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REDAKT@REN HAR ORDET

Foraret er tiden for
generalforsamlinger

I landsforeningen har vi netop afholdt &rets
generalforsamling - igen online. Det er fanta-
stisk, det kan lade sig gore, men skal vi ikke
tro pa, at vi kan samles fysisk til naeste gene-
ralforsamling?

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

Vi gleeder os alle til at komme i gang med
arbejdet. Bestyrelsesrepraesentanterne har i
perioden veeret ramt af sygdom pé skift. Nar
det sker, er det godt at vide, at vi star sammen
om at lefte opgaverne.

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

Med forarets komme er det ogsa blevet en
tradition, at Farup Sommerland &bner derene
for familier med pargrende med handicap, sa
de kan fa en rigtig god oplevelse. En af delta-
gerne har lavet et indleeg til bladet.

I de seneste ar har jeg tit teenkt: Hvor er jeg
glad og taknemmelig for, at min datter blev
fodt, for fosterdiagnostik blev et tilbud til alle
gravide. Jeg ville personligt ikke have kunnet
klare det pres, der felger med at gennemga
diverse test, ventetiden mellem testene. stil-
lingtagen til "hvis nu”.

Min datter er netop fyldt 30 ar, sa hvad er
mere naturligt netop nu end at indvi andre i,
hvordan det var at veere gravid i 1992 i forhold
til nu? Meget har eendret sig.

God lzeselyst og rigtig god sommer.

AF KIRSTEN SGRENSEN

Generalforsamling 2022

Den 30. april 2022 afholdt Landsforeningen Downs Syndrom sin arlige general-
forsamling. Generalforsamlingen blev afholdt online, og Stig Christensen fra Lev
forte os sikkert gennem dagens program.

Pa generalforsamlingen blev der sat en fuldtallig bestyrelse med et nyt be-
styrelsesmedlem samt to nye suppleanter. Sif Bjarng, tidligere suppleant, nu
bestyrelsesmedlem. Velkommen til Cecilie Olsen, Frank Krogh og Erin Gertsen.
Samtidig ma vi desverre sige farvel og tak for indsatsen til Flemming Nielsen.
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EN VERDIG OG SMUK
AFSKED MED DINE KZARE

Erik Mette
NS Andersen
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Hos Holm Begravelser i Odense og Kerteminde er vores fgrste
prioritet, at det sidste punktum bliver en vaerdig og smuk afsked
helt efter dine gnsker. Det er en stor ting at skulle tage afsked til
et menneske, man har kar. Uanset om et dedsfald er ventet eller
om det opstar pludseligt, kan det vaere svart at skulle tage hand

om alle de praktiske detaljer, som ogsa felger med i sadan en

situation. Det kan vi hos Holm Begravelser A/S hjalpe med.
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En forarsdag i skoven

w P

I dagene op til og pa selve dagen, torsdag den
7.april, holdt vi teet gje med vejrudsigten. Det
var koligt vejr, og der var meldt en del regn.
Men vi var optimister, sa jeg hentede Albert
pa Vorrevangsskolen kl. 13, og sa gjorde vi os
klar til at kere nordpa beveebnet med kiks,
gulergdder og frugt.

Af Kristian Stiholt

Vi ankom kort efter porten var &bnet, kort tid i
ke og sa var vi inde i parken. Albert har nogle
favoritforlystelser, sa vi vidste, hvad vi skulle ga
efter. Forst kastede vi os over Farup Rafting, der
var ikke mange i ko — sd hurtigt ombord og i gang.

Det havde ikke regnet endnu, men vi blev
da lidt vade af vandsprejt fra turen, inden vi
hastede videre til neeste ride: Mine-expressen.
En af vores favoritter, sa det var bare med at
hoppe ombord og holde godt fast. Ferst 1 tur og
sgrme jo, ingen i ko sd vi tog lige en ekstra tur.
Nu var det tid lige at fa en god tur rundt i par-
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ken og se den nye forlystelse: Fgnix. Den var
endnu ikke &ben, men vi gik forbi for lige at se
den, og uha, det er vist ikke noget for os, den
sé noget drabelig ud.

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

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

S& kom sd meldingen, jeg frygtede. Albert in-
sisterede p4, at vi skulle prove Treestammerne
og nej, det hjalp ikke, at jeg argumenterede
for, at vi ville blive ret vade. Sa efter et par
ture mere i andre rides blev lgsningen, at vi
provede den til sidst, s& vi kunne ga til bilen
og skifte til tort tgj.

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

Tak til Farup for en dejlig, kold, vad, hyg-
gelig eftermidddag.
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Kilde: Sundhed.dk

Downs syndrom er en af de hyppigste former for
udviklingsheemning fordrsaget af et ekstra kromo-
som 21. Nyfadte med Downs syndrom har hyppigt
slappe muskler (lav muskeltonus) og medfedte
misdannelser af hjerte og tarm.

Hjertefejl kan give alvorlige symptomer umid-
delbart efter fadslen.

Personer med Downs syndrom kan have for lavt
stofskifte - dette udvikler sig langsomt, og derfor
skal barnet folges teet af en barneleege for at szette
behandling ind i tide. Tegn pd lavt stofskifte kan
veere forstoppelse og kuldskeerhed.

Immunsystemet er ofte svaekket hos menne-
sker med Downs syndrom, hvilket gor, at de er
mere udsatte for infektioner, fx halsbeteendelse

Down & Up 2/2022

TENIA: FOLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

og lungebeteendelse. Hyppigheden for blodkreeft
er ogsd oget.

Hudsygdomme som f.eks. eksem og tor hud er
hyppigt forekommende. Mange har forskellige
former for gjen- og eresygdomme.

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

I dette nummer af Down & Up seetter vi fo-
kus pa nogle af de folgesygdomme, der kan
veere til Downs syndrom. I dette nummer er
der bl.a. et indleeg om Downs syndrom og
autisme, Downs syndrom og cgliaki, Downs
syndrom og lavt blodsukker, Downs syndrom
og hjerte og skelet.



