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Af Karina Rhiger

Vinden rusker og sneen kommer fra tid
til anden. Julen er godt overstaet, og vi
har taget fat pa et nyt ar. Jeg haber, at
I alle er kommet godt ind i det nye ar.

[ bestyrelsen har vi arbejdet pa fuld tryk med
opfelgning pa sygehuse, besgg hos vordende
og nye foraeldre, regnskab, brug af sociale me-
dier ligesom vi ogsé har vaeret ude at modtage
flotte donationer. Herudover har vi veeret pé
en spaendende arbejdsweekend med fokus
pé en grundig gennemgang af foreningens
vedtaegter samt vores holdning til fosterdiag-
nostik. Vi er desuden i bestyrelsen blevet ramt
af sygdom og er blevet ngdt til at rokere om pé
ansvaret for administrationen af medlemmer
pa den lukkede facebookgruppe.

[ forbindelse med arsskiftet er der kom-
met opkreevning af det drlige kontingent pa
300 kr. ud. De fleste af jer er tilmeldt PBS,
men til jer der ikke er og jer, der f.eks. har
skiftet mailadresser ud, uden at Dorte Kel-
lermann har faet besked herom, kommer en
opfordring til lige at tiekke op pé det, sa I ikke
bliver slettet. Dorte gennemgér som saedvan-
ligt medlemslisten i forste del af marts og i
forbindelse hermed ogsd medlemmer pa den
lukkede gruppe péa facebook.

Lige om lidt skriver vi marts, og her athol-
der vi i samarbejde med Familienet det érlige
Foreeldrekursus. Programmet kom ud i god
tid, og vi gleeder os til en weekend med mange
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FORMANDEN HAR ORDET

speendende input og masser af netvaerk. Vi
kan allerede nu se, at en del nye deltagere har
meldt sig til, og vi glaeder os til at made jer.
De af jer, der ikke har meldt jer til, men som
gerne vil med, kan na det endnu. Kom frisk.

[ forbindelse med foreeldrekurset atholder
vi som altid generalforsamling lgrdag efter-
middag. P4 generalforsamlingen har vi bl.a.
valg til bestyrelsen. Sa sidder I og har lyst til
at tage del i det frivillige arbejde, kommer
her en opfordring til at overveje at stille op.
Vi mades i bestyrelsen 4-5 gange arligt fra
fredag til lgrdag, og LDS betaler transport
og forplejning. P4 mgderne far vi en masse
fra hinden samtidig med, at vi ogsd godt kan
vaere mere uformelle.

[ marts er det ligeledes International Downs
syndrom Dag den 21. marts, og vi vil rigtig
gerne opfordre jer til at stgtte op om lands-
foreningens tiltag pa dagen. I kan lzese mere
om, hvordan vi markerer dagen inde i bladet.

I bladet kan I ogsé laese nyt fra lokalfor-
eningerne. Herudover er der brev fra Kri-
stian, der er direktor i Wally & Whiz samt
en faglig sdvel som en personlig artikel om
hoftedysplasi. I kan ogsa orientere jer i, hvad
der rgrer sig af spgrgsmal pa den lukkede
facebookgruppe, ligesom I, hvis I gerne vil
vaere med 1 gruppen og endnu ikke er, kan
laese hvordan [ far adgang til den.

Rigtig god laeselyst.

O



B ESTYRELS EN Pr. 31. marts 2016

Karina Rhiger
Formand
formand@downssyndrom.dk

Grete Fiilt-Hansen

Nzestformand og presseansvarlig Katarina Mejer

downssyndrom@downssyndrom.dk Bestyrelsesmedlem
downssyndrom@downssyndrom.dk

John Jensen

Kasserer Jens Jahn

downssyndrom@downssyndrom.dk Bestyrelsesmedlem
downssyndrom@downssyndrom.dk

Kirsten Sgrensen

Bestyrelsesmedlem, bladansvarlig, Pia Bjerregaard Larsen
medlem af LEV’s hovedbestyrelse Bestyrelsesmedlem
medieudvalg@downssyndrom.dk downssyndrom@downssyndrom.dk

> Brug dit kamera

D
’

/

Du er altid velkommen til at tage billeder til bladet.

Men brug dit kamera og ikke mobiltelefonen. Billeder taget med
mobiltelefon er oftest grumsede og har darlige farver — iser ved
indendgrs brug.

Sorg for at kameraet er sat til at tage billeder i en hgj oplgsning
og send billedfilen i jpg-format til redaktgren — undlad at saette
billederne ind i tekstdokumentet.
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International Down Syndrome Day

- Vi har brug for din hjelp!

.
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Af Karina Rhiger

Den 21. marts er det International Downs
syndrom Dag. Dagen hvor vi baerer for-
skelligfarvede sokker og bla neglelak. I
bestyrelsen har vi valgt at markere dagen
pa to mader.

Vi laver en kampagne pa Facebook med nye
videoer. I ar er der fokus pa hverdagsforteel-
linger, og vi er i skrivende stund i gang med
arbejdet omkring rammen og at f4 dem pro-
duceret. Det bliver godt!

Vi laver herudover en kampagne med op-
fordring til at fylde facebook og Instagram
med billeder af personer med Downs syndrom
sammen med en ven, veninde, sgskende,
bedsteforeeldre, foreeldre mv. der er hashtag-
get: #Elskerenmeddowns. Vi startede med
hashtagget sidste ar og havde en raekkevidde
pa 2000 pa selve dagen ud fra kampagne-
opslaget. Vi hiber, at flere og flere vil bruge

hashtagget lgbende, nér der postes billeder.

Det vi har brug for hjelp til

[ lgbet af dagen vil videoerne dukke op pa
landsforeningens dbne facebookside og i spon-
sorerede opslag. Vi hiber, at [ vil hjeelpe med
at ggre opmaerksom pa dem ved at "like” samt
gerne kommentere og dele dem, nar de pop-
per op.

Herudover vil vi opfordre jer alle til at del-
tage i at ggre opmaerksom pa dagen ved at
poste billeder med hashtagget pa facebook og
Instagram. Vi hiber desuden, at rigtig mange
af jer har lyst til at poste billeder med hashtag
pé landsforeningens dbne offentlige side. Her
kan vi flytte jeres opslag ud pa forsiden og fa
skabt et flow dagen igennem med skgnne
billeder af vores dejlige barn.

Sammen kan vi ggre en forskel. Vi gleeder
os til dagen.
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FORALDREKURSUS

Af Karina Rhiger

REKURSUS

—Med faellesoplaeg at give inspiration til det
gode familieliv, hvor der skabes plads til
alle i familien og holdes fast i et ressource-
orienteret syn pa barnet med Downs
syndrom.

