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Unigue Danmark

UnigueDanmark er en forening for foreel-
dre og pargrende til bgrn med sjeeldne
kromosomaifvigelser.

UniqueDanmark er ogsa en forening, der
star til rddighed for professionelle, der be-
skeeftiger sig med bgrn med sjeldne
kromosomafvigelser, og de er ogsa vel-
komne som medlemmer.

Foreningens hovedformdl er at skabe et
netveerk, hvor familier kan mgdes og ud-
veksle viden og erfaringer.

| UniqueDanmark er vi ikke eksperter i
sjeeldne kromosomafvigelser. | lgbet af bar-
nets opvaekst bliver vi eksperter i at veere
foreeldre til et barn med en sjelden
kromosomaifvigelse, og den erfaring kan vi
dele med hinanden i foreningen.

Nar man star med sit barn og netop har
faet at vide, at barnet har en sjselden
kromosomafvigelse, lander man i et
folelsesmaessigt kaos. Det kan veere meget
sveert at forstd selv den mest paedagogiske
forklaring pa, hvordan kromosom-
afvigelser opstar, og hvilken betydning de
kan have for ens barn. Det eneste, man
maske teenker pa, er. Hvorfor skulle det
lige netop ramme mig og min familie, og
hvad betyder det for mit barns fremtid.
Begge dele er oftest umulige at fa svar pa.

Senere er der en masse praktiske ting,
man skal leere at handtere, og man be-
veeger sig oftest ind pad et helt ukendt
omrade, nar man far et handicappet barn.
Folelserne kan ofte optage alle ens res-
sourcer ogsa selv, om man omgives af
professionelle. Nogle gange kan man
maske kun overskue i dag og i morgen og
kan slet ikke overskue det, en professionel
forteeller om barnets muligheder om 1 ar
eller om 3 ar.

| foreningen tror vi, at vi foraeldre til bgrn
med sjeeldne kromosomafvigelser er de
bedste til at hjeelpe hinanden uanset, om
man star med en nyfadt baby, der har faet
stillet diagnosen eller med et gldre barn,
hvor man maske har ventet leenge pé en
preecis diagnose.

UniqueDanmarks samarbejdsparter er:
Kennedy Instituttet ved leege Helle
Hjalgrim, som gerne star til radighed ved
spgrgsmal om bgrnene.

- tilsvarende foreninger i Norge, Sverige,
England, Holland og Tyskland, og vi
undersgger gerne muligheden for uden-
landske kontakter for de foreeldre, der
gnsker det.

- ECARUCA som er en Europeeisk forsker-
gruppe, der netop er etableret for at ind-
samle data om sjeldne kromosomaf-
vigelser i hele Europa.

Vores hjiemmeside er/skal veere et opslags-
veerk for foreningens medlemmer. Her skal
man kunne laese om andre familiers erfa-
ringer og finde rdd og vejledning i alt, der
vedrgrer hverdagen med et barn med en
sjeelden kromosomafvigelse.

Kromosomafvigelser og falgerne heraf

Moderens agcelle har normalt en kromo-
somsammensatning 23X, mens faderens
saedcelle kan veere enten 23X eller 23Y.
Ved den normale befrugtning sker der en
sammensmeltning af én ggcelle og én
seedcelle. En dreng har karyotype 46XY og
en pige 46XX.
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Sker celledelingen ikke korrekt enten for
eller ved selve befrugtningen, kan barnets
kromosomsammensgetning veere forskellig
fra 46XY eller 46XX. Kromosomafvigelser,
der opstar pa denne made kaldes ogsa for
nyopstdede og ikke arvelige forandringer.
Dvs. at barnets forzeldres kromosomer
viser ingen afvigelse. En del kromosomatf-
vigelser kan videregives fra foreeldrene, det
vil sige arvelige kromosomafvigelser. Her
er der oftest tale om afvigelser pa de
enkelte kromosomer, hvor dele af ét kro-
mosom kan mangle eller veere ombyttet.

Ofte behgver man ikke engang at veere
klar over, at man har en kromosomaf-
vigelse. Man kan for eksempel have en
balanceret translokation.




Det betyder, at der er flyttet et stykke af et
kromosom over pa et andet kromosom. Sa
leenge det stykke, der er flyttet rundt, er
intakt dvs. meengden af genmateriale er
ueendret, vil det oftest veere uden betyd-
ning. Hvis det stykke, der er flyttet rundt,
mister noget genmateriale, kan det lige
pludselig have konsekvenser, og personen
kan blive fysisk og psykisk udviklings-
haemmet. Vi skal altsd have lige preecis
den rette maengde genmateriale. Bade
for lidt og for meget kan have konsekven-
ser for vores udvikling.

Kromosomet
Kroppens byggesten

Chromosome

Du kan ga ind pa UniqueDanmarks hjem-
meside pa adressen:
www.uniquedanmark.dk
Eller skriv til os pa adressen:
formand@uniquedanmark.dk

UnigueDanmarks visioner

Vi vil skabe et netveerk, hvor familier
kan mgdes og udveksle viden og
erfaringer. Foreningen henvender
sig til familien som helhed, og net-
veerket er for sdvel foreeldre og
sgskende som for bedsteforeeldre.

Vi vilindsamle og opdatere informa-
tion om bgrnenes udvikling, syg-
domme og syndromer og ggre
denne tilgeengelig pa foreningens
hjemmeside.

Vi vil knytte professionelle kapa-
citeter pa omradet til foreningen til
gavn for bade foreeldre og professi-
onelle i foreningen.

YDERLIGE INFORMATIONER
KAN FAS HOS

UniqueDanmark

C/0O Jette Ziegler

Lille Veerlgsevej 90

3500 Veerlgse

E-mail: formand@uniguedanmark.dk

Eniferening for; foreeldre
til et barn med sjelden
kromoesomaivigelse
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