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Af Grete Fdlt Hansen

Du kender det sikkert godt: Kl. er 7 om morge-
nen. Tasken er pakket, tgjet er pa, taenderne
barstet, taxa'en holder udenfor, du har en lil-
lebittesmule travlt..... og sa vil knaegten ikke
af sted! Nobe, nix, nada! Det kan du selv veere!

Du forseger med den kaerligt motiverende
"Jo, kom nu skat, det bliver sjovt i skolenidag”.
Ingen reaktion. Sa forsgger du med alle mulige
paedagogiske, konsekvente, mere-eller-mindre-
politisk-korrekte mellemting, indtil du til sidst
ender med at hvaese ud gennem forteenderne,
at "Nu kommer du altsa her!”, mens du skub-
ber drengen pa haelene ud ad deren, og smiler
undskyldende til taxachaufferen, der skaever
utdlmodigt til uret.

At hverdagen som forzeldre til et barn med
Downs sommetider kan vaere noget af en prg-
velse, er vist noget vi alle kan nikke genkendende
til. Om ikke fra en lille, let morgen-situation,
som beskrevet her (naturligvis ren fiktion!), sa
fra mange andre situationer i en travl hverdag.

Men heldigvis er hverdagen som "Downs-
familie” ogsa bade sjov og fyldt med glaeder og
spilopper. Og netop spilopperne har vi forsegt
at fa lidt fokus pa i det kommende Landskur-
sus, der igen i ar afholdes pa dejlige Vejlefjord
ved Vejle.

I hvert fald de spilopper, der har med bevae-
gelse at gere. Netop bevaegelse viser sig nemlig
at veere afgerende for, hvordan og hvor meget
barn laerer; noget efterhanden flere videnska-
belige undersggelser bekraefter.

Kom og lad dig inspirere, og ikke mindst:
kom og mad andre: forzeldre, bedsteforaeldre
og professionelle, der har erfaringer med netop
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Ncest?%rmanden har ordet

dette, eller har en masse gode spargsmal og
kommentarer at byde ind med. Kom og veer
med i faellesskabet, og kom glad ogsa til vores
arlige generalforsamling, der er lagt i forbindelse
med Landskurset, sa flest muligt har lejlighed
til at deltage og give deres besyv med (OBS: i
ar finder | tilmeldingsblanket, program mv pa
vores hjiemmeside!). Vi vil s3 gerne mades med,
0g hare fra vore medlemmer: hvad er vigtigt
for jer lige nu, hvilke arrangementer har vaeret
gode, hvad gnsker | jer osv.? Vi har brug for jer;
det er JER, der skal holdes os i bestyrelsen ajour
0g opdaterede!

I mange forskellige sammenhaenge (som
mor, naestformand, laerer, foredragsholder,
sgster, veninde osv.) bliver jeg ofte spurgt:
"Hvordan er det egentlig at have et barn med
Downs syndrom?”. Et meget enkelt, og fuldt
ud berettiget spargsmal i disse tider! Men hvad
skal man egentlig svare?

I de 9 dr, jeg selv har vaeret forzelder, har jeg
oplevet ubeskrivelige glaeder, men ogsa enkelte
sorger, og jeg har bade grinet og graedt.

Jeg har haft det store privilegium over arene,
at have veeret i kontakt med efterhdnden utal-
lige familier, der hver isger har netop deres op-
levelse af, hvad det vil sige, og hvad det har
betydet for netop dem at have faet et barn
med Downs. Det er min erfaring, at i alle disse
oplevelser er der bade ting, der gar igen, og
ting, der er ganske saerlige og unikke for netop
den enkelte familie. Ikke to historier er ens!
Alle bestyrelsens medlemmer har selv bgrn
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Bestyrelsen pr. marts 2010

Brita Mannick Laursen, formand
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Lasse Ditlevsen, naestformand
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Grete Failt-Hansen, naestformand,
ansvarlig for kommunikation
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Jorn Blander Nielsen, kasserer
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Kirsten Sgrensen, redaktgr,
HB-medlem i LEV, ansvarlig for
bladudvalg

E-mail: medieudvalg@downssyndrom.dk

med Downs syndrom - i (naesten) alle aldre.
Tilsammen har vi mange ars erfaring med -
0g viden om at veere forzeldre til barn og unge
med Downs (og uden!). En viden og erfaring,
der meget gerne skulle udmeante sig i nogle
relevante og aktuelle tiltag og aktiviteter for
vore medlemmer!

Men maske kender vi ikke noget til netop DIN
virkelighed og noget af det, DU gar og taenker
pa? 0g maske (hajst sandsynligt!) er der noget
i din forteelling, der kunne vaere til gavn, nytte
0g maske lettelse for andre at laese og here
om. Derfor vil jeg gerne her opfordre alle vore
medlemmer: foraeldre, saskende, bedstefor-
2eldre og mennesker med Downs til at skrive
til redaktionen og dele jeres oplevelser - gode
som mindre gode - med os andre. Det er sa

Troels Krogh, sekretzer,
ansvarlig for SU
E-mail: downs@downssyndrom.dk

Lars Surrow, bestyrelsesmedlem,
ansvarlig for aktivitetsweekenden,
FU og HB-medlem i LEV

E-mail: downs@downssyndrom.dk

Suppleanter:
Lene Simonsen
Karina Rhieger

berigende at hgre - bade noget, man (fnisende,
hulkende eller maske begge dele) kan genkende,
men sandelig 0gsa at hare om, hvordan andre i
en tilsvarende situation har valgt at gere noget
helt andet, end man selv dremte om.

Viforsgger i bladet at holde en positiv, kon-
struktiv - og gerne humoristisk vinkel pa tin-
gene, sa fras endelig med de gode idéer og
maske utraditionelle lgsninger pa problemer.

Der er jo altid noget at forteelle, sa andet
steds i bladet kan I laase endnu en lille beretning
om, hvad jeg har oplevet i min egen hverdag
som mor til en dreng med Downs.

Her har jeg blot tilbage, pa bestyrelsens
vegne, at gnske alle vore medlemmer og @vrige
lesere et rigtigt gleedeligt og fremgangsfyldt
2011, Vi ses, ikk'?

111 personer deltager i Landskursus 2011
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Den digitale tidsalder rammer ogsa
Landsforeningen Downs Syndrom

Fremover vil en stor del af informationerne fra foreningen
saledes kun blive udsendt pa e-mail.

Derfor er det vigtigt, at vi har din e-mail, og at den er korrekt.
Send den til downs@downssyndrom.dk

Skriv“LDS" mellemrum og dit medlemsnummer,

eksempel: LDS 2696 i emnefeltet.

Hjeelp os med spare penge pa porto!

Pa forhand tak, bestyrelsen

Down & Up 1.2011



Downs Syndrom

Den arlige generalforsamling afholdes pa Hotel Vejlefjord,
Hotel og Konference, Sanatorievej 26, 7140 Stouby

den 19. marts 2011 kl. 16.00

Dagsorden i henhold til vedtaegterne.

Forslag, der gnskes behandlet pa generalforsamlingen
skal veere bestyrelsen i heende senest 14 dage for
generalforsamlingen.

