkelsesvaerdig, men som bliver ekstraordinaer, nar
man kender den rejse og de udfordringer, der ligger bag.
Buster lever med Down syndrom og har derfor haft
nogle helt andre forudsaetninger end de fleste, der tree-
der ind pa en karatematte. Indlaering tager ofte lengere
tid, gentagelser er ngdvendige, og bade koncentration
og motorisk koordinering kan vaere mere kraevende.
Der har vaeret gjeblikke, hvor tempoet i traeningen har
veeret hgijt, hvor nye teknikker skulle lzeres hurtigt, og
hvor kravene har virket uoverskuelige.

Alligevel har Buster veaeret der. Traening efter traening.
Ar efter &r. Han begyndte til karate i 2012, og siden da
har karate vaeret en fast del af hans liv. Med undtagelse
af pauser under coronanedlukningerne har han madt
op med en stabilitet og en interesse, som mange kan
lade sig inspirere af. For Buster har karate ikke blot vae-
ret en fritidsaktivitet, men et sted hvor han har fundet
struktur, feellesskab og mulighed for at udvikle sig - pa
sine egne praemisser.

Vejen gennem gradueringerne har ikke altid veeret let.
Hvor nogle kan laere nye teknikker hurtigt, har Buster
ofte haft brug for ekstra tid, gentagelser og stgtte. Nogle
gange har det kraevet tdlmodighed - bade fra ham selv
og fra omgivelserne. Men det afggrende har veeret, at
Buster aldrig har givet op. Han har taget én traening ad
gangen, én teknik ad gangen og én graduering ad gangen.

At na sort beelte i karate kraever ikke kun fysisk styrke,
men ogsa mental robusthed. Det kraever disciplin, ved-
holdenhed og evnen til at hdndtere modgang. For Buster

har disse krav veeret endnu stgrre. Traethed, frustration
og falelsen af at veere anderledes har vaeret en del af
rejsen. Alligevel har viljen veeret steerkere.

Da Buster sgndag stod som nyudnavnt Shodan, altsa
med det farste sorte baelte, var det derfor ikke blot kulmi-
nationen pa en sportslig praestation, men pa en livsrejse
fyldt med arbejde, udvikling og personlig sejr.

Chefinstrukter i Vordingborg Karateklub, Dennis Knud-
sen, udtalte i forbindelse med gradueringen:

“Buster, som har nogle andre udfordringer end alle
andre, er i dag blevet Shodan. Jeg er meget stolt pa hans
vegne og hele klubben over, at vi har plads til alle i vores
klub. Det er meget stort. Keempe tillykke til Buster, som
nu kan vise sit flotte sorte baelte frem i klubben.”

Busters historie er et steerkt eksempel pa, hvad der
kan lade sig gere, nar mennesker mgdes med forstaelse,
rummelighed og troen p4a, at udvikling ikke behgver at
se ens ud for alle. Hans sorte baelte repraesenterer ikke
perfektion men vedholdenhed. Ikke hurtighed men vilje.
Ikke fraveeret af udfordringer men modet til at arbejde
med dem.

| en tid hvor der ofte tales om begraensninger, er Bu-
sters rejse en pamindelse om muligheder. Om at fzel-
lesskaber, der giver plads til forskellighed, kan veere
med til at skabe resultater, der raekker langt ud over
sportens verden.

For Buster er det sorte balte et synligt bevis p3, at
hardt arbejde betaler sig. For omverdenen er det en hi-
storie om inklusion, tdlmodighed og menneskelig styrke.

Og for mange kan det vaere en inspiration til at tro pa,
at selv lange og svaere veje kan fare til store mal - hvis
man tager dem skridt for skridt.



ARTIKEL

At veere til stede er ikke det samme som at hore til

Af Erin Hamden

Den 21. marts er Verdensdag for Downs Syndrom. | ar
seetter vi fokus pa ensomhed - og pa det, der er den
eneste rigtige lgsning: reel inklusion. Temaet for dagen
er i ar ‘Together against Loneliness'.