TEMA: FGLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

Downs syndrom og

lavt blodsukker

Faktaboks:

Af Kirsten Marie Sgrensen

[ 2021 faldt Rikke pludselig om herhjemme.
Hun fik det darligt om morgenen inden mor-
genmad. Jeg troede forst, det var hendes astma,
der drillede, og bad hende hente sin medicin,
mens jeg ville finde Bricanyl. Pludselig led der
etbump henne fra alrummet - lyden af et men-
neske, der faldt... Ganske rigtig var hun faldet
om og 13 og sitrede pa gulvet.

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

Rikke er netop blevet frifundet for epilepsi.
Forhéabentlig far hun mulighed for at blive un-
dersegt med henblik pd at finde ud af, om hun
har lavt blodsukker.

Danielle Drachmann* har fortalt, at perso-
ner ofte forst misteenkes for at have epilepsi,
for man teenker lavt blodsukker.

* Danielle Drachman og hendes to bgrn lider af en sjeelden lidelse, som giver uforklarligt
lavt blodsukker. I et helt ussedvanligt samarbejde med to eksperter har hun skabt skel-
seettende forskningsresultater om den yderst sjeeldne 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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TEMA: FGLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

Lavt blodsukker kan veere hyppigt forekommende ved Downs syndrom

Lavt blodsukker er tilsyneladende en betyde-
ligt underdiagnosticeret og ukendt tilstand
ved Downs syndrom. Ifelge en undersogelse
udfert 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 ar pa at blive affeerdiget af
leeger pa 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 bgrn, der
béde havde Downs syndrom og ketotisk hy-
poglyksemi (lavt blodsukker med accelleret
fedtforbreending) i patientforeningens sup-
portgruppe pa Facebook.

Danielle Drachmann kontaktede forskere fra
organisationens videnskabelige radgivende or-
gan, der tog bekymringen alvorligt og deltog i et
forskningssamarbejde med organisationen for
at udfere en international webbaseret spgrge-
skemaundersggelse. Resultaterne er nu offent-
liggjort og har medfert en betydelig interesse.

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

"Bern med Downs syndrom kan méske klare
sig bedre, hvis deres ketotiske hypoglyksemi
blev diagnosticeret og behandlet. Leeger skal
veere opmeerksomme pa denne mulighed. Sper-
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 hypoglykeemi kan veere hyppig ved
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Downs syndrom, som det ses for andre syn-
dromer som Prader-Willis syndrom og Silver
Russells syndrom, siger professor Henrik Chri-
stesen, medforfatter af undersegelsen.

Mange personer med Downs syndrom bli-
ver med tiden sveert overveegtige og far type
2-diabetes pa grund af en raekke faktorer. Hvis
overspisning er resultatet af overdreven sult-
folelse pa grund af lavt blodsukker, skal dette
diagnosticeres og behandles.

Hvis hypoglykeemi ikke opdages, kan det
fore til akut hjernedysfunktion og til sidst til
irreversibel hjerneskade.

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

Der er endnu ikke undersggt, om lavt blod-
sukker har en indvirkning pa hjernefunktionen
hos bergrte personer med Downs syndrom.

Kilde: SDU
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At have coliaki

Af Sebastian

Hej, jeg hedder Sebastian og er 10 ar. Jeg bor
i Aalborg sammen med mor Heidi, far Mark,
min storesgster Isabella og min hundesgster
Luna.

Jeg blev for ca. 5 ar siden diagnosticeret med
coliaki. Senere har jeg ogsa faet konstateret lavt
stofskifte. Det lave stofskifte far jeg piller for
at kontrollere og far taget blodpreover jeevnligt
- det er jeg sgu ikke fan af. Men det er pa den
made nemmere for doktor Rikke at finde ud
af, hvor mange piller jeg skal have.

At have cpliaki kan af og til veere treels. Da
jeg lige fik konstateret cgliaki, skulle mor og far
til at finde ud af, hvad jeg sa matte spise. Og
for bare 5 ar siden var udvalget af glutenfrie
produkter ikke sa stort, som det er nu. Der er
sket meget siden, men det kan stadig veere en
jungle. Dog er mange madvarer i dag gluten-
frie, da hvedemel er erstattet af majsstivelse
fxide fleste polser. Mor og far leeser dog pé alt,
da det kan sndre sig fra dag til dag, fx var en
chokolade fra Toms glutenfri, og pludselig stod
der pa ingredienslisten “kan indeholde spor af
hvede”, s& kunne jeg jo ikke fa den mere.

Mor og far leeser bag pa alle madvarer, inden
de keber dem, for at veere sikker pa, om jeg kan
tale at spise det. Men det er de ogsa virkelig
gode til. Hiemme har jeg mine egne hylder i
fryseren til min mad, jeg har min egen boks i
koleskabet til smor mv. Heldigvis er jeg ikke sa
sensitiv, s4 hjemme hos os kan vi godt bruge
samme brgdrister, hvilket mange andre med
coliaki ikke kan. Men vi kan ikke dele alle mad-
varer - dvs. resten af familien ma ikke bruge
mit smer til deres rugbred. Vi spiser dog den
samme lasagne og pasta, mor/far har valgt,
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at nar vi far det, sa er der glutenfri mad til
hele familien.

Den store udfordring er, nar jeg fx skal spise
andre steder end hjemme. Eller nér vi er pa tur/
ferie, og andre bgrn skal have is eller slik. Sa er
det desveerre ikke altid, jeg ogsé kan fa det, da
man ikke alle steder kan fa slik/is uden gluten.