Du kan deltage i generalforsamlingen, selvom du ikke
deltager i landskursus.

Tilmelding er nadvendig og skal ske til sekreteer Dorte
Kellermann, e-mail: dorte.kellermann@gmail.com

Vi har mange nye tiltag pa tapeteti 2011, sa kom og
veer med og seet dit preeg pa foreningens aktiviteter og
fremtidige udvikling.



28-arige Shéri Brynard fra
Sydafrika bliver DSi-ambassadgr

Shéri Brynard fra Sydafrika har accepteret at blive ambassader i DSi
Down Syndrom International glaeder sig over at kunne annoncere
at Shéri Brynard, en 28-arig laerer fra Bloemfontein, Sydafrika, har

indvilliget i at blive DSi ambassadgr.

Shéri har Downs syndrom, men allerede fra
en tidlig alder var hun opsat p3, at dette
aldrig skulle forhindre hendes succes.

Hun gik i den lokale folkeskole og trivedes dér,
0g med tiden blev hun en af de fgrende elever
i klassen til trods for, at hun samtidig matte
overvinde fordomme og mobning blandt sine
jeevnaldrende i de farste skolear.

| grundskolen glimrede Shéri saerligt i drama,
0g vandt skolens seresmedalje heri.

Efter grundskolen besluttede Shéri at fort-
saette sine studier pa Motheo FET College i Blo-
emfontein, hvor hun var den farste (og eneste)
studerende med Downs syndrom nogensinde.
Her modtog hun fuldgyldigt eksamensbevis
uden undtagelser, et bemaerkelsesvaerdigt re-
sultat. Isaer fordi hun ikke modtog nogen form
for ekstra stette - selv om mange af hendes
fag blev laest pa engelsk, som ikke er hendes
modersmal! Ved Shéris dimission i 2009 modtog
hun stdende bifald fra et taet pakket radhus,
hvor de fremmadte anerkendte hende for hen-
des udholdenhed.

Shéri er nu ansat som uddannet leererassi-
stent i indskolingen pa skolen i Bloemfontein,
hvor hun stortrives med at hjzelpe barn med
indlaeringsvanskeligheder. Shéri bistar klassens
laerere, men underviser 0gsa selvstaendigt i et
antal lektioner.

Shéris evner er ikke alene akademiske. Hun
har ogsa kreative talenter som at danse ballet
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og spille klaver. Men hendes sterste naturlige
talenter er at spille teater og holde foredrag.

Hun startede med at holde foredrag offent-
ligt, da hun var bare 14 ar gammel, og efter at
hun optradte pa nationalt tv, er hun blevet in-
viteret til at holde foredrag over hele Sydafrika.

Overalt hvor hun kommer, har hun nedbrudt
barrierer og fordomme om mennesker med
Downs syndrom; ogsa mange forzeldre har
aendret deres holdninger til deres bern med
Downs syndrom efter at have set Shéri og lyt-
tet til hendes foredrag.

Shéri har modtaget mange former for of-
ficiel anerkendelse. | maj 2010 blev hun saledes
nomineret som Arets Bloemfonteiner, for at
vaere den gode ambassader, hun er for byen.

Som noget af det seneste, er Shéri for nylig
begyndt at modtage engelskundervisning for
at forbedre sit engelske sprog, hvilket igen vil
forbedre hendes evne til at kommunikere med
andre. Hun har turneret i mange lande, herun-
der Egypten, Tyrkiet, England, Irland, Skotland
0g mange flere. Disse ture har udvidet hendes
horisonter og udviklet hendes faerdigheder og
viden. Men hun tager ogsa regelmaessigt kurser
0g laeser bager om undervisning af barn med
indlzeringsvanskeligheder.

Shéri er ogsa startet op som hjeelpelzerer
i workshops om "Self advocacy” (Selvpromo-
vering) for mennesker med Downs syndrom i
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Bloemfontein. Hun haber dermed at na ud til
flere mennesker med Downs syndrom, og at
dele sin viden med dem, sa de alle kan veere
stolte af, hvem de er.

Hun ved, hun har sine begraensninger, men
hvem af os har ikke det? Hendes drem er at
gere en forskel i folks liv, og med hjeelp af Down
Syndrom South Africa har hun allerede nu haft
masser af muligheder for at ggre sin drem til
virkelighed og na sit mal. At blive ambassader
for folk med Downs syndrom i Sydafrika betyder
derfor en masse for hende.

Som Shéri siger: "Livet er en rejse, vi alle ma
tage. Undertiden er rejsen let, og sommetider

Henning

- en lille solstrale

Minibogen er skrevet af Annelise Madsen.
Den kan kgbes for 50,- kr. ved henvendelse
til forfatteren pa tif: 23 35 69 16.

Af Brita Mannick Laursen

Annelise Madsen har skrevet en kaerlig fortael-
ling om hendes plejesgn Henning. Minibogen
er gennemsyret af kaerlige erindringer fra Hen-
nings liv, sede anekdoter og reelle bekymringer.

Kort fortalt skildrer bogen Hennings liv indtil
nu, fra begyndelsen af livet pa institution til
feelles bosted nu som voksen.

Annelise skriver meget zerligt om, hvordan
detvari60'erne med et handicappet barn, med
skyld og skam, hvordan man med penge kunne
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er det hardt. Vi kan ikke endre alle vores om-
staendigheder, men vi kan aendre den made,
vi ser pd dem. Man ma bare altid fa det bed-
ste ud af, hvem man er, og lade vaere med at
sammenligne sig selv med andre mennesker”.

Down Syndrome International er begeret
over, at Shéri har indvilliget i at blive DSi am-
bassadgr, og vi ser frem til at arbejde sam-
men med hende om at forbedre tilvaerelsen for
mennesker med Downs syndrom i Sydafrika og
resten af verden.,

Oversat og forkortet af
Grete Fdlt-Hansen

fa barnet anbragt andetsteds, og hvordan dette
har pavirket Hennings liv.

Henning beskrives som et kaerligt taenkende
vaesen, der bidrager til livet pa bedste vis med
eftertaanksomhed, empati, naestekaerlighed,
humor og lysten til livet.

Annelise Madsen slutter sin minibog af med
en stillingtagen til, hvorvidt hun mener, menne-
sker med Downs syndrom bgr steriliseres eller g].

Budskabet i bogen er ikke til at tage fejl af:
"at have et hjem, at here til, have en familie
at prale med, betyder allermest” .

Bogen er pa 32 A5-sider og er fyldt med
dejlige billeder.

Annelise Madsen 1937, har tidligere udgivet
fgl. minibager: "Kan myrer tale”, "Alderdoms-
hjem 1970-1988", "Min sgnderjydske barndom”.
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Brejning:

Camilla kan nu cykle ud i naturen

Af Jan Kronvold

De 16 unge udviklingshaemmede i Bofzellesska-
bet Postens Vej i Brejning har netop faet en ny
avanceret parallelcykel med elmotor.

Vidunderet har kostet 50.000 kroner, og
det er den 20-arige Camilla Hendrups forzel-
dre, Hanne og Martin Hendrup , der har taget
initiativ til at skaffe midler til cyklen.

