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Formanden har ordet

Efterar

Pa en kold, lys solskinsdag, hvor Danmark star
med de smukkeste farver, er det blevet tid til et
tillykke. Landsforeningen Downs Syndrom fylder
7 ar den 4. november. Tillykke til os.

| skrivende stund er der udskrevet valg til
Folketinget, og jeg synes, det er bemaerkelses-
vaerdigt, sa tavst der er om "rettigheder” eller
"kvalitet” for mennesker med udviklingshaem-
ning. Vi praver, via LEV, at rabe politikerne op,
uden det store held endnu.

Heldet med vejret og afkastet af godt ar-
bejde satte sig anderledes gode spor ved vores
"Oplevelses- og aktivitetsweekend” i septem-
ber. Weekenden er omtalt andetsteds i bladet.
Herfra skal der blot lyde en stor tak til alle jer
deltagere, der gjorde dette til endnu en bra-
gende succes, tak til Fredericia Vandrerhjem for
excellent service og en szerlig tak til Lasse, som
endnu en gang var primus motor i dette.

Inklusion
Temaet om inklusion er ved at udvikle sigi LDS.
Visionen er maske det mest afklarede af hele
emnet. Vi gnsker, at mennesker med Downs
syndrom skal inkluderes i det danske samfund.
Det er meget forskelligt, og dermed sveerere, at
fa konkrete billeder pa, hvordan det skal lade sig
gore med en vellykket inklusion, for den enkelte
og for samfundet. | fors@g pa at blive klogere
pa, hvilke veje vi skal betraede i denne retning,
gor vi flere ting i bestyrelsen og i udvalgene.

| konferenceudvalget prover vi at finde nogle
gode oplaeg til konferencen: om vellykkede in-
klusionsforlab og om hvilke barrierer, der er, for
god inklusion m.m.

| bestyrelsen har fire mennesker netop vaeret
af sted til LEVs landsmeade, hvor temaet var
"Plads til alle”. Indtrykket er, at der er mange
udfordringer pa vejen mod inklusion.
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Nogle veesentlige udfordringer kan veere:

e Den almindelige opfattelse, "de bedst funge-
rende kan godt inkluderes” (lzes: ikke andre).

e Ansatte ved specialinstitutioner (skoler, vaerkste-
der, bosteder osv.) kan frygte at blive arbejdslgse,
eller skal have omdefineret deres arbejde.

e Forzeldres tryghed ved den beskyttede til-
veerelse.

Der er mange flere vinkler, der er nadvendige

atdrage ind i denne debat, og vi haber at kon-

ferencens og landskursets oplaeg og debatter

vil fgre os nogle skridt videre.

Hjemmesiden

Hjemmesiden er siden sidst opdateret med link
til hjemmesiden om fosterdiagnostik, og der
er labende nyheder at finde. Vi arbejder pa, at
fa en mere dynamisk side op at kere en gang i
lgbet af foraret 08.

Kurser

Kurserne er i ar om henholdsvis motorik og
sprog, og tilfredsheden hos deltagerne har fore-
Igbigt veeret meget stor. Vi kan kun opfordre til,
at I benytter de kursustilbud, der er, og at | spre-
der informationen om kurserne til de konkrete
fagpersoner, | samarbejder med i det daglige.

21/3 "Down to Earth”

| januar medes samarbejdsudvalget mellem
bestyrelsen og lokalforeningerne for at lave
en konkret planlaegning af 21/3 2008, som i ar
samtidig falder pa Langfredag i paskeferien.

Dette blad er kalenderdrets sidste. Der er
nogle nye faste sider, tag godt imod dem.
Jeg vil benytte lejligheden til at takke alle
for et arbejdsomt og flot ar for LDS.

Tak for indsatsen og rigtig glcedelig jul,

ndr | ndr dertil.
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Syv ar med Down & Up

Af Susanne Fogh

Alle gode gange syv, siges det. Jeg har nu i syv
ar vaeret med til at lave Down & Up. Som jeg
meddelte allerede pa landsmadet i april, bliver
dette det sidste blad, jeg er med til at lave.

Det har vaeret syv spaendende ar, hvor vi har
udviklet os meget - bade bladet og jeg. Bladet
startede som en 8 siders fotokopieret sag uden
billeder. Hurtigt blev vi koblet p& LEVs aftale
med Rosengrenen, sa vi fik et trykt, reklame-
finansieret blad med sort/hvide billeder. Siden
kom der farve pa og senest et mere levende
0g unikt layout, der bruger den gule farve og
vores logo aktivt. Sidetallet er ogsa steget stille
og roligt. | starten fyldte reklamerne meget,
men efterhanden som vi fik flere artikler, blev
forholdet mellem redaktionelt stof og annoncer
mere rimeligt.

0gsa jeg har udviklet mig. De mange po-
sitive tilbagemeldinger pa vores artikler har
givet mig mod pa at ga i gang med en uddan-
nelse inden for kommunikation. Det er denne
uddannelse, jeg skal have lagt sidste hand pa

i det naeste halve ar, hvor jeg skal skrive min
bacheloropgave.

Jeg vil gerne her sige tak til alle laesere for
de syv ar, der er gaet - specielt til dem der er
kommet med indleeg og billeder til bladet og
feed-back pa vores artikler - bliv endelig ved
med det. Ogsa tak til Rosengrenen for godt
samarbejde og tak til Eva og Kirsten for mange
gode stunder i redaktionssamarbejdet.

Til sidst en opfordring til jer derude: brug bla-
det - skrivind med stort og smat, dette er jeres
blad. - Og hvis nogen af jer har lyst, men ikke
rigtigt ved om | kan eller tor vaere med til at lave
bladet: Kast jer ud i det! Der er brug for mange
forskellige talenter, nar der skal laves blad. En
er god til at fa idéer, en anden til at skrive, én
har gje for billeder og layout og én har styr pa
retskrivning og kommaer. Der er brug for alle og
jeg lover, man far meget igen. Hvis du vil bidrage
kan du kontakte Kirsten Sgrensen pa mailadres-
sen: medieudvalg@downssyndrom.dk.

Held og lykke videre frem til bladet
og dets laesere.

Tak til Susanne

Af Kirsten Sgrensen

Det er med stor beklagelse, at vi i bladudvalget
tager afsked med Susanne Fogh. Susanne har
vaeret rygraden i bladarbejdet i alle de ar Lands-
foreningen Downs Syndrom har eksisteret - i
de farste ar lavede hun bladet alene - siden
kom der flere til.

Susanne kan noget med ord og saetninger,
og hun har en helt seerlig evne til at fornemme,
hvad der er aktuelt og relevant netop for vo-
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res laesere. Det er helt klart en kapacitet, der
forlader udvalget.

Som | kan laese af Susannes afskedshilsen, er
det ikke fordi, hun er blevet treet af at skrive, at
hun forlader udvalget - snarere tvaertimod.

Fra udvalget siger vi dig mange tak for ind-
satsen, Susanne. Tak for det gode samarbejde. Vi
kommer til at savne dit skarpe gje og din flittige
indsats. Til slut vil vi enske dig held og lykke med
dine studier og haber, du ogsa i fremtiden vil
veere en flittig bidragsyder af artikler til bladet.

o



Aktivitetsweekend 2007

En weekend, hvor det var helt almindeligt

at vaere noget saerligt.

Over 50 familier med Downs bgrn var i
weekenden den 21.-23. september samlet
i Fredericia.

Af Lasse Surrow

Familier fra hele Danmark - lige fra Nordjyl-
land til Bornholm - var rejst til Fredericia for at
deltage i Landsforeningen Downs Syndroms
"Oplevelses- og Aktivitetsweekend", Over 200
mennesker deltog, og Fredericia Vandrerhjem
var base for arrangementet. Familierne blev
indkvarteret pa henholdsvis vandrerhjemmet
0g Hotel Kronprins Frederik, og en enkelt familie
havde campingvogn med.

