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REDAKTOREN HAR ORDET

Du danske sommer

jeg elsker dig

Nu er hverdagen sa smat ved at indfinde sig
efter en dejlig sommer. Skolen er startet op
igen, og mon ikke de fleste har faet afviklet
deres ferie.

Bestyrelsen er trukket i arbejdstejet og in-
den leenge slar vi degrene op til arets aktivitets-
weekend. Vi skal veere et helt nyt sted - nemlig
pa Danhostel Givskud lige ved siden af Givskud
Zoo. Det bliver speendende med nogle helt nye
muligheder, og vi i bestyrelsen glaeder os til,
at vi kan medes og lave nogle speendende ak-
tiviteter sammen.

I dette nummer af Down & Up fortseetter
temaet Fplgesygdomme til Downs syndrom. I
bladet omhandles emner som lavt stofskifte,
astma, felsom hud med tendens til bumser, gjne
og grer. Desuden er der et par sommerferie-
historier samt skenne stemningsbilleder ind-
sendt af vores medlemmer - tak for alle bidrag.

Handicappolitisk skal der forhandles en ny
handicapreform i dette efterdr. Lad os habe, der
afseettes nok midler til omradet - ikke mindst
til varme heender, og at der bliver sat fokus pa
trivsel - ogsa mental trivsel samt sund og nae-
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rende kost, som den enkelte borger selv er med
til at tilberede (uden at overlades til sig selv)
samt en aktiv og meningsfuld hverdag m.m.
Ensomheden er steget kraftigt i de seneste ar
med diverse nedlukninger. Personligt sa jeg
gerne, at handicapomrédet blev fredet sddan
at forstd, at foreeldre til bern med handicap
ikke skal keempe om den samme pengesaek
som foreeldre til bern uden handicap - det er
en ulige kamp.

Et forestdende folketingsvalg er ogsd i ste-
beskeen. Lev arbejder pa materiale, der er rele-
vant for omradet. Hold gje med om jeres lokale
Levkreds holder valgmgde. Hvis den ger, sa
stet op om den. Jeg kan kun opfordre jer til at
deltage aktivt i diverse valgmeder, der afholdes
ijeres omrade. Sammen er vi steerke.

Inden leenge melder efterdret sin ankomst
med regn og bleest og tid til sjove stunder ude
og inde samt hyggestunder indendgre med en
god bog eller et sjovt spil.

Forinden ses vi til aktivitetsweekend.

God leeselyst!

AF KIRSTEN SORENSEN



Bestyrelsen

valgt pa generalforsamlingen i maj 2022.

Formand Redakter Bestyrelsesmedlem
Grete Falt-Hansen Kirsten Marie Sgrensen Cecilie Olsen
gretefalt@gmail.com ksorensen@stofanet.dk ceciliehwo@gmail.com
Naestformand Bestyrelsesmedlem Suppleant

Line Natascha Larsen Sanne Povlsgaard Frank Krogh
linenatascha@hotmail.com spovlsgaard@hotmail.com frankkrogh@yahoo.dk
Kasserer Bestyrelsesmedlem Suppleant

Alena Jensen Sif Bjarne Erin Gertsen
alenajensen19@gmail.com sifbjarno@gmail.com eringertsen@gmail.com
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Skal man bremse ned ad bakken?

Sadan en sommerferie er fyldt med vanebrud og tid, der flyder mere end nor-
malt. Heldigvis er der ogsa flere meter til loftet, end der plejer at veere.
Jeg synes personligt, at det er sjovest at grine sig igennem — hvis man kan!

Tekst af Anette B. Arentsen, mor til Sofie 13 dr

Sofies sommerferiekammerater teeller (udover
lillesgster, foreeldre, faster, onkler og feetre/kusi-
ner) ogsa aflasterne Johanne og Store Sofie. Med
stor akkuratesse (laes: kontrol) har Sofies familie
lavet et skent program af storby, sommerhus
og legeparker afbrudt af aftaler med aflasterne
pa hjemmeadressen. Der er fuld smadder pa
sceneskift, kaos i struktur og larm i det hele
taget. Og vi gver os alle sammen... Sammen!

