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Med forårets komme er det også blevet en 
tradition, at Fårup Sommerland åbner dørene 
for familier med pårørende med handicap, så 
de kan få en rigtig god oplevelse. En af delta-
gerne har lavet et indlæg til bladet.

I de seneste år har jeg tit tænkt: Hvor er jeg 
glad og taknemmelig for, at min datter blev 
født, før fosterdiagnostik blev et tilbud til alle 
gravide. Jeg ville personligt ikke have kunnet  
klare det pres, der følger med at gennemgå 
diverse test, ventetiden mellem testene. stil-
lingtagen til ”hvis nu”. 

Min datter er netop fyldt 30 år, så hvad er 
mere naturligt netop nu end at indvi andre i, 
hvordan det var at være gravid i 1992 i forhold 
til nu? Meget har ændret sig. 

God læselyst og rigtig god sommer.

I landsforeningen har vi netop afholdt årets 
generalforsamling – igen online. Det er fanta-
stisk, det kan lade sig gøre, men skal vi ikke 
tro på, at vi kan samles fysisk til næste gene-
ralforsamling?

På generalforsamlingen blev der valgt en 
fuldtallig bestyrelse, dvs. vi er nu 7 bestyrel-
sesmedlemmer samt 2 suppleanter. Velkom-
men til – dejligt med nye kræfter i bestyrelsen. 

Vi glæder os alle til at komme i gang med 
arbejdet. Bestyrelsesrepræsentanterne har i 
perioden været ramt af sygdom på skift. Når 
det sker, er det godt at vide, at vi står sammen 
om at løfte opgaverne.

Temaet i dette nummer af Down & Up er 
følgesygdomme til Downs syndrom. I bladet 
omhandles emner som autisme, cøliaki, lavt 
blodsukker m.m.

Foråret er tiden for 
generalforsamlinger

REDAKTØREN HAR ORDET
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Generalforsamling 2022
Den 30. april 2022 afholdt Landsforeningen Downs Syndrom sin årlige general-
forsamling. Generalforsamlingen blev afholdt online, og Stig Christensen fra Lev 
førte os sikkert gennem dagens program.

På generalforsamlingen blev der sat en fuldtallig bestyrelse med et nyt be-
styrelsesmedlem samt to nye suppleanter. Sif Bjarnø, tidligere suppleant, nu 
bestyrelsesmedlem. Velkommen til Cecilie Olsen, Frank Krogh og Erin Gertsen. 
Samtidig må vi desværre sige farvel og tak for indsatsen til Flemming Nielsen.
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E-mail: post@mfeh.dk  \\  Telefon: 70 27 12 11  \\  www.århus-maler.dk
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Vores malerfirma er medlem af garantiordningen

PRIVATKUNDER BOLIGFORENINGER ERHVERV

”
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Industrivej 20 . 9900 Frederikshavn
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alt hvad du har brug for. 

175 kr/md -
Ices mere pa 
winkas.dk 
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Mette 
Andersen

Tlf. 66 17 28 81 · Risvangen 10 · 5210 Odense NV
Tlf. 65 32 18 81 · Møllevej 26A · 5300 Kerteminde

Hos Holm Begravelser i Odense og Kerteminde er vores første 
prioritet, at det sidste punktum bliver en værdig og smuk afsked 
helt efter dine ønsker. Det er en stor ting at skulle tage afsked til 
et menneske, man har kær. Uanset om et dødsfald er ventet eller 
om det opstår pludseligt, kan det være svært at skulle tage hånd 

om alle de praktiske detaljer, som også følger med i sådan en 
situation. Det kan vi hos Holm Begravelser A/S hjælpe med.

Jørn Saaby Transport ApS
Humlemarken 20 - 9500 Hobro

Tlf. 98 52 41 55 - www.saaby.net

Hørby Gulv
Kvalitets Gulvrenovering

Stadionvej 5, Thorshøj, 9750 Østervrå
Telefon 22 32 36 60 · www.hoerbygulv.dk
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valgt på generalforsamlingen i maj 2022.

Bestyrelsen

Redaktør
Kirsten Marie Sørensen
ksorensen@stofanet.dk

Bestyrelsesmedlem 
Sanne Povlsgaard
downssyndrom@downssyndrom.dk

Bestyrelsesmedlem 
Sif Bjarnø
downssyndrom@downssyndrom.dk

Formand 
Grete Fält-Hansen
formand@downssyndrom.dk

Næstformand 
Line Natascha Larsen
line@downssyndrom.dk

Kasserer 
Alena Jensen
kasserer@downssyndrom.dk

Bestyrelsesmedlem 
Cecilie Olsen
downssyndrom@downssyndrom.dk

Suppleant
Frank Krogh
downssyndrom@downssyndrom.dk

Suppleant
Erin Gertsen
downssyndrom@downssyndrom.dk

Karetmagervej 19 B
7000 Fredericia

Tlf. 75 56 32 44
www.honorecare.dk

J. Honoré Care er leverandør og specialist indenfor bidetsæder
og andre hjælpemidler, der sikrer et barrierefrit toiletbesøg
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www.nordjyskspecialraadgivning.dk

Nordjysk Specialrådgiv-
ning ser altid opgaven fra 

flere forskellige vinkler, 
hvilket giver os mulighed 
for at skabe præcis den 

indsats, du behøver.

Over 40 års erfaring har 
givet os høj faglighed samt 
en indsigt i de problema-
tikker, man kan opleve i 

familien. Vi har ligeledes en 
stor viden om børne- og 
ungediagnoser, familie-

rådgivning samt støtte til 
udfordrede unge.

Mandag-onsdag � 8.00-17.00
Torsdag� 8.00-17.30

Østergade 12 · 8600 Silkeborg · Tlf. 86 82 39 49

Fredag � 8.00-18.00
Lørdag� 8.00-13.00

AUT. PARTNER

Idrætsvej 22 . 9681 Ranum
Tlf. 96 66 83 00

www.sallingplast.com
info@sallingplast.com

NIBACH STÅLNIBACH STÅL
v/ Nicolai Bak Christensenv/ Nicolai Bak Christensen

Allinggårdsvej 89 . 8600 SilkeborgAllinggårdsvej 89 . 8600 Silkeborg

Tlf. 40 36 46 33Tlf. 40 36 46 33

SKÆRBÆK
Østergade 2 · 6780 Skærbæk

Tlf. 73 72 42 23

Ferrarivej 5 · 7100 Vejle
Tlf. 75 83 44 04 · Fax 75 82 46 68

salg@bcemballage.dk · www.bcemballage.dk
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ken og se den nye forlystelse: Fønix. Den var 
endnu ikke åben, men vi gik forbi for lige at se 
den, og uha, det er vist ikke noget for os, den 
så noget drabelig ud.

Badetøjet havde vi ikke med, men vi var 
også lige forbi og se vandlandet og de rutsje-
baner, som er der.

Vores rygsæk med proviant blev tømt, og 
vi fik en pause med varm kakao og kaffe, in-
dendørs. Stadig ingen regn, men det var nu 
lidt koldt.

Så kom så meldingen, jeg frygtede. Albert in-
sisterede på, at vi skulle prøve Træstammerne 
og nej, det hjalp ikke, at jeg argumenterede 
for, at vi ville blive ret våde. Så efter et par 
ture mere i andre rides blev løsningen, at vi 
prøvede den til sidst, så vi kunne gå til bilen 
og skifte til tørt tøj.

To trætte kastede sig i bilen og kunne begive 
sig hjemad (med et enkelt aftenstop hos McD).