FORALD

N .- Gennem workshops at give konkret viden
Somknr?get “th' ar ‘Il_dbydes 0gsa g vaerktejer med henblik pa at stotte
workshops med mu ighed for del- barnet/den unge med Downs syndrom |
tagelse af smabgrn med Downs .
syndrom i alderen 0-4 ar. hvoerdagen. De forskellige workshops er
malrettet barnenes/de unges alder og

Der vil til foreeldrene veere tilbud specifikke udfordringer.

om pasning af barnene under de _ _ _
aktiviteter, f.eks. feellesoplaeg, der — At skabe mulighed for erfaringsudveksling

ikke involverer barnene. og netvaerksdannelse med ligestillede.

Laes mere om Foraeldrekursets indhold og program pa www.familienet.dk/pdf/2017/downs-2017.pdf
Man kan tilmelde sig helt frem til et par dage far. Vi gleeder os til at se jer.
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HUSK den arlige generalforsamling
| Landsforeningen Downs Syndrom

Den afholdes pa Brogarden, Abelonelundvej 40 C,
Strib, 5500 Middelfart

Lardag den 18. marts 2017 kl. 16.00 til 17.30

Dagsorden i henhold til foreningens vedteaegter.
Kom og veer med og ger din indflydelse geaeldende.

Forslag, du ensker behandlet pa generalforsamlingen, skal
veere formanden | haeende senest den 26. februar 2017 kl. 12
pa formand@downssyndrom.dk

Du kan deltage i generalforsamlingen, selv om du ikke
deltager i foraeldrekurset. Af hensyn til forplejning er det
ngdvendigt med tilmelding. Tilmeld dig til foreningens
sekretaer Dorte Kellermann pa mail:
dorte.kellermann@gmail.com

Kom og veer med og seet dit preeg pa foreningens
aktiviteter og fremtidige udvikling.

Der serveres en lille forfriskning i forbindelse med generalforsamlingen

Vel madt, bestyrelsen
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Der kom et brev...

"Hej alle. Mit navn er Kristian, og for sma
to ar siden gik jeg i kekkenet i min lej-
lighed pa Osterbro i habet om at udvikle
EN vingummi til hele verden. Missionen
var at skabe en vingummi produceret pa
bedre ravarer, glutenfri, uden animalsk
tilszetning og en vingummi, der gjorde op
med den traditionelle vingummi”.

Med dette for gje blev
Wally and Whiz skabt
Den gode vingummi, alle kan nyde, er vores
passion, og det at skabe gode oplevelser for
andre er den gulerod, vi Igber efter. En del af
vores vision hos Wally and Whiz er at stgtte
de organisationer, der ggr en forskel. Derfor
udbyggede vi ret hurtigt efter lanceringen
vores sortiment med en signaturevingummi.
Signature er vores smagslegeplads og vores
mulighed for at stgtte op omkring gode formal.
Signature er en serie af vingummier, hvor vi
inviterer Danmarks dygtigste Michelinkokke
indenfor, for i samarbejde med dem, at udvikle
unikke smagsoplevelser. Signature udkommer
i et limiteret oplag to gange arligt, hvor over-
skuddet gér til et godt formél — udvalgt i sam-
arbejde mellem kokken og Wally and Whiz.

Solbaer med jernurt

[ samarbejde med Michelinkokken, Paul Cun-
ningham, fra Hennekirkebykro, fik vi udviklet
den farste helt unikke signaturevingummi
med smagen af solbaer med jernurt. Paul har
vaeret en keempehjeelp igennem hele proces-
sen, og vi skylder ham en stor tak for hans
store hjelp til at skyde signature i gang.

Den forste donation er givet til
Landsforeningen Downs Syndrom

Vi har i samarbejde med Paul fiet indsam-
let 22.500 kr. til Landsforeningen Downs
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Syndrom. Den eneste regel fra teamet bag
signaturevingummien er, at pengene fra do-
nationen skal skabe glaede for foreningens
medlemmer. Om man lejer en hoppeborg,
far Hr. Skeeg forbi for at optreede, kaster med
lagkager eller hvad man nu veelger, er helt op
til den enkelte forening — vi vil bare gerne se
nogle glade bgrn.

Hvorfor Landsforeningen

Downs Syndrom?

[ princippet er alle organisationer, der skaber
glaede blandt bgrn, i spil til at modtage en
donation.

Men for lidt over et ar siden kom sgde,
dejlige lille Viggo til verden. Viggo er sgn af
en af mine teetteste venner. Viggo er fgdt med
Downs syndrom og har derfor faet mine gjne
op for jeres forening. Fra forste gjekast skrev
Viggo sig ind i mit og mange andres hjerter.
Viggos smil og gode humgr smitter os alle i
omgangskredsen, og selvom jeg ikke kender
mange andre bgrn med Downs syndrom, er
jeg sikker p4, at andre bgrn som Viggo skaber
lige s meget gleede i deres omgangskreds. Sa
med denne beskedne donation haber vi p4, at
vi kan veere med til at give nogle smil tilbage
til alle de skgnne bgrn.

Til lille Viggo

Vi haber stadigveek pd, at du en dag har lyst
til at blive en del af Wally and Whiz’s team,
der er i hvert fald altid en plads til dig pa
fabrikken.

Tak fordi vi ma veere med til at bidrage til
en fantastisk forening og forhdbentlig nogle
sjove oplevelser. Vi gleeder os til at hgre, hvad
donationen kommer til at g4 til.

Med venlig hilsen
Kristian og resten af Wally and Whiz-teamet

D



[ TILSKUD TIL
LOKALE AKTIVITETER
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BEMARK: NY ANS@GNINGSPROCES

Ansgg om tilskud til aktiviteter
til din lokalforening i 2017

Af John Jensen, kasserer

Landsforeningen Downs Syndrom udbetaler
kr. 5000 til hver lokalforening, der opfylder
nedenstaende kriterier.

Dette initiativ vil ggre det nemmere for
lokalforeningerne at planlaegge aktiviteter
hen over aret uden farst at skulle afvente
tilsagn fra LDS.

Vi vurderer, at det vil fgre til flere aktiviteter
i lokalomradet til gleede for mennesker med
Downs syndrom og deres familier.

Lokalforeningen skal vaere medlem af LDS
Kopi af underskrevne vedtaegter og medlems-
liste sendes til Dorte Kellermann pa dorte.
kellermann@gmail.com

Lokalforeningen skal sta opfgrt pa LDS’s
hjemmeside.

Nér et arrangement skal annonceres, samt
nar det er afholdt, skal de seedvanelige neden-
stdende kriterier opfyldes:

e At mélgruppen for aktiviteterne er men-
nesker med Downs syndrom, bgrn, unge,
voksne og deres familier.

e Arrangementet skal veere dbent for alle
medlemmer af Landsforeningen Downs
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Syndrom (men kan godt veere malrettet
bestemte grupper, fx unge eller smabgrn).

® Det kan bade veare et enkeltstdende ar-
rangement og en aktivitet over flere gange,
hvis det giver mening.

