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Nyt fra formanden v. Dorte V. Moller

S& er en vellykket weekend pa Seghgjlandet over-
staet. Dejligt at se s mange glade medlemmer. Vi
var 20 familier af sted.

Vi vil i det nye ar prave at bestille til lidt flere famili-
er. For har vi haft problemer med at fylde alle huse,
men de sidste par ar, har der veeret fulde huse og
desveerre nogle pa venteliste. Fremover haber vi, at
alle kan komme med.

Neeste ars familieweekend bliver pa Bgsgre Camping og en uge
senere end ellers. Der har vi veeret for, og det var hyggeligt.

Vores foreeldreweekend i marts vil neeste ar bliver afholdt pa Sorg
Vandrehjem.

Vi har sggt midler i Socialministeriet til begge weekender, og vi ha-
ber selvfglgelig, at vi far alt det vi har sggt, s& vi kan komme mange
af sted.

Vi har siden sidste nummer i april faet 8 nye medlemmer og vi siger
velkommen til dem alle.

Som noget nyt, har vi besluttet at begynde at sende manedsmailen
fra Sjeeldne Diagnoser ud til alle medlemmer.

Hvis | ikke gnsker at modtage denne mail, kan | afmelde den hos
webmaster@uniquedanmark.dk. Hvis | slet ikke modtager mails fra
foreningen, er det nok fordi vi ikke jeres korrekte mailadresse. Det
kan ogsé ordnes hos webmaster.

Bestyrelsen har besluttet at der ryddes op i medlemsdatabasen én
gang om aret. Hvis man ikke betaler efter modtagelse af en rykker
fra kassereren, sa bliver man slettet i medlemskartoteket og i face-
book-gruppen. Dato for arets oprydning er 1. november 2011.

Vil gerne opfordre jer medlemmer til at g& ind og bruge siden pa
facebook. Der har desvaerre ikke veeret s& stor aktivitet pa det sidste,
men det haber vi vil 2&endre sig.

Venlig hilsen

Dorte
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Familieweekend i Sehgjlandet i september 2011

Fredag var der indkvartering i
familiehusene i lobet af efter-
middagen. Vi boede samlet
omkring to garde sa bgrnene let
kunne finde hinanden. Til aften
madtes vi alle til feelles aftens-
mad: Lasagne og salat.

Lordag formiddag var alle i
badelandet, hvor der blev
svemmet, rutsjet, pjasket, hujet
og hvinet ... og slappet af ...

Det viste sig, at skibakken var
lukket — lidt gv !

| stedet var der snobrgdsbag-
ning: Vi drog vi ud ad en lang
skovvej — lidt af en udfordring
med kgrestolene. Men vi endte

et skont sted med s@ og tipier,
hvor der var bal, dej og sno-
bradspinde. Vi bagte de klassi-
ske snobrgd: Sorte udenpa og
rd indeni. Der blev snakket,
hygget og leget i det fantastiske
solskin.
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Familieweekend i Sehgjlandet i september 2011

Lordag aften var der forst eks-
traordinaer generalforsamling,
som blev klaret pa rekordtid.

Og sa var der middag med
pizzabuffet, salatbar, og — ikke
mindst — masser af softice.

Barnene tumlede rundt og de
voksne fik snakket videre.

Der var adskillige fadselsdage i
lobet af weekenden ... jubiii !!

Sendag morgen var der mor-
genmadsbuffet med det hele,
og bagefter tog en del endnu
en tur i badelandet inden turen
gik hjemad.
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Referat ekstraordinger generalforsamling 13. sept. 2011

Dagsorden
1. Valg af ordstyrer
2. Valg af referent
3. Forslag til vedteegtsaendringer

1. Valg af ordstyrer
Jens Bagge blev valgt til dirigent.

2. Valg af referent
Dorthe Nordentoft blev valgt til referent.

3. Forslag til vedtaegtsaendringer

Baggrund: De foreslaede vedteegtseendringer blev diskuteret pa den
ordineere generalforsamling i marts, og blev her godkendt enstem-
migt til videre behandling af de 12 repraesenterede medlemmer.