- Vores datter flyttede permanent herud i
februar, og sa segte vi Jyllands-Postens Fond
om penge til en cykel, da Camilla er meget
glad for at cykle. Vi har sa aftalt med ledelsen,
at det bliver den fzelles konto, der sarger for
vedligeholdelsen, forteeller Hanne Hendrup .

Afdelingsleder i 9'eren - som ungdomsaf-
delingen kaldes - Elsebeth Petersen, er meget
glad for det initiativ, som Camilla Hendrups
foreeldre har taget.

- Vi vil bruge cyklen rigtig meget, nar vejret
tillader det. Det kraever, at der er en medar-

bejder med, men det kan indga i dagligdagen,
mener Elsebeth Knudsen.

Hun tager straks en tur sammen med farst
Tim Lorentsen og senere Camilla Hendrup , og
der kan komme rigtig meget fart pa cyklen, der
udover elmotor 0gsa har flere gear.

- Det giver en god dimension, at de pare-
rende gar et stykke arbejde. Det er rigtig fint i
en tid, hvor det er tydeligt for enhver, at vi skal
til at kigge pa tingene pa en anden made, siger
centerleder Flemming Knudsen, der hentyder
til de massive besparelser, der er lagt op til i
kommunen.

Da Hanne Hendrup sa den glaede, som ud-
viklingshaemmede viste under karslen, blev hun
meget glad.

- Det er jo skgnt at se. De far bade oplevelser
0g motion, og det har bestemt givet mod pa
at sgge en anden gang, mener Hanne Hendrup.

Kilde: Vejle Amts Folkeblad, 26. juni 2010

OPFORDRING TIL MEDLEMMERNE

Vi vil meget gerne modtage billeder til artiklerne, som vi bringer i vores medlems-
blad, sa bladet bliver levende og spaendende at laese.

Nar | tager billeder til bladet s3 HUSK at indstille digitalkameraet til den hgjeste
oplasning (high resolution). Det har stor betydning for kvaliteten og udseendet af

de billeder, som bringes i bladet.

Billeder taget med en mobiltelefon er sjeeldent gode nok til tryk.
Oplgsningen er darlig og billederne ofte rystede.
DERFOR husk kameraet, nar | deltager i arrangementer, der skal

bringes billeder fra i vores blad.

o
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Abent brev:

Vi lever ikke et liv pa ferste klasse!

Keere Lars Barfoed

Forst og fremmest tillykke med udncev-
nelsen til politisk leder i Det Konservative
Folkeparti. Det kan jeg sagtens forestille
mig er en udfordring, som kreever synlighed
og markante meldinger i medierne. Men
méske kan det ogsd ga lidt for steerkt en
gang imellem.

Det er i hvert fald med stor bekymring
og forbleffelse, at jeg har erfaret, at dunu
spiller ud med et forslag om at fierne sats-
reguleringen af alle overferselsindkomster
bortset fra folkepensionen (Jyllands-Postens
netavis d. 23. januar).

Der er skansmeessigt 36.000 udviklings-
heemmede i Danmark, og langt hovedpar-
ten af denne gruppe medborgere er helt
afhcengige af en tilkendt fartidspension.
Mennesker med udviklingshcemning har
mange ressourcer, men deres handicap
betyder, at de er uden muligheder for at
forsarge sig selv. For udviklingsheemmede
er en fortidspension et vilkdr for hele deres
voksentilveerelse.

Og et helt liv pd fertidspension er ikke
et liv pd farste klasse - eller for den sags
skyld pd anden. Tusindvis af mennesker
med udviklingshcemning har i dag en pri-
vatekonomi, som er presset til det yderste
pd grund af ekstremt haje lejeudgifter i
nybyggede almene boliger, opfert specielt
til mennesker med handicap. De fleste kan
reelt ikke bare veelge en anden bolig, da
det vil betyde, at de ikke kan fa den pee-
dagogiske og praktiske hjcelp og stette, de
har behov for.
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En fastfrysning af fartidspensionen vil
lynhurtigt fd alvorlige og meget direkte kon-
sekvenser for mennesker med udviklings-
heemning. | et stramt budget vil det veere de
fG udadrettede 0g faellesskabsfremmende
aktiviteter, som ryger forst: Toget hen til
sgsteren i den anden ende af landet, del-
tagelse i den drlige udflugt sammen med
andre beboere i bofcellesskabet = eller den
halvérlige biograftur, hvor man oven i kabet
ogsd skal betale sin hjcelpers billet.

Gradvist - men med stor sikkerhed -
vil Det Konservative Folkeparti have skabt
endnu vanskeligere vilkdr for inklusion 0g
deltagelse i samfundet for mennesker
med udviklingsheemning. Kan konserva-
tive grundholdninger virkelig holde til det?
Og tror du virkelig, at konservative veelgere
gnsker at se en udhuling af sagesl@se men-
neskers livsgrundlag?

som landsformand i Landsforeningen
LEV er jeg dybt skuffet over dit udspil i
denne sammenhaeng. Jeg hdber, at der er
tale om en svipser, SOM kun afspejler, at
du ikke havde ndet at gennemtcenke alle
konsekvenserne.

Hvis du har nogen spergsmal til oven-
stéende, vil jeg naturligvis gerne uddybe
det. Under alle omstcendigheder harer jeg
meget gerne fra dig.

Med venlig hilsen
Landsformand i LEV
Sytter Kristensen

@



Sterilisation

Da Rikke en dag for et par ar siden kom
hjem fra skole, sagde hun med megen over-
bevisning i stemmen: 'Mor, jeg vil ikke have
bern. Vil du ikke nok hjaelpe mig med det?’

Af Kirsten Sarensen

Jeg tevede - herte jeg rigtig? Jeg bad Rikke
gentage det, hun lige havde sagt. Rikke sagde
endnu engang: 'Jeg vil ikke have barn, mor.’

Jeg spurgte, hvorfor hun gik og taenkte pa
det. Hun svarede, at de havde haft sexualun-
dervisning pa skolen. '0g jeg vil altsa ikke vaere
mor - vil du ikke nok hjeelpe mig med det?’

Jeg sagde til Rikke, at hun skulle til sin laege
for at fa hjaelp, og jeg skulle nok ga med hende.
Fa dage efter var Rikke hos sin laege. Rikke for-
talte laegen det samme, som hun fa dage tidli-
gere havde fortalt mig. Laegen stillede mange
spergsmal og Rikke svarede rigtig godt for sig.
Leegen sagde, at det var ret flot, at Rikke selv
kunne give udtryk for, at hun ikke vil have barn.
Desveerre kunne laegen ikke hjeelpe Rikke videre
i systemet endnu, da Rikke kun var 16 ar. Hun
skulle vaere 18 for at kunne sege om lov til
at blive steriliseret. Vi aftalte, at Rikke skulle
komme igen, nar hun var fyldt 18 ar. Laegen
foreslog, at Rikke fik p-piller i mellemtiden.

| slutningen af marts 2010 gik Rikke til lze-
gen og udtrykte pany sit gnske om at blive
steriliseret, fordi hun ikke vil have bgrn. Laegen
stillede igen Rikke nogle spargsmal for at sikre,
at Rikke virkelig mente det. Derefter sendte
laegen sagen videre til Horsens Sygehus, hvor
indgrebet skulle finde sted. Ca en maned senere,
kom der brev fra Horsens om, at Rikke skulle
til forundersagelse.