¢ Arrangementet skal annonceres pa Lands-
foreningen Downs Syndroms hjemmeside,
samt pad LDS’s facebookside og pa LDS’s
lukkede facebookgruppe samt i bladet Down
& Up. Dorte Kellermann sgrger for dette,
nér lokalforeningen har sendt program/in-
vitation til hende.

e For at opni stgtte skal vi ogsd bede om en
lille artikel med fotos efter arrangementet til
bladet Down & Up. Artikel og foto sendes til
Kirsten Sgrensen pa ksorensen@stofanet.dk

Hvis ovenstaende ikke er opfyldt, sd kan LDS
forbeholde sig ret til at bede om, at den gko-
nomiske stgtte tilbagebetales til LDS.

Bestyrelsen héber, at lokalforeningerne
vil betragte dette initiativ som en bedre og
lettere proces.

Primo 2017 kan jeres lokalforening sage
om kr. 5000 ved henvendelse til kasserer
John Jensen.

@



Donationer til landsforeningen

Af Karina Rhiger

Wally & Whiz: "Den skal skabe glaede

for foreningens medlemmer”
Vingummierne fra Wally and Whiz kender de
af vores medlemmer, der deltog p4 aktivitets-
weekenden i ar. Firmaet havde nemlig valgt
at donere vingummier til deltagerne pa aktivi-
tetsweekenden, og det var en stor forngjelse. |
samarbejde med den anerkendte Michelinkok,
Paul Cunningham, havde Wally & Whiz pa
daveerende tidspunkt udviklet deres forste sig-
nature vingummi — en unik gourmetvingummi
med smagskombinationen solbzer med jernurt.
Og kokken, Paul Cunningham, havde i forbin-
delse hermed valgt, at overskuddet fra salget
af vingummierne med solbzer med jernurt,
skulle g4 til Landsforeningen Downs Syndrom.

Vi har nu féet en status fra firmaet, og det
viser sig, at overskuddet for efterdrets salg be-
lgber sig til hele 22.500 kr. Og ikke nok med
det. Wally & Whiz har valgt at denne udgave,
som oprindeligt var fremstillet i begraenset an-
tal, fortsat vil indga i deres produktlinje og at
overskuddet fortsat vil gd til Landsforeningen
Downs Syndrom. Det er enormt flot! Tusind
tak for stgtten.

Skulle du ikke have smagt de laekre vin-
gummier, kan du finde dem i udvalgte fysiske
butikker, ligesom du kan bestille dem online.

Du kan laese mere om Wally and Whiz’
signaturevingummier her: http://signature.
wallyandwhiz.com/#front

Vingummierne forhandles online og kan
findes her: http://www.wallyandwhiz.com/
collections/winegums/

Sikkerhedstendstikker

Vidste du, at nar der selges lange sikkerheds-
teendstikker med motiv af Leif Sylvester i Bilka

@
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og Fatex, doneres 25 gre pr. solgt pakke til
Landsforeningen Downs Syndrom?

Det er Malene Tamstrup fra Private Label
Consulting, der stir bag dette initiativ. Lands-
foreningen Downs Syndrom modtager, for
salget af teendstikkerne i 2016, en donation
pa 126 kr. Vi siger mange tak.

Man kan se teendstikkerne her:
http://private-label-consulting.com/leif-
sylvester/

Donation fra salg af Run4Charity T-shirts.
Skal du veere aktiv i 2017? Sa keb en laek-
ker Nike lgbe T-shirt gennem Run4Charity
og stgt aktiviteter i Landsforeningen Downs
Syndrom. Der doneres mellem 20-27,2% af
kgbsprisen til foreningen.

Vi har for 2016 modtager en donation pé
347,56 kr. fra salg af lgbe T-shirts og siger
mange tak til Favola, der star bag initiativet.

Sé lgber du? Din agtefeelle? Dine bgrn?
Dine kolleger? Eller kan du/I bare godt lide
leekkert sportstgj? Sa se her.

http://run4charity.dk/organisation/landsfor-
eningen-downs-syndrom/
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Ladies Circle: "Tak fordi I gor en forskel”
Mandag den 9. januar var jeg, pa vegne af
Landsforeningen Downs Syndrom, i Aalborg
for at mgde tre damer fra Ladies Circle. Ladies
Circle har efter et foredrag med Rikke Nielsen
valgt at donere 10.000 kr. til Landsforeningen
Downs Syndroms arbejde og aktiviteter. Det
var derfor kun passende, at vi madtes i Gistrup
Hallen, stedet hvor Rikke Nielsens handbold-
hold treener fra 17-18, da de ligeledes havde
en donation med til handboldholdet.

Stedet summede af liv og forventnings-
fulde bgrn klar til treening. Det var en stor
forngjelse at overvaere handboldtreeningen og
opleve det store engagement fra bide traenere,
foreeldre og bgrn.

Efter treeningen blev pengene overrakt af
Ladies Circle med ordene "Tak fordi I ggr
en forskel”.

Vi gleeder os til at give pengene ben at ga
pé til gavn for foreningens medlemmer og
takker Ladies Circle mange gange for stgtten.

Down & Up 1.2017
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N LOKALAFDELINGER

DOWN NORDSJALLAND

Juletraesfest i Downsftoreningen Nordsjaelland

Af Jens Jahn

Segndag den 4. december var der traditionen
tro juletraesfest for bgrn med Downs syndrom
og deres familier. Over 100 var tilmeldt, sa
der var fuldt hus pé skolen i Lynge, hvor ju-
letreesfesten bliver holdt.

Bornene havde igen i ar en sjov eftermid-
dag, hvor vi denne gang ogsa havde ansigts-
maling, popcorn-maskine, slush-ice og trylle-
kunstner/ballonmand, og sa kom julemanden
selviglgelig ogsé forbi til julesange, og han
havde sdmend ogsé julegaver med.

\ - -
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Det er dejligt med nogle faste traditioner,
hvor vi kan mgdes til glaede for vores bgrn,
men ogsa en rigtig god lejlighed til at f& snak-
ket med andre familier.

Neeste tradition er Downsforeningens NS
arrangement pa Grundlovsdag, hvor vi mg-
des til en dag i det gronne, hos Granbohus i
Fredensborg. Vi ser selvfglgelig ogsé frem til
juletraesfesten neeste ar og takker landsfor-
eningen for at stgtte arrangementet, lige som
vi takker for den stgtte, vi har modtaget fra
en rackke fonde og virksomheder.

@

LOKALAFDELINGER

DOWN AARHUS

W= Julefest i Down Aarhus

Af Britta Nielsen Pilegaard

Segndag den 27. november 2016 blev den
arlige juletraesfest i Down Aarhus afholdt pa
Vejlby Lokalcenter i Aarhus. Vi havde igen i
ar traditionen tro pyntet det flotte juletree,
sa det stod lysende og klar til geesterne kom.