Tak til Fårup for en dejlig, kold, våd, hyg-
gelig eftermidddag.

I dagene op til og på selve dagen, torsdag den 
7.april, holdt vi tæt øje med vejrudsigten. Det 
var køligt vejr, og der var meldt en del regn. 
Men vi var optimister, så jeg hentede Albert 
på Vorrevangsskolen kl. 13, og så gjorde vi os 
klar til at køre nordpå bevæbnet med kiks, 
gulerødder og frugt.

Af Kristian Stiholt

Vi ankom kort efter porten var åbnet, kort tid i 
kø og så var vi inde i parken. Albert har nogle 
favoritforlystelser, så vi vidste, hvad vi skulle gå 
efter. Først kastede vi os over Fårup Rafting, der 
var ikke mange i kø – så hurtigt ombord og i gang. 

Det havde ikke regnet endnu, men vi blev 
da lidt våde af vandsprøjt fra turen, inden vi 
hastede videre til næste ride: Mine-expressen.
En af vores favoritter, så det var bare med at 
hoppe ombord og holde godt fast. Først 1 tur og 
sørme jo, ingen i kø så vi tog lige en ekstra tur.
Nu var det tid lige at få en god tur rundt i par-

En forårsdag i skoven
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Søndergade 19 - 5450 Otterup

Tlf. 64 82 12 00
www.edc.dk/ejendomsmaegler/otterup

Vendsysselvej 197 . 9900 Frederikshavn . Tlf. 98 42 88 22 . www.staeten.dk
Stæten A/S tilbyder udførelse af slamsugning, kloakservice, containerudlejning,
transport af farlig gods og kranarbejde i Frederikshavn, Skagen, Sæby og omegn

www.randerstegl.dk

HSM
BOGFØRING
Normavej 43 . 7800 Skive

Tlf. 21 65 40 66

TØMRERMESTER

Om- og tilbygning
Nybygning · Tagrenovering
Anholtvej 7 · 9900 Frederikshavn

Tlf. 40 62 56 94 · info@ulrikbisgaard.dk

Ulrik Bisgård
Tømrermester
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og lungebetændelse. Hyppigheden for blodkræft 
er også øget.

Hudsygdomme som f.eks. eksem og tør hud er 
hyppigt forekommende. Mange har forskellige 
former for øjen- og øresygdomme.

Relativt mange med Downs syndrom udvikler 
demens allerede fra 40-års alderen.

I dette nummer af Down & Up sætter vi fo-
kus på nogle af de følgesygdomme, der kan 
være til Downs syndrom. I dette nummer er 
der bl.a. et indlæg om Downs syndrom og 
autisme, Downs syndrom og cøliaki, Downs 
syndrom og lavt blodsukker, Downs syndrom 
og hjerte og skelet.

Kilde: Sundhed.dk

Downs syndrom er en af de hyppigste former for 
udviklingshæmning forårsaget af et ekstra kromo-
som 21. Nyfødte med Downs syndrom har hyppigt 
slappe muskler (lav muskeltonus) og medfødte 
misdannelser af hjerte og tarm. 

Hjertefejl  kan give alvorlige symptomer umid-
delbart efter fødslen.

Personer med Downs syndrom kan have for lavt 
stofskifte – dette udvikler sig langsomt, og derfor 
skal barnet følges tæt af en børnelæge for at sætte 
behandling ind i tide. Tegn på lavt stofskifte kan 
være forstoppelse og kuldskærhed.

Immunsystemet er ofte svækket hos menne-
sker med Downs syndrom, hvilket gør, at de er 
mere udsatte for infektioner, fx halsbetændelse 

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM
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Downs syndrom og 

lavt blodsukker

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

Af Kirsten Marie Sørensen

I 2021 faldt Rikke pludselig om herhjemme. 
Hun fik det dårligt om morgenen inden mor-
genmad. Jeg troede først, det var hendes astma, 
der drillede, og bad hende hente sin medicin, 
mens jeg ville finde Bricanyl. Pludselig lød der 
et bump henne fra alrummet – lyden af et men-
neske, der faldt… Ganske rigtig  var hun faldet 
om og lå og sitrede på gulvet. 

I denne forbindelse røg Rikke en tur på hos
pitalet, ikke mindst pga. at hun i 2016 havde 
en blodprop i hjernen. Man har aldrig fundet 
ud af, hvad årsagen var, hverken til blodprop 
eller besvimelsen. 

Rikke er netop blevet frifundet for epilepsi. 
Forhåbentlig får hun mulighed for at blive un-
dersøgt med henblik på at finde ud af, om hun 
har lavt blodsukker. 

Danielle Drachmann* har fortalt, at perso-
ner ofte først mistænkes for at have epilepsi, 
før man tænker lavt blodsukker.

Faktaboks:

* �Danielle Drachman og hendes to børn lider af en sjælden lidelse, som giver uforklarligt 
lavt blodsukker. I et helt usædvanligt samarbejde med to eksperter har hun skabt skel-
sættende forskningsresultater om den yderst sjældne lidelse. I 2020 stiftede Danielle 
Drachmann, Jacob Sten Petersen og Henrik Boye Thybo Christesen Patientforeningen 
Ketotic Hypoglycemia International og har allerede samlet over 1100 familier fra hele 
verden.
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Lavt blodsukker kan være hyppigt forekommende ved Downs syndrom

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

Lavt blodsukker er tilsyneladende en betyde-
ligt underdiagnosticeret og ukendt tilstand 
ved Downs syndrom. Ifølge en undersøgelse 
udført i et samarbejde mellem en international 
patientorganisation og forskere fra bl.a. SDU 
har 7 procent af personer med Downs syndrom 
episoder med dokumenteret eller mistanke om 
lavt blodsukker.

Austin Carrigg, mor til en pige med Downs 
syndrom, brugte år på at blive affærdiget af 
læger på grund af opfattelsen af, at datte-
rens symptomer kun skyldtes, at hun havde 
Downs syndrom. Hun henvendte sig til Danielle 
Drachmann, stifter af Ketotic Hypoglycemia 
International, efter at have set flere børn, der 
både havde Downs syndrom og ketotisk hy-
poglykæmi (lavt blodsukker med accelleret 
fedtforbrænding) i patientforeningens sup-
portgruppe på Facebook.

Danielle Drachmann kontaktede forskere fra 
organisationens videnskabelige rådgivende or-
gan, der tog bekymringen alvorligt og deltog i et 
forskningssamarbejde med organisationen for 
at udføre en international webbaseret spørge-
skemaundersøgelse. Resultaterne er nu offent-
liggjort og har medført en betydelig interesse.

Over 7 % af respondenterne rapporterede 
om dokumenteret eller mistanke om lavt blod-
sukker hos deres børn med Downs syndrom. 
En kombination ingen har rapporteret om tid-
ligere, hvilket tyder på en høj grad af under-
diagnosticering og underbehandling.

”Børn med Downs syndrom kan måske klare 
sig bedre, hvis deres ketotiske hypoglykæmi 
blev diagnosticeret og behandlet. Læger skal 
være opmærksomme på denne mulighed. Spør-
geskemaet blev ikke besvaret af en uvildig el-
ler ikke-valgt kohorte af patienter med Downs 
syndrom, men der er stadig den opfattelse, at 
ketotisk hypoglykæmi kan være hyppig ved 

Downs syndrom, som det ses for andre syn-
dromer som Prader-Willis syndrom og Silver 
Russells syndrom, siger professor Henrik Chri-
stesen, medforfatter af undersøgelsen.