De var fantastisk sade, og forklarede Rikke
pa en rigtig god made, hvad der skulle ske i
forbindelse med undersggelsen, samt hvad der

0

skulle ske den dag, indgrebet skulle foretages.
Men da Rikke kun var 18 &r gammel, skulle der
gives tilladelse til indgrebet fra abort- og steri-
lisationssamradet ved Region Midtjylland, idet
man kun rutinemaessigt kan blive steriliseret,
nar man er fyldt 25 ar. Personalet mente, at
det kun var en formssag. Men det skulle vise
sig ganske anderledes.

Efter nogen tid far Rikke brev fra en spe-
ciallaege i Arhus. Rikke skal made til underse-
gelse i forbindelse med sterilisationen. Laegen
er speciallaege i neurologi, hvilket undrer os.
Jeg tager kontakt til lzegen, da jeg har brug for
at vide lidt om undersagelsens art, sa jeg kan
forberede Rikke pa, hvad der skal ske. Laegen
siger, at jeg kan fortzelle Rikke, at hun bare skal
op og snakke med en gammel nisse - der skal
ikke foretages undersggelse af nogen art. Jeg
sparger endvidere, hvorfor en neurolog bliver
involveret i denne type opgaver. Laegen siger,
at han har arbejdet med udviklingshaemmede
i mange ar. Da han i tidernes morgen, som
uddannet laege kom pa en fgdeafdeling, bad
han om at fa kendskab til alle pa afdelingen,
der fadte et barn med udviklingshaemning, sa
han kunne tage kontakt til dem.

Den 12. juni kerer vi til Arhus. Rikke er noget
spaendt pa, hvad der skal ske - hvad er det mon
for en gammel nisse, hun skal snakke med. Det
er en meget rar aeldre herre, der tager imod os.
Rikke er dog ret mut og svarer meget kortfat-
tet pd de mange spargsmal - kan godt maerke,
at Rikke fgler sig meget mere tryg hos egen
lege. Men laegen far sat en tekst sammen, som
sendes til abort og sterilisationssamradet ved
Region Midtjylland. Samtidig skal jeg godkendes
som szerlig vaerge for Rikke - jeg skal tage stil-
ling til sterilisation. Ans@gning om vaergemal
skal sendes til Statsforvaltningen Midtjylland.

Nu er det blot at vente.
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Den 18. august far jeg brev om, at jeg er
blevet beskikket som veerge for Rikke til at
tage stilling til sterilisation. Nu mangler vi blot
afgarelsen fra Abort og sterilisationssamradet.
Den kommer ca en maned senere. En afgarelse,
som er ganske uforstaelig.

Rikke far afslag pa sterilisation. Arsagen er,
at Rikke kan finde ud af at tage p-piller med
lidt hjaelp - da hun bor hjemme er der mulig-
hed for, at hun kan fa den nedvendige hjzelp.
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Desuden var Rikke pa& undersegelsestidspunktet
ikke sexuel aktiv om end hun havde en kaereste.

| udtalelsen fra speciallaagen star der, at Rikke
ikke har og aldrig vil fa foraeldreevne.

Der star 0gsa, at Rikkes handicap er varigt
og ikke vil a&ndre sig, samt at hun haren lav 1Q.
Endvidere udtrykkes der i leegens svar en bekym-
ring om Rikkes krop overhovedet kan baere en
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graviditet, da hun dels er opereret i ryggen og
dels har svage knae samt har faet konstateret
en konstruktionsfejl i hoften, hvilket gar, at hun
ofte har ondt i knae og hofte.

Med de udtalelser kan et afslag undre. Iszer
nar lovteksten siger falgende:

Sterilisation (uddrag af lovtekst)

§2. Enhver, der er fyldt 25 dr og har bopeel her i

landet, har ret til at blive steriliseret.

Stk. 2. Dette geelder dog ikke personer, der

er umyndiggjort i personlig henseende, sinds-
syge eller dndssvage.
§3. Selv om en kvinde er under 25 dr, kan hun
blive steriliseret uden scerlig tilladelse, hvis det
er nadvendigt at forebygge svangerskab for at
afveerge fare for hendes liv eller for alvorlig og
varig forringelse af hendes legemlige eller sjce-
lelige helbred, og denne fare er udelukkende
eller ganske overvejende leegeligt begrundet.

Stk. 2. Hvis betingelserne i stk. 1 er opfyldt,
0g kvindens aegtefaelle eller samlever er under
25 &r, kan han i stedet f3 tilladelse til sterilisa-
tion, jf. dog & 4, stk. 3.

§4. Er betingelserne i §2 eller §3 ikke opfyldt,

kan personer, som har bopcel her i landet, fd

tilladelse til sterilisation, hvis:

e 1) der pa grund af arvelige anlaeg hos anse-
geren, dennes aegtefaelle eller samlever er en
sadan fare for, at eventuelle barn vil fa en
alvorlig legemlig eller sjzelelig lidelse, at det
ma anses for gnskeligt at forebygge fadsler,

e 2) ansggeren, dennes egtefzelle eller samlever
pa grund af sindssygdom eller anden sjaelelig
lidelse, andssvaghed eller svag begavelse i
@vrigt, grovere karakterafvigelser eller alvorlig
legemlig lidelse er uegnet til at drage omsorg
for bern pa forsvarlig made,

e 3) der af saerlige grunde er betydelig fare
for, at ansggeren, dennes aegtefzelle eller
samlever ikke kan gennemfeare et fremtidigt
svangerskab, eller at barnet ikke vil blive le-

vedygtigt eller vil blive fadt med vaesentlige
beskadigelser, eller
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e 4) de forhold, hvorunder ansggeren og den-
nes familie lever, ger det pakraevet at undga
barnefadsel. Ved afgarelsen tages hensyn til
familiens helbredsmaessige, boligmaessige og
gkonomiske forhold samt antallet af hjem-
mevaerende barn og til, om det ma forventes,
at flere bern vil medfare en vaesentlig belast-
ning af forholdene gennem forringelse af an-
s@gerens helbredstilstand, betydelig foragelse
af dennes arbejdsbyrde eller pa anden made.

Stk. 2. Ved afggrelsen af, om sterilisation kan
tillades, skal der laegges saerlig vaegt pa, om
de forhold, der begrunder sterilisationen, kan
antages at veere af varig karakter, og om der er
rimelig udsigt til, at forebyggelse af svangerskab
kan opnas pa anden made".