Der var som sadvanlig en rigtig fin til-
slutning til julefesten fra vores medlemmer
med mange tilmeldte, hvoraf ca. 30 var bgrn.
Fra festens start blev der klippet julepynt og
flettet julehjerter ved klippe-klistre bordet.
Samtidig dbnede Rikke og Kasper pglsevog-
nen, og det var et stort tillgbsstykke ligesom
sidste ar. Indenfor var der selvbetjening til
de lune ableskiver, smakager og frugt med
diverse varme og kolde drikke, som det hgrer
sig til. Mens laekkerierne blev nydt, og der
blev julehygget ved bordene, spillede vores
"hus-pianist” Claus op pa flygel og skabte en
hyggelig julestemning.

Igen i dr havde vi faet "Kolling og lillebror”
til at komme og underholde os med musik og
sjov. De spillede flere af deres egne numre,
som ogsd kraevede en vis fysisk aktivitet fra
publikum — bl.a. i form af en speciel julever-
sion af den gode gamle boogie-woogie, hvor
vi kom rundt i neesten hele salen. Det var
en stor succes, og selvom de selv reklamerer
med, at de leverer musikalsk underholdning
i barnehgjde, sa var det bestemt ogsa under-
holdende for de lidt stgrre.

Down & Up 1.2017



N~

Sé var det blevet tid til at danse om jule-
treeet, og Claus spillede endnu en gang op til
dans. Men fgr vi gik i gang med at synge nogle
af de gode, gamle og velkendte julesange,
havde vi faet besgg af dagens vigtigste geest
— nemlig julemanden. Heldigvis var han lige
i nzerheden og ankom i sin flotte rgde dragt
med julesackken fyldt med godteposer til alle
bgrnene. Der var bestemt ingen tvivl om, at
han var dagens mest ombejlede mand.

Sa var det sa smat ved at veere tid til at
vende naesen hjemad for denne gang, og alle
— bade store og smé — havde haft en hyggelig
dag og gnskede hinanden en rigtig gleedelig
jul. Tak for en dejlig dag til jer alle.

Julefesten 2016 blev afholdt i samarbejde
med Landsforeningen Downs Syndrom.

Fra bestyrelsen i Down Aarhus skal der lyde
en stor tak for jeres deltagelse i foreningens
arrangementer i 2016 — vi glaeder os til at se
jer alle i 2017. Godt nytar!

LOKALAFDELINGER

Til medlemmerne i Down Aarhus:
Husk at reservere spndag den 5. marts 2017,
hvor vi aftholder den érlige fastelavnsfest og
generalforsamling pa Bggeskovgard.
Bestyrelsen har altid brug for nye kreefter,
sa taenk over om bestyrelsesarbejdet kunne
veere noget for dig. Der bliver udsendt en
invitation til arrangementet pr. mail.
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Koloni ved Hasmark
Af Rina Thaisen

Den sidste weekend i august var medlemmer
af Downs Fyn igen samlet pa kolonien ved
det skgnne Hasmark pa Nordfyn.

Kolonien ligger for det meste i den sidste
weekend i august, og vi har til nu veeret rigtig
heldige med vejret, at vi har kunne udnytte
de dejlige arealer med boldbane, sveevebane,
legeplads, hvor mooncar og bmx'er blev flit-
tigt brugt.

[ ar var der flere bgrn og voksne der trod-
sede det lidt kolde vand og sprang i bglgen,
mens andre ngd solen oppe pa stranden.

Vi har igen i &r, med tilskud fra landsfor-
eningens aktivitetspulje, haft mulighed for at
gleede ungerne med leje af en stor hoppeborg
til mange gode grin og stunts.

[ ar blev det ogsa til en ekstra overraskelse,
vi havde nemlig besgg af en professionel
ballonklovn, der fik samlet alle bgrn i spise-
salen, sd hver og en kunne fa lige den ballon,
de gnskede sig — alt lige fra ballonblomst til
ballondyr og ballonharpynt.

Stor tilslutning var der ogsa til at fa tappet
en lekker slushice i varmen og ikke mindst
hygge med popcorn var et keempe hit hos alle.

[ ar var Susan og Christian fra Kage med
pé koloni sammen med deres to drenge Mik-
kel og lillebror Jonathan (Mikkel er 2 1/2 og
har DS).

@
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Susan skriver til os om arrangementet:

"Vi var pa koloni pd Hasmark med Downs
Fyn i ar. Det var super hyggeligt at mgde li-
gesindede foreeldre og ligeledes at mgde barn
med DS i alle aldre.

Man var ikke bange for at kede sig, for
der var aktiviteter for alle aldre — ogs4 til for-
aeldrene.

Som fgrstegangsdeltagere var det lidt ner-
vepirrende at skulle afsted, men vi falte os
hurtigt "hjemme”, og vi fik en rigtig god vel-
komst.

Vivil i hvert fald anbefale opholdet til andre
uanset barnets alder.”

Sa har du lyst til at se mere om os og vores
arrangementer m.m., skulle du klikke dig ind
pa vores flotte hjemmeside: www.dsfyn.dk

Vi glaeder os til naeste ar.

Down & Up 1.2017



L]
~ LOKALAFDELINGER

Julefrokost i Downs Fyn
Af Rina Thaisen

Igen i &r holdt Downs Fyn julefrokost 2. week-
end i december, og vi havde lant Brylle Skole
i Tommerup.

Brylle Skole har nu i flere ar veeret venlig
at lant os skolen, hvor ungerne kan boltre sig
bade i det store opholdsrum med klaver og
scene samt i gymnastiksalen.

Det er enormt hyggeligt, nér vi er samlet,
og i ar havde vi 0gsd aeren af et par bedstefor-
aeldre til Anne, som var pa ferie og ngd dagen
med os. Det er sd dejligt med stor opbakning
til vores arrangementer, og dejligt nar ogsa nye
kommer til. Det er til stor gavn for vores bgrn
og ikke mindst for os foraeldre, nar der er mu-
lighed for at fa hygget og vendt en masse ting.

Efter den store frokost med "Ta’-selv-bord”,
hvor hver familie har medbragt lidt leekkert, er
der fri mulighed for at fa braendt nogle kalo-
rier af, imens fér vi voksne hygget og snakket.

Vi har nydt godt af landsforeningens akti-
vitetspulje, og i ar var der igen store slikposer
til alle barn og sgskende. Og sa har vi vores
pakkeleg, som ungerne ser frem til i spaen-
ding. De er supergode til at afvente deres tur
og i spaending afvente 6 eren, der udlgser en
pakke — nok dagens hgjdepunkt.

Sa seet allerede nu kryds i kalenderen den
3. december 2017 og hold gje med vores an-
dre arrangementer pa: www.dsfyn.dk
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Fa jeres bgrn screenet

for hoftedysplasi

Det er heldigvis ikke alle barn med Downs syndrom, der udvikler
hoftedysplasi, men da de oftest er hypermobile, er de i starre risiko.