Fredag eftermiddag gik startskuddet, og de
forskellige familier begyndte at indfinde sig pa
vandrerhjemmet. Det var et varmt gensyn med
gamle kendinge og en start pa nye bekendtska-
ber med familier, der for ferste gang deltog i et
af Landsforeningens arrangementer.

Hen under aften var alle ndet frem trods
forskellige trafikale problemer pa vores danske
vejnet. Vi fik serveret et dejligt aftensmaltid, og
alle var blevet indkvarteret. Vi tog efterfglgende
hul pa en weekend med masser af aktiviteter
og hygge pa programmet.

Fredag aften var vi to timer i subtropisk ba-
deland, som vi havde for os selv, lige bortset fra
to livreddere. Og jeg skal lige love for, at der blev
tonset igennem med fuld fart pa. De forskel-
lige bassiner, rutsjebaner og boblebade blev alle
fyldt af glade, positive og aktive mennesker i alle
aldre. Efter et par aktive timer var der hygge i
vandrerhjemmets laekre og indbydende facili-
teter. Det var ogsa tid til at putte de mindste,
0g selv vi voksne var vist ogsa traette, sa fredag

S

aften gik pa haeld, og der var forholdsvis tidligt
ro i gemakkerne.

Lerdag formiddag startede med et par aktive
timer, hvor deltagerne havde valgt sig ind pa
forskellige aktiviteter. Der var musikalsk legestue
for de mindste, idreetslege for de lidt starre barn
0g barnlige sjeele og endelig bowling. Det hele
foregik i Fredericia Idraetscenter, kun en spytklat
fra vandrerhjemmet og det emmede af grin,
hvin, hujen og aktive barn og voksne. Efterfel-
gende var det tid til den store frokostbuffet og
et par timer til ro og afslapning.

Klokken 14.00 gik startskuddet igen og
Madsby Legepark var pa programmet de nae-
ste tre timer. Der var bestilt to togafgange med
minitog lige neden for vandrerhjemmet, sa de
fleste barn blev transporteret med tog over i
legeparken, mens resten gik derover. Ligeledes
blev et par biler pakket med ca. 400 sponso-
rerede is fra Hjem Is samt vandrerhjemmets
hjemmebag, kaffe, te, saft og juicebrikker. Vi
havde faet et bjaelkehus stillet til radighed som
base for de aktive timer i legeparken, og her
blev alle laekkerierne leesset af. Da alle var sam-
let, begav vi os ud i eldoradoet - det skal ogsa
lige naevnes, at vi havde bestilt bld himmel og
solskin. Vi havde Tante Andante Huset til vores
radighed, og her var fyldt med barn og voksne.
Der blev spillet musik, danset, malet i ansigtet
og alt muligt andet kreativt. Klokken 15.00 var
der spooky eventyrfortaelling i Eventyrgrotten.
En bygning med sand pa gulvet, oplyst med
alskens farver pa veegge og loft, de flotteste
malerier med eventyr fra H. C. Andersen og
oplyste glasmontrer med eventyrdukker. Der
var baenke pa gulvet, og en mand med hgj hat
og kappe pa tog imod os. Det var eventyrfor-
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teelleren. Da der var fyldt op, begyndte et ind-
levende og inddragende eventyr. Efterfglgende
var der forfriskninger og is til alle, og de naeste
par timer flgj afsted, til det igen var tid til af-
gang med minitoget eller pa gaben tilbage til
vandrerhjemmet.

Efter lidt vand i hoved og har var vi klar til
et italiensk inspireret festmaltid, hvor der var
laekkerier til bade store og sma. Med god ap-
petit blev der de naeste timer spist og hygget
ved bordene, og kl. 20.00 blev der spillet op til
diskotek med lysshow og et par unge dj’s.

Hvis krudtet ikke var blevet braendt af i Iabet
af dagen, skal jeg lige love for, at den sidste rest
af energi blev braendt af pa dansegulvet. Der
var de naeste timer demt afslapning, og hele
den flotte lokalitet, der var rammen om vores
weekend, emmede af barn og voksne, der le-
gede, hyggede og snakkede.

Det blev sent for nogle, men det var ogsa
sveert at slippe den gode stemning af intimitet
0g naerveer, der var deltagerne imellem. Hvor-

o

R

nar, der blev sagt godnat, skal jeg ikke kunne
sige, men alle var friske sgndag morgen til en
stor leekker morgenbrunch. Der blev pakket
sammen, hygget, smasnakket, uddelt knus og
kram, og der blev sagt farvel til gamle og nye
bekendtskaber.

En aktiv og vellykket weekend med Lands-
foreningens hidtil sterste sociale arrangement
var slut. Der skal lyde en szerlig tak til de mange
deltagere, der gjorde tre dage til en stor ople-
velse og en weekend, hvor det var almindeligt
at vaere noget saerligt. Samtidig fortjener van-
drerhjemmet en stor ros for deres indlevende
0g medlevende servicering af deltagerne.

Der rettes ligeledes en tak til:
Socialministeriets Handicappulje
Fredericia Kommune/Madsby Legepark
Hjem Is
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ARTIKLEN ER TAGET FRA ILLUSTRERET VIDENSKAB NR. 14-2007

Ny medicin kan
vaekke hjernen

Et ud af hvert tusinde bgrn fades med Downs
syndrom. Det er en kromosomfejl, der haem-
mer de ramte pa indlaeringsevnen.

Men nu er der godt nyt for mennesker med
Downs syndrom. Forsgg viser nemlig, at et
velkendt middel mod epilepsi kan forbedre
bade deres indlzeringsevne og livskvalitet.

Af Juliane Olsen

De smiler, pludrer og udviser en stor appetit
pa livet. Spaedbarn sprudler i de vagne timer af
energi og vilje til at bevaege sig og vaere aktive.
Derfor rammer det ogsa de fleste foraeldre i
hjertekulen, nar dremmebarnet ikke viser de
samme evner til at laere nye faerdigheder og
veere i bevaegelse. Har barnet en kromosom-
afvigelse som Downs syndrom, skal det have
intensiv treening for at kunne lzere de ting,
som barn uden afvigelsen naermest leerer af
sig selv.

Det er en helt grundlaeggende falgevirkning
af Downs syndrom, at bernene fra starten
er sat bagud i forhold til andre bern, fordi de
leerer faerdigheder som eksempelvis at ga og
tale meget senere. Som tommelfingerregel
siger man, at de har et udviklingsmanster, der
inden for de farste fem levedr betyder, at deres
udvikling svarer til halvdelen af levealderen plus
tre maneder. Derfor er det n@dvendigt med en
stor tdlmodighed, nar faerdigheder skal indlze-
res. Det er hele tiden ngdvendigt med mange
gentagelser pa grund af den nedsatte korttids-
hukommelse. Samtidig m& man tage hensyn
til, at der gar laengere tid, fra barnet pavirkes,
til det reagerer, end hos andre bgrn.
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Men noget tyder pa, at processen kan ef-
fektiviseres med et medikament. Garner-la-
boratoriet pa Standford University i USA har
saledes netop publiceret resultaterne af ny
forskning i Downs syndrom, som kan aendre
forudsaetningerne.

| et fors@g tilsatte forskerne 90 procent af
de 250 gener i det menneskelige kromosom
21 - som mennesker med Downs har ét for
meget af - til et tidligt fosterstadie hos mus.
Resultatet blev, at musene fik misdannet knog-
lestruktur i hovedet, og at de havde svaert ved
at huske nye ting. Da det var lykkedes at danne
forsagsmus, der havde store ligheder med en
menneskelig indehaver af dobbelt kromosom
21, var naeste skridt at teste medicin, der maske
kunne forbedre musenes indlaeringsevne.

| fors@get blev der benyttet forskellige mid-
ler, som forskerne i forvejen vidste havde den
virkning, at de kunne stimulere indleeringen.
Heriblandt et velkendt epilepsimiddel kaldet
pentylenetetrazole eller i daglig tale PTZ.