Mange personer med Downs syndrom bli-
ver med tiden svært overvægtige og får type 
2-diabetes på grund af en række faktorer. Hvis 
overspisning er resultatet af overdreven sult-
følelse på grund af lavt blodsukker, skal dette 
diagnosticeres og behandles.

Hvis hypoglykæmi ikke opdages, kan det 
føre til akut hjernedysfunktion og til sidst til 
irreversibel hjerneskade. 

Ketonerne, der dannes ved fedtforbrænding, 
er imidlertid beskyttende for hjernen som et 
alternativt brændstof til glukose. 

Der er endnu ikke undersøgt, om lavt blod-
sukker har en indvirkning på hjernefunktionen 
hos berørte personer med Downs syndrom.

Kilde: SDU
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at når vi får det, så er der glutenfri mad til 
hele familien.

Den store udfordring er, når jeg fx skal spise 
andre steder end hjemme. Eller når vi er på tur/
ferie, og andre børn skal have is eller slik. Så er 
det desværre ikke altid, jeg også kan få det, da 
man ikke alle steder kan få slik/is uden gluten.

Min familie går sjældent på restaurant, da 
jeg ofte ikke kan få noget at spise. Også selv 
om restauranten reklamerer med, at de har 
glutenfri mad – så er det ofte “bare” glutenfrit 
brød i stedet for almindeligt brød, og det øvrige 
udvalg er kontamineret. Fx pommes frites, da 
spisestederne ofte bruger samme friture til 
andre glutenholdige fødevarer (fx hjemmela-

Af Sebastian

Hej, jeg hedder Sebastian og er 10 år. Jeg bor 
i Aalborg sammen med mor Heidi, far Mark, 
min storesøster Isabella og min hundesøster 
Luna.

Jeg blev for ca. 5 år siden diagnosticeret med 
cøliaki. Senere har jeg også fået konstateret lavt 
stofskifte. Det lave stofskifte får jeg piller for 
at kontrollere og får taget blodprøver jævnligt 
– det er jeg sgu ikke fan af. Men det er på den 
måde nemmere for doktor Rikke at finde ud 
af, hvor mange piller jeg skal have.

At have cøliaki kan af og til være træls. Da 
jeg lige fik konstateret cøliaki, skulle mor og far 
til at finde ud af, hvad jeg så måtte spise. Og 
for bare 5 år siden var udvalget af glutenfrie 
produkter ikke så stort, som det er nu. Der er 
sket meget siden, men det kan stadig være en 
jungle. Dog er mange madvarer i dag gluten-
frie, da hvedemel er erstattet af majsstivelse 
fx i de fleste pølser. Mor og far læser dog på alt, 
da det kan ændre sig fra dag til dag, fx var en 
chokolade fra Toms glutenfri, og pludselig stod 
der på ingredienslisten “kan indeholde spor af 
hvede”, så kunne jeg jo ikke få den mere.

Mor og far læser bag på alle madvarer, inden 
de køber dem, for at være sikker på, om jeg kan 
tåle at spise det. Men det er de også virkelig 
gode til. Hjemme har jeg mine egne hylder i 
fryseren til min mad, jeg har min egen boks i 
køleskabet til smør mv. Heldigvis er jeg ikke så 
sensitiv, så hjemme hos os kan vi godt bruge 
samme brødrister, hvilket mange andre med 
cøliaki ikke kan. Men vi kan ikke dele alle mad-
varer – dvs. resten af familien må ikke bruge 
mit smør til deres rugbrød. Vi spiser dog den 
samme lasagne og pasta, mor/far har valgt, 

At have cøliaki

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM
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skål med småkager, som psykologen tilbød mig. 
Jeg spiste en. De var gode, men der gik ikke ret 
lang tid, før jeg fik ondt i maven. Så begyndte 
jeg at kaste op. 

Lærerne fik ringet efter min far, som skyndte 
sig at hente mig. Jeg kastede op resten af da-
gen, fik dårlig mave samtidig  og havde ondt 
i maven i to dage. Og så på en fredag hvor det 
var weekend.

Vil du vide mere om cøliaki, kan du kigge 
på Cøliakiforeningens hjemmeside. Eller du er 
velkommen til at spørge min mor, hun vil helt 
sikkert gerne hjælpe.

vede ristede løg, fiskefilet m.v.) og så kan jeg 
jo ikke spise det.

Mine forældre har lavet en kasse, som jeg 
har oppe i skolen. I kassen er chokolade, kiks 
m.v. altsammen noget jeg kan tåle og kan lide. 
Lærerne og pædagogerne kan tage i kassen, 
hvis fx. en af mine klassekammerater holder 
fødselsdag og giver slik eller kage. Så kan jeg 
nemlig også få noget “hygge”.

Og så kan det alligevel smutte ind imellem. 
Jeg skulle en dag snakke med en skolepsykolog. 
Vi skulle ind på et lille kontor, hvor vi skulle 
snakke og lave et par test. På bordet stod en 

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

Downs syndrom og autisme
De senere år er det blevet anerkendt, at børn 
med Downs syndrom kan have dobbelt diag-
noser som ADHD, OCD og autisme. Tidligere 
gav man ikke børn med Downs syndrom 
disse diagnoser, da f.eks. det at have auti-
stiske træk blev anset som en del af det at 
have Downs syndrom. For nogle år siden 
blev DS-ASD (autisme hos børn med Downs 
syndrom) dog anerkendt som diagnose, og 
man regner med at ca. 8 procent af børn med 
Downs syndrom har autisme.

Af Katrine Thorborg

I 2013 fik min søn Jonathan (på det tidspunkt 
5 år gammel) diagnosen DS-ASD efter udred-
ning hos Glostrup Børnepsykiatriske Hospitals 
oligofreni-team (et team som er specialiseret 
i udviklingshæmning og psykiatriske tillægs-
diagnoser).

Siden Jonathan blev født og i årene op til 
han fik diagnosen, havde der været flere ting 
ved Jonathans adfærd og udvikling, som havde 
undret og bekymret mig. Men det var en sam-

tale med en anden “DS-mor”, som førte mig på 
sporet af autisme.

Vi mødtes til et ridearrangement arrangeret 
af Downs Hovedstaden, hvor børnene kunne få 
en ridetur. Jonathan ville gerne op at ride, men 
han ville død og pine ikke have ridehjelmen på. 
Han brød sig – dengang som nu – ikke om at 
have noget på hovedet. Den anden mor fortalte, 
at hendes søn havde det på sammen måde, og 
at han havde autisme. Jeg blev nysgerrig og 
spurgte ind til, hvilke andre udfordringer der 
havde ført til diagnosen, og det, hun beskrev, 
kunne lige så godt have været en beskrivelse 
af Jonathan. 

Jeg kontaktede vores koordinerende læge på 
Herlev Sygehus, som henviste os til Glostrup 
Børnepsykiatri, hvor han kort efter blev ud-
redt. Jonathan fik diagnosen infantil autisme 
(i Downs-verdenen kendt som DS-ASD). Selv 
om vi selv havde bedt om udredning, og selv 
om vi var forberedte på svaret, var det en stor 
sorg, at han skulle have endnu en diagnose. 

Fortsættes side 14
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Men hvad er DS-ASD, og hvad er det så, som 
gør Jonathan anderledes end andre børn med 
Downs syndrom?

For at man giver en autismediagnose har 
man være udfordret på tre områder: kom-
munikation, sociale kompetencer og repetitiv 
adfærd. 