Sofie har behov for hereveern, skift af under-
bukser og rum til nedsmeltninger. Sidstnaevnte
kender vi alle nogenlunde formen pa og ved,
hvordan forlgbet er. Dog med nye finurlige
udbygninger fra gang til gang. Noget der gor
livet veerd at leve, hvis du sperger mig.

Fordi: Hvordan kommer sadan nogle kon-
trolmennesker, som os ud af situationerne - og
videre? (Og méa de voksne ikke ogsa gerne have
nedsmeltninger i gvrigt?).

[ ferier foretager vi os noget, alle kan lide. Vi
udelukker altsa ikke oplevelser, som Sofie ikke
kan klare 'pa papiret’ Vi gor det, hvor hele fa-
milien hygger sig mest - selviglgelig ogsé Sofie.

Feriens forste del starter derfor i Hamborg.
Storbyens mange skift og larm er ikke pa Sofies
top 3, men det er poolen pa hotellet til gen-
geeld. Vi indkasserer som regel mange blikke
og mange smil som familie. Og som noget helt
nyt leerer vi, at prutter runger godt i sddan en
nydelig lobby pa sadan et fint hotel. Det er sgu
da ogsé sjovt!

Store Sofie - fornaevnte aflaster - star klar,
som vi kommer hjem. Mor og far ‘fjerner skidtet’
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efter forste del af ferien, lillesgster ser venin-
den, og alle er i virkeligheden godt kerende.
Ogsa selvom vi lige denne dag ikke er sammen.
Vi sgrger for at fa lavet en masse videoer, som
Sofie kan vise sine aflastere, ndr hun kommer
hjem. Pa den méde fordgjer hun alle oplevel-
serne og far lov til at forteelle om dem... Det fine
er, at alle videoer starter med et 'Hiiii guys’ i
bedste YouTuber-stil.

Anden del af ferien eri et stort sommerhus
med familie pd Reme. Sofie er hjemmevant her.
Grundplanen ligner mere dét, hun kender, og
ostemadderne smager godt igen. (Guter Versuch
Deutschland: Brot mit Vollkorn). Cyklerne kom-
mer ud pd grusvejene, og Sofie smager friheden
mere, end hun ger med det faste grebihdnden i
bymidten. Sddan en cykeltur kan tage for evigt,
hvis man ikke har ja-hatten pa. Heldigvis har vi
praecis det pa en ferie. Modkerende og overha-
lende kan f& upassende tilrab eller en dybtfelt
trucker-bgvs med sig, hvis de er heldige. Det er
‘danish huggah’. Selv tak!

Anden aflaster Johanne star klar efter fe-
rien: Der skrues igen op for solo-show til Sofie
og alle de ting, hun elsker at lave. Vi foreeldre
og lillesgster gor ogsé det, vi elsker allermest,
sammen. Med overskud til netop lillesgster.
Nuvel, vi far ogsd vasket de der underbukser
og barstet de der nedsmeltninger af os.

3-ugers-ferien flgjter afsted. For os er det
vigtigt, at dagene er med is, kram og stolthed.
Stolthed over at klare feriens mange uforud-

sigeligheder og udvide Sofies rummelighed »



til en vanvittig travl verden. Og vi giver slip.
Lige sa stille: Slip pa kontrollen og flyder med.

Vi konkluderer, at jagu'fan’ er vi nogle gange
pa job som foreeldre til Sofie. Det er alle dem,
der vover sig til at holde ferie med os fra tid
til anden ogsd. Men jeg vil ogsa tillade mig
at sige, at de med lillesgster Maries ord: 'Er
pa ferie med en ret unik familie’. ZEft, hvor vi
ogsa griner meget. Vi veelger at grine af de der
graed-eller-grin-situationer. Og du kender dem
helt sikkert...
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Angstprovokerende er det generelt at be-
veege sig ud pa vejene, men slap nu af, der er
mange smil at hgste pa vejen. Jeg skifter per-
sonligt mellem gang og lgb ved siden af Sofie.
Efter megen tillgb kom jeg op pd min egen
cykel ved siden af Sofie. Hun freeser afsted - og
med hjertet galopperende ud af hals og krop
prover jeg at fglge med! Skal man bremse ned
ad bakken eller skal man give slip?