Min familie gar sjeeldent pa restaurant, da
jeg ofte ikke kan fa noget at spise. Ogsa selv
om restauranten reklamerer med, at de har
glutenfri mad - sa er det ofte “bare” glutenfrit
bred i stedet for almindeligt bred, og det gvrige
udvalg er kontamineret. Fx pommes frites, da
spisestederne ofte bruger samme friture til
andre glutenholdige fedevarer (fx hjemmela-
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vede ristede log, fiskefilet m.v.) og s& kan jeg
jo ikke spise det.

Mine forzeldre har lavet en kasse, som jeg
har oppe i skolen. I kassen er chokolade, kiks
m.v. altsammen noget jeg kan tale og kan lide.
Leererne og paedagogerne kan tage i kassen,
hvis fx. en af mine klassekammerater holder
fodselsdag og giver slik eller kage. Sa kan jeg
nemlig ogsa fa noget “hygge”.

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

skdl med smakager, som psykologen tilbgd mig.
Jeg spiste en. De var gode, men der gik ikke ret
lang tid, fer jeg fik ondt i maven. S& begyndte
jeg at kaste op.

Leererne fik ringet efter min far, som skyndte
sig at hente mig. Jeg kastede op resten af da-
gen, fik darlig mave samtidig og havde ondt
imaven i to dage. Og sa pé en fredag hvor det
var weekend.

Vil du vide mere om cgliaki, kan du kigge
pa Celiakiforeningens hjemmeside. Eller du er
velkommen til at spgrge min mor, hun vil helt
sikkert gerne hjeelpe.

Downs syndrom og autisme

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

Af Katrine Thorborg

12013 fik min sen Jonathan (pé det tidspunkt
5 ar gammel) diagnosen DS-ASD efter udred-
ning hos Glostrup Bernepsykiatriske Hospitals
oligofreni-team (et team som er specialiseret
iudviklingsheemning og psykiatriske tilleegs-
diagnoser).

Siden Jonathan blev fgdt og i drene op til
han fik diagnosen, havde der veeret flere ting
ved Jonathans adfeerd og udvikling, som havde
undret og bekymret mig. Men det var en sam-
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tale med en anden “DS-mor”, som forte mig pa
sporet af autisme.

Vi mgdtes til et ridearrangement arrangeret
af Downs Hovedstaden, hvor bernene kunne f&
enridetur. Jonathan ville gerne op at ride, men
han ville dgd og pine ikke have ridehjelmen pa.
Han bred sig - dengang som nu - ikke om at
have noget pa hovedet. Den anden mor fortalte,
at hendes sgn havde det pd sammen méde, og
at han havde autisme. Jeg blev nysgerrig og
spurgte ind til, hvilke andre udfordringer der
havde fort til diagnosen, og det, hun beskrev,
kunne lige sa godt have veeret en beskrivelse
af Jonathan.

Jeg kontaktede vores koordinerende leege pa
Herlev Sygehus, som henviste os til Glostrup
Bernepsykiatri, 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 pa svaret, var det en stor
sorg, at han skulle have endnu en diagnose.

Fortseettes side 14
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Men hvad er DS-ASD, og hvad er det s, som
gor Jonathan anderledes end andre bgrn med
Downs syndrom?

For at man giver en autismediagnose har
man veere udfordret pa tre omrader: kom-
munikation, sociale kompetencer og repetitiv
adfeerd.

Jonathan er ramt pa alle tre omrader, og sa
er han yderst sansesart og sensorisk udfordret.
Det giver sig til udtryk ved, at han er selektivt
spisende og har sveert ved bergring af isser
hoved, heender og fodder.

Den sterste udfordring ved Jonathans
autisme er dog, at han generelt er meget leen-
gere tilbage i sin kognitive udvikling end jeevn-
aldrene begrn med Downs syndrom.

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

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

Sprog og kommunikation

Da Jonathan var 9 méneder gammel var hele
familien pé Tegn-Til-Tale-kursus. I de forste ar
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 sd andre bern i vores Downs-netveerk,
som udviklede sprog, havde god gjenkontakt,
imiterede de tegn, deres foreeldre lavede, ud-
trykte behov, var mimikfulde og kommuni-
kerede.

Jonathan var som helt lille et nemt barn,
som ikke stillede de store krav, sjeeldent graed,
var tilfreds og kun svagt gjorde opmaerksom
pa behov. Han kunne ligge leenge pa gulvet pa
sit legetaeppe uden at brokke sig. Kunne han
ikke na sit legetgj, kradsede han bare i gulvet
med sine smé fingre, men anstrengte sig ikke
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for at prove at fa fat pd legetojet. Han manglede
initiativ og den frustration, som ger, at man
anstrenger sig og udvikler sig.

Jonathans har i dag en smule sprog, men
hans sprogudvikling er meget forsinket ogsa i
forhold til hans jeevnaldrene med Downs Syn-
drom. Hans udtale er utydelig og han er sveer
at forst4, selv for os som kender ham godt. Han
anvender sit sprog til at fa opfyldt behov, men
deler sjeeldent sin verden og oplevelser med os.

Spisning
Jonathan har altid veere meget selektivt spi-
sende. Som lille var han leenge om at leere at
spise fast fede. Maden skulle blendes, og han
kunne kun spise, nar han sad med et seerligt
stykke legetgj, som han samtidig dimsede med,
med den ene finger. “Spiselegetgjet” som det i
vores familie blev dgbt, fulgte med os overalt,
for hvis vi ikke havde det, spiste Jonathan ikke.
Senere leerte Jonathan at spise mad med
mere struktur, men han er fortsat meget se-
lektivt spisende. Feks. spiser han (i dag 13 ar
gammel) ikke frugt og grent overhovedet, til
trods for at hans far er vegetar, og Jonathan
hele livet har veeret massivt eksponeret for
gron mad.

Stimming

Da Jonathan var ca 4 &r gammel, blev “Marie-
hegne” en stor del af Jonathans hverdag. Marie-
hene var en plys-mariehgne med lange rang-
lede ben, som Jonathan i timevis kunne ligge
og snurre rundt, mens han kiggede pa den.