Vi har mulighed for at anke afgarelsen -
men jeg har ikke haft overskud til det. Synes,
det er ret hadblgst. Vi bor i et land, hvor man
ikke gnsker barn med Downs syndrom faedt.
Men man vil ikke hindre, at et menneske med
Downs syndrom feder et barn - et barn der
maske far endnu vaerre handicap, men som i
hvert fald helt sikkert vil skulle tages vaek fra
sin mor, da Rikke vurderes til ikke at have - og
aldrig vil fa foraeldreevne. Der bliver ikke en men
to tabere pa den konto. Godt nok kan Rikke
tage ppiller - endnu taler hun dem, men det
er der jo ingen garanti for. Desuden kan man
blive gravid pa trods - det har vi et eksempel
pa i vores naere familie. Men risikoen for, at
Rikke ikke er beskyttet af ppiller er stor da hun
jaevnlig har diarre ikke mindst i forbindelse med
antibiotikakure. Rikke har en kaereste. | andre
18 ariges verden, er der vist ikke langt fra kae-
resteri til sexuel aktivitet.

Forestil jer folkets dom, nar Rikke kommer
gaende med sin gravide mave! Ville det ikke
vaere mest fair at beskytte hende mod det?

En meget bekymret mor.

P.S.: En anke skal sendes til Sundhedsstyrelsen
- ja netop - den afdeling, der har indfart fo-

sterdiagnostikken.
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ARHUS

Julefest i Down Arhus
Af Karina Rhiger

Sgndag d. 28. november 2010 blev der afholdt
julefest p& Koltg&rden ved Arhus,

Mange af vores medlemmer havde tilmeldt
sig, og trods snevejret, der forhindrede enkelte
familier i at na frem, var der et fint fremmede.
Vi startede dagen med at pynte juletrze, klippe
mere julepynt og flette julehjerter. Herefter blev
der serveret lune aebleskiver, smakager og frugt

med diverse varme og kolde drikke, der harer
sig til. S& skulle der danses om juletraeet, og
der blev sunget en masse fantastiske julesange
og spillet til.

Bagefter var visa heldige, at julemanden kom
forbi med saekken fuld af godteposer til barnene.
Til slut var der udtraekning i amerikansk lotteri
om laekre sager til de voksne og fine gaver til
bgrnene bl.a. sponsoreret af "Frellsen”, "5'eren”,
"Kiddo" og "Made in” i Arhus. Det vakte stor jubel.

Hele vejen igennem var vi sa heldige at have
Claus og en kollega til at spille op pa bl.a. klaver,
banjo og trommer; det skabte en super hyg-
gelig julestemning.

At julefesten blev afholdt med et landskab
fyldt med sne, som vi kunne sidde og kigge ud
pa, var bare prikken over i'et. Sa var vi klar til
december.
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Kaere lokalforeninger

Bestyrelsen vil gerne opfordre jer til at annoncere jeres aktiviteter i aktivitets-
kalenderen bagest i bladet. Det vil give et godt overblik over de arrangementer,
der udbydes savel lokalt som landsdaekkende.
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Et historisk og lidt nostalgisk tilbageblik

Af Lasse Surrow

Tilbage i 1999/2000 blev der i Landsforeningen LEV nedsat en ar-
bejdsgruppe med henblik pa at danne en ny Landsforening under
LEV’s paraply. Mennesker med Downs syndrom var den sterste
diagnose gruppe i LEV, og for at fremme og samle denne grup-
pes mere generelle behov og problematikker, dels i den handicap
politiske dagsorden og i den faglige og sociale dimension, var der 4
kvinder, der tog taktstokken og malrettet i et downsudvalg under
LEV, arbejdede med missionen, at danne Landsforeningen Downs
Syndrom.

De 4 kvinder var:
o Kitt Boel ® Dorte Kellermann
e Susanne Fogh e Henriette Springler

Der blev indkaldt til stiftende generalforsamling den 4. november
2000 i Dronning Margrethe Hallen i Fredericia. Der var blevet sendt
indbydelser ud til LEV medlemmer og specialbarnehaver og skoler og
andre institutioner som mennesker med Downs syndrom benyttede.

Jeg selv havde faet invitationen gennem Emils barnehave. Emil
var dengang naesten 4 ar og vi som familie kendte ikke dengang
til LEV, eller at der var nogle vi kunne henvende os til, eller nogen
vi kunne identificere os med - der var i den samme situation - at
have et barn med Downs syndrom. Vi havde som s& mange andre
familier selv taget kampen med de sociale myndigheder (kommu-
nen), og ma jeg erkende i et tilbageblik, en kamp og dialog der ofte
var opslidende og uoverskuelig. S for os som familie var det en
kaarkommen invitation til dannelse af en forening, der varetog Emils
interesser og 0gsa i haj grad vores mangler og viden som familie,

Jeg madte op til den stiftende generalforsamling - og det gjorde
a.90 andre ligestillede ogsa. Det var lidt af en aha oplevelse og far-
ste gang, jeg kom i dialog med andre foraeldre med Downs barn.
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)
pa den sociale dimension i landsforeningen

Der var musikalsk underholdning af Lasse og Mathilde og i det hele
taget en ret naervaerende og positiv stemning blandt deltagerne.
Der blev valgt en bestyrelse bestaende af 4 stolte kvinder - og de
havde meget at vaere stolte af - og vi, alle medlemmer af Lands-
foreningen Downs Syndrom, har meget at takke dem for i dag.

Jeg var selv en af de nye i bestyrelsen i den nystiftede forening,
0g har veeret med lige siden i bestyrelsesarbejdet. Der var dengang
som i dag en gejst bland de frivillige idealister, og mange projekter
blev sgsat. Der var selvfglgelig vores vedtaegter for den nystiftede
forening, men ogsa et arbejdsprogram som blev fremsat og ved-
taget pa den stiftende generalforsamling. Sadan tog tingene fart
og Landsforeningen Downs Syndrom var fgdt. | de felgende ar blev
mange projekter fgrt ud i livet og medlemstallet steg stat og roligt
til i dag med ca. 800 medlemmer.

| nedenstaende overskrifter, fra vores arbejdsprogram, har der
fra starten af i hensigtserklaeringen staet, at vi skal arbejde for den
sociale dimension i foreningen.

Forslag til arbejdsomrader for
Landsforeningen Downs Syndrom:

Hensigtserklaeringer

e Arbejde for den sociale dimension i landsforeningen.
Hovedopgaver for ar 2005-2006

e Afholde Summercamp 05

Farste gang det blev mere konkret og direkte naevnt som en ak-
tivitet/opgave der skulle fgres ud i livet var i arbejdsprogrammet
for 2005 - 2006.

Jeg patog mig opgaven, og arbejdet og planlaegningen med den
forste sociale aktivitet i foreningens historie startede i efteraret
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2004 med henblik pa at afholde arrangementet
i sommeren 2005 med arbejdstitlen "Summer-
camp”. Socialministeriets Handicappulje blev
s@gt i september 2004, og vi fik den glaedelige
meddelelse sidst i december 2004, at vi var
blevet bevilliget 59.485,00 kr. En flot julegave

gerne bidrog med hgjt humer og ga pa mod.
Det blev en stor succes, og at sa mange ville
deltage, bade varmede og gav yderligere blod
pa tanden til fremadrettet at gentage dette.
Nogle af deltagerne dengang udtrykte "Hvor
er det bare dejligt og afslappende at kunne vaere

til foreningen og pla-
nerne om en "Sum-
mercamp” kunne nu
konkretiseres og det
gkonomiske funda-
ment var sikret.