Grin og ger det sidste... hvis du kan!



Lej Levs sommerhuse

- Hold din nceste ferie i et af Levs
hyggelige sommerhuse

Lev har sommerhuse i

Nordjylland, pa Sydfalster
og ved Vesterhavet

mere om indretning, priser,

Laes
ww.lev.dk

booking og rabatter pa w!

VT MED UBVIKLINESHANDIEAD
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Sommerferiei

Rikke har de seneste ar opdelt sin feriei3 dele
-en uge sammen med bostedet, en uge samme
med mig og en uge sammen med sin far.

Af Kirsten Sgrensen
Vi plejer at veere en tur i Kebenhavn, men det

har vi ikke veeret, siden corona kom pa besgg,
sa det har vi absolut tilgode.

Vi savner byen og ikke mindst vores gode
venner fra hgjskoledrene. Desuden er et besog
hos bedstemor ogsa en fast del af ferien.

I &r havde Rikke og jeg besluttet at holde
ferie i Danmark. Jeg var blevet lidt nysgerrig
pa Fejg, og Rikke var med pa den ide. Efter at
have besggt bedstemor var vi klar til gferie.

Vi kan begge to godt lide at sejle og Rikke
kan godt lide broer. Turen over blev lagt til sere
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for en masse broer, hvorimod turen hjem fik
en ekstra sejlads med.

Turen til Fejo gik via Lolland, hvor vi havde
en overnatning i Fejde pa den gamle skole. Det
var et leekkert sted. Vi var lidt eergerlige over
kun at skulle have en overnatning her. Neeste
dag gik turen videre mod Fejg med et lille stop i
Maribo, hvor vi fik shoppet lidt i den hyggelige
by. Rikke kan rigtig godt lide at shoppe - iseer tg;j.

Efter en dejlig sejltur ankom vi til Fejo og
fandt hurtigt der, hvor vi skulle bo de neeste
pardage. Her var der nogle udfordringer - pga.
trapper - med uens trinhgjde, skra veegge m.m.
og drgnende varmt, for vi havde valgt somme-

rens varmeste dage. Heldigvis skulle vi veere
ude det meste af tiden.

Vihavde gleedet og til at bade - det skulle vi
altsa ikke.. vandet var ikke s& leekkert, men at
se pd det var smukt. Fejg er et meget hyggeligt
sted - speendende spisesteder, bl.a. med eget
mosteri og den laekreste tapas. £Ablemosten
smagte bare af sommer. Vi havde et par speen-
dende timer hos Elsa i skovhaven - et keempe
projekt hun har sat i gang - og Rikke ned at
veere der. Elsa var god til at forteelle om haven
og planterne, sa Rikke bevarede interessen.

En dejlig ferieiden skenneste natur og hold
da op, hvor har vi haft det sjovt.
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LEVS AFTENTELEFON

Nar du ringer til Levs aftentelefon, mgder

du dygtige og engagerede frivillige med

stort kendskab til udviklingshandicap og

de udfordringer, som pargrende og familier

kan std med. De er nemlig selv pargrende

eller har arbejdet med mennesker med

udviklingshandicap gennem mange ar. LA&S MERE PA WWW.LEV.DK

Levs

aftentelefon
28 51 52 52
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- GRATIS fo, alle -

LEVS EFTERARSWEBINARER

D. 06.09.22

D. 21.09.22

D. 27.09.22

D. 05.10.22

D. 26.10.22

D. 09.11.22

D. 21.11.22

D. 06.12.22

TEMA

Udviklingshandicap og demens -
se teghene

Nar jeg skal tage over efter mine
forzeldre

Bedsteforaeldre til et barn med
udviklingshandicap

Forsikringsmuligheder til
mennesker med handicap

Vaergemalsregnskab

Hvordan far jeg et KLAPjob?