Jonathan er ramt på alle tre områder, og så 
er han yderst sansesart og sensorisk udfordret. 
Det giver sig til udtryk ved, at han er selektivt 
spisende og har svært ved berøring af især 
hoved, hænder og fødder. 

Den største udfordring ved Jonathans 
autisme er dog, at han generelt er meget læn-
gere tilbage i sin kognitive udvikling end jævn-
aldrene børn med Downs syndrom. 

Jonathan er i dag 13 år gammel, men hans 
funktonsniveau er som et 2-3 årigt barn. Han 
overstimuleres nemt og har brug for konstant 
tæt guidning for at fungere i hverdagen.

I det følgende beskriver jeg hvordan Jona-
thans autisme kommer til udtryk

Sprog og kommunikation
Da Jonathan var 9 måneder gammel var hele 
familien på Tegn-Til-Tale-kursus. I de første år 
af Jonathans liv, var vi flittige til at bruge tegn, 
for det var vigtigt for os, at Jonathan fik de bed-
ste muligheder for at udvikle sprog og blive god 
til at kommunikere. Det rykkede bare ikke…

Jeg så andre børn i vores Downs-netværk, 
som udviklede sprog, havde god øjenkontakt, 
imiterede de tegn, deres forældre lavede, ud-
trykte behov, var mimikfulde og kommuni-
kerede. 

Jonathan var som helt lille et nemt barn, 
som ikke stillede de store krav, sjældent græd, 
var tilfreds og kun svagt gjorde opmærksom 
på behov. Han kunne ligge længe på gulvet på 
sit legetæppe uden at brokke sig. Kunne han 
ikke nå sit legetøj, kradsede han bare i gulvet 
med sine små fingre, men anstrengte sig ikke 

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

for at prøve at få fat på legetøjet. Han manglede 
initiativ og den frustration, som gør, at man 
anstrenger sig og udvikler sig.

Jonathans har i dag en smule sprog, men 
hans sprogudvikling er meget forsinket også i 
forhold til hans jævnaldrene med Downs Syn-
drom. Hans udtale er utydelig og han er svær 
at forstå, selv for os som kender ham godt. Han 
anvender sit sprog til at få opfyldt behov, men 
deler sjældent sin verden og oplevelser med os.

Spisning 
Jonathan har altid være meget selektivt spi-
sende. Som lille var han længe om at lære at 
spise fast føde. Maden skulle blendes, og han 
kunne kun spise, når han sad med et særligt 
stykke legetøj, som han samtidig dimsede med, 
med den ene finger. “Spiselegetøjet” som det i 
vores familie blev døbt, fulgte med os overalt, 
for hvis vi ikke havde det, spiste Jonathan ikke.

Senere lærte Jonathan at spise mad med 
mere struktur, men han er fortsat meget se-
lektivt spisende. F.eks. spiser han (i dag 13 år 
gammel) ikke frugt og grønt overhovedet, til 
trods for at hans far er vegetar, og Jonathan 
hele livet har været massivt eksponeret for 
grøn mad.

Stimming
Da Jonathan var ca 4 år gammel, blev “Marie-
høne” en stor del af Jonathans hverdag. Marie-
høne var en plys-mariehøne med lange rang-
lede ben, som Jonathan i timevis kunne ligge 
og snurre rundt, mens han kiggede på den. 

I dag har Jonathan altid noget i hænderne, 
som han dimser med. Altid noget med et hånd-
tag og en snor. En sko med snørebånd, en tøj-
label med en snor, en lommelygte med en snor. 

Begrebet hedder “stimming” og ses ofte hos 
mennesker med autisme. Stimming har en be-
roligende effekt på Jonathan, og funktionen er 
at regulere hans nervesystem. 
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ham godt, ikke længere lægger mærke til, men 
bare tilpasser os. 

Langt de fleste børn med Downs syndrom 
har autistiske træk, og jeg tænker, at mange 
forældre til børn med Downs syndrom kan gen-
kende noget af ovenstående hos deres børn. Det 
betyder dog ikke, at barnet har autisme. Barnet 
skal være massivt udfordret kommunikativt, 
socialt og have repetitiv adfærd i højere grad, 
end hvad der er normalt for børn med Downs 
syndrom. 

Er man i tvivl, er det vigtigt at få barnet 
udredt et sted, hvor de har specifik viden om 
udviklingshæmning og psykiatriske diagnoser.

Og hvorfor er det vigtigt at få sit barn ud-
redt, hvis man mistænker autisme, og er det 
overhovedet vigtigt?

For os har udredning af Jonathan været 
vigtigt at to grunde. For det første har det gi-
vet en bedre forståelse af hans udfordringer. 
Diagnosen har givet mulighed for at søge spe-
cifik viden og har givet svar på nogle af de 
forskelligheder, jeg har set hos ham og hans 
jævnaldrene med Downs syndrom. 

Da Jonathan var lille, var det en stor sorg at 
opleve, at han ikke udviklede sig som som sine 
jævnaldrene med Downs syndrom. Diagnosen 
gav mig svar på hvorfor, at nogle ting gik lang-
sommere og var sværere for Jonathan at lære.

For det andet har Jonathans ekstra diag-
nose gjort det nemmere at få den hjælpe fra 
kommunen, som vi og han har behov for. To 
diagnoser vejer simpelthen tungere end en, når 
det kommer til kommunens vægtskål.

Når alt kommer til alt, er Jonathan ikke sine 
diagnoser, men en skøn, højt elsket ung mand, 
som også har Downs syndrom og autisme. Men 
de to klistermærker, som er klæbet på ham, har 
givet mig en bedre forståelse af hans ressourcer 
og udfordringer og har givet mig en mulighed 
for at søge netværk med ligesindede. 

Sensorisk udfordret
En anden udfordring for Jonathan er, at han 
er meget sansesart og sensorisk udfordret. Jo-
nathan har aldrig hue på – selv i frostgrader. 
Håret bliver sjældent vasket og kun klippet, 
når han alligevel er i narkose, eller jeg klipper 
en tot her og der, når han sover.

Blodprøver og tandlægebesøg foregår i nar-
kose, da han er voldsomt angst og føler stort 
ubehag ved berøringen.

På en god dag kan jeg få lov at klippe hans 
fingernegle. Tåneglene kan jeg kun klippe, når 
han sover dybt…

Nyt tøj og især nye sko er en kæmpe udfor-
dring, og det kan tage mange uger at få ham i 
et par nye vinterstøvler. 

Jonathan er også udfordret på søvnen og 
har altid været meget længe om at falde i søvn. 
Han får derfor melatonin, som hjælper ham til 
at falde i søvn.

Socialt
Jonathan leger ikke og har aldrig gjort det. Han 
har stor lyst til at være sammen med andre 
børn, men har svært ved at afkode de sociale 
spilleregler, og oftest sidder han på sidelinjen 
og kigger på, mens de andre leger. 

Jonathan elsker fest, musik, dans, socialt 
samvær og sjov, men overstimuleres nemt og 
kan blive udadreagerende, hvis han ikke støt-
tes og guides tæt.

Som de fleste andre børn fungerer Jonathan 
bedst i genkendelige, forudsigelige rammer. 
Han har svært ved nye rutiner og har stort brug 
for, at tingene er, som de plejer. Er en rutine til 
gengæld kørt ind, er han næsten selvkørende. 
Små ting kan bringe ham ud af fatning. F.eks. 
kan han ikke spise sin mad, hvis en køkkenlåge 
står åben. Han kan ikke sidde i sofaen, hvis der 
ligger puder. 