For mange mennesker med Downs syndrom og andre
kognitive funktionsnedsaettelser er ensomhed ikke noget,
der sker en gang imellem. Det er en del af hverdagen.
De kan sidde i et klasselokale, m@de op til arbejde eller
deltage i en fritidsaktivitet - og stadig fale sig usynlige,
oversete eller uden reel adgang til faellesskabet. Fgle at
de ikke rigtigt harer til.

Det er netop denne skelnen, drets verdensdagstema
handler om: forskellen pa at veere til stede og det at
here til.

Ensomhed er ikke et valg

Alle kender til at fgle sig alene indimellem. Men for men-
nesker med Downs syndrom er ensomheden ofte langt
mere vedvarende - og langt mere smertefuld.

Dette er ikke blot en fglelse - det er et dokumenteret
strukturelt problem. Forskning viser konsekvent, at men-
nesker med kognitive funktionsnedsaettelser - herunder
Downs syndrom - oplever ensomhed langt hyppigere
end resten af befolkningen. Barriererne for tilhgrsforhold
er de samme for denne bredere gruppe af mennesker:
stigma, eksklusion, manglende adgang til feellesskaber
og mangel pa stotte til at skabe relationer.

Jeg er med i klassen, men ingen sporger mig, om
jeg vil lege med i frikvarteret. Jeg star bare der.”

- Dreng pé 13 ar med Downs syndrom, delt af hans
mor til en regional konference om inklusion.

En australsk undersggelse fra 2024 (Bishop, Llewellyn
& Kavanagh) viste, at 39 % af mennesker med kognitive
funktionsnedseettelser ofte foler sig ensomme, sam-
menlignet med 14 % i befolkningen generelt. En britisk
rapport fra Mencap (2019) viste, at mennesker med kog-
nitive funktionsnedsaettelser er syv gange mere tilbgje-
lige til at opleve ensomhed end andre. En undersagelse
har desuden vist, at kronisk ensomhed svarer til at ryge
15 cigaretter om dagen - idet det er en sundhedsrisiko,
ikke blot en folelse.
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Ensomhed opstar, ndr mennesker ikke stottes i at
skabe og vedligeholde kontakt og relationer til andre.
Det opstar, nar stigmatisering og diskrimination holder
folk ude - fra skoler, arbejdspladser og faellesskaber.

Reel inklusion - hvad betyder det i praksis?
Forskning i inkluderende uddannelse viser os vejen.
Studier fra bl.a. National Down Syndrome Society do-
kumenterer, at nar inklusion fungerer rigtigt - med den
rette stette, rammer, samarbejde og viden - opstar der
rigtige venskaber. Elever uden funktionsnedszettelser
bliver mere rummelige og empatiske. Elever med Downs
syndrom bliver mere motiverede og selvstaendige.

Men det kraever, at vi er bevidste om, at social inklu-
sion ikke sker af sig selv. Det skal planlaegges. Det skal
prioriteres. Og det kraever, at alle - paeedagoger, laerere,
foraeldre, kammerater og arbejdsgivere - tager ansvar.

Et eksempel: 1 en 6. klasse i Aarhus arbejder eleverne
fasti strukturerede makkerpar, der roterer hver maned.
Den elev med Downs syndrom, som fer stod alene i fri-
kvartererne, har nu en fast makker, der naturligt ogsa
sgger ham i pauserne. Laereren lagde ikke maerke til det
selv farst - det var en klassekammerat, der naevnte det.
Sadan ser reel inklusion ud: ikke en saerordning men en
struktur, der skaber forbindelse.

Reel inklusion handler om tre ting:

/Agte deltagelse: Ikke bare at vaere med pa papiret,
men at tage aktivt del i feellesskabet - i klassen, pa ar-
bejdspladsen, i foreningslivet.

Imedekommende faellesskaber: Steder hvor man
foler sig velkommen, inviteres med og er fri for stigma.

Meningsfulde relationer: Rigtige venskaber og naere
forbindelser - ikke kun med hjaelpere og professionelle,
men med jeevnaldrende.