Der er ikke nogen retningslinjer for,
hvad vores bgrn skal screenes og un-
dersages for, eller hvor tit de skal til
diverse kontroller. Derfor vil jeg gerne
i samrad med overlaege, Niels Wisbech,
der har opereret Mathilde, fortaelle lidt
om vigtigheden i at fa tjekket op pa vores
dejlige born og deres bevaegeapparat.

Af Rina og Morten Thaisen,
foraeldre til Mathilde

Denne historie skal ikke opfattes som en
skreemmekampange men blot vores fami-
lies oplevelse af forlgbet fra mistanken til
erkendelsen og til sidst operationen for hofte-
dysplasi.

Allerede fra Mathilde var 3-4 &r havde vi
en mistanke om, at hendes gang var noget
anderledes (rokkende og bredsporret) end
den burde veere. Vi naevnte problemet i bgrne-
ambulatoriet til de arlige kontroller, men det
var ikke noget, leegerne hverken undersggte
eller syntes, der skulle undersgges naermere.

Til den arlige kontrol i 2014 (Mathilde 7
ar) sad en yngre laege i barneambulatoriet og
sendte pé vores anmodning (og maske en lille
smule pres) en henvisning til ortopaedkirurgisk
afdeling med forudgiende rgntgen.

September 2014 blev vores bange anelser
om hoftedysplasi bekreeftet.

Mathilde var stejl bade pa hendes larben
og hendes hoftekam, sa det var den helt store
omgang og desveerre i begge sider.

@

Lige den dag fortrad vi, at vi havde presset
pa for at fa hende undersggt, men inderst inde
vidste vi godt, det var det rigtige, vi havde gjort.
Ingen foreeldre synes det er rart, ndr ens barn
skal gennemga en operation — bare tanken om,
at nogen skulle skaere i vores lille Mathilde.

Vores store dilemma var, at rontgenbille-
derne talte deres uomtvistelige tydelige sprog,
men Mathilde har aldrig klaget over smerter
i hoften, hun gik til gymnastik og var meget
fysisk aktiv i leg. Alt sammen noget vi syntes,
der pegede i hver sin retning.

Vi havde dog jeevnligt hgrt "klik” lyde fra
hoften, inden hun skulle sove om aftenen og
vi havde ogsa bemaerket at hendes udholden-
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hed omkring gi-distancen gradvist var blevet
lidt mindre.

Det tog os et halvt &r, inden vi kunne be-
slutte os, om det var en god ide med en ope-
ration. Vi talte med andre familier, der havde
veeret det samme igennem — og tusind tak for
det — det gav os den ro, der skulle til for at
fortseette ad "operationsvejen”.

Mathilde fik en operationstid i januar 2015,
men desveerre lgb vi ind i to aflyste operationer
pga. sygdom. Fgrste gang en halsbeteendelse
og neeste gang en byld i operationsomradet.

Det var héardt rent mentalt at spge orlov
fra arbejde, satte sig selv og familien op til
en stor operation og ende med aflysning — og
det endda 2 gange. Midt i det hele stod vi i
studentergilde, sd vi valgte at udskyde Ma-
thildes operation.

Ny dato blev sat og vi husker stadig onsdag
den 27. januar 2016 kl. 13, hvor vi pakkede
bilen og kgrte mod OUH. Dagen skulle bruges
til diverse samtaler, blodprgver og ikke mindst
samtale med ergoterapeuten.

Den 28. januar om morgenen fik Mathilde
lidt at slappe af pa, og kl. 7.15 afleverede vi
hende pa operationsstuen.

Down & Up 1.2017

Vi bad dem om at ringe, nér de var halvvejs.

Timerne sneglede sig afsted, efter vi havde
afleveret hende, sgvn havde vi ikke faet meget
af, og det var sveert at finde ro pa stuen, hvor
bgrn suste forbi pd gangen.

Ingen af os havde pa nogen made lyst til
at forlade OUH.

KI. 14 fik vi endelig beskeden om, at de
var feerdige med den ene hofte. Det havde
drillet dem, idet Mathilde var lidt anderledes
anatomisk, da de fik lukket op.

Det er en af de laengste dage i vores liv og
med familie og venner, der ogsa snart gerne
ville have en melding om, at det var overstaet.

Endelig kl. 20 blev vi ringet op om, at Ma-
thilde var kommet pa opvagningen, vi smalgb
afsted i de lange gange for at komme op til
hende.

Vi var forberedte pa den store gips, som
var anlagt fra hendes ankler og som et skjold
op til hendes talje. Men pludselig var det jo
vores barn der 14 der, total hjelpelgs.

De efterfglgende dage tilbragte vi pd H7,
hvor Mathilde skulle trappes ud af smerte-
stillende, og vi lige skulle guides i, hvordan vi
fremover skulle lejre hende, og hvad vi skulle
vaere opmeerksomme pd, nu hun 14 i gips.

Neeste store udfordring var at fa etable-
ret vores hjem bedst muligt, bade for at vi
de naeste mange uger kunne trives og vere
familie samt for at sikre, at vi havde gode
arbejdsstillinger, nar Mathilde skulle vendes
og drejes m.m.

Med god hjeelp fra ergoterapeuten tilknyt-
tet H7 og et par "kameler”, der lige skulle
sluges i forhold til at vores hjem skulle mgb-
leres lidt rundt med bl.a. en stor plejeseng lige
midt i det hele, sé fik vi alt det hjem, vi skulle
bruge, lige fra seekkestole, baekkenstol, jogger,
baekken og sa etablering at plejeseng i stuen.

Morten blev "hjemmegaende” i samlet 6
uger, de 4 uger hvor Mathilde var i gips, da
jeg pa ingen made ville have kunnet flytte
hende i det store gipseskjold, samt de fgrste
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par uger efter gipsen var blevet fjernet, hvor
hun fortsat skulle baeres meget rundt.

Efter gipsen blev fjernet havde Morten
og Mathilde besgg af hendes dejlige og mo-
tiverende fysioterapeut, Pelle, som kom og
vejledte dem i de fgrste gvelser.

Herefter tog jeg over, og vi startede i den
kommunale fysioterapi x 2 om ugen, hvor
vi blev ladet op med nye ideer til at treene
hjemme. Det var hardt arbejde, men Mathilde
var heldigvis meget motiveret for traening
béde ude og inde. Og et par store sgskende
der udviste stor talmodighed.

Mathilde modtog i tiden, hvor hun var veek
fra skole, hjemmeundervisning og startede
senere langsomt op med lidt undervisning i
marts og april. Vi treenede videre ude og inde,
naturlegepladsen var et keempe hit, da foraret
tittede frem og vores fysioterapeut, Pelle, tog
vi med ud pé tur, sd han kunne se, hvad vi
lavede og guide os i nye gvelser i naturen.

Endelig blev det sommerferie og Mathilde
klarede i juni den lange kgretur til Italien,
hvor vi stort set havde egen pool at treene i,
sd hun var klar til skole igen. Efter sommer-
ferien startede hun op i 3. kl. pé fuldt skema.