Det blev besluttet at:
Skulle afholdes i week-
enden den 5.-7. august
i Stenbjerglejren, belig-
gende mellem Frederi-
cia og Kolding.
Saledes blev den
forst "Summercamp”
afholdt. Der var til-
meldt 24 familier, og
vi var lidt over 100
personer, Rammerne
var meget primitive,
da Stenbjerglejren er
en koloni, sa der var
et stort feelles ansvar
for at fa tingene til at
fungere, og alle delta-

22

Uddrag fra det forste deltagerbrev:

Keere deltagere

Sd neermer vi os med hastige skridt
weekenden den 5.-7. august 2005.

Vi ser frem til i LDS at made dig/Jer til en
weekend hvor nagleord vil veere: Socialt
samveer - Leg - Afslapning - Hygge.
Vi syntes selv, at vi har skabt nogle gode
fysiske rammer ved at veelge Stenbjerg-
lejren. Der vil foruden de muligheder
som Stenbjerglejren udbyder voere opsat
en stor 7,5 m x 7,5 m Abehoppeborg.
Der vil veere etableret el/kabeltrumler
med alm. stik til de af jer, som med-
bringer campingvogn eller telt.

Keere deltagere - for at dette kan lade
sig gare, hdber vi, at | alle vil bidrage til
smd praktiske gaeremdl omkring mdl-
tiderne. Der er bestilt/indkebt mad, sd
der skulle veere lidt til enhver smag og
behov bdde omkring morgenmaden,
frokost og aftensmad.

sammen som familie, uden
hele tiden at blive kigget pa,
og skulle svare pa spergs-
mal”, "Her er vi alle hinan-
dens gjne og ere, og fanta-
stisk at ingen bern er blevet
vaek - vi passer pa hinanden”,

Det var bare fa af mange
positive tilkendegivelser af,
at et sddant socialt arrange-
ment havde sin berettigelse.

Velafholdt s@gte vi igen
Handicappuljen om et lig-
nende tilskud for afholdelse
af "Summercamp” 2006. Vi
havde afprgvet konceptet og
alle var enige om, at stedet
og rammerne skulle vaere
de samme. Vi fik igen tildelt
penge fra Handicappuljen, og
weekenden blev datosat til
4,-6. august 2006. Det blev
igen en succes med 29 til-
meldte familier, og vivar 120
personer. Igen stor faelles an-
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svar og som lidt ekstra havde vi Rasmus Klump
Barneshow v/Onkel Jes til at underholde. Der
var ligeledes stillet beboelsesvogne op for at
efterleve behovet.

Det var desvaerre sidste mulighed for at
benytte Stenbjerglejren, da arrangementet var
afhaengigt af, at jeg havde veeret der i ugen op
til med den institution som jeg var leder af, og
derfor havde mulighed for, at planleegge og
arrangere de praktiske ting. Vi skulle som in-
stitution ikke bruge Stenbjerglejreni2007 og vi
skulle finde et alternativ. Samtidig var det ogsa
meget ressource kraevende pa det menneskelige
plan bade far og efter afholdelsen, med ting
der farst skulle hentes og jo selvfalgeligt skulle
afleveres igen. Gull-Maj, vores davaerende kas-
serer oplyste, at vi faktisk var en af de sterste
foreninger der segte Handicappuljen, men vi fik
det 2. laveste belgb tildelt af Handicappuljen.

Skulle vi sage et starre belab og hvor skulle vi
vaere, med risiko for ikke at fa tildelt et beleb og
rammerne ikke var ideelle. Men som skrevet sa
gjort, og vi sggte Handicappuljen om 139.000,00
kr. og hvis jeg stadig skulle sta for arrangemen-
tet skulle det vaere en fysisk lokalitet i omradet
omkring Fredericia. Jeg foreslog bestyrelsen, at
jeg tog kontakt til Fredericia Vandrerhjem, hvor
vaerelseskapaciteten var 30 familievaerelser. Det
var der "go for” og ideen var, at vi skulle vaere
et sted, hvor der kun var os, og skulle vi ikke
blive 30 familier var gkonomien ok - vi havde
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booket hele stedet. Som en glaedelig julegave
fik vi besked fra Handicappuljen, at vi var tildelt
det ansggte belgb. Sa bekraeftelse til vandrer-
hjemmet om at det blev til noget blev sendt
af sted. De havde ikke fer provet et sa stort ar-
rangement med s& mange for en landsforening,
men vi blev madt med interesse og menneskelig
varme fra Sally og Erik, som er bestyrer af Fre-
dericia Vandrehjem. Planlaegningen gik i gang
til foreningens ferste:

OPLEVELSES- OG AKTIVITETS-
WEEKEND

fredag den 21. september

til ssndag den 23. september 2007

Jeg havde benyttet mig af mange af mine lokale
netvaerk, og vi havde faet stykket et mangfol-
digt program sammen, hvor vi skulle serviceres
i forhold til de 2 tidligere afholdte "Summer-
camp”. Nu skal det lige naevnes, at Fredericia
Vandrerhjem (Danhostel) ligger lige klods op af
Fredericia Idreetscenter, som bl.a. indeholder
bowlingbaner, svammehal og subtropisk ba-
deland, samt i gaafstand til Madsby Legepark,
0g ved siden af Hotel Kronprins Frederik - som
viste sig at vaere en god praktisk ting.
Weekenden var annonceret i vores med-
lemsblad, og tilmelding skulle forega pa vores
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hjemmeside og var efter forst til melle prin-
cippet og startede kl. 8.00 den 1. juni. Vi var
lidt spaendte pa det nye koncept, men som
tilmeldingen startede om mandagen, blev jeg
ringet op af vores sekretzer Dorte om onsdagen
pa vej hjem fra en konference i Kebenhavn -
hun ville lige meddele, at der indtil nu var 49
tilmeldte familier - umiddelbart en stor glaede,
for sa skulle vi jo bare sortere 19 familier fra -
hvor svaert kan det vaere. Men sekunder efter
blev denne tanke efterfulgt af kreative tanker,
muligheder og lidt stress - hvordan kan vi ef-
terkomme mere end 30 familiers gnske om
at deltage. Vi tog en beslutning i bestyrelsen
om, at jeg skulle unders@ge muligheder og fik
samtidig gkonomisk opbakning til dette. Jeg tog
dagen efter kontakt til vandrerhjemmet og de
gik i gang med at undersgge overnatningsmu-
ligheder til flere. Og her var hotellet ved siden
af en god og praktisk Igsning.

Og sadan endte det. Der blev i alt skaffet
plads til 51 familier og der var flere pa venteli-
ste. Weekenden blev en stor succes takket vaere
deltagernes engagement og haje humer, samt
vaernen om hinanden.

Der var et alsidigt program med leje af hele
badeland fredag aften. Lerdag med en formid-
dagildraetscentret med aktiviteter for store og
sma og leje af alle bowlingbaner og en efter-
middag i Madsby Legepark. Vi blev serviceret i
hoved ogr.. og personalet pa vandrerhjemmet

&

anfert af Sally og Erik stod pa hovedet for at
opfylde alles behov. Det eneste problem var
fremadrettet, at der var en sa overveeldende
interesse for at deltage og det var lagt i kortene,
at vi skulle booke flere vaerelser fremover/finde
et sterre sted.