Soskende til born med
udviklingshandicap

DR's arbejde med tilgeengelighed

OPLAGSHOLDER

Gitta Sloma og Anette
Vinther Mortensen

Vibeke Larsen

Camilla Grann

Jens-Kristian M. Hansen

Steen Stavngaard

Claus Bergman Hansen

Camilla Grann

Heidi Sivebask

TILMELD DIG LEVS WEBINARER PA: www.lev.dk/lev-livet/aktiviteter/webinarer/
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En sommerfortzelling

Af Cecilie Kure Nielsen

Max pd 6 &r har brugt det sidste af sommerfe-
rien pd at gere klar til at starte i skole.

Bla. fik vi kebt skoletaske, og den skulle
veere med en dino p4§, sa lykken var stor, da
gnsket kunne indfries.

Han har veeret sa speendt, og forste dag var
en succes. Dagen skulle selvfglgelig rundes af
med en milkshake pa McDonalds.
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TEMA: FOLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

Sart hud og sveekket

immunforsvar

del 2

Tar hud og tendens til bumser, lavt stofskifte, astma, sveekket immunforsvar,
bygningsfejl i gjnene, voksdannelser i grerne m.m. samt behov for struktur.

Rikkes hud har altid veeret sart med tendens
til bumser og bylder. Rikke blev ordineret
fucidincreme, hvilket man ikke skal brugei
de meengder, sa i dag anvender hun primeert
en desinficerende szbe og er god til selv at
tjekke for bumser, som meget hurtigt kan
blive til bylder.

Af Kirsten Marie Sgrensen

Det er heldigvis ikke sket s tit, at bumserne
bliver sa store. De kommer pa meget irrite-
rende steder, i skridtet i bukselinningen m.m.
I dag bruger Rikke primeert et produkt, der
ikke indeholder sprit, og som beskytter bade
mod bakterier, virus og svampe - samtidig
udjeevner det hudfarven - det er et genialt
produkt.

Det produkt ter jeg overlade til Rikke selv
at bruge - men det skal hun altsd ikke med de
grige produkter. Som jeg skrev sidst, var mange
ting lettere, da Rikke boede hjemme. Da fik hun
hjeelp, nar hun skulle smeres. Det er der ikke
noget af pa bostedet. Rikke bgr smere sin hud
daglig med en fed creme, men da hun ikke selv
kan gore det, blive det ikke gjort. Det gor ikke
just huden peenere.

Rikke fik konstateret lavt stofskifte kort for
sin konfirmation. Rikke gik til kontrol pa berne-
afdelingen i Kolding og blev fulgt teet. Siden er
medicinen blevet justeret og ligger nu rimelig
stabilt. Rikke er kun 146 hgj, om det skyldes
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stofskifte eller astmamedicin ved jeg ikke, og
jeg behgver heller ikke vide det. De treetheds-
symptomer, der tales om i forbindelse med lavt
stofskifte, har ikke veeret aktuelt hos Rikke.

Fortseettes side 25
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TEMA: FOLGESYGDOMME TIL DOWNS SYNDROM

Astma fik Rikke konstateret meget tidligt,
og medicin felger hende hver eneste dag. Der,
hvor vi meerker det mest, er i forbindelse med
snue og forkelelse ol luftvejsinfektioner. Rikke
har et nedsat immunforsvar. Da hun boede
hjemme fik Rikke bla. Echinacea og Biostrath.
Igen noget vi udfordres péd nu, hvor hun bor
ude. Det skal veere leegeordineret, for at per-
sonalet ma hjeelpe - end ikke fiskeolie ma hun
fa hjeelp til at tage.

Rikke har haft behov for briller helt tilbage
i bernehavealderen. Desuden skelede hun en
del. Rikke har en bygningsfejl, der er blevet
rettet til ad flere omgange. Hvis det hele var
gjort pad samme tid, havde Rikke ikke kunnet
orientere sig.

Hvad angér grerne har vi veeret opmaerk-
somme pa voksdannelse, siden Rikke var lille.

VI VIL MEGET
GERNE HAVE
GODE BILLEDER
TIL BLADET

RO
Q/@ B

0

Vi var et ar i Knuthenborg Safaripark. Rikke
sad pa bagsaedet. Jeg snakkede til hende - in-
tet svar - teenkte det var mystisk. Hun kunne
intet here. Vi fandt en leege, der kunne tjekke
Rikkes grer med det samme - og han konsta-
terede hurtigt, at Rikkes grer var fuldsteendig
blokket til. Siden den oplevelse kommer Rikke
til oreleege 2 gange arligt for at fa fjernet voks
- og nej det er ikke ved skylning. Det tages ud
med en pincet.