Slgve mus vagnede op

De andre midler i forsaget havde ikke den store
effekt, men efter at have faet en dosis PTZ i 17
dage, klarede musene forsggslabyrinterne lige
sa godt, som forsggsmus med normale kromo-
somer. Og allerede efter fa dages behandling
udforskede og lzerte forsggsmusene i labyrinten
naesten helt som normale mus ville gere, og de
var blevet bedre til at genkende objekter. Medi-
cinen pavirkede endda musene, laenge efter at
de var holdt op med at indtage den.

Fortscettes side 10
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Downs saetter stort
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Forskerne mener, at PTZ er gaet ind og har
pavirket de ion-forbindelser, der er i musenes
hjerneceller, og dermed har kickstartet deres
indleering. Inden de gik i gang med musefor-
sgget, var forskernes teori, at hjernen hos en
person med Downs syndrom er stzerkt pavirket
af et stof kaldet GABA, som normalt fungerer
som budbringer mellem hjernecellerne. GABAs
opgave er at sende signaler til cellerne om at
slappe af, nar de bliver for overophedede.

For meget GABA kan imidlertid Iaagge hjernen
sa kraftigt i dvale, at det heemmer indlaeringen
ganske alvorligt, som det er tilfaeldet med Downs
syndrom. Teorien viste sig at vaere ganske rigtig,
0g PTZ lgste op for den slevende proces.

Kromosomer deler sig forkert

Indlaering af nye faerdigheder laegger beslag pa
en stor del af hjernens kapacitet, og et barn
med Downs syndrom kan derfor ikke kapere
alt for mange indtryk ad gangen. Ikke alene vil
PTZ kunne afhjaelpe dette problem, men det
vil 0gsa kunne klarlaegge, hvad der forarsager
den mentale retardering.

Det har ikke far vaeret muligt pa nogen ma-
der at medicinere sig ud af indleeringsvanske-
lighederne eller i det hele taget at behandle
selve kromosomafvigelsen, sa den nye viden er
selvsagt noget af et lovende gennembrud.

Downs syndrom er den hyppigste forekom-
mende kromosomafvigelse, der opstar ved en
fejl i kenscellernes deling. En person med Downs
syndrom har tre udgaver af kromosom 21 i
stedet for to, hvilket udlaser skader i hjerne-
funktionen.

Syndromet har altid veeret kendt og er fore-
kommet i alle kulturer og klasser. Hyppigheden
af bern fadt med Downs syndrom stiger dog i
takt med morens alder. Risikoen for at undfange
et foster med Downs syndrom er dokumenteret
til at vaere 1/1600 ved en graviditet som 20-arig
0g 1/100, nar kvinden er fyldt 40 ar.

Indtil midtvejs i det 20. drhundrede var grun-
den til syndromet ukendt. Men i 1950'erne blev
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det muligt at foretage kromosomanalyser, og
forskerne kunne identificere det ekstra kro-
mosom 21, der er skyld i syndromet. Metoden
anvendes i dag til undersegelse af fostre, og
kromosomanalysen kan ogsa afslgre en sdkaldt
translokation, hvor kromosom 21 sidder sam-
men med et andet kromosom, for eksempel
kromosom 14. Det forekommer i omkring en-to
procent af tilfeldene og betyder, at sandsyn-
ligheden for at fa endnu et barn med Downs
syndrom er stor.

Det er dog ikke muligt hverken pa foster-
stadiet eller for det nyfedte barn at forudsige,
hvor store eller sma barnets vanskeligheder
bliver, hverken ud fra de fysiske traek eller kro-
mosomanalysen. Der er stor forskel pa, hvor
hardt personer bliver ramt af syndromet. Noget
tyder pa, at det afhaenger af, hvor mange af
kroppens celler der er ramt.

Protein blokerer for signaler

| dag er behandlingen af personer med Downs
stort set kun undervisning og socialpaedagogisk
behandling. Mange lzerer pa den made bade at
laese og skrive, og maske et lettere handvaerk.
De kan altsa leve en rig og lykkelig tilvaerelse pa
trods af syndromet, selv om de hele deres liv
vil veere afhaengige af andres hjzelp.

Forskerne mener, at det ekstra saet gener,
der fglger med det dobbelte kromosom er den
faktor, der udlgser indleeringsvanskeligheder
og senere ofte 0gsa alzheimer hos personer
med Downs syndrom. Blandt de ekstra gener,
der folger med Downs syndrom, ligger et gen
kaldet App. App producerer ekstra meget af
et stof kaldet betaamyloid, som klumper sig
sammen i hjernen.

Proteinet blokerer en proces, hvor hjerne-
celler normalt hele tiden sender signaler ud til
hinanden. | den proces udsender modtagercel-
len et seerligt stof kaldet nervevaekstfaktor, der
senere bliver optaget i afsendercellen.

Fortscettes side 12
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Optagelsen af nervevaekstfaktoren sgrger
for, at afsendercellen bliver stimuleret og har
det godt. En nervecelle er altsd afhaengig af, at
dens signaler bliver modtaget af andre celler, sa
den til gengaeld modtager den livsngdvendige
stimulation. | sidste ende kan denne proces af-
gare, hvilke hjerneceller der overlever, og hvilke
der gar til grunde.

Nar betamyloid klumper sig sammen i hjer-
nen, forhindrer det , at hjernecellerne kan sende
signaler til hinanden, og de der derefter én efter
én. At kommunikationen mellem cellerne af-
haenger af maengden af App, blev 0gsa endeligt
bevist i museforsaget pa Stanford University. |
et af tilfaeldene skabte forskerne en mus med
tre udgaver af kromosom 21, men uden den
ekstra kopi af App-genet. Musene havde sta-
dig skader pa hjernen, men ikke helt sa meget
som de mus, der havde tre saet af App-genet.
Konklusionen blev, at App har en ret stor ind-
flydelse pa, hvor stor hjerneskaden bliver, men

at der tydeligvis ogsa er andre gener, der har
en afgerende rolle.

Ret dosis er afggrende for succes

De nye forskningsresultater er ikke uden for-
behold. For det forste er det for laengst doku-
menteret, at PTZ ikke er et helt ufarligt stof. |
doser, der er cirka 100 gange stgrre end den,
forskerne gav musene ved forseget, udlaser det
voldsomme, naermest epileptiske krampeanfald
hos mennesker. Det er derfor strengt n@dven-
digt at finde frem til den helt ngjagtige dosis,
inden man gar i gang med de kliniske forsag
med stoffet pa mennesker.

PTZ blev taget af markedet som middel mod
nedsat hjernefunktion i 1982, da studier viste,
at der ikke var klare fordele ved at indtage me-
dicinen. Forskerne fra Stanford mener, at det
kan skyldes, at der ikke blev benyttet den rette
dosis til datidens patienter, og dermed fik man
ikke den gnskede effekt.

Artiklen fortseettes i nceste nummer

Pioner gav syndromet navn

Den engelske laege John Langdon Haydon Down (fedt 1828)
var blevet spaet en storsldet karriere, og det overraskede der-
for alle, da han slog sig ned som laege pa en institution for
handicappede barn. Her begyndte han som en af de ferste at
traene bgrnene til bedre indlzering. | 1868 oprettede Langdon
Down sin egen institution for mentalt handicappede fra det
bedre borgerskab.