Det har dog efterfglgende taget 5-6 ma-
neder for Mathilde rent psykisk at blive sig
selv igen. Nar man er 8 ar, er det rigtig lang
tid at veere vaek fra sin skole og ikke mindst
sine kammerater, ndr man har kgrt med 100%
opmarksomhed i hjemmet.

De skinner, Mathilde har fiet sat ind, skal
nu her i foraret ud igen, sa hun kan fortsatte i
veekst og fordi de sidder pa hofterne og til tider
kan genere hende. I skrivende stund kender
vi ikke operationsdatoen, men i forhold til
hvad vi har veeret igennem, er det her blot et
par timer pé operationsbordet.

Det er meget forskelligt, hvad vores bgrn
undersgges for, nar de er til deres ambulante
kontroller, men nar de nar op i en alder af
5-6 ar, er det efter min mening vigtigt, at de
hoftescreenes, hvis man som foraeldre har

@

den mindste mistanke. Der er desvarre ikke

enighed inden for leegeverdenen om dette.

For vores vedkommende havde det gjort
processen noget nemmere, hvis det var blevet
undersggt noget for, bade pa det fysiske og
ikke mindst psykiske omrade.

Mathildes udholdenhed var ikke stor for
operationen. Hun skulle holde mange pauser,
nér vi var ude at ga, hvor hun flere gange satte
sig pd hug for at hvile.

Efter Mathilde er blevet opereret, har vi
veeret ude at g ture i ujaevnt terreen pa op til
2 km, som hun har klaret rigtigt fint.

Man kan desveerre ikke sige, om hendes
hofter vil skride igen, men vi gar til arlige kon-
troller, og indtil videre ser det rigtigt fint ud.

[ forbindelse med operationen og specielt
dagene efter teenkte vi pa, hvordan vi kunne
fa vores egen historie ud og samtidig fa lidt
mere konkret leegefaglig viden ud, s andre i
en lignende situation maske kan spreenge et
"par trin over’ og gi mere direkte efter lgs-
ningen. Derfor spurgte vi den leege, der havde
opereret Mathilde, om han ikke ville skrive
lidt ortopaedkirurgiske aspekter omkring vores
bgrn med Downs syndrom.
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Ortopadkirurgiske aspekter
at Downs syndrom

Af Niels Wisbech Pedersen

Overlaege Borneortopaedisk sektor
Odense Universitetshospital

[ dagligdagen taenker de faerreste over, hvilke
ortopaediske problemer ens barn med Downs
syndrom kunne veere plaget af. Stort set alle
bgrn med Downs syndrom er meget blgde i
deres ledkapsler og ledbind og er ogsa noget
slappe i deres muskler. Det bevirker, at deres
led er ret lgse, hvilket tidligt viser sig ved,
at deres fodder bliver flade og skrider ud i
platfodhed. Derfor kan bgrnene have gleede
af gode stgttende sko med en solid heelkappe
og gerne lidt svangstette, nogle har si blgde
og fejlstillede fgdder, at de kan have gleede
at specialfodtgj.

Hypermobiliteten i leddene kan give sig til
kende pa mange andre méder. Der er en raekke
led, som kan veere praeget af denne hypermo-
bilitet. Det kan vise sig ved, at bgrnene er sene
til at ga, fordi deres balance er udfordret, og
de skal leere at bruge deres muskler til at give
den stabilitet i leddene, som ledkapsler og led-
band ikke kan give. Bl.a. derfor er det vanligt
at bgrn med Downs syndrom gér senere end
deres raske’jeevnaldrende. Lgsheden i leddene
kan give en raekke problemer, som laeger, der
kontrollerer jeres barn skal holde gje med, og
som | ogsa selv skal vaere klar over.

Der har veeret megen diskussion om for-
holdsregler ved instabilitet i leddene mel-
lem kraniebunden og den farste halshvirvel
og mellem den fgrste og anden halshvirvel
(atlanto-aksial instabilitet). Hvis der ikke er
tegn pa rygmarvspavirkning (smerter i hals-
hvirvelsgjlen, udstralende smerter til armene,
muskelsvaghed, fgleforstyrrelser, spasticitet
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m.m.) er der ikke basis for at foretage spe-
cielle undersggelser eller anbefalinger om at
afstd fra risikofyldt sport. Er der symptomer
pé rygmarvspévirkning, er der behov for en
narmere undersggelse.

Andre led kan give problemer. Det drejer
sig om keebeled, leddene mellem spoleben og
albueben, hvor spolebenshovedet lige under
albuen kan gd af led og leddet mellem knee-
skallen og larbenet.

Der er gget risiko for skoliose (sidekrum-
ning af rygsgjlen), og derfor skal barnet lg-
bende undersgges herfor, si man kan seette
ind med behandling tidligt. En anden rygli-
delse som ses med gget hyppighed hos barn
med Downs syndrom er en glidning mellem
2 eller flere leendehvirvler, som vil ytre sig
ved smerter i leenden og i veerste fald ved
udstrdlende smerter til benene.

Endelig er der en raekke hoftelidelser, som
man skal veere opmaerksom pa. Det drejer sig
om pévirket blodforsyning af larbenshovedet
(Calvé-Perthes lidelse) afglidning af ledhoved
(epifysiolyse) og ikke mindst hoftedysplasi,
hvilket vil sige et delvis eller totalt skred af
ledhovedet i forhold til ledskalen. Denne til-
stand vil typisk udvikle sig snigende og ikke
blive opdaget med mindre man er serlig op-
merksom pa dens eksistens.

Hoftedysplasi kan forekomme i 2 former.
Ved fadslen kan hofterne veere lgse og bringes
til at gi af led. Den risiko har alle nyfgdte,
men bgrn med Downs syndrom har en gget
risiko. Det vil oftest blive opdaget, idet alle
bgrn undersgges ved fadslen netop for denne
lidelse. Behandlingen er som i tilfeelde hos i
gvrigt raske’ bgrn, omend behandlingen er
beheaeftet med starre risiko for tilbagefald.
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Den anden form for hoftedysplasi optraeder
hos stgrre bgrn vanligvis fra 6-ars alderen og
senere. Her er drsagen formentlig den slappe
ledkapsel kombineret med forskellige knog-
leforandringer, som en gget vinkel mellem
larbensskaft og larbenshals, déarlig udviklet
bagvaeg i hofteskilen m.m. Ledhovedet rykker
udad og opad i hofteskilen, og i veerste fald
kan ledhovedet ryge helt ud af hofteskalen —
hofteluksation. Det kan veere smertefuldt de
forste gange, hoften gar af led, efterhinden
ggr det mindre ondt, hvis ledkapslen bliver s&
slap at ledhovedet let kan glide ind og ud. Pa
sigt er det dog en smertefuld tilstand, idet der
er risiko for, at der udvikles slidgigt. Gangen
vil ogsa veaere pavirket. Den bliver mere vug-
gende og gangdistancen bliver kortere. Det
kan ogsa g ud over beveegeligheden. Det kan
veere sveert at fA mistanke om denne lidelse,
men diagnosen stilles nemt pé et rgntgenbil-
lede. Derfor kan det veere en god ide, at lave
en rgntgenundersggelse af hofterne hos alle
bgrn med Downs syndrom i 6-7-ars alderen
og senere, hvis der opstir mistanke om hofte-
skred/dysplasi. Behandlingen af hoftedysplasi
hos det stgrre barn er kompliceret og vil ofte

indebaere knogleoperation bade pa larbenet
og baekkenet. Der kan ogsd vere behov for
operation pa ledkapslen og eventuelt sener.
En siddan operation er en specialistopgave,
mens det at stille diagnosen kan foretages
at den praktiserende lzege eller barneleegen.