I dag har Jonathan altid noget i heenderne,
som han dimser med. Altid noget med et hand-
tag og en snor. En sko med sngreband, en tej-
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 pa Jonathan, og funktionen er
at regulere hans nervesystem.
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Sensorisk udfordret

En anden udfordring for Jonathan er, at han
er meget sansesart og sensorisk udfordret. Jo-
nathan har aldrig hue pa - selv i frostgrader.
Héret bliver sjeeldent vasket og kun klippet,
nér han alligevel er i narkose, eller jeg klipper
en tot her og der, nar han sover.

Blodprever og tandleegebeseg foregdr i nar-
kose, da han er voldsomt angst og fgler stort
ubehag ved bergringen.

P4 en god dag kan jeg fa lov at klippe hans
fingernegle. Taneglene kan jeg kun klippe, nar
han sover dybt...

Nyt tgj og iseer nye sko er en keempe udfor-
dring, og det kan tage mange uger at fa ham i
et par nye vinterstevler.

Jonathan er ogsa udfordret pd sgvnen og
haraltid veeret meget leenge om at falde i sgvn.
Han far derfor melatonin, som hjeelper ham til
at falde i sgvn.

Socialt

Jonathan leger ikke og har aldrig gjort det. Han
har stor lyst til at veere sammen med andre
bern, men har sveert ved at afkode de sociale
spilleregler, og oftest sidder han pa sidelinjen
og kigger pd, mens de andre leger.

Jonathan elsker fest, musik, dans, socialt
samveer og sjov, men overstimuleres nemt og
kan blive udadreagerende, hvis han ikke stot-
tes og guides teet.

Som de fleste andre bgrn fungerer Jonathan
bedst i genkendelige, forudsigelige rammer.
Han har sveert ved nye rutiner og har stort brug
for, at tingene er, som de plejer. Er en rutine til
gengeeld kert ind, er han neesten selvkegrende.
Sma ting kan bringe ham ud af fatning. Eeks.
kan han ikke spise sin mad, hvis en kekkenlage
stdr aben. Han kan ikke sidde i sofaen, hvis der
ligger puder.

Han har mange sma seerheder, som for ham
har stor betydning, men som vi, der kender

Down & Up 2/2022

ham godst, ikke leengere leegger meerke til, men
bare tilpasser os.

Langt de fleste bgrn med Downs syndrom
har autistiske treek, og jeg teenker, at mange
foreeldre til bern med Downs syndrom kan gen-
kende noget af ovenstdende hos deres bgrn. Det
betyder dog ikke, at barnet har autisme. Barnet
skal veere massivt udfordret kommunikativt,
socialt og have repetitiv adfeerd i hgjere grad,
end hvad der er normalt for bern med Downs
syndrom.

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

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

For os har udredning af Jonathan veeret
vigtigt at to grunde. For det forste har det gi-
vet en bedre forstaelse af hans udfordringer.
Diagnosen har givet mulighed for at sgge spe-
cifik viden og har givet svar pa nogle af de
forskelligheder, jeg har set hos ham og hans
jeevnaldrene med Downs syndrom.

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

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

Nar alt kommer til alt, er Jonathan ikke sine
diagnoser, men en skon, hejt elsket ung mand,
som ogsd har Downs syndrom og autisme. Men
de to klistermeerker, som er kleebet pa ham, har
givet mig en bedre forstdelse af hans ressourcer
og udfordringer og har givet mig en mulighed
for at sege netveerk med ligesindede.
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Frederik er fra november 2001 og har tilleegsdiagnose ADHD.

Nu hvor man skal forteelle om det, sa kan vi
godt se i bakspejlet, at der altid har veeret
gang i Frederik. S& 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 jeevnligt
til kontrol hos fysioterapeut pd Amager Hospi-
tal, og vi fik aldrig nogle treeningsprogrammer,
men fik bare besked p43, at vi skulle lege med
ham, for der var allerede s& meget gang i ham.

Han elskede at ligge pa sit aktivitetsteeppe
og mgvede sig rundt, fordi han ville have fat
i sit legetej, som 1a rundt omkring. S& havde
han brug for pauser, var de bedste steder en-
ten at sidde i sin skréstol og kigge pé vinden i
traeerne eller bare ligge i sin barnevogn eller
tremmeseng.

Frederik startede i vuggestue pa en special-
stue, da han var omkring 20 mdr., og her opda-
gede de ogsé en dreng, som var mere aktiv end
de andre. Han havde sveert ved at koncentrere
sig ved morgenmederne m.m., nar det var de
ting, som kreevede, at man sad ved et bord. Til
gengeld var han i sit es, nar de var i fysrum-
met, og der kunne han sagtens vente pa tur og
felge instrukserne.

Da Frederik kom i bernehave, begyndte
han at udvise ugnsket adfserd, hvor dere/l1a-
ger skulle dbnes og smeekkes i, daske til alting
pa sin vej. S& nar han skulle fra et sted til et
andet i bernehaven, var det altid hdnd i hdnd
med en paedagog, og nar vi gik tur, foregik det
altid hdnd i hand og helt trukket ind til min
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krop, s& han ikke lige kunne ramme en bil,
cykel eller fodgeenger. Hold op, han har sat
nogle bilalarmer i gang. Vi havde et super godt
samarbejde med vuggestuen, og vi prevede en
masse paedagogiske redskaber og berstepro-
gram, og intet virkede.

Vivar nu pa hele tiden, bdde i bernehaven og
herhjemme, sa 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 pa kolonii5 dage med den nye
stue i bgrnehaven (ca. 4,5 &r gammel), og imens
sd jeg en engelsk dokumentar om bern som
havde ADHD, og undervejs teenkte jeg bare, hold
op det er da Frederik det der, og samme tanke
havde min mor haft, da hun s udsendelsen.