Det blev efterfglgende besluttet i bestyrel-
sen, at jeg skulle prgve at undersgge mulighe-
den for at booke os ind pa Lalandia pa Sjaelland
- sa alle der gnskede det havde mulighed for
at deltage. Der blev sagt et vaesentligt starre
belgb i Handicappuljen ca. 250.000,00 kr., men
desvaerre fik vi ikke det ansggte belgb men i ste-
det en reduktion og et beleb pa 181.000,00 kr.

Hvad nu - der blev regnet til den store guld-
medalje, men der var ikke et gkonomisk funda-
ment til at fastholde vores forhandsreservation
til Lalandia, sa det blev aflyst. Handicappuljen
blev forespurgt hvilke kriterier der var, hvis vi
ligeledes reducerede deltagerantallet nedad. Der
var heldigvis ingen klausul, og vi kunne benytte
hele belgbet.

Det blev sa besluttet, at jeg tog kontakt til
Fredericia Vandrerhjem for at here om mulig-
heden for igen at afholde vores Oplevelses- og
Aktivitetsweekend hos dem. Det kunne heldig-
vis godt lade sig gere, men ikke i en weekend i
september, men derimod i den sidste weekend
i oktober. Der blev booket og forespurgt om
vaerelser pa hotellet ved siden af. Resultatet
blev, at vi i 2008 var 53 familier og vi havde
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udelukkende baseret weekenden pa indendars
aktiviteter pa grund af den senere afholdelse.
Igen trods de mange var det igen en succes og
efterfalgende blev det besluttet, at vores fysiske
ramme fremover skulle vaere Fredericia Vandrer-

hjem - deltagerne havde med stor overvaegt

hjemmets fysiske rammer. En opgave der blev
klaret til ug ++.

Ogsa til arrangementet i 2010 fik vi tildelt
midler fra Handicappuljen og vi fik plads til alle
der gnskede at deltage. Der var i 2010 skabt
rammer der mere var til fri afbenyttelse frem

0gsa givet udtryk for
dette pa evaluerings-
skemaer.

Der blev igen sagt i
Handicappuljen i 2008
til afholdelse af arran-
gementeti 2009, og vi
fik det ansegte belab.
Det blev besluttet i be-
styrelsen, at vi skulle
prgve at skaffe plads
til alle der gnskede det,
0g sammen med van-
drerhjemmet blev mu-
lighederne undersagt.

Det lykkedes i 2009
at skaffe plads til alle
som gnskede at del-
tage - 72 familier i
alt - og et stort telt
var opstillet pa par-
keringspladsen ved
vandrerhjemmet, s
vi alle kunne service-
res indenfor vandrer-
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Uddrag fra deltagerbrev:

Keere deltagere!

Sad er det snart lige om lidt, at vi skal
ses, 0g Vi glceder os i LDS over den
overveeldende tilslutning. Det har
derfor veeret lidt af et puslespil at fd
de praktiske ting pd plads, bade med
hensyn til aktiviteter og indkvartering.
Men her i skrivende stund er de sidste
brikker pad plads.

Vi bliver 51 familier - 224 personer
som skal indkvarteres pad felgende
madde:

30 familier pd Fredericia Vandrerhjem.
(Husk sengelinned)

16 familier pd Hotel Kronprinds Frede-
rik (lige klods op af vandrerhjemmet).
3 familier i campingvogn (pd p-plad-
sen lige udenfor vandrerhjemmet
med eltilslutning)

1 familie i telt (pd groespleenen lige
udenfor vandrerhjemmet).

for et program med en
masse planlagte aktiviteter.

Som en afslutning pa
dette lille skriv, kan jeg med-
dele at vi igen til vores Op-
levelses- og Aktivitetsweek-
end i 2011 er tildelt midler
fra Handicappuljen, og at
vores arrangement bliver
afholdt i weekenden den 23.
- 25. september, ogsa igen
pa Fredericia Vandrerhjem.,

Der vil i bladet og pa vores
hjemmeside hen mod som-
meren komme naermere in-
formation omkring program
0g tilmelding.

Til sidst vil jeg gerne
takke alle jer medlemmer,
der har gjort det muligt
samt har givet energien
til, at vi i Landsforeningen
Downs Syndroms regi har
afholdt 6 sociale weekend-

arrangementer.
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Af Grete Fdlt Hansen

Karl Emil har en udpraeget sans for detaljer,
farver og skgnhed!

En af hans allersterste forngjelser er sale-
des at fotografere. Han elsker at lane mors
mobilos, og rende rundt og fotografere alt
og alle. Det kommer der tit en masse sjov ud
af! Og det har vist sig, at knaegten faktisk har
talent som fotograf. | hvert fald hvis man er til
impressionisme og neerbilleder af hverdagens
sma, ellers usynlige detaljer.

Vores kat, Paprika, for eksempel, er efter-
handen en dreven Miss Modella, og hun er for
laengst holdt op med at flygte, nar Karl Emil er
ude med 'linsen’.

Down & Up 1.2011

Havde det ikke vaeret for Karl Emils billeder,
havde jeg fx ikke vidst, at Paprika fik godnat-
historier!

Karl Emils mange fine billeder (som I absolut
kun har set en microdel af her!) har faet mig
til at taenke pa, hvor meget jeg egentlig har
lzert af min sgn!

I alle hans 9 fantastiske levedr har han vist
sig at vaere en sand mester i detaljer, samtiat
se skgnheden i alle de sm3, naere ting.

Med Karl Emil som guide, har jeg oplevet
sand, sten, blomster, vand, har, hud, legetgj - ja
alt muligt i et helt nyt, smukt og ikke sjzeldent
morsomt perspektiv.

Joooh! KEDELIGT bliver det i hvert fald aldrig!

@

Godt nytar!



World Down Syndrome Day

\\

Landsforeningen Downs Syndrom, Danmark og Down Syndrome
International opfordrer igen i ar alle vore medlemmer — enkelt-
personer savel som foreninger — til at bruge den Internationale
Downs Syndrom Dag - 21. 3. - til at gere positivt opmaerksom pa
mennesker med Downs syndrom.

Af Grete Félt-Hansen

Tiltagene kan vaere mange; lige fra opslag og indleeg pé Facebook og andre
sociale netveerk, til arrangementer af forskellig stgrrelse og indhold. Meget
gerne med invitation af pressen.

Datoen den 21. marts er valgt da tallene i denne dag er synonyme med tallene
i trisomi 21: 3 kromosomer nr. 21.

Maske kan du lave posters eller plakater? Maske kan jeres lokalforening sen-
de balloner op? Méaske har du/! lyst til at invitere interesserede til et Abent
hus-arrangement i det lokale Bo- og naboskab? Alle tiltag, der kan veaere med
til at opbygge et positivt og moderne syn pa mennesker med Downs syndrom,
er velkomne, og vi harer naturligvis meget gerne om det bagefter. S& frem
med initiativerne — store som sm4, og sl X i kalenderen:

den 21. marts 2011

| P World
3#9 SD nr:.::lrr'ume
o [

Landsforeningen har i et vist omfang mulighed for at give skonomisk stotte til arrange-
menterne. Men kontakt foreningen herom hurtigst muligt inden den 21. marts!
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Leegens bord

Joargen Buch Hagelskjcer har veeret praktiserende lcege i
Holstebro siden 2002. Jorgen har 3 bgrn pd 11 og 16 dr

samt Emilie med DS pa 14 dr.