John Langdon Down beskrev saertraekkene ved Downs syn-
drom i en afhandling fra 1866. Ud fra malinger af barnenes
kranier og ganer samt kliniske fotografier beskrev han syndro-
met som en kombination af mental retardering og en raekke
misdannelser. Langdon Down papegede ligheden mellem det
mongolide folks saerpraeg og ansigtstraekkene hos barn med
Downs syndrom og gav derfor i fgrste omgang afvigelsen nav-
net "mongolisme”. Down var hele sit liv en mand med liberale
synspunkter - ud over at keempe for bedre vilkar for handicap-
pede talte han ogsa for hajere uddannelse til kvinder.

Leegen John Langdon
Down beskrev i 1866
som den farste de
scertreek, der kende-
tegner Downs syndrom.
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®



_il ;...-." T A
Som noget nyt i bladet starter en bgrneside kun for barn

Her vil der hver gang vaere en opskrift pa noget "sjov” mad, bgrnene kan lave sammen
med foraeldrene. Der vil ogsa vaere en konkurrence, hvor man kan vinde et gavekort
sponsoreret af Hjem-is, til keb af is naaste gang Hjem-is bilen kommer forbi.

Skulle du have en god opskrift, du gerne vil dele med alle de andre barn, kan du maile eller
sende den til:
Lars Sode, Egevangen 125, 8355 Solbjerg, e-mail: sandkassen@stofanet.dk

Alle kender vingummierne fra Haribo, som smager af abrikos. Her er en made at lave dem
pa ved at bruge naturlige ting, s man kan nyde slik pa en nem og sund made.
Alle ingredienser vil kunne kgbes i et hvilket som helst supermarked

Abrikosstykker

250 gr. terret abrikos uden sten
150 gr. rarsukker eller alm. sukker
1 1vand.

1 ¢l Atamon

Man kan bruge anden terret frugt sd som svesker eller lyse druer, hvilket giver et lige sa godt
resultat.

Vand, sukker og Atamon koges op, og nar sukkeret er oplast i vandet, tilsaettes abrikoserne og
koges med i ca. 10 min.

Abrikoserne tages op af vandet, og laegges pa et viskestykke og dryptarres,

Pakkes i et glas med patentlag og stilles kaligt.

Man kan evt. dyppe abrikoserne i kokosmel, imens de er vade endnu, for smagens skyld.

Velbekomme!
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Du skal saette billederne ind, sa de kun fremkommer en gang i samme linie, men allige-
vel skal et billede forekomme i alle linier. Kan du ikke selv klare den, kan du spgrge mor

eller far om hjaelp til det.

i
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Held og lykke

2

(

Sa er du med i lodtraekningen om 2x1 gavekort & 100 kr. til Hjem-Is.
Du kan se pa www.hjem-is.dk, hvornar Hjem-Is bilen kommer ved dig naeste gang.

T g, TP Er
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i

Nar du har last opgaven, far du mor eller far til at klippe den ud eller tage en kopi og sende den
til: Lars Sode, Egevangen 125, 8355 Solbjerg, e-mail: sandkassen@stofanet.dk




ARTIKLEN ER TAGET FRA LEV KOLDING/VEJLE NR. 2-2007

Born er sveerere end vi troede

Af ULF Udviklingshaemmedes Landsforbund

Jascha Fonden har bevilget Udviklingshaem-
medes Landsforbund 145.000 kr. til viderefgrelse
af vores babyprojekt. Jascha Fonden har som
betingelse, at vi skal samarbejde med kom-
munerne, sa de er med til at holde projektet
kerende.

ULF har kert projektet et ar, hvor Sygekas-
sens Helsefond gav 425.000 kr. og vores erfaring
er, at de fleste, der havde vores babydukker,
valgte barn fra. Der var nogle fa stykker, der
ville prgve igen. Vores projekt har vist, at hvis
vi far det rigtige vaerktej, er vi ogsa selv i stand
til at tage en beslutning.

Udviklingsheemmede som foraeldre er et
tema, der gennem en arraekke har vaeret

genstand for tilbagevendende debat blandt
politikere, socialarbejdere, pargrende til ud-
viklingsheemmede og blandt de udviklings-
haemmede selv. Debatten inkluderer emner
som forzeldreevne, udviklingsheemmedes ret til
at f& barn, sterilisation, barnenes tarv m.v.

ULF ansker ikke, at der bliver fadt barn, som
bliver fiernet fra hjemmet, men vi har hele livet
faet at vide, at det kan du ikke, du skal selv have
hjeelp i hverdagen, hvordan kan du sa tro, du
kan passe et barn. Med vores babysimulator
far vi et naesten realistisk billede af, hvad det
vil sige at have et barn, og mange af os fandt
ud af, at det er sveerere, end vi troede.

Alle der henvender sig til ULF kan lane en
babysimilator, og vikommer gerne og fortzeller
om projektet i bofaellesskaber eller caféer.

Down & Up 4.2007
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OPSLAGSTAVLEN

KOBENHAVN

Downs Foreningen Hovedstaden
- Netvaerksforeningen for foraeldre
www.kbh.downssyndrom.dk

| foraret havde vi generalforsamling, hvor fore-
ningens navn blev aendret til ovenstaende.

Traditionen tro bagd fordret ogsa pa en tur
i zoologisk have, hvor dyrepasserne fortalte
om de mange dyr. | august havde gruppe 19
arrangeret en dejlig picnic i Dyrehaven, hvor vi
hver isaer havde madkurv og taepper med. De,
der havde lyst til en tur i biografen, sa Shrek
i september. Filmen blev kun vist for forenin-
gens medlemmer, hvorfor lyden var deempet
under filmen. Det var der mange sma arer, der
var glade for.

Julen sig naermer, hvor det er tid til juletraes-
fest og godteposer. Gruppe 10 vil arrangere
juletraesfesten, som vi glaader os meget til.

Den 26. januar 2008 afholder Downs Forenin-
gen Hovedstaden kursus i Karlstadmetoden.
Specialpaedagoger, talepaedagoger og forzeldre
til bern med Downs syndrom inviteres hermed
til dette kursus. Talepaadagog Birgit Autzen vil
indledningsvis gennemga Karlstadmetodens
teoretiske grundlag og dernaest belyse de sprog-
lige vanskeligheder, der er kendetegnende for
barn med Downs syndrom. Efterfalgende vil
specialpaedagogerne Inge @sterby og Dorthe
Jensen fra Bgrnehaven "Spiren” i Horsens for-
teelle om de forudsaetninger, der skal vaere
til stede, for at barnet kan profitere af Karl-
stadmetoden, hvad der kraeves af forzeldre og
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institution. Endelig vil de foresta en praktisk
gennemgang af, hvordan et traeningsprogram
kan opbygges og udfares. Kurset afholdes i
Hillerad Kommunikationscenter lgrdag d. 26.
januar 2008, klokken 10.00-16.00. Alle interes-
serede kan fa tilsendt et kursusprogram samt
tilmelde sig hos Sara B. Hansen. Mailadresse:
saraborgbjerg@hotmail.com.

PG bestyrelsens vegne
Rikke Hougaard Andersen

VEJLE

VADS (Gl. Vejle Amt)
www.va-ds.dk

Sommerfest i VADS

den 1. september 2007

Sommerfesten blev holdt i Vejle i "Mathildes”
have, hvor fem familier deltog. Menuen var sam-
menbragt mad, som sa ud til at falde i alles smag.
Vihavde lejet et telt, men heldigvis var vejret med
0s, sa barnene kunne lege ude og inde, og iszer
den lejede hoppeborg var en succes.

Da bernene var godt beskaeftiget, kunne
foreeldrene i ro og fred snakke og udveksle er-
faringer uden konstant at vaere pa vagt efter
de kaere sma "eventyrere”.