Sa da Frederik kom hjem fra koloni, aftalte
jeg med peaedagog, at vi skulle have et mgde. P&
dette mgde fortalte paeedagogen, at hun mente,
at Frederik havde ADHD. Der havde veeret 2
andre med, som havde diagnosen, og nar de
nu havde dem 24/7 i disse dage, sa var de ikke
itvivl og da jeg sa fortalte, at det troede jeg
ogsa, skulle vi i gang med at f& det bekraeftet.

Nu startede forste udfordring. Det var egen
leege, som skulle starte en udredning op, men
Bispebjerg ville ikke gore det, fordi han havde
en diagnose i forvejen, sa det gjorde man ikke.
S4& vi var lidt pa Herrens mark, for vi havde
brug for denne udredning, s& vi kunne hjzelpe
Frederik bedst muligt.

Jeg kontaktede derfor Amager Hospital, som
tog sig af Downs syndrom, og vi holdt et mede,
hvor peedagogen deltog. Det kom overhovedet
ikke som et chok for leegen, da han havde haft
mistanke om det siden forste besgg. Han havde
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valgt ikke at sige noget, da det ikke tidligere
havde veeret et problem med en livlig dreng.

Vi dreftede muligheder, og da vi havde vendt
opdragelse, paeedagogiske redskaber med mere,
sd var vi endt ved medicin. Den tog vi med hjem
og tyggede pd, men det endte vi med at vaelge.

Vi havde faet oplyst, at medicinen som en
start kunne ggre ham zombieagtig, og det
kunne vare en maneds tid, og forst derefter
kunne vi se, om det havde en effekt.

De naeste 4 uger var forfeerdelige. Vi kunne
slet ikke genkende vores glade/levende dreng
og var teet pa at opgive, men sa lige pludselig
havde Frederik det kendte banditglimt i gjnene,
og der var stadigveek fart pd, men péa en mere
rolig made, og vi gik fra at veere vogtere til at
blive en legende part, og det gav os et mere
roligt og glad liv.

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

S& voksede Frederik, og sa virkede medici-
nen ikke mere, og det var ikke muligt at oge
dosis, og der startede s& en forfeerdelig periode,
for Frederik skulle trappes ud af medicinen og
veere fri for medicin i 3 maneder, for vi startede
panoget nyt. Puha, det var hardt, da han nu var
blevet stgrre og steerkere, og det kraevede rigtig
mange fastholdelser, nér hjernen ikke kunne
rumme mere, og det skete flere gange dagligt.

S& fik han den nye medicin, og da den be-
gyndte at virke, viste det sig, at al den struktur
o.a., Frederik tidligere havde leert, var borte, og
vi skulle starte forfra, men han leerte det hurti-
gere end tidligere. Det gik godt med Frederiks
adfeerd pa den nye medicin, men det viste sig,
at blodpreverne ikke var sa fine.

Down & Up 2/2022

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

Pa det her tidspunkt eendrede Frederik sig
til at blive en mere selvsteendig ung mand.
Om det var medicin eller alderen, som gjorde
endringen, vides ikke, men han kunne lige
pludselig bruge masser af tid for sig selv, hvor
han optog sig selv pa iPad, mens han spillede
musik og lavede teater, og nu blev vi indbudt
til at deltage, og det holder stadigveek, nu hvor
han er fyldt 20 ar.

Frederik flyttede hjemmefra, da han fyldte
18, og vi er med i opfelgningen af medicin og
botilbud og kan godt meerke den hgje energi og
er enige om sammen med leegen, at medicinen
stadigveek virker. Herhjemme er vi heller ikke
i tvivl om, at det stadigveek virker, og vi kan
stadigveek veere brugte, nar han tager hjem,
men vores hjem er jo ogsa 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 ggre. Der findes kurser omkring ADHD,
men tit kunne det ikke bruges, fordi Frederik
ogsa har et udviklingshandicap, men sé fik jeg
bevilliget et forlgb hos en coach, og det var guld
veerd. Vi er heller ikke i tvivl om, at vi fik et
nemmere liv, da vi valgte, at Frederik skulle pa
medicin, og det har vi aldrig fortrudt.

Frederik blev ikke den med det sterste sprog,
ikke god til at skrive eller regne, men til gen-
geeld er han den dejligste, glade knaegt, som
er super god til at spille trommer og at hoppe
pa trampolin.
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Hjerte og skelet

del 1

Downs syndrom og hjertefejl, hoftedysplasi, scoliose, fejlstillet fodknogle, sarbare
kna og ankler, ter hud og tendens til bumser, lavt stofskifte, astma, svaekket immun-
forsvar, bygningsfejl i gjnene, voksdannelser i grerne m.m. samt behov for struktur.

Teenk, hvis man skulle se og vurdere alle
disse diagnoser, for man ser det skenne men-
neske, der har dem alle som et livsvilkar.

Af Kirsten Marie Serensen

Min datter Rikke - netop fyldt 30 ar - leegger
krop til dem alle.

Rikke vejede 3900 g dagen efter fgdslen (ja
hun blev ikke vejet umiddelbart efter fadslen),
og heldigvis havde hun lidt at std imod med.
For hun havde ikke kreefter til at ammes. Jeg
malkede ud allerede inden, vi forlod hospitalet.
Derefter fik hun min meelk pé flaske - det tog
45 min. at drikke 50 ml. Et eller andet matte
der veere galt.

Efter mange undersggelser blev det konsta-
teret, at Rikke havde en dbentstdende ductus -
forbindelsen mellem krops- og lungekredslgb,
der normalt lukker, nér barnet bliver fgdt, var
ikke lukket — der var en abning pa 5mm - og
dermed blev det iltede og afiltede blod blandet.
Der var altsa en arsag til, at Rikke havde et
blaligt skeer. Heldigvis vidste vi ikke for opera-
tionen, hvor teet vi var pad at miste Rikke. Rikke
blevien alder af 5 méneder opereret pa Skejby
sygehus. Operationen forlgb godt, og det var
som at fa et barn pa ny, for efter operationen
kunne Rikke ammes.