Han har mange små særheder, som for ham 
har stor betydning, men som vi, der kender 

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM
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krop, så han ikke lige kunne ramme en bil, 
cykel eller fodgænger. Hold op, han har sat 
nogle bilalarmer i gang. Vi havde et super godt 
samarbejde med vuggestuen, og vi prøvede en 
masse pædagogiske redskaber og børstepro-
gram, og intet virkede. 

Vi var nu på hele tiden, både i børnehaven og 
herhjemme, så det hele ikke endte i konflikter, 
og at ting gik i stykker. Det var godt nok ved 
at tage pippet fra os alle, men i denne periode 
skulle Frederik på koloni i 5 dage med den nye 
stue i børnehaven (ca. 4,5 år gammel), og imens 
så jeg en engelsk dokumentar om børn som 
havde ADHD, og undervejs tænkte jeg bare, hold 
op det er da Frederik det der, og samme tanke 
havde min mor haft, da hun så udsendelsen. 

Så da Frederik kom hjem fra koloni, aftalte 
jeg med pædagog, at vi skulle have et møde. På 
dette møde fortalte pædagogen, at hun mente, 
at Frederik havde ADHD. Der havde været 2 
andre med, som havde diagnosen, og når de 
nu havde dem 24/7 i disse dage, så var de ikke 
i tvivl og da jeg så fortalte, at det troede jeg 
også, skulle vi i gang med at få det bekræftet.

Nu startede første udfordring. Det var egen 
læge, som skulle starte en udredning op, men 
Bispebjerg ville ikke gøre det, fordi han havde 
en diagnose i forvejen, så det gjorde man ikke. 
Så vi var lidt på Herrens mark, for vi havde 
brug for denne udredning, så vi kunne hjælpe 
Frederik bedst muligt. 

Jeg kontaktede derfor Amager Hospital, som 
tog sig af Downs syndrom, og vi holdt et møde, 
hvor pædagogen deltog. Det kom overhovedet 
ikke som et chok for lægen, da han havde haft 
mistanke om det siden første besøg. Han havde 

Nu hvor man skal fortælle om det, så kan vi 
godt se i bakspejlet, at der altid har været 
gang i Frederik. Så han har altid haft brug 
for pauser, struktur og masser af gentagel-
ser/sociale historier. 

Af Hanne Kisum

Inden han startede i vuggestue, var vi jævnligt 
til kontrol hos fysioterapeut på Amager Hospi-
tal, og vi fik aldrig nogle træningsprogrammer, 
men fik bare besked på, at vi skulle lege med 
ham, for der var allerede så meget gang i ham.

Han elskede at ligge på sit aktivitetstæppe 
og møvede sig rundt, fordi han ville have fat 
i sit legetøj, som lå rundt omkring. Så havde 
han brug for pauser, var de bedste steder en-
ten at sidde i sin skråstol og kigge på vinden i 
træerne eller bare ligge i sin barnevogn eller 
tremmeseng.

Frederik startede i vuggestue på en special-
stue, da han var omkring 20 mdr., og her opda-
gede de også en dreng, som var mere aktiv end 
de andre. Han havde svært ved at koncentrere 
sig ved morgenmøderne m.m., når det var de 
ting, som krævede, at man sad ved et bord. Til 
gengæld var han i sit es, når de var i fysrum-
met, og der kunne han sagtens vente på tur og 
følge instrukserne. 

Da Frederik kom i børnehave, begyndte 
han at udvise uønsket adfærd, hvor døre/lå-
ger skulle åbnes og smækkes i, daske til alting 
på sin vej. Så når han skulle fra et sted til et 
andet i børnehaven, var det altid hånd i hånd 
med en pædagog, og når vi gik tur, foregik det 
altid hånd i hånd og helt trukket ind til min 

Et liv med fart på
Frederik er fra november 2001 og har tillægsdiagnose ADHD.
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valgt ikke at sige noget, da det ikke tidligere 
havde været et problem med en livlig dreng. 

Vi drøftede muligheder, og da vi havde vendt 
opdragelse, pædagogiske redskaber med mere, 
så var vi endt ved medicin. Den tog vi med hjem 
og tyggede på, men det endte vi med at vælge.

Vi havde fået oplyst, at medicinen som en 
start kunne gøre ham zombieagtig, og det 
kunne vare en måneds tid, og først derefter 
kunne vi se, om det havde en effekt. 

De næste 4 uger var forfærdelige. Vi kunne 
slet ikke genkende vores glade/levende dreng 
og var tæt på at opgive, men så lige pludselig 
havde Frederik det kendte banditglimt i øjnene, 
og der var stadigvæk fart på, men på en mere 
rolig måde, og vi gik fra at være vogtere til at 
blive en legende part, og det gav os et mere 
roligt og glad liv. 

Vi planlagde stadigvæk en masse og lavede 
struktur, men vi havde vilde lege om vinteren 
i lejligheden (tak for gode underboer) og tram-
polin/badebassin i kolonihaven om somme-
ren, hvor vi både sikrede, at han fik brugt sin 
energi korrekt og holdt de pauser, han havde 
brug for, for at han ikke brændte sammen og 
fik skabt konflikter.

Så voksede Frederik, og så virkede medici-
nen ikke mere, og det var ikke muligt at øge 
dosis, og der startede så en forfærdelig periode, 
for Frederik skulle trappes ud af medicinen og 
være fri for medicin i 3 måneder, før vi startede 
på noget nyt. Puha, det var hårdt, da han nu var 
blevet større og stærkere, og det krævede rigtig 
mange fastholdelser, når hjernen ikke kunne 
rumme mere, og det skete flere gange dagligt. 

Så fik han den nye medicin, og da den be-
gyndte at virke, viste det sig, at al den struktur 
o.a., Frederik tidligere havde lært, var borte, og 
vi skulle starte forfra, men han lærte det hurti-
gere end tidligere. Det gik godt med Frederiks 
adfærd på den nye medicin, men det viste sig, 
at blodprøverne ikke var så fine. 

I starten var det meget stabilt, men lige plud-
selig var der noget, som stak af, og derfor skulle 
vi så igen i gang med ny medicin. Her var tan-
ken straks, det overlever vi ikke, men heldigvis 
var det hverken nedtrapning eller medicinfri 
periode, så det blev en god oplevelse, og blod-
prøverne blev fine med det samme, og Frederik 
fungerede godt på denne medicin. Jeg tror, at Fre-
derik på dette tidspunkt har været omkring 15 år.

På det her tidspunkt ændrede Frederik sig 
til at blive en mere selvstændig ung mand. 
Om det var medicin eller alderen, som gjorde 
ændringen, vides ikke, men han kunne lige 
pludselig bruge masser af tid for sig selv, hvor 
han optog sig selv på iPad, mens han spillede 
musik og lavede teater, og nu blev vi indbudt 
til at deltage, og det holder stadigvæk, nu hvor 
han er fyldt 20 år.

Frederik flyttede hjemmefra, da han fyldte 
18, og vi er med i opfølgningen af medicin og 
botilbud og kan godt mærke den høje energi og 
er enige om sammen med lægen, at medicinen 
stadigvæk virker. Herhjemme er vi heller ikke 
i tvivl om, at det stadigvæk virker, og vi kan 
stadigvæk være brugte, når han tager hjem, 
men vores hjem er jo også blevet meget stille.