Barnene fik ogsa farverige drinks og pop-
corn - mumes... og ja sa kunne vi jo 0gsa snildt
hamle op med det senderjyske kagebord til

eftermiddagskaffen.
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TIL OPSLAGSTAVLEN

Bestyrelsen havde i tankerne, at det skulle veere
en stille, rolig og ikke mindst hyggelig dag, hvor
bgrnene kunne hygge sig, samtidig med at for-
aeldrene kunne udveksle erfaringer. Det syntes
vi lykkedes, sa vi ma se, om arrangementet skal
gentages til naeste ar.

Julefest

Traditionen tro holder VADS julefest den 2.

sgndag i december. | ar er det den 9. december.

Julefesten forventes afholdt i Horsens i ar.
Naermere oplysninger og invitation felger til

medlemmerne snarest. Vi haber som saedvanlig

at se mange til denne hyggelige dag.

ARHUS

Down Arhus
www.downaarhus.dk

Referat fra sommerfesten

den 29. september 2007

Down Arhus havde inviteret til forsinket som-
merfest og generalforsamling pa Rudolf Steiner
Skolen i Arhus. Godt og vel 50 barn og voksne
havde tilmeldt sig, og det skulle vise sig at blive
en rigtig hyggelig dag.

Arrangementet startede kl.10 med faelles
kaffebord og hjemmebagt kage. Omgivelserne
var perfekte, de voksne kunne sidde og snakke
0g udveksle erfaringer, imens bgrnene legede
0g hyggede sig, enkelte havde valgt at tage
deres barnepige med, sa der var god stette
omkring bgrnene.

AKTIVITETSKALENDER

HVORNAR

25. hovember 2007
2. december 2007
26. januar 2008

26. januar 2008

21. marts 2008

LDS

HVEM

Down Arhus
VADS

Downs Foreningen Hovedstaden

Alle (LDS og lokale foreninger)

11.-12. april 2008 LDS

12. april 2008 LDS

HUSK ogsa at du kan finde aktuelle kursustilbud pda www.downssyndroi

¥
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HVAD - HVOR - TID

Julefest

Julefest i Horsens

Kursus i Karlstadmetoden, Hillerad Kommunikationscenter kl. 10.00-16.00
Motorik og samveer. Barn og unge med DS, 5-15 ar. Herning kl. 10.00-16.00
International Downs syndrom Dag. Tema: "Down to earth”

Konference og landskursus i Vingstedcentret

Generalforsamling
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Bagefter var der planlagt en skattejagt un-
der temaet "brug dine sanser”, Bgrn og voksne
skulle en tur ud pa legepladsen, hvor der ventede
nogle overraskelser.

1. post var en kims-leg, hvor bgrnene skulle
huske 10 ting.

2. post var gaet en smag. Her skulle de have
bind for gjnene og gaette 4 ting: syltetaj, ket-
chup, aeble og banan.

3. post var fal en genstand. Nu skulle de geette
3 ting i en kasse ved blot at maerke pa dem. De
3 ting var blokflgjte, bil og pastaskruer.

4. post var for lugtesansen. Barnene skulle
dufte til 4 sesker og gaette, hvad der var i. Det
var kaffe, lag, kanel og saebe.

5. post var gaet en lyd. Der var 6 lyde heriblandt
en pruttepude til stor morskab.

6. post var "pandoras aeske". Bgrnene skulle
lukke den snedige aeske op, og praemien var
en slikkepind.

Vejret var med os lidt endnu, sa der blev
gjort klar til at puste saebebobler, hvilket alle
morede sig med.

Bagefter gik vi inden dare for at spise vores
medbragte madpakker. Foreningen havde ser-
get for drikkevarer, sa der var noget for voksen
0g barn. Det var meget hyggeligt.

Kl. 14. skulle der afholdes den arlige general-
forsamling (referat herfra kan laeses pa www.
downaarhus.dk). Da det ville blive alt for kede-
ligt for barnene, var der selvfelgelig serget for,
at de blev underholdt imens. To piger kom og
spillede og lavede sanglege med bgrnene, og
den fik i hvert fald ikke for lidt...

Slutteligt var der is til alle, en isbod blev
stillet op, og sa var det bare med at forsyne
sig, skent!

Det hele sluttede k.16, sa kan det nok ogsa
vaere, at der var nogle bgrn, der var traette.

En rigtig fin dag.

Kommende arrangementer i foreningen
e Julefest den 25. november 2007.
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ARTIKLEN ER TAGET FRA LEV NORDSJALLAND NR. 3-2007

Udviklingshaammede
som frivillige besggsvenner

Af Projektleder Gerd Augsburg

| Nordsjeelland har lettere udviklingshaemmede
mulighed for at blive besagsvenner for ikke-
udviklingshaemmede.

Formalet er at etablere en relation mel-
lem den udviklingsheemmede og den ikke-
udviklingshaemmede.

Dels bliver den udviklingshaemmedes sociale
netvaerk pa den made udvidet, og dels far den
udviklingsheemmede det loft i livskvalitet og
selvvaerd, som opstar ved at yde frivilligt socialt
arbejde, - at yde en indsats og derved gore
en forskel og have en betydning for et andet
menneske.

Denne artikel giver et billede af projektets
indhold ved at beskrive de syv besggsvensfor-
hold, der siden august 2006 er sat i gang, eller
er pa vej. | artiklen er alle navne cendret!

Allan

Allan er 26 ar. Han arbejder pa beskyttet
vaerksted og bor i bofeellesskab. Han kommer
regelmaessigt i en fritidsklub, hvor han har
venner, Hans forzeldre bor i naerheden og han
besgger dem tit.

Han plejede ogsa at besage sin farmor, men
hun er ded. Han savnede at besage en gam-
mel dame, derfor ville han gerne veere frivillig
besagsven.

Nu bes@ger han Karen hver anden mandag
eftermiddag i 1% time efter arbejdstid. Karen
er 72 ar og bor alene i et lille hus med have.
Nogle gange hjzelper Allan med et par smating i
haven, men som regel hygger de sig bare. Karen
har kaffe og kage parat. Allan fortaeller om sin
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dagligdag, - hvordan det gar pa arbejdet og
hvordan det gar med kaeresten. Karen har en
lille hund, og hvis vejret er godt kan Allan og
Karen finde pa at ga en tur med hunden. Karen
og Allan er blevet en del af hinandens liv.

Peter

Peter er netop fyldt 60 ar. Han bor i sin egen
lejlighed og har hjemmevejleder en gang om
ugen til bankpapirer osv. Han arbejder pa et
beskyttet vaerksted. Han er meget glad for na-
turen og tager tit pa fisketur, hvor han fanger
mange fisk. Han foraerer fiskene til sin gamle mor
og til nogen af de mange venner, han har.

Da han herte, at man kunne blive besggsven
for én, som havde brug for besgg, meldte han
sig som frivillig. "Man skal jo hjaelpe hinanden”,
sagde han og blev besggsven for Kaj.

Kaj er 80 ar og darligt gdende. Inden han
blev pensionist arbejdede Kaj pa fabrik, hvor
han fejede og holdt orden. Fritiden brugte han
som regel pa at vandre lange ture. Nu bor han
isoleret ude pa landet og far kun besag af hjem-
mehjzelperen og hjemmesygeplejersken, som
begge kommer en gang om ugen. En dag om
ugen bliver han hentet til daghjemmet, men
resten af tiden er lang og meget ensom.