Hvad kan vi gere - sammen?
Ensomhed er et menneskerettighedsspeargsmal. FN's
konvention om rettigheder for personer med handicap
(CRPD) slar fast, at alle har ret til at leve i og som en del
af samfundet. Artikel 19 sikrer retten til selvstaendigt liv
og deltagelse i lokalsamfundet. Artikel 24 sikrer ret til
inkluderende uddannelse. Det er ikke brede hensigtser-
kleeringer - det er bindende forpligtelser, som Danmark
har underskrevet.

Og vived, hvad der virker. ,Cirkler af venner” er ét ek-
sempel: ved at give klassekammerater viden om, hvordan



At veere til stede

man bedst kan lege og samarbejde med et barn med
Downs syndrom, har man set varige venskaber blom-
stre. Det kraever en voksen, der faciliterer - men frugten
hgster bgrnene selv.

Alle har en rolle at spille:

Politikere og myndigheder: Omsat CRPD Artikel 19 og
24 til konkret politik og finansiering. Fjern de barrierer,
der holder mennesker med handicap ude af skoler, ar-
bejdspladser og lokalsamfund.

Skoler, institutioner og arbejdspladser: Design akti-
viteter og feellesskaber sa de er inkluderende fra starten.
Lav strukturer, der skaber forbindelse - ikke farst nar
problemet er synligt.

Familier: Tal med din pargrende om, hvordan de har
det socialt. Stgt dem i at tale for sig selv og givdem mu-
lighed for at skabe forbindelser uden for familien.

KILDEHENVISNINGER

ARTIKEL

Dig: Invitér nogen med i samtalen, spillet eller gruppen.
Seet dig op imod udelukkelse, nar du ser det. Et enkelt
initiativ kan vaere det, der aendrer noget for ét menneske.

Sta med os
Den 21. marts opfordrer vi alle til at reflektere over pro-
blemstillingen med ensomhed, tage stilling og handle.
At tale om ensomhed - og om det, der bekeemper den.
For at here til er ikke en rettighed for de fa. Det er en
rettighed for alle.

Det at veere til stede er ikke det samme som at here
til. Lad os sammen forsgge at realisere den vigtige am-
bition: Ingen skal ngjes med at veere til stede.

Bishop, M., Llewellyn, G., & Kavanagh, M. (2024). Social exclusion and loneliness among people with intellectual disability. Australia.
Mencap (2019). Feeling lonely. United Kingdom. Tilgaengelig via mencap.org.uk

Holt-Lunstad, J. et al. (2015). Loneliness and social isolation as risk factors for mortality. Perspectives on Psychological Science.
National Down Syndrome Society (NDSS). Implementing Inclusion. New York: NDSS. Tilgaengelig via ndss.org

Baker, E.T., Wang, M.C., & Walberg, H.J. (1994). The effects of inclusion on learning. Educational Leadership, 52(4), 33-35.

FN’'s Konvention om Rettigheder for Personer med Handicap (CRPD), Artikel 19 og Artikel 24. Ratificeret af Danmark 2009.
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ARTIKEL

Voksne seskendeparerende

Af Jenni Lilja Merdovic

Da jeg startede pa psykologistudiet, sa jeg meget frem
til, at jeg pa et tidspunkt skulle skrive speciale og for-
dybe migiet emne, som stod mit hjerte naert. | efteraret
2025 skrev jeg speciale, hvor jeg valgte at undersgge en
parerendegruppe, som i hgj grad er overset i forskning
og praksis, og som jeg ogsa selv er en del af: Voksne
seskendepargrende.