Vi er ikke i tvivl om, at ADHD har fyldt det 
meste hos os, og at kombinationen med Downs 
og ADHD har givet store udfordringer/tvivl om, 
hvad der var hvad, og hvad man eventuelt 
kunne gøre. Der findes kurser omkring ADHD, 
men tit kunne det ikke bruges, fordi Frederik 
også har et udviklingshandicap, men så fik jeg 
bevilliget et forløb hos en coach, og det var guld 
værd. Vi er heller ikke i tvivl om, at vi fik et 
nemmere liv, da vi valgte, at Frederik skulle på 
medicin, og det har vi aldrig fortrudt. 

Frederik blev ikke den med det største sprog, 
ikke god til at skrive eller regne, men til gen-
gæld er han den dejligste, glade knægt, som 
er super god til at spille trommer og at hoppe 
på trampolin.

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM
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dog, at hun ikke havde den med til Århus, da 
hun skulle hjerteopereres. Vi kørte jævnligt til 
bandagisten i Kolding for at få justeret skinnen 
– men der var ikke noget at justere, for Rikke 
tog ikke ret meget på de første måneder – år-
sagen viste sig at være den medfødte hjertefejl. 

Rikke skal på et tidspunkt have en ny hofte, 
men hun skal gerne på den anden side af 30 
år, inden hun skal opereres, idet man ikke kan 
få en ny hofte ret mange gange. Jeg spurgte  
lægen, om vi på nogen måde kunne hjælpe 
Rikke til at udskyde tiden for ny hofte. – Ja, ved 
at holde hendes vægt i ave. Det har vi tilstræbt 
at gøre, og heldigvis ønsker hun selv at kunne 
klæde sig smart. 

Jeg skal hilse og sige, det var lettere at styre 
Rikkes vægt, da hun boede hjemme og hvor den 
sunde livsstil var en naturlig ting i hverdagen. 
Flere gange har vægten været kritisk høj, efter 
Rikke er flyttet hjemmefra (hun bestemmer jo 

Tænk, hvis man skulle se og vurdere alle 
disse diagnoser, før man ser det skønne men-
neske, der har dem alle som et livsvilkår. 

Af Kirsten Marie Sørensen

Min datter Rikke – netop fyldt 30 år – lægger 
krop til dem alle.

Rikke vejede 3900 g dagen efter fødslen (ja 
hun blev ikke vejet umiddelbart efter fødslen), 
og heldigvis havde hun lidt at stå imod med. 
For hun havde ikke kræfter til at ammes. Jeg 
malkede ud allerede inden, vi forlod hospitalet. 
Derefter fik hun min mælk på flaske – det tog 
45 min. at drikke 50 ml. Et eller andet måtte 
der være galt. 

Efter mange undersøgelser blev det konsta-
teret, at Rikke havde en åbentstående ductus – 
forbindelsen mellem krops- og lungekredsløb, 
der normalt lukker, når barnet bliver født, var 
ikke lukket – der var en åbning på 5mm - og 
dermed blev det iltede og afiltede blod blandet. 
Der var altså en årsag til, at Rikke havde et 
blåligt skær. Heldigvis vidste vi ikke før opera-
tionen, hvor tæt vi var på at miste Rikke. Rikke 
blev i en alder af 5 måneder opereret på Skejby 
sygehus. Operationen forløb godt, og det var 
som at få et barn på ny, for efter operationen 
kunne Rikke ammes.

Dagen efter fødslen blev Rikke tilset af en 
pædiater. Hun konstaterede, at Rikke havde 
hoftedysplasi, og at hun skulle ligge i en skinne 
(i frøstilling). Jeg tror Rikke lå i den i 5 måneder, 
om end jeg ikke husker det præcist. Jeg husker 

Downs syndrom og hjertefejl, hoftedysplasi, scoliose, fejlstillet fodknogle, sårbare 
knæ og ankler, tør hud og tendens til bumser, lavt stofskifte, astma, svækket immun-
forsvar, bygningsfejl i øjnene, voksdannelser i ørerne m.m. samt behov for struktur.

Hjerte og skelet� del 1
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tagessmedie@gmail.com · www.tages-smedie.dk

Volkswagen Randers

Jydsk Automobil Centrum
Grenåvej 16 · 8960 Randers SØ
Tlf. 86 42 77 00 · www.jac.dk

TRANSPORT 22902859
KIRKEVEJ 22 - 7160 TØRRING

Morten Larsen & Søn

Varde
Ambolten 6
6800 Varde

Tlf. 7521 2500
Fax: 7521 2501
www.gk.dk

v/ Kenneth Helweg og Kenneth Wiberg
Enggårdsvej 1 · 8500 Grenaa

www.aalsoe-service.dk  ·  Tlf. 2534 7711

GRÆS
BELÆGNINGER
ENTREPRENØR
TØMRER

Dusager 16 · 8200 Aarhus N
Telefon 8930 7700
metal-østjylland.dk

THEM
Eksportvej 5 · 8653 Them · Tlf. 87 98 11 50

KLIK IND PÅ WWW.BYGMA.DK
HER FINDER DU ALTID 

VORES AKTUELLE TILBUDSAVISER

ÅBNINGSTIDER: Mandag-fredag� kl. 7-17
Lørdag� kl. 9-13
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selv!!!, får vi at vide af personalet. Men hun bor 
jo på et bosted, netop for at hun skal passes på 
– fordi Rikke kender ikke konsekvensen af at 
spise 1 kg chokolade på en måned. Rikke får 
ondt i både hofter, knæ og ankler, når hendes 
vægt overstiger 48 kg.

Da pædiateren undersøgte Rikke få dage 
efter fødslen, sagde hun: Ja, hun er lidt blød i 
det. Jeg spurgte: Undskyld, inden du går videre, 
så vil jeg gerne vide, om det er mongolisme 
(mongolisme var det ord jeg kendte på dette 
tidspunkt), du undersøger min datter for? Læ-
gen stoppede op og sagde henvendt til sygeple-
jesken, der trippede hvileløst rundt bag lægen 
og absolut ikke kunne se mig i øjnene. –Sig mig 
en gang, er forældrene ikke orienteret om vores 
mistanke? Næh, det var de ikke (selv om jeg 
havde spurgt direkte aftenen før, hvilket også 
er nedfældet i min journal). 

Ved samme undersøgelse blev det konsta-
teret, at Rikke havde hoftedysplasi, idet det 
gav en kliklyd fra hofteleddet. Se det fik jeg 
udleveret meget læsestof om.

Da Rikke kom i skole, skulle hun til skolelæ-
gen. Han havde en mistanke om, at Rikkes ryg 
ville udvikle en scoliose. Det skete dog først den 
dag, hun ikke gik til kontrol mere… ja, hun var 
netop blevet ’frikendt’, og den udviklede sig i 
løbet af meget kort tid. En scoliose på 45 grader.

En operation var nødvendig, men først ville 
man være sikker på, at Rikke naturligt vok-
sede sig så høj som muligt, og derfor skulle 
vi afvente, at Rikke begyndte at menstruere. 
Først i en alder af 12 år blev hun opereret på 
Odense Universitetshospital.

 Hun klarede den operation til UG med kryds 
og slange og voksede 4 cm under operationen, 
så hun i dag er 146 cm. Rikke kom hurtigere 
hjem fra hospitalet end det, der er normalt, ef-
ter så stor en operation. Om det skyldes hendes 
høje smertetærskel er uvist. Men et er sikkert, 
hun heler hurtigt.

TEMA: FØLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

Efter operationen kunne Rikke ikke følge un-
dervisningen på skolen og måtte derfor hjem-
meundervises. Det var ikke mange timer, hun 
fik. Heldigvis var hun dengang rigtig glad for 
at læse (læste ung læs let-bøger), og desuden 
er hun glad for at male. Hun fik et stafeli, så 
hun kunne dyrke sin kreativitet, som kræf-
terne tillod det.