Nu far han besgg af Peter hver anden sgndag
eftermiddag i to timer. De taler ofte om deres
feelles interesser: Glaaden over naturen og den
store fadselsdagsfest, som de begge har haft da
den ene fyldte 60 og den anden 80 ar. Hvis vejret
er godt sidder de ude i Kajs lille have. Snakken gar,
og der er ingen tvivl om, at de hygger sig.
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Sgren

Seren er 69 ar. Han bor i egen lejlighed og ar-
bejder pa et beskyttet vaerksted. Han far sin
mad bragt fra kommunen, men ellers klarer
han selv sin dagligdag.

Hans familie bestar af en bror, der bor langt
vaek, sa de ses sjaeldent. Sgrens sociale netvaerk
er hans kollegaer pa vaerkstedet. | weekenderne
tager han bussen til omegnens indkabscentre,
hvor han far sig en kop kaffe og kigger pa de
andre mennesker. Sgren kan godt li” at opleve
nyt og har stor lyst til for eksempel at tage til
Kgbenhavn. Men han tar ikke, da han er bange
for at fare vild.

Sgren har nu i et halvt ar veeret ledsager
for Per. Per er 37 ar og er blevet svagtseende
for nylig. Han kan godt orientere sig, men han
kan ikke se, hvis der er radt i fodgaengerover-
gangen, eller der star en stige i vejen. Men det
kan Sgren.

Hver pa deres made hjeelper de hinanden til
at komme ud og opleve nyt. Desuden har de
en stor feelles interesse i kendskabet til dan-
ske film.

Elisabeth
Elisabeth er 26 ar. Hun bor i et bofaellesskab,
arbejder pa et beskyttet vaerksted og har hjem-
mevejleder en dag om ugen. Hun har sin fritids-
klub og bes@ger ogsa sine foraeldre, som bor
i neerheden. Hun vil gerne veere besggsven:
"Andre mennesker har altid interesseret mig
meget”, forteeller hun.

| naerheden ligger et plejehjem, og der bor
Ingrid pa 84 ar. Ingrids familie bor langt vaek, sa
det er sjaeldent, de kan komme pa besag.

Selvom Ingrid er andsfrisk, bliver hun hurtigt
traet, men det ger Elisabeth 0gsa, sa det passer
dem begge fint, at Elisabeth kun besgger Ingrid
% time hver anden tirsdag eftermiddag pa vej
hjem fra arbejdet.

Ingrid straler som en sol, nar Elisabeth kom-
mer, og Elisabeth er meget glad over, at hendes
besag betyder sa meget for Ingrid.
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Karen

Karen er kun 20 ar, men hun er moden og
ansvarsfuld. Hun bor i et bofzellesskab og ar-
bejder pa et beskyttet vaerksted. Hun vil gerne
vaere besggsven, fordi hun synes, det er spaen-
dende at tale med andre mennesker.

Hun har lige madt Tove, som er 86 ar og
bor pa et naerliggende plejehjem. Toves eneste
barn er ded, men hun har et barnebarn, som
ind imellem kommer pa besag. Men det kunne
vaere rart med lidt flere bes@g. Bade Karen og
Tove skal leere hinanden bedre at kende og blive
mere fortrolige med at veere sammen, far man
kan sige, hvad det betyder for dem begge, at
Karen besager Tove.

Mads

Mads er 34 ar. Han bor i egen lejlighed og ar-
bejder pa beskyttet vaerksted. Han har hjem-
mevejleder en dag om ugen. Hans familie bestar
kun af en sgster, men han har en vennekreds,
som han ofte er sammen med. Han vil gerne
besage et friskt aegtepar pa ca. 60 ar, som det
kunne veere rart at snakke med.

Lone og Hans er 46 ar og 59 ar. De er blinde
og lever et meget aktivt liv med mange in-
teresser. Blandt andet er de glade for at cykle
lange ture. De kender én, der er pilot for dem
pa tandemcyklen, men de kunne godt taenke
sig at komme endnu mere ud at cykle.

Mads bade kan og vil cykle, han kender faerd-
selsreglerne og er fornuftig og ansvarlig. Mads,
Lone og Hans skal snart mades for ferste gang
for at finde ud af, om de alle tre har lyst til at
indlede et bekendtskab.

| projektet er der lagt op til at man mades
ca. tre gange, for parterne beslutter sig. Pro-
jektlederen deltager i disse mader og er ogsa
med i processen med at lave aftaler, der passer
begge parter.
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Birgit

Birgit er 45 ar. Hun bor i egen lejlighed med sin
keereste i et bofaellesskab og har hjemmevej-
leder en gang om ugen.

Birgit har for nylig meldt sig som frivillig
besagsven i projektet og har alle de egenskaber,
som man skal have for at veere en god besggs-
ven: Hun er god til at overholde aftaler, hun er
omsorgsfuld og varmhjertet, hun er dben og
tolerant, hun er udadvendt, venlig og hjzelpsom,
hun er aagte og uformel. Birgit er et menneske,
som man bliver varm i hjertet af at veere sam-
men med.

Trods alle sine flotte egenskaber er Birgit
usikker pa, om hun kan klare opgaven. Birgit
har stor lyst til at vaere besggsven, men har
brug for stette til at tro pa, at det kan lade sig
gere. Hun har brug for at badde hjemmevej-
leder og projektleder til at guide og hjeelpe
hende med alle detaljerne, for eksempel at
holde styr pa aftalerne og at blive fortrolig med
transportvejen.

Men erfaringen i projektet er, at det lykkes.
Det tager bare lidt tid inden alle aftaler og andre
praktiske ting falder pa plads. Det tager tid, fer
det bliver klart, hvad der er brug for af hjzelp,
og hvordan hjzelpen skal ydes.

For eksempel kan Elisabeth ikke klokken og
kan derfor ikke selv styre, hvorndr der er gaet
en halv time, nar hun beseger Ingrid. Ingrid
kan heller ikke, for hun er naesten blind af for-
kalkning. Derfor har vi kgbt et aeggeur, som
plejehjemmets personale stiller pa % time, nar
Elisabeth kommer. Nar uret ringer, er det tid
til at sige farvel.

Tredrigt projekt

Projektet er tredrigt og slutter ved udgangen
af 2008. Projektet evalueres Igbende af Socialt
Udviklingscenter SUS. Meningen er, at der ved
projektets afslutning er udfeerdiget en "meto-
dehandbog”, sa erfaringerne kan bruges rundt
om i landet af kompetente mennesker, der pa
frivillig basis kan patage sig at indfere udviklings-
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haemmede i det frivillige sociale arbejde som
bes@gsvenner.

Projektet vil aldrig blive et stort projekt med
mange mennesker. For eksempel vil der, i en
by som Skive, hgjst vaere 3-4 udviklingshaem-
mede, som bade kan og ogsa har lyst til at
vaere besggsvenner.

Fra projektets start har det vaeret en
baerende tanke, at indholdet i besggsvensre-
lationen skal vaere en feelles interesse, saledes
at den udviklingshaemmede bliver en aktiv og
ydende part i forholdet.

Projektets erfaring er, at de udviklingshaem-
medes indsats betyder en maerkbar forskel
for besggsmodtagerne. For eksempel er Kajs
ensomhed brudt, og Per behaver ikke mere
at vaere spaerret inde i sin lejlighed p& grund
af darligt syn.

Det er meget betagende at opleve denne
positive betydning. Jeg haber derfor, at man
rundt omkring i landet vil tage projektets idé
til sig og inddrage de udviklingshaemmede i
besagstjenesterne, nar "metodehandbogen”
ligger klar ved udgangen af 2008.