Mit navn er Jenni, jeg er 27 ar gammel, og jeg er store-
sgster til en ung kvinde, der har Downs syndrom. | Igbet
af de seneste dr er jeg blevet tiltagende nysgerrig pa, om
der mon findes andre jeevnaldrende seskendeparerende,
hvis historie minder om min egen. | mit speciale valgte
jeg derfor at undersa@ge, hvordan det opleves at veere
seskendepargrende, nar man har en bror eller sgster
med Downs syndrom. | min sggen efter sgskende, som
havde lyst til at dele deres historier, oplevede jeg en
overvaldende respons, hvilket blot bekraeftede migi, at
jeg havde sporet migind pa et saerligt vigtigt emne. Der
eksisterer ingen danske eller nordiske undersggelser,
der beskaeftiger sig med s@skendepdregrende, hvilket
ligeledes bekraeftede mig i, at det var vigtigt at bringe
seskendepargrendes historier frem i lyset.

| specialet interviewede jeg fire sgstre i alderen 27-31
ar, hvis yngre sgskende har Downs syndrom, og gennem
disse interviews, der omhandlede emner fra opvaekst,
nutidig relation og overvejelse om fremtiden, blev det
tydeligt for mig, at flere traek gik igen - ogsa mange, som
jeg kunne genkende fra mig selv. Seskenderelationen
blev ofte beskrevet som god, teet og praeget af gensidig
kaerlighed, men samtidig bar relationerne praeg af at
vaere asymmetriske, idet aktiviteter og samveer ofte blev
tilrettelagt ud fra den udviklingshandicappede sgsken-
des behov og funktionsniveau. Det, at vokse op med
en sgskende med Downs syndrom, fremgik ogsa som
betydningsfuld for sgskendepargrendes selvforstaelse,
og faelles for de fire sgstre var en oplevelse af at blive
hurtigere moden, have mere ansvar og at blive beskre-
vet som empatiske og rummelige, hvilket de i hgj grad
tilskrev deres opvaekst og familie. Samtidig fremgik det
dog ogsa, hvordan den tidlige modenhed var forbundet
med at nedtone egne behov og problemer for ikke at
veere til besveer.

| undersggelsen blev jeg samtidig opmaerksom p3,
at forestillinger om fremtiden fyldte meget for de inter-
viewede sgskendepdrerende. Kun én familie havde haft
samtaler eller lagt konkrete planer pa trods af, at alle fire

sgstre havde en forventning om, at de - eller en anden
sgskende - ville overtage ansvaret for deres bror eller
sgster med Downs syndrom efter deres foraeldre. Denne
manglende samtale og forventningsafstemning fremgar
ogsa af den internationale forskning, som blandt andet
peger pa, at seskendepargrende kan fele sig usikre og
uforberedte p4a, hvad en fremtidig rolle som primaer
omsorgsgiver indebarer.

Mit speciale har derfor gjort det tydeligt for mig, hvor
vigtigt det er at tage snakken om fremtiden i familien,
seerligt hvis der allerede eksisterer forestillinger eller
forventninger om fremtidigt ansvar. Pa den baggrund vil
jeg klart opfordre andre sgskendeparerende og familier
til at indlede en samtale om fremtiden - noget, som jeg
nu selv har fundet modet til.
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Valentinsdag Easy Read

"FEB -

Hvad er Valentinsdag?

Den 14. februar er Valentinsdag.

Det er en dag for keerlighed og romantik.
Du kan vise kaerlighed til dem, du holder af.

Det kan vaere din partner, en ven eller din familie.

Lidt om historien

Valentinsdag har eksisteret i flere hundrede ar.
Den er opkaldt efter en mand, der hed Valentin.
Han hjalp folk med at vise kaerlighed til hinanden.

| dag fejres dagen i mange lande verden over.

Hvad kan du gere pa Valentinsdag?
Valentinsdag handler om at vise keerlighed.
Det koster ikke mange penge at ggre nogen glad.

Det vigtigste er at vise, at du holder af dem.

Der er mange mader at fejre Valentinsdag pa:
Send et kort.
Giv en blomst som gave.
Se en film sammen.

Tag en tur i naturen sammen.

Roser er et symbol pa kaerlighed
En rose er en smuk blomst.
Rade roser betyder kaerlighed.