Dagen efter fgdslen blev Rikke tilset af en
peediater. Hun konstaterede, at Rikke havde
hoftedysplasi, og at hun skulle ligge i en skinne
(i frestilling). Jeg tror Rikke 1a i den i 5 maneder,
om end jeg ikke husker det preecist. Jeg husker

Down & Up 2/2022

dog, at hun ikke havde den med til Arhus, da
hun skulle hjerteopereres. Vi kgrte jeevnligt til
bandagisten i Kolding for at fa justeret skinnen
- men der var ikke noget at justere, for Rikke
tog ikke ret meget pa de forste maneder - ar-
sagen viste sig at veere den medfedte hjertefejl.

Rikke skal pa et tidspunkt have en ny hofte,
men hun skal gerne pé den anden side af 30
ar, inden hun skal opereres, idet man ikke kan
fa en ny hofte ret mange gange. Jeg spurgte
leegen, om vi pd nogen mdade kunne hjeelpe
Rikke til at udskyde tiden for ny hofte. - Ja, ved
at holde hendes vaegt i ave. Det har vi tilstraebt
at gore, og heldigvis ensker hun selv at kunne
kleede sig smart.

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

Fortseettes side 23
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selv!ll, far vi at vide af personalet. Men hun bor
jo pa et bosted, netop for at hun skal passes pa
- fordi Rikke kender ikke konsekvensen af at
spise 1 kg chokolade pa en maned. Rikke far
ondt i bade hofter, knee og ankler, nar hendes
veegt overstiger 48 kg.

Da peaediateren undersogte Rikke fa dage
efter fodslen, sagde hun: Ja, hun er lidt bled i
det. Jeg spurgte: Undskyld, inden du gér videre,
sa vil jeg gerne vide, om det er mongolisme
(mongolisme var det ord jeg kendte pa dette
tidspunkt), du underseger min datter for? Lee-
gen stoppede op og sagde henvendst til sygeple-
jesken, der trippede hvilelgst rundt bag leegen
og absolut ikke kunne se mig i gjnene. -Sig mig
en gang, er foreeldrene ikke orienteret om vores
mistanke? Neeh, det var de ikke (selv om jeg
havde spurgt direkte aftenen for, hvilket ogsa
er nedfeeldet i min journal).

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

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

En operation var ngdvendig, men forst ville
man veere sikker pg, at Rikke naturligt vok-
sede sig s& hegj som muligt, og derfor skulle
vi afvente, at Rikke begyndte at menstruere.
Ferst i en alder af 12 &r blev hun opereret pa
Odense Universitetshospital.

Hun klarede den operation til UG med kryds
og slange og voksede 4 cm under operationen,
sd hun i dag er 146 cm. Rikke kom hurtigere
hjem fra hospitalet end det, der er normalt, ef-
ter sé stor en operation. Om det skyldes hendes
hoje smerteteerskel er uvist. Men et er sikkert,
hun heler hurtigt.
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Efter operationen kunne Rikke ikke fglge un-
dervisningen pa skolen og matte derfor hjem-
meundervises. Det var ikke mange timer, hun
fik. Heldigvis var hun dengang rigtig glad for
at leese (leeste ung lees let-beger), og desuden
er hun glad for at male. Hun fik et stafeli, sa
hun kunne dyrke sin kreativitet, som kreef-
terne tillod det.

Som jeg skrev tidligere, s& far Rikke ondt i
hofte, knae og ankler, nar veegten stiger til et
vist niveau. Rikke har en meget darlig balance
(treener pt. hos fysioterapeut - fuld egenbeta-
ling), og maske det skyldes, at hun har en me-
get lille fod (str. 34), hvor teeerne iseer pa den
ene fod danner en spids - sadan at forst3, at
storetden ikke rigtig har den gnskede funktion
med at understette balancen og seette fra, nar
du gér. P4 et tidspunkt vurderede en laege, at
det var en knyst, og at det ville hjeelpe at fa den
rettet op. Rikke blev opereret — men ak, inden
bandagen var kommet af, sad storetden som
for operationen.

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

4=

Hydrovej 3 - 6270 Tgnder - TIf. 7474 3115 - www.abtek.dk

SUVERZAENT UDVALG | HERRETQJ

www.kaufmann.dk

Sgndergade 53 Arhus C 86 12 24 22

Tung Kpbmandsgaard
Tung Hovedgade 33, Tung, 8300 Odder

TIf. 86 55 30 05

Alle dagligvarer - Olie - Gas - Benzin - Tips og lotto

ALTTIL
HAVE-FOLKET

GRANIT, STEN, GRUS 0G JORD

Laes mere pa: Ihm.dk

Sdr. Tveerkaj 3, 7100 Vejle. Telefon 7582 9277

N
Hobro Maskinfabrik

Hobro Maskinfabrik ApS

Jyllandsvej 16 « 9500 Hobro

TIf. +45 98512626 « Fax +45 98512666
info@hobromaskinfabrik.dk

www.hobromaskinfabrik.dk

Mandag-torsdag
kl. 03-14.00

Klinisk

Ninna Aarge Nielsen

TIf. 86 560 130

Thisted Entreprengr Forretning ApS
Karetmagervej 9 - 7700 Thisted

m Aut. kloakarbejde
m Jordarbejde
m Belagning

TIf. 96 17 00 47
Fax 96 17 00 49
www.thisted-entreprenoer.dk

JK MONTAGE

v/ Jesper Kornbech

Koppenbjergvej 11
5620 Glamsbjerg

TIf. 20 64 85 09
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At teenke sig - det er 30 ar siden

Den 24. marts 2022 fyldte Rikke 30 ar. En skan 30-arig kvinde der i dag
straler om kap med solen. Det samme ger jeg, for i dag har Rikke det godt.