Projektbeskrivelsen kan fds ved henvendelse til
artiklens forfatter:

Projektleder Gerd Augsburg

Telefon 30 57 41 92

Mail gau43@helsingor.dk
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KILDE: DSI-Nyhedsbrev 3/07 (september)

Bevarelse af merudgifter
efter det fyldte 65 ar

SOCIALPOLITIK: Handicap forsvinder ikke med
alderen. Ej heller forsvinder behovet for daekning
af de merudgifter, der er en folge af handicap-
pet. Men efter servicelovens § 100 bortfalder
retten til at fa daekket merudgifter pludselig,
nar man fylder 65 ar. Alene pa grund af alder.
DSI haber derfor, at Socialdemokraternes lov-
forslag (L 132) om at bevare retten til merud-
gifter, naevnt pa naeste side, vil kunne samle
et flertal.

Under farstebehandlingen afviste socialmini-
ster Eva Kjer Hansen umiddelbart forslaget, fordi
merudgiftsydelsen indgar som en del af fertids-
pensionsreformen, der ferst skulle diskuteres
senere. Faktisk mente ministeren, at denne
utidige indblanding lignede et forligsbrud!

Ministeren henviste direkte til den kom-
mende redeggrelse om fertidspensionsrefor-
men. Den er nu kommet - men man kigger
forgaeves efter noget som helst om aldersgraen-
sen eller konsekvenserne ved, at merudgifterne
opharer ved overgang til alderspension.

Socialministeren var af den mening, at der
ved overganag til folkepension skal tages stilling
til den enkeltes behov for personlig og praktisk
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bistand, hjeelpemidler, befordringsordninger,
personlige tillleg m.v. Og disse ydelser ma sa
kunne daekke de handicapbetingede merudgif-
ter, mente hun. Det mener DSI er indlysende
forkert. Personlige tillaeg kan erfaringsmaessigt
ikke bruges til at kompensere for den samme
type af udgifter, som det er muligt at kompen-
sere for via servicelovens § 100.

| gvrigt skal det naevnes, at de fleste partiers
ordfgrere var positive overfor forslaget under
farstebehandlingen. De udtrykte vilje til at aen-
dre pa aldersgraensen. De var bekymrede for
gkonomien, men det mener DSI ikke bar vaere
noget problem. De budgetterede statsudgifter
til merudgifter efter § 100 er langt fra anvendt.
Den reelle udgift i 2004 var 75 mio. kr. mod de
budgetterede 164 mio. kr. 1 2005 var den reelle
udgift 166 mio. kr. mod de budgetterede 268
mio. kr. Dertil kommer, at det antalsmaessigt
ikke drejer sig om voldsomt mange personer;
med udgangspunkt i socialministerens egne
tidligere beregninger drejer det sig i 2010 alene
om 412 personer.

KP
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Laagens bord

Af Jan Kristensen

Jan Kristensen er laege og har arbejdet en del ar

pa bgrneafdelinger, tre ar som »skolelaege« bl.a.

pa en amtslig specialskole og er nylig startet pa en
bgrne- og ungdomspsykiatrisk afdeling. Desuden er
han far til Matias pa 10 ar med Downs syndrom.

Virus og bakterier

Vintertiden er ogsa den traditionelle saeson for
en lang raekke infektionssygdomme.

Isaer vil luftvejsinfektioner i den kommende
tid kreeve mange dage med hoste og feber
samt sgvnlgse naetter. For slet ikke at tale om
den kamp, det kan vaere at give sit barn noget
"zkelt” smagende medicin.

Denne gang vil "laegens bord” handle om
vinterens infektionssygdomme og eventuel
behandling.

Har dit barn en lgbende naese? Er det @rerne,
det er galt med? Eller lyder hosten som en sg-
lave? Velkendte tegn pa nogle af de infektioner,
de fleste foreeldre kender.

Det er velkendt, at nogle barn med Downs
syndrom har et nedsat immunforsvar, og jeg
harer tit dette givet som forklaring pa, at nu
er "Sgren” eller "Mette" syg igen. Men jeg sy-
nes, det er vigtigt at sla fast, at mange barn
- 0gsa alle dem uden Downs syndrom - kan
vaere meget plaget af luftvejsinfektioner i vin-
terhalvaret.

Pa den anden side er der nogle af vores barn,
som har et nedsat immunforsvar/aget infekti-
ons-tilbgjelighed, og de kan til dels undersages
for saerlige arsager til dette. Desvaerre er der ikke
nogen danske anbefalinger af, hvad en god lze-
geundersggelse skal indeholde pa dette felt.
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Vitaminer og kosttilskud

Desuden saettes der ofte fokus pa saerlige
mangler pa vitaminer og mineraler hos bgrn
med DS. Bl.a. er zink-mangel ofte sat i sam-
menhang med infektionstilbgjelighed. Der fin-
des mange teorier om seerlige sammenhaange
mellem kosten og de folgetilstande, der ofte
ses sammen med DS.

Jeg er ikke i stand til at vurdere hvilke af disse
forslag, der pa effektiv vis kan gavne vore barns
udvikling eller nedseette infektionstilbgjelighe-
den, da der er meget fa offentliggjorte under-
s@gelser, der siger noget entydigt om dette, og
mig bekendt er der ikke nogen undersagelse,
der viser, at saerlige kosttilskud, vitaminer eller
mineraler taget over en bred kam kan anbefales
til alle barn med DS.

De bgrn med DS, der har szerlige mangel-
sygdomme, eller hvor andre helbredsforhold
taler for det, skal naturligvis deekkes ind evt.
ved hjzelp af seerlige dizeter/tilskud.

Generelt kan jeg saledes ikke komme med
saerlige kostanbefalinger i relation til vore barns
infektionstilbgjelighed. Sa jeg tror fortsat, vima
lide med vore barns mange infektioner og preve
at behandle infektionerne, nar de kommer.
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Infektioner

Desveerre er langt de fleste luftvejsinfektioner
forarsaget af virus. Med mange forskellige for-
kelelses- og influenzavirus er vore kroppe sarbare
overfor disse. Heldigvis forlgber langt de fleste
af disse infektioner nogenlunde smertefrit, evt.
med et par dages feber, hoste og hovedpine.

Feber star centralt i vores bekymringer, nar
vore bgrn er syge. Det er vigtigt at sla fast, at
der ikke er nogen god sammenhaeng mellem
temperaturens hgjde og infektionens alvorlighed.
Feberen i sig selv er ikke farlig (meget sjeeldent
kan temperaturen overstige 42, men det er of-
test i andre sammenhaange end infektion f.eks.
forgiftninger og hedeslag), pa trods af dette kan
det vaere relevant at behandle feber med "parace-
tamol” pga. feberens almene ubehag - giv 10-15
mg pr. kg. barnet vejer, 3-4 gange i dagnet.

Forkelelsesinfektionerne giver hos nogle barn
0gsa anledning til mellemarebetaendelse, hvil-
ket i det akutte forlgb kan vaere meget smer-
tefuldt. Her er igen "paracetamol”, i samme
maengde, et godt valg.

Jeg vil sarligt gere opmaerksom pa influ-
enza. Dels kan influenza forebygges ved ar-
lige vaccinationer, dels kan symptomerne ved
en influenzainfektion deempes/afkortes med
behandling med "tamiflu”. Savel vaccination
som behandling, synes jeg, ma overvejes hos
de bgrn med DS, der af andre helbredsarsager
ikke ret godt taler en influenzasygdom, og hos
bern med DS, der erfaringsmaessigt kan blive
alvorligt syge af luftvejsinfektioner.