Mange mennesker giver roser pa Valentinsdag.
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ARTIKEL

Fra en god start til et vaerdigt ungdoms- og
voksenliv - status pa projektets andet ar

Af Jasmin El Habashy, projektleder

Projektet “Fra en god start til et veerdigt ungdoms- og vok-
senliv” blev sat i gang for at skabe stgtte og feellesskab
for bern, unge og voksne med Downs syndrom og deres
familier. Projektets andet ar har budt pa mange arran-
gementer og gode oplevelser for vores medlemmer.

Projektet bestar af tre dele: Den gode start, bedstefor-
eldre og naere pargrende - en stor ressource og statte
og et rigt og ligevaerdigt ungdoms- og voksenliv.

Kort sagt arbejder vi for, at vordende og nye familier
far viden, stette og en tryg begyndelse, at bedsteforaeldre
og parerende far stotte, viden og netvaerk, og at unge og
voksne med Downs syndrom far mulighed for et aktivt
liv med oplevelser, venskaber og feellesskab.

Den gode start

Den forste del af projektet handler om at give vordende
og nye familier viden og den bedst mulige start. Her
spiller bade vores hospitalssamarbejde og kontaktfor-
aldreordningen en vigtig rolle.

Gennem dret har vi labende leveret velkomstkasser
til hospitalerne og videre ud til nye familier. Velkomst-
kasserne er en lille handsrakning i en tid, hvor der ofte
kan veere mange spergsmal og felelser - og de er med
til at vise, at vi er her, og at familierne ikke star alene.

Kontaktforaeldreordningen giver vordende og nye fa-
milier mulighed for at tale med andre foraeldre, som selv
har erfaring med at fa et barn med Downs syndrom. Vi
har nu kontaktforaeldre rundt omkring i hele landet, og
mange af dem er ogsa tilknyttet som kontaktpersoner pa
hospitalerne i deres lokalomrade. Saledes har vi opbyg-
get et frivilligt netvaerk af foraeldre, der repraesenterer
foreningen.

I november 2025 holdt vi vores andet kontaktforael-
drekursus for bade nye og erfarne kontaktforaeldre, sa
de kunne blive klaedt endnu mere pa til rollen. Kontakt-
foraeldrene er en stor statte og kan tilbyde sparring,
naerveer og erfaringsdeling fra familie til familie.

Bedsteforzeldre, saskende og nare parerende
Den anden del af projektet handler om de naere relationer
omkring barnet, den unge eller den voksne med Downs
syndrom - bedsteforaldre, seskende og andre pare-
rende, som ofte spiller en stor rolle i familiens hverdag.
| januar afholdt vi et kursus pa Sjeelland, og i februar
blev der afholdt et tilsvarende kursus i Jylland. Kurserne
skal stgtte og inspirere deltagerne, fordi bedsteforaeldre
og pargrende ofte er en vigtig hjeelp og ressource - bade

praktisk og felelsesmaessigt. Kurserne giver ogsa mulig-
hed for at dele erfaringer og veere en del af et feellesskab
med andre i samme situation. Vi inviterer hvert ar nye
oplaegsholdere, sa der altid er nye perspektiver og viden
at tage med hjem.

| ar fik bedsteforaeldrene og de naere pargrende et
spandende oplaeg af ergoterapeut Monica Leva om
sanserne - og om, hvordan vi alle sanser forskelligt, og
hvad det betyder i hverdagen. Deltagerne fik samtidig
mange gode idéer og redskaber med hjem.

Seskendegruppen fik desuden et saerligt oplaeg af psy-
kolog Ann-Louise Rusborg, som satte fokus pa seskendes
rolle i familien - en rolle, der bade kan vaere vigtig, men
ogsa til tider kompleks. Oplaegget gav anledning til gode
samtaler og refleksion.

Et rigt og ligevaerdigt ungdoms- og voksenliv
Den tredje del af projektet handler om vores Champions
- unge over 18 ar og voksne med Downs syndrom - og
deres mulighed for et aktivt ungdoms- og voksenliv med
feellesskab, oplevelser og venskaber.

| september afholdt vivores arlige weekendcamp i Jyl-
land, som var et hgjdepunkt for mange. Udover hyggen
pa Givskud Hostel bed campen pa en tur til Givskud Zoo,
gallamiddag og fest samt en sjov stomp-workshop, hvor
deltagerne sammen skabte musik og rytmer.