Da der ikke var tilstraekkeligt fremmade, kunne eendringerne ikke
vedtages pa generalforsamlingen.

Vedteegtseendringerne, der var fremsendt sammen med indkaldel-
sen, blev enstemmigt vedtaget, i henhold til §6, stk. 7.

Ved pennen
Dorthe Nordentoft

Bemeerk: De nye vedtaegter kan ses pa vores hjemmeside:
www.uniquedanmark.dk (>Portal >Vedtaegter)
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Foraeldreweekenden 2012

Pa den kommende forzeldre-
weekend har vi om Ilgrdagen
inviteret sexolog og partera-
peut Lene Alexander.

Hun vil gennem foredrag og
diskussion bergre folgende
emner omkring handicappede

og seksualitet:

1. Praesentation af mig
Barns seksualitet
At tale om sex

At kende greenser / over-
greb

Selvveerd/selvtillid

Behov

Prostitution?

Tag stilling!

Parforholdet nar man har

faet et barn med seerligt
behov

rPOD

© N O

Born og seksualitet: Alle men-
nesker er seksuelle veesner lige
fra vi ligger i vores moders ma-
ver har vi en seksualitet. Den
ligger dybt i vores krop og ven-
ter pa at blive en del af vores
liv. Derfor er det vigtigt som
foreeldre allerede at tage stilling
til en raekke problematikker,
som vil dukke op i lgbet af vo-
res barns liv.

Graenser: Bgrn skal kende
greenser. Derfor er det s& vig-
tigt, at vi forteeller vores bgrn,
hvor vores graense gar, sa de
kan leere selv at seette graenser
for, hvad der er ok for dem. Nar

vi snakker seksuelle greenser,
er problematikkerne noget mere
komplicerede, nar de er "vores”
barn. Derfor er dette ekstra
vigtigt.

Overgreb: Nar der tales om
seksuelle overgreb, er begrebet
diffust og daekker over mange
forskellige handlinger. Feelles
for dem alle er dog, at barnets
greenser overskrides og der
pafares dem en voksenseksua-
litet, som ikke svarer til deres
udvikling og alder.

Selvvaerd /selvtillid: Mange
kender ikke forskellen pa selv-
veerd/selvtillid og jeg mener det
er her vi kan hjaelpe vores bgrn
rigtig meget til at gore dem
bevidste omkring sig selv. Hvis
de ved, at de er elsket lige som
de er, vokser de og gror og
leerer at maerke, hvad de vil
veere med til og hvad de ikke
vil. Maske ligger lgsningen her?

Parforholdet: Parforholdet lider
stor last ndr man har et barn
der kraever ekstra opmeerk-
somhed. Her far | en reekke
veerkstojer til at “tale” hinan-
dens sprog, sa | vedligeholder
keerligheden imellem jer:

* De 5 keerlighedssprog
* Den gode samtale / kom-
munikation

* Sex/neerhed/keerlighed
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Hvad er DECIPHER? af Susanne Kjargaard

Baggrund

| de senere ar er der udviklet
analysemetoder til at pévise
meget sma kromosomafvigel-
ser, der ikke kan ses i et mikro-
skop, som er den made hvorpa,
kromosomerne traditionelt er
blevet undersogt.

De nye analysemetoder kaldes
array CGH, microarray eller
udvidet kromosomanalyse og
kan pavise meget sma tab (mi-
krodeletion) eller fordobling

(mikroduplikation) af kromo-
sommateriale. Disse kromo-
somafvigelser er hver iseer

oftest yderst sjaeldne eller helt
unikke.

Leeger, biologer og forskere i
dette felt har derfor behov for at
samle og udveksle oplysninger

for derved at udbygge viden om
de sma kromosomafvigelser og
deres betydning.