Af Kirsten Marie Sgrensen

Jeg var lykkelig - jeg var igen gravid. Mads
skulle veere storebror. Terminen var sat til 1.
april 1992, 1 maned for min 34-ars fedselsdag.
Jeg ngd 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 maneder forinden havde haft en gravi-
ditet udenfor livmoderen, sa forst da det blev
fundet i orden, kunne jeg gleede mig.

Jeg havde haft en drem og var sikker p3,
jeg ventede en pige. Jeg sa en pige med langt
merkt hér sat op i fletninger, i en yndig red-
ternet kjole, knaestrgmper og sorte laksko. Jeg
sd hende bagfra. Dette var et tegn til mig - et
tegn pd, at der ventede mig en overraskelse,
det var jeg helt sikker pa. 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
meerkeligt spergsmal, svarede hun - det sker
jo aldrig... Jeg kendte altsé statistikken. Efter
den bemeerkning holdt jeg min oplevelse og
mine tanker for mig selv.

Jeg vidste med mig selv, at det barn, jeg ven-
tede, under alle omsteendigheder ville blive
fedt, og at intet i denne verden kunne sendre
pa det. At det ville veere elsket og ventet med
gleede uanset hvad. Jeg er ikke specielt tro-
ende, omend jeg holder af at gd 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 demme,
om et menneske skal leve eller de.
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En uge for termin bankede Rikke pa - hun
ville ud. Pa vejen til sygehuset teenkte jeg : gad
vide hvilken overraskelse, der venter. Denne
tanke delte jeg end ikke med min mand.. Den
24. marts 1992 blev Rikke fgdt. Det var en fan-
tastisk fodsel. Men... ingen gnskede os til lykke
med den lille pige. Selv udbred jeg i min lyk-
kerus - Ah det blev en pige - kort efter - aj er
hun ikke lidt bla, spurgte jeg.. og jo det var
hun. Hun blev lagt i en kuvese sd hun kunne
fa varmen - stemningen pa stuen var meget
underlig.... Rikke blev hverken malt eller ve-
jet - det blev hun ferst dagen efter... Og forst
da en nonne kom med et stykke mad til min
mand, var der sat et flag i - og Vi blev gnsket
til lykke med vores datter.

Jeg havde kigget intenst pa det lille menne-
ske, der 1a der ved siden af mig. Teenkte igen..
hvad har du med til mig? Hun havde en spe-
cielt lille hul ind ved greflippen. Neevnte det
for sygeplejersken, der svarede - hun har nok
veeret hengt opidem....

Nu kom leegen og ville hore om de matte
tage en blodprgve - ja det matte de gerne, men
hvad preven skulle bruges til - nu flakkede lee-
gens blik mellem min mand og jeg - jamen den
kunne vise flere forskellige ting.. Prgven blev
med besveer taget uden yderligere forklaring.

Nu skulle vi flyttes fra fedeafdelingen og
hen pa en stue - men vi skulle lige ind pa en
ventestue inden vi kunne komme pé plads.
Min mand var kert hjem efter storebror og
min mor, der skulle komme hjem og hjelpe
lidt til. Mens jeg ventede, benyttede jeg mig af
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Kempel
Tomrer Firma

Korskildevej 4 < Erritso * DK-7000 Fredericia
Telefon: +45 2043 1412 « s.kempel@mail.tele.dk ¢ CVR 2543 9805

Den brede ekspertise - den dybe faglighed

Entreprengr s———

Ivan Bastrup Jakobsen

Linde - 9748 7049 - 2066 9999

Lindtorpvej 1 - 7600 Struer - www.ivanbj.dk

AIRCODIET

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

_»
World leader in tobac

www.aircodiet.com

Du bliver maerket for livet
Friheds Allé 42 . 6400 Senderborg . TIf. 74 42 18 48 . ihs.dk

Succesopleve/ser t/l hjernen og hjertet

Danmarks mest allround idreetshojskole

Tag pa ophold pa Danmarks smukkest
beliggende idraetshgjskole!
Ger noget ved bl.a.:

¢ Adventure e Handbold
o Kitesurf e Fodbold
* Kajak o Fitnessinstrukter

* Beachvolley e |HS sportsmassgr

IDRATSHOG)JSKOLEN
SGNDERBORG
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at leegge Rikke til... Og nu var jeg ikke leengere
itvivl, og jeg kneb en tére og sagde: Hvorfor
skal netop du fedes med begreensning? Isser
fra den ene side var tegnene pa Downs syn-
drom meget tydelige. Min mor sa det med
det samme.

Mads var ovenud lykkelig for sin lillesgster,
og han er det stadig. I dag er Rikke faster, og
hun elsker de to drenge - og det er tydeligt
gengeeldt.

Tanken bag dette indleeg

Ja,jeglod ordene flyde. Tanken med dette ind-
leeg er at gore opmeerksom pé det at veere gra-
vidi2022 kontra i 1992. Jeg kan med ro i sinde
sige, at jeg var i lykkelige omsteendigheder.

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

Og det er jeg dybt taknemmelig for. At skulle
vente pé 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 bern - at jeg
ville tage imod det, der kom til mig. At det ikke
kunne betale sig at fa lavet diverse test i form
af fostervandsprgve m.m. for jeg ville have
takket nej til evt. abort.

Som det ogsa ses tydeligt, sa manglede der
ogsad den gang en naturlig handtering af det
at fa et anderledes barn.
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BYG & SON

EN LILLE VIRKSOMHED MED ET STORT VIRKE!

VI TILBYDER:

- ARBEJDE, STORT ELLER SMAT, | HELE LANDET

- ERFARING INDENFOR UDESTUER, VINTERHAVER
OG TILBYGNINGER

- ET SOLIDT STYKKE ARBEJDE

KONTAKT OS OG FA
EN UFORPLIGTENDE SNAK
VI ER MASKE DEN DU S@GER?