Jjensygdomme

@jensygdomme er meget almindelige ved
Downs syndrom (DS). Man regner med at mel-
lem 45 til 70% lider af dette mod ca. 10-50% i
den almindelige befolkning. Som ved alle an-
dre stiger hyppigheden med stigende alder.
Ved yngre voksne med DS ses udtalte gjensyg-
domme hos ca. 18%. Ved zeldre er tallet 45%.
En tidligere undersggelse har vist at kun ca.
53% bliver korrekt diagnosticeret. Langsynet-/
kortsynethed, bygningsfejl, skelen, katarakt (gra
staer) og keratokonus (kegleform af hornhinden)
er de mest almindelige synsproblemer.

barn. @jets linse bryder !
billedet for "svagt”, og

man danner et billede bagved nethinden. Pro-
blemet er ikke at se langt men ting pa kortere
afstande bliver utydelige. Ved at “stille skarpt”
kan man danne et billede svarende til nethin-
den, men i laengden vil det virke anstrengende
og kan resultere i hovedpine. Tilstanden kan
nemt afhjeelpes med briller eller kontaktlinser.

Efterhdnden er det ogsa ret almindeligt at
der kan tilbydes operation for dette, men pri-
maeert udbudt af private klinikker. Der vil normalt
vaere krav om at personen er motiveret og
indforstaet med operation uden at dette dog
er specificeret naermere. De svaerere former for
langsynethed kan normalt ikke opereres (>+4
dioptrier). Normalt er der ikke sygesikringstil-

Langsynethed

Dette er det mest al-
mindelige ved DS og ses A
ofte ogsa ved mindre

v
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skud men der kan veere tilskud fra Danmark i
gruppe 1,2 0g 5.

Naersynethed

Her brydes billedet for
"kraftigt" og billedet A
dannes foran nethin-
den. Her er problemet

at se tingene pa af-
stand mens ting pa korte afstande er tyde-
lige nok. Afhjzaelpes ligeledes med briller eller
kontaktlinser. M.h.t. operation er det samme
geeldende her: der kan tilbydes operation men
det kraever motivation og forstaelse fra patien-
ten. Ogsa de sveerere former for naersynethed
kan opereres.

. r
overflade/ krumning er ”
ikke helt jeevn hvorfor
billedet pa nethinden brydes | flere punkter

0g bliver uskarpt. Korrigeres med briller eller
kontakt linser.

Bygningsfejl

Ses alene eller | kom-
bination med lang- el-

ler naersynethed. @jets A

Skelen

Indadskelen er det mest almindelige og er hyp-
pig ogsa ved de mindste barn. Ses ofte | kom-
bination med langsynethed fordi man ved at
kompensere for denne, akommoderer eller

Fortscettes side 33
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“stiller skarpt” hvorved gjet indadroterer. Kan
delvis bedres med briller eller operation. Det
sidste vil oftest tilbydes pa kosmetisk indika-
tion, da man ikke kan operere sa ngjagtigt at
man kan ophaeve en skelen fuldstaendig. Det
er ret almindeligt ved de yngste bgrn, at der
periodevist kan ses let skelen ved treethed.
Dette er harmlgst.

Gra steer

Herved forstas en tiltagende uklarhed i gjets
linse. Det kan bedst sammenlignes med at kere
med en beskidt forrude pa bilen: Man kan godt
se ud, men udsynet bliver darligere og darligere
for til sidst at veere naesten umuliggjort. En
gjenlage vil kunne konstantere lidelsen, hvis
man ikke selv kan gare opmaerksom pa den
nedsatte synskvalitet. Tilstanden kan opereres
hvor man isaetter en ny linse i gjet. Gra staer
ses typisk i en tidligere alder ved DS.

Keratokonus

Ses ved aeldre (op til ca. 20%) med DS og er en
fortykkelse af hornhinden, der kraaver operation
safremt den bliver diagnosticeret. Kan ogsa
afhjeelpes med harde kontaktlinser men dette
er sjaeldent praktisk muligt ved DS.

Tillukning af tarekanalen

Meget hyppig lidelse ved DS hvor tarevaesken
ikke kan passere ned i en for snaever tarekanal,
hvilket medferer fugtige gjenomgivelser med
tendens til sammenklistren af @jnene. Tilstan-
den kan forsvinde spontant med stigende al-
der, ellers kan det opereres ved udblokning af
tarekanalen

Som det er anfart er synsproblemer meget
almindelige ved DS og brug af briller ofte en
ngdvendighed. Det er derfor vigtigt med jaavn-
lige besag hos savel gjenlaege som optiker, og
at der et godt samarbejde imellem disse. Jeg vil
anbefale at alle med DS ihvertfald hvert andet
ar bliver tilset af gjenlaege- og gerne en med
kendskab til DS.

Merudgifter til briller kan seges daekket ef-
ter serviceloven, safremt der er tale om en
reel merudgift. Det kunne eksempelvis vaere et
starre forbrug eller slitage af briller end normalt,
eller behov for reservebriller til aflastningen,
SFQO'en osv., safremt der er stor afhaengighed
af disse.

Mht. kontaktlinser og operation har jeg ikke
hert erfaringer fra andre forzeldre, men er der
barn/voksne med DS, hvor dette har vaeret
forsagt, vil jeg meget gerne informeres herom.

Hvis du har et emne, du gnsker behandlet under

"Laegens bord” - sa send en mail om det til redaktionen.
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lgen i ar afvikles Landkurset i de
skanne omgivelser pa

Hotel Vejlefjord, Hotel og Konference
Sanatorievej 26, 7140 Stouby.

Ga ikke glip af dette fantastiske
weekend-arrangement.

Program og tilmelding findes pa:
www.downssyndrom.dk

Husk tilmeldin~~- t
frooay uen 2o, januar 2011,
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En hverdngAISforlb

— Af Troels Krogh
Vi er kommet lidt sent op, og da vi kan
- hgre bussen vende i garden, begynder
- (;-'- bade Karen og jeg at hjaelpe Frida faerdig.
‘, - Karen bgrster taender, jeg hjzelper med
skoene. Frida siger sa, at vi er vel nok
nogle bissergve, for vi er jo to mod en.
Ja og det er i hvert fald bisset.

d,

Har du ogsd en lille hverdagshistorie, som du vil dele med os?
Sad skriv til os = gerne pd e-mail. Adressen finder du pd side 2.
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DATO HVEM HVAD - HVOR - TID

19. marts LDS Generalforsamling pa
Hotel Vejlefjord

19.-20. marts Landskursus pa Hotel Vejlefjord
21. marts Downs syndrom Dag

23.-25. september Oplevelses- og aktivitetsweekend
i Fredericia

HUSK ogsa at du kan finde aktuelle
kursustilbud paA www.downssyndrom.dk
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