Formal

DECIPHER er en international
database, som er oprettet med
det formal at:

e (Jge viden om kromoso-
male mikrodeletioner/
mikroduplikationer, savel
medicinsk som videnska-
beligt

e Forbedre behandling og
genetisk radgivning af per-
soner/familier med sma
kromosomafvigelser

e Fremme forskning vedr.
gener, som har betydning
for udvikling og helbred
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Hvad er DECIPHER? af Susanne Kjeergaard

Hvem bliver indberettet til
DECIPHER?

Hvis kromosomlaboratoriet,
som har pavist kromosomafvi-
gelsen, vurderer, at det er rele-
vant at indberette til DE-
CIPHER, vil foreeldrene blive
spurgt om, de er interesserede
- oftest via bgrnelaegen.

Det vil typisk veere sma kromo-
somafvigelser, som er unikke
og/eller hvor der er behov for
en naermere afklaring af betyd-
ningen. Indberetning sker ude-
lukkende med skriftligt samtyk-
ke fra foreeldrene.

Hvilke oplysninger bliver
indberettet til DECIPHER?

Oplysninger om barnets kromo-
somafvigelse, helbred og udvik-
ling (f.eks. hjertemisdannelse,
forsinket taleudvikling) bliver
indberettet i helt anonym form.
Fotos kan ogsa uploades il
DECIPHER, men kan kun ses
af den leege, som har indberet-
tet personen.

Foreeldrene kan til enhver tid
meddele, at de @nsker oplys-
ningerne om deres barn slettet i
DECIPHER.

Hvem bruger DECIPHER?

DECIPHER er designet til lee-
ger og biologer med ekspertise
i at pavise, fortolke og radgive
om sma kromosomafvigelser.

Derudover er DECIPHER et
vigtigt veerktgj i forskningen i

disse kromosomafvigelser og
deres betydning. Mere end 200
diagnostiske centre verden over
har indberettet mere end 10000
sm& kromosomafvigelser il
DECIPHER.

Der er begreenset adgang til
DECIPHER nar man ikke er
registreret medlem. Det kraever
imidlertid ekspertise at foretage
en kvalificeret sggning - ellers
er der stor risiko for at finde
ikke relevante oplysninger, som
evt. kan veekke ungdig bekym-

ring.

Hvordan far foraeldrene
tilbbagemelding?

Hvis vi bliver kontaktet via DE-
CIPHER eller pa anden made
kommer i besiddelse af relevant
ny viden om betydningen af
kromosomafvigelsen, vil dette
blive formidlet til jer oftest via
barneleegen.

Der er ogsa mulighed for at
rette forespargsel via bernelae-
gen om hvorvidt, der er kommet
ny viden om den specifikke

kromosomafvigelse.

Vores erfaring med
DECIPHER

Vi har oplevet en meget stor
tilslutning fra foraeldrene til at
indberette oplysninger til DE-
CIPHER. Nogen gange pavises
en kromosomafvigelse, som
ikke er beskrevet fgr, og hvor
der derfor kan veere tvivl om,
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Hvad er DECIPHER? af Susanne Kjargaard

hvorvidt den er arsagen til bar- ser fra andre diagnostiske
nets problemer eller blot er en centre, hvor det viser sig, at der
normal variant. er felles traek mellem bgrnene,
Hvis vi via DECIPHER kan og som har fart til ny viden.
finde et andet barn med lignen- Susanne Kjeergaard

de kromosomafvigelse og pro- Overlaege, dr.med.

blemer, vil det tale for, at kro- Kromosomlaboratoriet
mosomafvigelsen er arsagen. Klinisk Genetisk Afdeling

Vi har faet mange henvendel- Rigshospitalet

DECIPHER star for “DatabasE of Chromosomal Imbalance and Pheno-
type in Humans using Ensembl Resources”.

Chromosomal imbalance: Kromosomal ubalance er kromosomafvigelse
med enten tab eller fordobling af kromosommateriale.

Phenotype: Feenotypen er fysiske karakteristika og egenskaber hos en
person.