Som det fremgar af ovenstdende, kan der
altsd vaere en del problemstillinger i bevee-
geapparatet hos bgrn med Downs syndrom.
Det vigtigste er at veere opmaerksom pa disse
forhold, idet behandlingen giver det bedste
resultat, hvis problemet opdages i tide. Er der
mistanke, er det altid en god ide at bede om
en bgrneortopadisk vurdering.

DS17. Aktivitetsuke pa Geilo = b
19-24 mars 2017/

For fjerde gang arrangerer
Geilo Skiskole-Slaatta Skisenter DS-aktivitetsuke pa Geilo.

KWPORT
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For hele familien — tilrettelagd for personer med Downs syndrom. L

For mer informasjon besgk oss pa www.slaattaskisenter.no s . .

eller kontakt stina@geilosnowsport.no

@
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Landsforeningen LEV 65 ar

Landsforeningen LEV fyldte den 20. januar 65 ar. Efter artier med store frem-
skridt, er der i disse ar mere brug for et steerkt LEV, end der har vzaret lzenge.

Den 20. januar var det 65 ar siden en
gruppe foreeldre stiftede Landsforeningen
LEV. Det var en historisk periode, hvor der
skulle keempes store kampe om rettigheder
og vaerdighed for bgrn, unge og voksne med
udviklingsheemning i Danmark. Dengang
stod kampen ikke mindst om forholdene i
de store centralinstitutioner med sovesale,
passificering og en nogle gange overgrebs-
lignende behandling.
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Her mere end seks artier efter er der sket
mange fremskridt — bade i anerkendelsen af
denne gruppe borgeres ligevaerdighed og ret
til en ordentlig tilveerelse — og helt funda-
mentale levevilkar. Ret til en mindre institu-
tionaliseret tilveerelse, meningsfuld hverdag
med aktiviteter og beskeeftigelse, muligheder
i fritidslivet osv.

De fremskridt skal vi minde hinanden om.
Men LEV har fortsat meget at keempe for de
neeste 65 4r.

[ser siden kommunalreformen i 2007 er
vilkdrene for mennesker med udviklingshaem-
ning kommet voldsomt under pres. De mange
ar med fremskridt i perioden fra iseer 1970
og fire artier frem, er de seneste fem, seks ar
drejet i en problematisk retning.

Fokus er gradvist drejet fra en anerken-
delse af mennesker med udviklingshaeemnings
krav pd en god og inkluderet tilveerelse, til
udpegning af mennesker med udviklings-
haemning, som "alt for dyre’. Bade lokalt er
rettigheder kommet under pres — og derfor
er der mere end leenge brug for en stemme,
der kan tale mennesker med udviklingshaem-
ning og deres pargrendes sag. Bade lokalt
og nationalt.

Vi haber pa opbakning og stgtte i de nee-

ste 65 ar.
&



Formandsskifte i
Landsforeningen LEV

Fredag den 20. januar 2017 blev Landsforeningen LEV 65 ar. LEV holdt fad-
selsdagsfest og samtidig bad vi velkommen til den nye landsformand, Anni
Sgrensen, og sagde farvel til tidligere landsformand, Sytter Kristensen.

Fadselsdagen og formandsskiftet blev fejret
med en reception i Handicaporganisationer-
nes Hus. Her deltog LEVs venner, samar-
bejdspartnere og allierede.

Blandt talerne var Birgit Kirkebzek, Ib Poul-
sen, der er ny naestformand i LEV og Marie
Sonne, neestformand i Socialpaedagogernes
Landsforbund.

De takkede ikke mindst Sytter for det
keempe arbejde, hun har lavet for LEV i sine
15 &r som formand. Og Birgit Kirkebeek fg-
jede til, at hvis det ikke var fordi, at hun ogsa
fremover skulle have et teet samarbejde med
Sytter i blandt andet Bank-Mikkelsen fondens
bestyrelse, sa ville hun faelde en lille tare.

Alle sa frem til et LEV med Anni ved roret,
hvor der er mindst lige sa store udfordringer at
tage sig af i de kommende ar, som dem Sytter
har arbejdet med i de foregdende.
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Klumme om brugerbetalt ledsagelse

LEVs landsformand, Anni Sgrensen, har en
klumme pa bagsiden af det seneste nummer
af SUs fagblad Socialpaedagogen. I klummen
undrer hun sig over, hvorfor nogle socialpaeda-
goger tilsyneladende er decideret begejstrede
for den brugerbetaling pé socialpaedagogisk
ledsagelse, som regeringen vil indfgre. "Hvis
man tror, at der pa blot lidt laengere sigt er
socialpaedagogiske arbejdspladser i at dbne
for tilkgb af ledsagelse, tager man fejl”, kon-
staterer landsformanden.

Anni Sgrensen indleder klummen med
en undren over, at der blandt nogle social-
padagoger er stor begejstring for brugerbe-
taling pd det specialiserede socialomrade.
"Maske overraskende for nogle, men den
er god nok. Jeg deltog som gzest pa social-
paedagogernes kongres. Her oplevede jeg de
klapsalver, nu forhenvaerende socialminister,
Karen Ellemann, modtog, da hun beskrev
regeringens ambition om at tillade tilkgb af
socialpaedagogisk bistand og ledsagelse i for-
bindelse med ferie og lignende.”

Med det afseet forklarer landsformanden,
hvorfor LEV har udtrykt stor skepsis over, at
der nu dbnes for, at bosteder og lignende kan
saelge socialpeedagogisk bistand til mennesker
med udviklingshaemning. Det sker nemligi en
situation, hvor regeringen samtidigt naegter,
at give de ngdvendige garantier for et rimeligt
basisniveau af socialpaedagogisk ledsagelse
for alle med et behov — uanset pengepungens
stgrrelse og omfanget af hjeelpebehov. Selvom
regeringen og andre forsikrer, at tilkgbet ikke
ma gd ud over den sdkaldte kerneydelse’, s&
er der reelt intet, som vil sikre det. Derfor
risikerer tilkgb at fgre til udhuling af rettig-
heder, skriver Anni Sgrensen:
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"Det er lige preecis derfor, vii LEV er staerkt
bekymrede for, at muligheden for tilkgb af
socialpaedagogisk ledsagelse ikke bliver en
gave til mennesker med udviklingsheemning,
men derimod et angreb pé de rettigheder, som
eksisterer i dag. Et angreb pa det kompensa-
tionsprincip, vi ved faelles hjaelp skal forsvare
og keempe for.”