Endelig er der et behov for struktur i hver-
dagen. Behov for at aftaler holdes - chaffgren
skal ikke komme 5 min for tid, for sa bliver
Rikke stresset, og alting tager den dobbelte tid.
Da Rikke blev hentet af taxa hver morgen i bar-
nehave og skoledrene, bad vi chaufferen vente
nede ad gaden, hvis han var i for god tid - sa
gik det fint, og Rikke fik en god start p& dagen.

(N

Brug dit kamera eller kameraet i din telefon, og serg for, at det er indstillet
til at tage billeder i hgj oplesning (maksimum kvalitet).
Send billederne i jpg-format til redakteren. Undlad at komprimere dem eller

sette dem ind i et tekstdokument.

Down & Up 3/2022
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Kaere medlemmer

Nedenstaende er meldt ud fra
Ketotic Hypoglycemia International

ENDELIG har vi nyt omkring projektet om Downs syndrom og uopdaget lavt
blodsukker. Efter at have vendt alle sten juridisk er vi naet frem til en proces,
hvor | alle kan fa tjekket, om jeres barn/parerende lider af lavt blodsukker.

Processen er som folger:

1. Book en tid ved egen leege, og bed om hen-
visning til Landscenter for Kompliceret
Hypoglykeemi, H.C. Andersens Bgrne- og
Ungehospital, Odense Universitetshospital.
Kontaktleegens navn er professor Henrik
Thybo Christensen. Nar leegen sperger, hvor-
for I skal henvises, s kan I henvise til denne
forskningsartikel: https://onlinelibrarywiley.
com/doi/full/10.1002/jmd2.12241?fbclid=IwA
ROIX1hbVjHr5Xa YgHUj4fn6W9Ulh14m1qV-
68pxpfsLi8YIGshj8hVFxI4 og denne pres-
semeddelelse: https://via.ritzau.dk/../lavt-
blodsukker-kan-vaere...

2. NarIfaren tid pd OUH, hvor I vil fa udleveret
et blodsukkerapparat. I bliver instrueret i at
maéle blodsukker derhjemme samt far infor-
mation om, hvornar blodsukkeret vurderes
til at veere lavt. Det kan veere, at I ogsa far
mulighed for at male det, der hedder "keto-
ner”, som er et affaldsstof af fedtforbreending.

3. Hvis der males lavt blodsukker derhjemme,
sd kommer i ind pa OUH og far en kontinu-
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erlig blodsukkersensor sat pd, og s starter
den udvidede udredning baseret pé en be-
grundet mistanke om, at der er tilfeelde af
lavt blodsukker.

Pa denne made sikrer vi, at alle jeres bern og
pérerende far et skreeddersyet udredningfor-
lgb, og alt data vil derneest blive samlet sam-
men og i anonymiseret form potentielt blive
udgivet i en forskningsartikel.

Jeg er her for jer alle sammen 24/7 ligesom
for alle andre familier i Danmark, som er un-
der udredning for lavt blodsukker. I kan altid
skrive eller ringe, hvis I har brug for at snakke,
og jeg hjeelper jer ogsé gerne med kontakten
til egen leege. Giv gerne lyd, nér I gar igang
med kontakten til egen leege, sa jeg kan preppe
OUH p§, at de skal prioritere jeres henvisning.

Kontakt:

Danielle Drachmann (kontakt: 50 69 10 08 eller
danielle.drachmann@ketotichypoglycemia.
org).
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Aktivitetskalender 2022

DATO: ARRANGEMENT: HVEM:
3.-5. september Aktivitetsweekend LDS
DanHostel Givskud

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

Programmet er ikke komplet, og nye aktiviteter publiceres lgbende.

Ret til eendringer forbeholdes!

Redaktorens mailadresse star pa side 2.

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




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, barnehave, bofaellesskab eller lign.
—eller om du selv har Downs syndrom)

Fodselsar 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.