Ensembl Resources: Et softwaresystem, som integrerer den aktuelt fore-
liggende viden om menneskets arvemasse (genom)

Barnehygge pa
familieweekenden ...
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Om Unique i Storbritannien af Dorthe Nordentoft

i
g

UniqueDanmark er lillesgster til
organisationen Unique i Storbri-
tannien. Unique har 8500 med-
lemmer fra hele verden. Der er
altsa her en starre chance for at
finde andre med samme kro-
mosomafvigelser hos Unique.

Du kan leese mere om Unique
pa hjemmesiden:
www.rarechromo.org

Unique udarbejder foldere om
specifikke kromosomafvigelser
bl.a. pa basis af detaljerede
beskrivelser fra medlemmerne.
Der findes foldere for en lang
reekke kromosomafvigelser, og
de kan downloades fra Uni-
que’s hjemmeside. Der er et
link til listen over guides direkte
fra forsiden.

om ek araceg e

PO B0 2189
Caterham

Surrey

CRIZEN

United Kingdom

Tel: 44 (OF1583 330765
Email: infoRrarechromo.org

Registered Charity No. 1110851

AboutUs

Meetthe Team

Join Us

ContactUs 4 Welcome to Unigue

Member Familles Ares

Informatien

Registered Disorders
i Cutrert Members

Frofessionals

A
ynigue

Click here for
information leaflets.
= on specific
2 chromosome disorders

RARE CHROMOSOME DISORDER
SUPPORT GROUP

s ...but not alone

Unique formidler ogsa kontakt-
information mellem familier til
bgrn med samme kromosomaf-
vigelser.

Hvis du er interesseret i at blive
medlem af Unique, kan du til-
melde dig ved at sende en mail
med dit navn, og din adresse til
info@rarechromo.org. Medlem-
skab af Unique er gratis.

Hvis du synes at sproget er en
barriere, sa hjeelper vi gerne.
Skriv til mig, hvis du vil have
hjeelp til at blive meldt ind eller
til at skaffe kontaktinformationer
hos Unique til bgrn med en
tilsvarende kromosomafvigelse.
(dorthe@uniquedanmark.dk)

RARE CHROMOSOME DISORDER
SUPPORT GROUP

..but not alone

Donations & Fundraising
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Leif’s Igsninger I: En smart rampe af Leif Hansen

Som foreeldre med et handi-
cappet barn opstar der hele
tiden praktiske ting, der skal
lgses bedst muligt.

Vores udfordringer som pleje-
foreeldre til  Tine svarer helt
sikkert til det vi alle keemper
med til daglig. Tine er dgvblind
og kerestolsbruger.

Vores erfaring er, at jo bedre vi
er forberedt, og jo mere vi selv
gor for at undersgge mulighe-
derne for hjeelpemidler o.l., jo
nemmere er det at fa bevilliget
den lgsning, som vi gnsker. Nar
vil selv kan praesentere lgsnin-
gen, henvise til hvem der kan
levere eller evt. oplyse et HMI-
nr. gar det hele meget lettere.

Da vi pga. Tine's kagrestol skulle
have etableret ramper ved do-
rene i huset, havde vi lidt seerli-
ge behov, da der ved indgan-
gen var en niveauforskel, sam-
tidig med, at der skulle veere
uhindret adgang forbi indgan-
gen.

Umiddelbart var lgsningen en
fast rampe fremstillet til forma-
let. Den lgsning var ikke tilta-
lende, og her var det en stor
hjeelp, at vi havde set en god
lgsning pa en handicapmesse,
og kunne vise en brochure fra
firmaet.

Vi var heldige at fa ramperne
flere steder i huset. Ramperne
blev opbygget som vi gnskede,
og fungerer super godt.

Det lyder nzesten som en re-
klame; men vi kan kun se forde-
le ved den. Den bestar af "byg-
geklodser" og kan opbygges pa
alle teenkelige mader. Den er
nem at holde ren og flytte ved
rengaring, samtidig kan den
skilles ad og genbruges, nér
den ikke skal bruges her mere.