Anni Sgrensen afrunder indleegget med en
reekke spegrgsmal til de socialpaedagoger, som
bakker op om regeringens forslag om at &bne
for tilkgb af socialpaedagogisk ledsagelse. Er
socialpeedagogerne slet ikke bekymrede for ef-
fekterne pa lidt leengere sigt, eksempelvis nar
det geelder den fremtidige skeebne for de ser-
viceniveauer om socialpaedagogisk ledsagelse,
som en del kommuner har vedtaget de senere
ar: " Fjernes de igen, eller reduceres de fra det
i forvejen meget lave niveau naeste gang, der
skal findes penge i det kommunale budget?”,
sporger landsformanden blandt andet.

@



Onsdag den 25. januar 2017
dag, jeg vil huske. Den dag fik Rikke sit
mangearige onske om at fa gjort, sa hun
ikke kan fa bgrn indfriet — Rikke blev

steriliseret.
Af Kirsten Sorensen, redaktor

Teaenk at der skulle to ansggninger, en anke
og en sidste og 3. ansggning til, inden sam-
radet tillod det.

Det mest paradoksale er, at Rikke siden hun
var 16 ar tydeligt har sagt, at hun ikke gnskede
at fa bgrn — nar jeg ikke kan klare mig sely,
kan jeg heller ikke passe et barn, sagde hun.
Om ikke nok jeg ville hjeelpe hende med det.
Jeg fortalte hende, at hun skulle til laegen og
at jeg nok skulle gd med hende. Laegen skulle
hjeelpe hende med at fa ansggt om det. Forste
hindring var, at Rikke skulle vaere 18 ar, inden
hun kunne sgge om at blive steriliseret — derfor
anbefalede laegen p-piller i to &r — nér Rikke
var blevet 18 ar, skulle hun komme igen.

[ sidste fase var det ikke alene de kring-
lede regler (samtale, ansggning, seerlig veerge,
samtale, samrdd), der spaendte ben for, at det
skulle lykkes. Flere gange hindrede Rikkes
keereste hende i at komme til diverse samtaler
og undersggelser, der skulle til for at fa sat
ansggningen i gang igen. Derfor er lettelsen
ekstra stor nu.

Indgrebet fandt sted pa Kolding Sygehus.
Rikke skulle mgde fastende kl. 11. Rikkes
padagog, Nanna, fulgte hende til Kolding,
hvor jeg mgdtes med dem. P4 afdelingen
blev vi ledt ind pa en stue, hvor Rikke skulle
skifte til hospitalstgj. Derefter skulle der laves
en del mélinger. Leaegen, Jens D., der skulle
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EN HVERDAGSHIS

operere Rikke, kom og hilste pa — og tegnede
et kryds samt initialerne JD pa Rikkes héand.
Rikke kom fgrst op pa operationsstuen kl.
14. Hun havde fastet siden aftenen far og
kun drukket det vand, der skulle til for at fa
morgenmedicinen ned.

Rikke var ved at ga lidt i panik, da drop-
pet skulle laegges i handen. Jeg bad Rikke se
vaek fra handen og treekke vejret dybt ned i
maven og puste ud. Sa var det klaret — hun
var bare sa sej. Jeg var hos Rikke, indtil hun
sov, bad operationspersonalet passe godt pa
Rikke, hvilket de lovede. En lille time senere
ringede sygeplejersken — Rikke var pa vej til
opvagning efter en veloverstaet operation.

Det var en noget groggy og urolig Rikke,
der 14 i sengen. Hun havde ikke den store
appetit — en lille bid af filurisen og lidt saft
var det, det blev til. Da tallene var fine, skulle
Rikke ned pa stuen igen. Inden hun matte
udskrives skulle hun drikke, spise, tisse, op
at gd. Det tog lidt tid. Nanna kgrte hjem efter
aftale med Rikke ca. 17.30. Rikke var treet
af droppet i hianden og lavede en aftale med
sygeplejersken — hun skulle drikke to glas
saft — sa métte droppet komme ud. Derefter
gik det hurtigt, og kl. godt 7 om aftenen be-
gav vi os mod Vejle til Rikkes bosted. Jeg var
hos Rikke om natten — der skulle veere en
hos hende, hvis hun fik det darligt eller et af
sérene brgd op. Men alt forlgb stille og roligt.

Neeste dag gik vi en lille tur efter morgen-
maden. Vi tog pa besgg péd det bosted, hvor
Rikke havde boet de farste 5 uger efter den
blodprop, hun fik i sommer. Det var gensyns-
gleede. Rikke har veeret sa sej i hele dette for-
lgb, og hun er bare s4 lettet over, at det endelig
er blevet gjort — godt det er klaret, siger hun.

@

A |
Endelig fik Rikke lov



Down & Up 1.2017




NYHEDER:

Apps, beger, cd’er m.m.

Matchen har udgivet nye speendende materialer og
Apps. | kan bestille dem via jeres barns talepaedagog.

Af Katarina Mejer

Apps: Trylledrikken: Troldens grotte
http://www.matcen.dk/trylledrikken-troldens-grotte.html# . WleQtWcizIU

Bog: Trylledrikken. Pixibog. Rim og remser
http://www.matcen.dk/trylledrikken-pixibog-rim-og-remser.html#. WIleRbmcizIU

CD: Trylledrikken. Musik-cd
http://www.matcen.dk/trylledrikken-musik-cd.html# WleSv2cizIU

PC-spil: Trylledrikken -
http://www.matcen.dk/trylledrikken.html#.WleSa2cizIU !

‘ , & ) i
| o %-‘
s“ -L-..."'"'__W Seksualitet |

-
Idraetstegn
http://www.matcen.dk/idraetstegn.html#.WleRz2cizlU

Seksualitet og pubertet :
http://www.matcen.dk/seksualitet-og-pubertet. html#. WIleSKGcizl U

Trylledrikken: Troldens grotte - Apps - Digitale materialer

Trylledrikken: Troldens grotte - Apps - Digitale materialer
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DATO
2017

5. marts

18. marts
18.-19. marts
21. marts

5. juni

September
Sensommer

3.december

AKTIVITETSKALENDER

HVEM

Down Arhus

LDS
LDS
LDS

Downs

Nordsjalland
LDS

LDS

Downs Fyn

Husk ogsd at folge foreningen pd
hjemmesiden: www.down.dk
samt pd foreningens facebookside.

2017
HVAD / HVOR

Fastelavnsfest og
generalforsamling pa
Bogeskovgarden
Generalforsamling
Foreldrekursus

World Down Syndrome Day

Grundlovsdag pa

Granbohus
Overraskelse venter
Aktivitetsweekend

Julefrokost