Derudover har Champions haft travlt med flere arran-
gementer i lgbet af aret. Vi har blandt andet holdt italiensk
kokkeskole i april og julekokkeskole i november pa Sjeel-
land, hvor der blev lavet Isekker mad og hygget sammen.

Pa Fyn afholdt vi julehygge med frokost og juledeko-
rationer, og aret blev ogsa markeret med den store kaer-
lighedsfest pa valentinsdag - en aften fyldt med musik,
dans og masser af faellesskab og kaerlighed.

Et projekt der gor en forskel

Nar vi ser tilbage pa projektets andet ar, er vi stolte af
alt det, visammen har faet sat i gang. Aktiviteterne, kur-
serne og faellesskaberne har givet stgtte og inspiration
til medlemmer i alle aldre.

Vilaegger meget energi og hjerte i at skabe initiativer,
der gar en forskel, og vi haber, at | marker vores store
engagement i at ggre det sa godt og meningsfuldt som
muligt - for jer og jeres familier.

Vigleeder os til at fortseette arbejdet i det kommende
ar, og vi haber, at endnu flere vil fa lyst til at deltage i de
mange tilbud og faellesskaber, som projektet rummer.
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ARTIKEL

Downskursus for bedsteforaeldre, seskende

0og n&ere parerende

Af Connie og Erik Jargense, bedsteforceldre

Vi var lidt spaendte i ar, da vi tog afsted pa kursus, for
det var ikke lykkedes os at finde et program, sa vi vidste
egentlig ikke, hvad vi skulle opleve - men vi gik bestemt
ikke skuffede hjem.

Vi startede dagen blidt ud - efter velkomst - med at
lave en intro-aktivitet, hvor vi skulle skrive vores navn og
relation til den, vi kendte, med Downs. Det gik nemt nok.
Men at skulle beskrive vedkommende med kun ét ord,
det var noget svaerere. Vi fik derefter tid til at spotte en
anden person med nogenlunde samme beskrivelse, og
vi fik lov til at udveksle historier, erfaringer mv.

| plenum snakkede vi om vores helt saerlige opgave
som pargrende, og hvor vigtigt det er med fzellesskaber,
hvor andre "er i samme bad".

Efter en kort kaffepause blev vi delti 2 hold, og jeg kan
derfor kun forteelle om, hvad bedsteforaeldre og naere
paregrende oplevede. Nemlig et helt ufatteligt inspire-
rende foredrag af ergoterapeut Monica Leva. Det hand-
lede om sanserne og deres betydning. Monica startede
med at fjerne vores synssans gennem gvelser med luk-
kede gjne. Bl.a. skulle vi gaette og fole de ting, vi sendte

videre i kaeden bagom ryggen. Det gav god mening til
resten af foredraget, at vi havde prgvet at “miste” en af
vores sanser.

Hos bgrn og unge med Downs syndrom bliver san-
serne udviklet langsommere, og der kan vaere forskellige
ubalancer i sanseindtrykkene, som kommer til udtryk pa
forskellig vis. Og de 3 grundsanser er lang tid om at blive
husket og lagret i hjernen, indtil de bliver et naturligt re-
aktionsmegnster. De 3 grundsanser er: Muskler og led,
balance og bergring. Men man kan ofte styrke sanserne
gennem gentagelse af forskellige motoriske gvelser,
alt afhaengig af, hvilke sanseindtryk der skal styrkes. Vi
snakkede om vigtigheden af, at gvelserne bliver som en
del af en leg og ikke en sur pligt, og vi fik selv lov til at
finde vores indre legebarn frem via nogle super gode
og motorisk udviklende redskaber. Pa billedet ses min
mand, som far treenet bade balancen og musklerne, ved
at skulle blive siddende pa rullebraettet - ogsa selvom
det drejer rundt.