TLF. 29 13 42 93

KONTAKT@PHBYG-SOEN.DK
WWW.PHBYG-SOEN.DK

MECHTRONIG

- vi gor din idé til virkelighed

Din elektroniske lesningspartner

¢ Udvikling
¢ Produktion
® Service

Leegardvej 91E - 7500 Holstebro
www.mechtronic.dk

FACADEMONTQR TIL
FACADEENTREPRISE | STAL 0G ALUMINIUM

TROVARDIGE / LOYALE / RESPEKT / KVALITET

VAYAYAN prn AIROVUCDE 5

Drejervej 10, 7451 Sunds
kontakt@pro-montage.dk

TUf. 9714 3748
pro-montage.dk

ZLUHTER

vandbehandling

(&

Vandbehandlingsanlaeg | Smedearbejde
Fremstilling og montage

www.2water.dk | Fuglesangsalle 16
6600 Vejen | TIf. 7026 7777

( ’ Thisted
Pejsecenter

NDEOVNE &
JSEINDSATSE

40 24 30 70

SKORSTEN & [
STALFORING |

BRI-ENDEOVNE o PEJ.SE * GAS- OG.BIOPEJSE ¢ PILLEOVNE
Frederiksgade 4 - 7700 Thisted - mail@thistedpejsecenter.dk - www.thistedpejsecenter.dk
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Aktivitetskalender 2022

DATO: ARRANGEMENT: HVEM:

3.-5. september Aktivitetsweekend, Givskud LDS

HUSK at forteelle os om aktiviteter i din lokalforening,
sd de kan komme med i kalenderen.

Programmet er ikke komplet, og nye aktiviteter publiceres lobende.

Ret til eendringer forbeholdes!

Redaktorens mailadresse star pa side 2.

Husk ogsa at fglge foreningen pa hjemmesiden:
www.down.dk samt pa foreningens Facebookside.




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

Amstrup VVS .

Frederiksdal Allé 10 B - 7800 Skive B S
KOV JORGENSEN?
Tlf' 88 44 86 01 §”ebgtSVeiJegﬁ7gEsbjergsN

Telefon 7514 5188 « www.eskov.dk

Sdr. Vissing
Murer ApS

Bytoften 24
Sdr. Vissing
8740 Braedstrup

Leif Schmidt
TIf. 20 26 42 80 " “Assens

Baronvej 2 - 5610 Assens - TIf. 22 71 95 08

v/Aut. VVS-installator
Tornsbjerggard Erik Winther Rehmeier

— et bo- og arbejdstilbud for udviklingsheemmede VAND . VARME . SANITET
Vore vearksteder er: Keramik, kekken og udehold. Udehold, der rummer fra traevaerksted,
www.tornsbjerggaard.dk TIf. 86 55 04 05 - mail@tornshjerggaard.dk ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ . ‘ ‘

Vi er et bofeellesskab med plads til 16 beboere, som p.t. er i alderen 19-41 & De bor i 3 2 4
forskellige boenheder, som hver iseer rummer fra megen hieelp til naesten selvhjulpen.
gartneri og ableplantagen. Fritiden kan indeholde beseg i fitnesscenter, rldefyswleram

Landevejen 200 - Muserfmoct - Aut. Kismosto

Vi er en almennyttig fond under tilsyn af Odder Kommune. Vore beboere arbejder pa gardens
Ventilation | Varmeanlaeg
svammng og bowlinghallen samt ikke mindst ik-oplevelser i og udenfor
5874 Hesselager . NS
TIf. 62 25 23 23 Bjarne Orts & Co.

verksteder og har et aktivt fritids- og kulturliv. Livet pa gérden tager udgangspunkt i Rudolf
ard ligger i et omrade, op il 1 Q)stijand = ..
mellem Odder, Hundslund og Hovedgérd. Vi har 19 km til Horsens og 28 km til Aarhus. Ho|bergsve| 43 I 7000 Fredencm
www_bjarneorts.dk m
Gl.\Tangegaard -

Steiners menneskesyn.
Onsker du at vide mere om Tornsbjerggard, kan du besgge vor hiemmeside:
info@gltaps.dk . www.gl-tangegaard.eu TV

30 Down & Up 2/2022



HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM

Medlemskab kr. 300,00/ar
Overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til:
Sekretzer Dorte Kellermann, Gunlggsgade 45, st. tv., 2300 Kgbenhavn S

Navn:

Adresse:

Post nr.: By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. forzeldre, bedsteforzeldre, bernehave, bofaellesskab eller lign.
—eller om du selv har Downs syndrom)

Fadselsar for personen med DS:

U Girokort gnskes tilsendt

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



u“_““n%; Jebuuseybieuz 3 peg

I I
HIDNINSEIDHIND
DFINVINHYAGHO"
ANWWLAM
HIANNAINEN
HALI T
J0raaHy
“HIDVIEXZNNNG
HISEHYAIYR
DIINY-SAA
HIWDOSIUNHIS

O Lecl 9841

Buslgios g8
2 lenspapH Buslgog

jaUNOoSIp aJaud 1863/

000l YW3IN

SLSSZE 98 YIL
eeualn 00S8 - £ 9pebay|n
b E[xniiEba[n) BE]
D0 FJILO00IS ‘YIAD

pusspewpiAjee o wod |lewroy@dpiAlee « 0262 92¥Z HL
dnupuiceny) z//G e | lorsminds e sdy sasiuepy oxpihley

ddewueq ajay | 10103 1A 6o YIATFHINOSHYIIA DO
JIVAINd O ¥ASDIYVIN soneesdo Bo Jajaswaly In

;

/ ADSDBIN IUAATTY
Ry R

Bujuwuaysje|os | )Y

Bep Jony peiqiebeq ysli4 (S0

9} 08 €6 86

AS[spulg 1886 - 6 0IGI91SOA

TaSSIg

J1geq

SUasIOH 00/8

002822 18 4L um_.cwaEOv_ =
1 lansBialgbu3 3

i

S )P:00L8SAA MMM