Se evt. mere p& hjemmesiden:
www.rampe.dk
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Leif’s Igsninger II: En "hoppegynge” af Leif Hansen

Legeredskaber til Tine (kare-
stolsbruger) er en stor udfor-
dring; men hun har altid elsket
lege, hvor hun beveeger sig.
(gynge, hoppegynge, svingture)

| takt med at hun vokser, stiger
udfordringen i at finde mulige
lgsninger. Gyngen er stadig
mulig. Svingturene er ikke s&
mange og vilde mere - Tine
bliver snart 10 ar, og er efter-
handen ikke "bare lige" til at
svinge rundt. Hoppegyngen kan
ikke mere, trods forstaerkede
fiedre og "hjemmesyet" sele.

Under en ferietur mgdte vi en
"superjumper". En stand med
trampoliner og elastikker, hvor
man fastspaendt i en sele kan fa
lov at hoppe adskillige meter op
i luften, uden risiko for at sla
sig. Efter at have set pa et styk-
ke tid, besluttede vi, at Tine
skulle have en tur. Det kunne
hun bruge!

Da Tine's tur var feerdig talte vi
med ham, der stod ved forly-
stelsen, og fik et telefonnummer
til leverandgren af elastikker.
Efterfalgende har vi faet lavet
elastikker i den leengde vi gn-
skede, og sammen med en
aktivitetssele bruger Tine dem
nu dagligt i stuen. Det giver ikke
de hgje hop; men det giver
hende en fornemmelse af fri-
hed, nar det er hende selv, der
hopper og drejer rundt. Det er
meget tydeligt, at hun nyder
det.

Vi har nu ogsa faet lavet er saet
leengere elastikker til  brug
udendors. At opleve Tine's
gleede ved at hoppe opvejer
rigeligt arbejdet med, at fa det
til at lykkes, og at finde et egnet
sted at heenge det op. Vi har
dem nu altid med pa ture og
ferier - det lykkes ofte at finde
en bjelke i et udheeng eller en
kraftig gren i et tree.

e

i R A R i

Jeg er overbevist om at alle
barn (normale eller specielle)
kan have forngjelse af sadan et
par elastikker.
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Bgrnebeskrivelse: Benjamin og Frida af Cathrin Siig Jensen

Jeg hedder Cathrin, er 35 ar og
gift med Lars, der ogsa er 35
ar. Vi har i alt 5 dejlige unger i
alderen 3-15 ar.

Benjamin kom til verden for
knap 6 ar siden. Han viste sig
hurtigt at vaere speciel — var et
"gummibarn”, han kunne knapt
se da han var baby, kontakten
var ikke super, og vi var alle ret
bekymrede.

Benjamin blev henvist til barne-
ambulatoriet, hvor man konklu-
derede han var meget under-
spendt, og man undersggte
ham for muskelsygdomme m.v.

Han blev ogsa skannet og vi fik
besked om at han havde et
eller andet i hgjre frontallap af
hjernen — fik at vide det er "di-
rektaren” i hjernen, og kunne
medfgre epilepsi m.v. Laegen
sagde endvidere det sikkert var
sket under graviditeten i uge
10-14 — hmm ... ja, det gav jo
mange tanker og skyldfalelse,
for hvad havde jeg mon lavet
siden han var blevet sadan!

Han blev stgrre og sproget
manglede stadig, ligesom han
ikke udvikler sig alderssvaren-
de. Han fik stillet diagnosen
dyspraksi i sveer grad og der
blev anbefalet adskillige tiltag.

Frida kom til verden da Benja-
min var knapt 3 &r — vi havde jo
naturligvis spurgt leegerne her
og der om det kunne ske for
neste barn ogsa. Det mente
man ikke umiddelbart. Men
Frida blev fgdt — en dejlig stor

pige.

Hun udviklede sig for sa vidt
fint, men alligevel var der noget
der afveg. Jeg har hgrt mange
gange, at "det skal nok komme”
og felt at folk (ogsd fagfolk)
teenkte, at jeg sa spagelser.