Som jeg skrev tidligere, så får Rikke ondt i 
hofte, knæ og ankler, når vægten stiger til et 
vist niveau. Rikke har en meget dårlig balance  
(træner pt. hos fysioterapeut – fuld egenbeta-
ling), og måske det skyldes, at hun har en me-
get lille fod (str. 34), hvor tæerne især på den 
ene fod danner en spids – sådan at forstå, at 
storetåen ikke rigtig har den ønskede funktion 
med at understøtte balancen og sætte fra, når 
du går. På et tidspunkt vurderede en læge, at 
det var en knyst, og at det ville hjælpe at få den 
rettet op. Rikke blev opereret – men ak, inden 
bandagen var kommet af, sad storetåen som 
før operationen. 

Det viser sig, at det er en fodknogle, der sid-
der forkert. Et er sikkert – Rikke går ikke med 
til endnu en operation i foden sådan lige med 
det første.
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Uffe Nielsens Maskinfabrik
Smede- og VVS-opgaver for 
industri, offentlige institutioner 
samt private

Hydrovej 3 · 6270 Tønder · Tlf. 7474 3115 · www.abtek.dk

Søndergade 53 Århus C 86 12 24 22

SUVERÆNT UDVALG I HERRETØJ

www.kaufmann.dk

Hobro Maskinfabrik
Hobro Maskinfabrik ApS

Jyllandsvej 16 • 9500 Hobro
Tlf. +45 98512626 • Fax +45 98512666

info@hobromaskinfabrik.dk
 

www.hobromaskinfabrik.dk

Thisted Entreprenør Forretning ApS
Karetmagervej 9 · 7700 Thisted

	 ■  Aut. kloakarbejde
	 ■  Jordarbejde
	 ■  Belægning

Tlf. 96 17 00 47
Fax 96 17 00 49

www.thisted-entreprenoer.dk

Tunø Købmandsgaard
Tunø Hovedgade 33, Tunø, 8300 Odder

Tlf. 86 55 30 05
Alle dagligvarer · Olie · Gas · Benzin · Tips og lotto

LERCHE-HENRIKSEN & MØLLER A/S
 Sdr. Tværkaj 3, 7100 Vejle. Telefon 7582 9277

 Læs mere på: lhm.dk

ALT TIL 
HAVE-FOLKET

GRANIT, STEN, GRUS OG JORD 

ALT TIL 
HAVE-FOLKET

JK MONTAGE
v/ Jesper Kornbech

Koppenbjergvej 11
5620 Glamsbjerg

Tlf. 20 64 85 09
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En uge før termin bankede Rikke på - hun 
ville ud. På vejen til sygehuset tænkte jeg : gad 
vide hvilken overraskelse, der venter.  Denne 
tanke delte jeg end ikke med min mand.. Den 
24. marts 1992 blev Rikke født. Det var en fan-
tastisk fødsel. Men… ingen ønskede os til lykke 
med den lille pige. Selv udbrød jeg i min lyk-
kerus  - Åh det blev en pige - kort efter - aj er 
hun ikke lidt blå, spurgte jeg.. og jo det var 
hun. Hun blev lagt i en kuvøse så hun kunne 
få varmen - stemningen på stuen var meget 
underlig…. Rikke blev hverken målt eller ve-
jet - det blev hun først dagen efter… Og først 
da en nonne kom med et stykke mad til min 
mand , var der sat et flag i - og Vi blev ønsket 
til lykke med vores datter.

Jeg havde kigget intenst på det lille menne-
ske, der lå der ved siden af mig. Tænkte igen.. 
hvad har du med til mig? Hun havde en spe-
cielt lille hul ind ved øreflippen. Nævnte det 
for sygeplejersken, der svarede - hun har nok 
været hængt op i dem….

Nu kom lægen og ville høre om de måtte 
tage en blodprøve - ja det måtte de gerne , men 
hvad prøven skulle bruges til - nu flakkede læ-
gens blik mellem min mand og jeg - jamen den 
kunne vise flere forskellige ting.. Prøven blev 
med besvær taget uden yderligere forklaring.

Nu skulle vi flyttes fra fødeafdelingen og 
hen på en stue - men vi skulle lige ind på en 
ventestue inden vi kunne komme på plads. 
Min mand var kørt hjem efter storebror og 
min mor, der skulle komme hjem og hjælpe 
lidt til. Mens jeg ventede, benyttede jeg mig af 

Af Kirsten Marie Sørensen

Jeg var lykkelig – jeg var igen gravid. Mads 
skulle være storebror. Terminen var sat til 1. 
april 1992, 1 måned før min 34-års fødselsdag.
Jeg nød min graviditet, som jeg havde gjort det, 
da jeg ventede storebror. Denne gang havde jeg 
end ikke kvalme. 

Jeg holdt dog min jubel lidt nede, da jeg 
nogle måneder forinden havde haft en gravi-
ditet udenfor livmoderen, så først da det blev 
fundet i orden, kunne jeg glæde mig.

Jeg havde haft en drøm og var sikker på, 
jeg ventede en pige. Jeg så en pige med langt 
mørkt hår sat op i fletninger, i en yndig rød-
ternet kjole, knæstrømper og sorte laksko. Jeg 
så hende bagfra. Dette var et tegn til mig – et 
tegn på, at der ventede mig en overraskelse, 
det var jeg helt sikker på. Jeg spurgte jorde-
moderen, som jeg konsulterede under gravi-
diteten, om der var en speciel procedure, hvis 
man fik et barn med handicap. Det var dog et 
mærkeligt spørgsmål, svarede hun – det sker 
jo aldrig… Jeg kendte altså statistikken. Efter 
den bemærkning holdt jeg min oplevelse og 
mine tanker for mig selv.

Jeg vidste med mig selv, at det barn, jeg ven-
tede, under alle omstændigheder ville blive 
født, og at intet i denne verden kunne ændre 
på det. At det ville være elsket og ventet med 
glæde uanset hvad. Jeg er ikke specielt tro-
ende, omend jeg holder af at gå i kirke, og jeg 
er overbevist om, at der en mening med alting. 
Men for mig er et liv et liv – alle er lige for Vor 
Herre, og jeg er ikke sat i verden for at dømme, 
om et menneske skal leve eller dø.

Den 24. marts 2022 fyldte Rikke 30 år. En skøn 30-årig kvinde der i dag 
stråler om kap med solen. Det samme gør jeg, for i dag har Rikke det godt.

At tænke sig – det er 30 år siden

➽
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Wakeboarding i kabelpark

Beachvolley

Mounitainbike

Tag på ophold på Danmarks smukkest
beliggende idrætshøjskole!
Gør noget ved bl.a.:

Du bliver mærket for livet
Friheds Allé 42 . 6400 Sønderborg . Tlf. 74 42 18 48 . ihs.dk

• Adventure
• Kitesurf
• Kajak
• Beachvolley

• Håndbold
• Fodbold
• Fitnessinstruktør
• IHS sportsmassør

LÆS MERE
LÆS MERE

PÅ IHS.DK
PÅ IHS.DK

Succesoplevelser til hjernen og hjertet
Danmarks mest allround idrætshøjskole

DIET

World leader in tobacco expansion

Prins Georgs Kvarter 4
7000 Fredericia
Tlf. 76 20 15 30

www.aircodiet.com

Den brede ekspertise - den dybe faglighed

Lindtorpvej 1 • 7600 Struer • www.ivanbj.dk
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at lægge Rikke til… Og nu var jeg ikke længere 
i tvivl, og jeg kneb en tåre og sagde: Hvorfor 
skal netop du fødes med begrænsning? Især 
fra den ene side var tegnene på Downs syn-
drom meget tydelige. Min mor så det med 
det samme.