Penicillin
Det vi vel alle taenker, nar vore barn begynder
at blive syge, er, om barnet kan/skal behandles
med antibiotika. Antibiotika er faellesbetegnel-
sen for en lang raekke stoffer (penicillin er nogle
af dem), der kan hjeelpe med at bekaampe en
bakterieinfektion. Antibiotika (0og dermed peni-
cillin) hjaelper kun ved bakterielle sygdomme.
Desveerre er det i mange tilfaelde ikke muligt
i begyndelsesfasen af sygdommen at afgere,
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om sygdommen skyldes virus eller bakterier. Den
praktiserende laege er ngdsaget til at udskrive
antibiotika alene ud fra symptomerne. Man kan
saledes alene af denne grund komme ud for, at
"penicillinpillerne” ikke hjaelper - hvis infektio-
nen skyldes virus. Det kan dog ogsa skyldes det,
der kaldes resistens, at en bakterietype ikke er
folsom over for et bestemt praeparat.

Det er i Danmark stadig muligt at behandle
de hyppigst forekommende bakterielle luftvejs-
infektioner med "almindelig" penicillin. Det ses
dog hyppigere, at f.eks. halsbetaendelsesbakterien
(streptokokker) har udviklet resistens over for
dette. Mange virusinfektioner kan give halsbe-
taendelse, sa hvis "penicillinkuren” ikke virker, kan
det enten skyldes resistens hos bakterien, eller
at der er tale om en virusinfektion. Den bedste
made at komme om ved det pa er, at den prak-
tiserende laege tager en pode-prgve fra halsen.

Med hensyn til lungebetaendelse er pro-
blematikken lidt den samme, men desuden
er der flere forskellige bakterier, der kan give
lungebetandelse. Den mest almindelige bak-
terietype er "pneumokokker”, der saedvanligvis
er fglsom over for almindelig penicillin. Desuden
kan "mycoplasma” og "hamofilus” give lunge-
betaendelse, men her skal vaelges antibiotika af
henholdsvis "makrolid” typen og "ampicillin”
typen. En sekretprove (0g et rgntgenbillede)
kan vaere ngdvendig ved laengerevarende - el-
ler alvorlige lungesymptomer.

Burbgrn - eller immun overfor
antibiotika

Vi oplever nogle gange, at vore barn gar fra den
ene sygdom til den anden i vinterhalvaret, Og det
kan fa os til at tvivle pa effekten af antibiotika. Det
er desvaerre hyppigst virus, der er pa spil. Samtidig
er bgrn i danske daginstitutioner efterhanden
sammen pa sa lidt plads, at det kan minde om
forholdene for burhans, s& en smitte spredes
meget hurtigt uanset, om det er virus eller bak-
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terier. S& nar et barn kan opleves at blive syg igen
temmelig hurtigt efter en antibiotikakur, er det
snarere de livsbetingelser, der er geeldende, end
der er tale om resistensudvikling hos det enkelte
barn. Sa hvis barnets laage igen mener, der er tale
om en sygdom fordrsaget af bakterier - kan der
sagtens vaelges den samme "penicillin” type, som
det, der blev givet sidste gang. Med de resistens-
forhold der findes i Danmark, er der snarere tale
om en ny infektion end en genopblussen af den
gamle. Det vil vaere utroligt sjaeldent, hvad angar
de almindelige infektionstyper, at det enkelte
barn vil f& en genopblussen forarsaget af den
samme - men nu resistente bakterie.

Nogle har spurgt, om brug af antibiotika kan
betyde, at barnets eget immunforsvar nedsaet-
tes. Det er der ikke noget, der tyder pa. Som
naevnt lever bgrnene meget teet i dag, og man er
0gsa lidt mere modtagelig for ny infektion, hvis
kroppen er traet/udmattet efter en sygdoms-
periode, sa mange vil opleve perioder, hvor den
ene infektion aflgser den anden, fordi vi er for
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hurtige til at aflevere vores endnu ikke helt raske
barn i en barnehave, hvor mange af de andre 20
pa stuen mader med en ny infektion.

Det betyder dog ikke, at antibiotika er pro-
blemfrit. Hos det enkelte barn kan der natur-
ligvis udvikles lette til alvorlige bivirkninger og
set i samfundsperspektiv, vil der udvikles en
omfattende resistens, hvis antibiotika bruges
ukritisk ved alle infektionssygdomme.

Da bgrn med DS kan have en raekke helbreds-
maessige problemstillinger, hvor en infektion kan
forvaerre helbredet eller kan veere langvarig og
svaer at komme over, mener jeg dog ikke, at
der for barn med DS ber vises tilbageholdenhed
med at starte behandling med antibiotika. Ogsa
selvom infektioner oftest starter som virusinfek-
tion, da de hos mange kan fglges af en sekundaer
bakteriel infektion. Ja hos nogle barn, hvor det er
kendt, at de kan blive langvarigt eller alvorligt syge
af "banale” infektioner, kan det i disse udvalgte
tilfeelde vaere fornuftigt med laengerevarende eller
forebyggende behandling med antibiotika.

o



En hverdqgshz&forlé

Af Kirsten Sgrensen

En sendag, hvor vi sidder ved frokostbordet,
lyder det stilfeerdigt - men velovervejet - fra
Rikke: 'Mor, du er slet ikke gammel nok til at
spise den ost!’

Osten er en Danablue maerket med 50+ (en
ost, som den gvrige del af familien lader mig
have i fred).

Vikunne ikke lade vaere med at grine af Rik-
kes bemaerkning, og efterfglgende snakkede vi
om, hvad 50+ betad i denne forbindelse - det
havde ikke noget med min alder at ggre, men
derimod noget med ostens indhold af fedt.
0g sa kunne Rikke heller ikke lade vaere med
at grine.

Ja - disse reklametider.

Har du ogsd en lille hverdagshistorie, som du vil dele med os?
Sa skriv til os - gerne pd e-mail. Adressen finder du pd side 2.

Pa nettet

FN-konvention om handicap
Som det sikkert er mange bekendt, har FN vedta-
get en handicap-konvention, som nu star foran
en ratificeringsproces. Vil man vide mere om kon-
ventionen, og om hvordan ratificeringen skrider
frem, kan man klikke ind pa www.un.org/disabili-
ties . Der er desuden udarbejdet en handbog om
konventionen - primaert rettet mod politikerne.
Den engelske udgave af denne handbog kan fin-
des som PDF-fil p& www.ohchr.org.
Handicap-konventionen traeder i kraft, nar
tyve lande har ratificeret den. I dag har 117 lande
underskrevet traktaten og syv har ratificeret.

Det’ for bgrn

P& www.dr.dk/oline finder man spil og under-
holdning for barn med forskellige figurer kendt
fra TVs berneudsendelser, som f.eks. Bamse
og Kylling, Kaj og Andrea, Sigurds Bjgrnetime
0g Pipungerne. Der er bade spil pa forskellige
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niveauer, musik og billeder, hvor der sker noget
sjovt nar man klikker forskellige steder.

Til de lidt sterre barn kan man finde forskel-
lige spil p& www.gratisspil.dk

P& hjemmesiden www.densortebox.dk har
bgrnebibliotekerne lavet en lille sad og informa-
tiv side henvendt til barn, hvor der forteelles om,
hvad man kan bruge biblioteket til og hvordan.
Undervejs er der ogsa lidt sjov og opgaver, og
til sidst kan man tage en lille test, og se hvad
man har leert.

Susanne Fogh

@



Hyvordan bliver jeg miedlem

Ved indbetaling pa check
eller overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til: Sekretaer Dorte Kellermann
Gunlagsgade 45, st. tv., 2300 Kebenhavn S

Medlemskab kr. 150,00/ar

Adresse;

Post nr.. By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. foreeldre, bedsteforaeldre, barnehave, bofzellesskab eller lign.
- eller om du selv har Downs Syndrom)

Fadselsar for personen med DS:

U Girokort gnskes tilsendt

Yderligere oplysninger fas ved henvendelse til formanden for
Landsforeningen Downs Syndrom eller via foreningens hjemmeside:
www.downssyndrom.dk, e-mail: downs@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan ogsa ske via foreningens hjemmeside.