Fortscettes side 25




ARTIKEL

Til slut i foredraget kom Monica med yderligere "fif"
til, hvordan vi kan udvikle og bibeholde vores gode re-
lation til barnebarnet ved bl.a. at tilbyde vores kontakt
og bergring pa deres niveau. Ved fx at give et kram,
vaere rolige, glade, bade i stemme og kropssprog - ogsa
selvom de maske selv er sure eller frustrerede, hvilket
godt kan vare en hel dag! hvis hele deres system er pa
overarbejde/overgearet. Tak til Monica for et bade op-
lysende og aktivt indlaeg.

Efter en dejlig frokost var vi til et opleeg med Gitte
Gammelgaard, som selv er mor til en pige med Downs,
som er blevet gift med Christian - en dreng med Downs.
Der var lavet et spaendende tv-oplaeg, hvor vi ogsa herte
de unge mennesker selv saette ord pa, hvad keerlighed
og aegteskab er. Og mor Gitte fortaelle om hvilke (ekstra)
udfordringer de som foraeldre stod i - bade fer, under
og efter brylluppet. Virkelig en rarende og speendende
forteelling, som giver hab for fremtiden for andre Downs-
b@rn og -unge.

Desveerre var dagen hermed gdet. Vi glaeder os allerede
til naeste ar og vil opfordre alle parerende til at deltage i
kursus og stgtte op om foreningens store arbejde. Det er
meget inspirerende og givende at mgde andre i et feelles-
skab, hvor vi alle er ligesindede og nysgerrige pa at lzere
mere om Downs og de udfordringer, der fglger dem og
os hele livet. Vi fik i hvertfald ogsa noget med hjem i ar.
Stor tak til Downs-foreningen for endnu en dejlig dag.
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LOKALFORENINGER

Nu er det altsa jul igen...

Af Tina Kildegaard Hansen, kasserer i Downs Fyn

Sa blev det den tid pa aret igen, hvor Downs Fyn afholdt
sin arlige julefrokost. En fantastisk made at fa sagt pa
gensyn og tak for i ar til alle dem, der har vaeret en del
af vores “familie” i det forgangne ar.

35 bern og voksne var samlet pa Brylle Skole til at fejre
den arlige julefrokost med dejlig mad, pakkespil, god-
teposer, leg og ikke mindst en masse hyggelige snakke.

Store og sma fik spillet fodbold, undervist i klaver, klip-
pet og klistret.

Har du og din familie ogsa lyst til at deltage i kom-
mende arrangementer, sd tjek vores hjemmeside eller
tag kontakt til nogle af os i bestyrelsen.

Med venlig hilsen bestyrelsen i Downs Fyn

|
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AKTIVITETSKALENDER

>.< 21. marts Verdens Downs Syndrom Dag
>.< 21. marts Champions kokkeskole i Aarhus
24. marts Folketingsvalg

>.< 29. marts Farup Sommerlandtur
>.< 11. april Generalforsamling
>.< 11.-12. april Foraeldrekursus
>'< Maj ?pj;gcrizudsaizrkc:rir;ziro :esnere)
>'< juni (T:r;:clisogae;)siommer senere)
2. juni Skive Lykke Festival
6. juni Lykkecup
9.-11. juni Selund Musik Festival
11.-13. juni Folkemgdet

>< 4.-6. september Aktivitetsweekend

>< 11.-13. september Champions Camp

Programmet er ikke komplet, og nye aktiviteter publiceres Igbende.

@downssyndrom-landsforeningen
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MEDLEMSKABER

FAMILIE CHAMPION

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
forum for familier pa
Facebook.

300 kr.

om aret

STOTTE

@nsker du at stette

Hvis du er en voksen med
Downs syndrom over 18 ar,
er Champions stedet for dig!
Du far din egen lukkede noget for dig! Du far vores
Facebook-gruppe, flere medlemsblad fire gange
arrangementer om aret over aligt.

hele landet og vores
medlemsblade.

foreningen? Sa er et
stattemedlemskab maske

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 veere medlem? Besog vores hjemmeside pa

www.down.dk
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