Mads var ovenud lykkelig for sin lillesøster, 
og han er det stadig. I dag er Rikke faster, og 
hun elsker de to drenge – og det er tydeligt 
gengældt.

Tanken bag dette indlæg
Ja, jeg lod ordene flyde. Tanken med dette ind-
læg er at gøre opmærksom på det at være gra-
vid i 2022 kontra i 1992. Jeg kan med ro i sinde 
sige, at jeg var i lykkelige omstændigheder.  

Jeg blev scannet en enkelt gang i graviditeten 
– ikke noget med nakkefold og meget andet.  
Ikke noget med at vente på resultater af dette 
eller hint.

Og det er jeg dybt taknemmelig for. At skulle 
vente på diverse testresultater – nej tak. Det 
ville have knust mig. Derfor er jeg glad og tak-
nemmelig for den beslutning, jeg traf, da jeg 
besluttede, at jeg gerne ville have børn – at jeg 
ville tage imod det, der kom til mig. At det ikke 
kunne betale sig at få lavet diverse test i form 
af fostervandsprøve m.m. for jeg ville have 
takket nej til evt. abort.

Som det også ses tydeligt, så manglede der 
også den gang en naturlig håndtering af det 
at få et anderledes barn.
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Frederiksgade 4 · 7700 Thisted · mail@thistedpejsecenter.dk · www.thistedpejsecenter.dk

40 24 30 70

BRÆNDEOVNE • PEJSE • GAS- OG BIOPEJSE • PILLEOVNE

PH BYG & SØN
EN LILLE VIRKSOMHED MED ET STORT VIRKE!

VI TILBYDER:
-	ARBEJDE, STORT ELLER SMÅT, I HELE LANDET
-	ERFARING INDENFOR UDESTUER, VINTERHAVER
	 OG TILBYGNINGER
-	ET SOLIDT STYKKE ARBEJDE

KONTAKT OS OG FÅ 
EN UFORPLIGTENDE SNAK
VI ER MÅSKE DEN DU SØGER?

TLF. 29 13 42 93
KONTAKT@PHBYG-SOEN.DK

WWW.PHBYG-SOEN.DK

TROVÆRDIGE  /  LOYALE  /  RESPEKT  /  KVALITET

FACADEMONTØR TIL 
FACADEENTREPRISE I STÅL OG ALUMINIUM

Drejervej 10, 7451 Sunds  /  Tlf. 9714 3748
kontakt@pro-montage.dk  /  pro-montage.dk

Din elektroniske løsningspartner

- vi gør din idé til virkelighed

• Udvikling
• Produktion
• Service

Lægårdvej 91E · 7500 Holstebro 
www.mechtronic.dk

Din elektroniske løsningspartner

- vi gør din idé til virkelighed

• Udvikling
• Produktion
• Service

Lægårdvej 91E · 7500 Holstebro 
www.mechtronic.dk

Din elektroniske løsningspartner

- vi gør din idé til virkelighed

• Udvikling
• Produktion
• Service

Lægårdvej 91E · 7500 Holstebro 
www.mechtronic.dk

Din elektroniske løsningspartner

- vi gør din idé til virkelighed

• Udvikling
• Produktion
• Service

Lægårdvej 91E · 7500 Holstebro 
www.mechtronic.dk

Fuglesangsallé 16 - 6600 Vejen 
Tlf.7026 7777 - www.2water.dk 

CVR. 33599692
Vandbehandlingsanlæg | Smedearbejde

Fremstilling og montage

www.2water.dk | Fuglesangsalle 16
6600 Vejen | Tlf. 7026 7777
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Husk også at følge foreningen på hjemmesiden: 
www.down.dk samt på foreningens Facebookside.

Aktivitetskalender�2022

Redaktørens mailadresse står på side 2.

DATO:	 ARRANGEMENT:	 HVEM:

3.-5. september	 Aktivitetsweekend, Givskud	 LDS

HUSK at fortælle os om aktiviteter i din lokalforening, 
så de kan komme med i kalenderen.

Programmet er ikke komplet, og nye aktiviteter publiceres løbende. 

Ret til ændringer forbeholdes!
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Frederiksdal Allé 10 B · 7800 Skive

Tlf. 88 44 86 01

Sdr. Vissing
Murer ApS

Bytoften 24
Sdr. Vissing

8740 Brædstrup

Tlf. 20 26 42 80

Tornsbjerggård
– et bo- og arbejdstilbud for udviklingshæmmede
Vi er et bofællesskab med plads til 16 beboere, som p.t. er i alderen 19-41 år. De bor i 3 
forskellige boenheder, som hver især rummer fra megen hjælp til næsten selvhjulpen.
Vi er en almennyttig fond under tilsyn af Odder Kommune. Vore beboere arbejder på gårdens 
værksteder og har et aktivt fritids- og kulturliv. Livet på gården tager udgangspunkt i Rudolf 
Steiners menneskesyn.
Vore værksteder er: Keramik, køkken og udehold. Udehold, der rummer fra træværksted, 
gartneri og æbleplantagen. Fritiden kan indeholde besøg i fitnesscenter, ridefysioterapi, 
svømning og bowlinghallen samt ikke mindst musik-oplevelser i og udenfor Tornsbjerggård.
Tornsbjerggård ligger i et naturskønt område, grænsende op til Tornsbjergskov i Østjylland 
mellem Odder, Hundslund og Hovedgård. Vi har 19 km til Horsens og 28 km til Aarhus. 
Ønsker du at vide mere om Tornsbjerggård, kan du besøge vor hjemmeside: 

www.tornsbjerggaard.dk� Tlf. 86 55 04 05 · mail@tornsbjerggaard.dk

Landevejen 200
5874 Hesselager
Tlf. 62 25 23 23

info@gltaps.dk . www.gl-tangegaard.eu

SKOV JØRGENSEN
Lillebæltsvej 67 • 6715 Esbjerg N
Telefon 7514 5188 • www.eskov.dk

A
p

S

Alt inden for VVS-, blik og ventilation ...
fra den lille enkle til den mere komplekse opgave!

Leif Schmidt
Assens

Baronvej 2 · 5610 Assens · Tlf. 22 71 95 08

VAND . VARME . SANITET

23 30 50 46
Sanitet | Gasvarme | Fjernvarme

Ventilation | Varmeanlæg

Holbergsvej 43 | 7000 Fredericia



Navn:

Adresse:

Post nr.:				   By:

Kommune og region:

E-mail:

❑ �Ja tak, jeg vil gerne modtage nyhedsbreve (indbydelse til kurser og landsmøde, 
indkaldelse til generalforsamling o.lign.) elektronisk i stedet for på papir

Tilknytning til person med DS:
(Angiv f.eks. forældre, bedsteforældre, børnehave, bofællesskab eller lign.
– eller om du selv har Downs syndrom)

Fødselsår for personen med DS:

❑ Girokort ønskes tilsendt

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

H V O R D A N  B L I V E R  J E G  M E D L E M

Medlemskab kr. 300,00/år 

Overførsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til:
Sekretær Dorte Kellermann, Gunløgsgade 45, st. tv., 2300 København S
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