L

Da Frida var ca. 9 maneder
slog jeg i bordet og fik hende
henvist til bgrneambulatoriet
ogsd. Hun kom neesten gen-
nem samme mglle — er meget
underspaendt, hypermobil, ud-
vikler ikke ordentligt sprog m.v.
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Bgrnebeskrivelse: Benjamin og Frida af Cathrin Siig Jensen

Sidste sommer fik vi sa taget en
kromosomtest af begge barn,
og det viste sig de begge har
samme fejl pa kromosom 9 og
17. Det gav pad mange mader
helt enormt meget ro — lyder
maske maerkeligt, for vi ved jo
at laegerne ikke kan gare noget
ved den fejl Benjamin og Frida
har. Men nu ved vi trods alt
hvad det erl Og det er ikke
noget vi har gjort forkert.

Begge bgrn har store proble-
mer med sproget. De har brug
for fysioterapi og treening i vand
pga. deres motorik. Socialt har
de, og specielt Benjamin, nogle
vanskeligheder og de er gene-
relt forsinkede i deres udvikling.
Dette bade fysisk og psykisk.

Sa hvordan det "ender ud” ved
ingen, men vi ved vi har to me-

get glade bgrn, der uden tvivl
trives, og det er for os det vig-
tigste lige nu.

Begge bern har en plads i en
fantastisk bgrnehave, hvor vi
altid er blevet hgrt, og hvor de
ikke er blege for at prove nye
tiltag ift. bgrnene. Barnene har
en ressourceplads, hvor der er
flere peedagogtimer pr. “res-
sourcebarn”.

| hele forlebet har vi haft utrolig
mange bekymringer. Til tider
har vi falt os darligt behandlet,
og ikke folt os hgrt sezerlig godt
pa sygehuset eller i kommunen.

Det har taget meget energi og
ikke mindst GOD TID fra bar-
nene. Her taenker jeg ikke
mindst pa de 3 sterre sgsken-
de, der uden tvivl elsker deres
sma soskende, men ikke har
bedt om at de skulle vaere SA
"unikke” og deraf ogsd mere
tidskreevende. Sa som i de
fleste andre familier, har det
veeret og er stadig, et af de
store gmme punkter ved at
have to bgrn med seerlige be-
hov. For hvordan sikrer vi os at
de store ikke bliver glemt i en
travl hverdag?

Vi tog konsekvensen — sggte
kommunen om flere timers tabt
arbejdsfortjeneste (jeg har i dag
7 timer om ugen), og fik afslag.
Alligevel besluttede vi at jeg
skulle sgge orlov fra mit job,
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Dansk Triple X forening af Anneli Frandsen

Vores forening blev stiftet i maj
2011. Vores formal er at samle
og viderebringe Information om
Triple-X, at yde stotte til forael-
dre og til piger med Triple-X
samt at fremme interessen for
forskning p&4 omradet for denne

gruppe piger.

Pa vores nye hjemmeside:
www.triple-x.dk har vi mere
information om Triple-X Syn-
drom, som er den mest almin-
delige kromosomafvigelse hos
piger. Der er ca. 2.700 piger/
kvinder med Triple-X i Dan-
mark.

Benjamin og Frida fortsat ...

Det skennes, at kun 10% af
piger med Triple-X er diagnosti-
cerede. Mange piger viser kun
fa eller ingen symptomer pa
Syndromet. Andre kan veere
mere pavirkede og her er det
vigtigt at de kan fa hjeelp og
vejledning.

Vi haber at kunne knytte pro-
fessionelle kapaciteter p4 om-
radet til foreningen til gavn for
bade piger/kvinder med Triple-
X, foreeldre og professionelle i
foreningen.

Hvis du vil vide mere om Triple-
X Syndrom eller veere med i
foreningen, kan du kontakte os
pa: mail@triple-x.dk.

Mange venlige hilsner fra
Anneli Frandsen

Landsformand for
Triple-X Foreningen i Danmark

hvilket jeg fik et ar. Det ar slut-
tede d. 31.08 i ar, men det har
veeret virkelig godt givet ud. Alle
har haft mere ro, og der har
veeret tid - og ikke mindst over-
skud til alle.

S& nu hvor hverdagen har
meldt sig igen, ma vi se hvor-

dan det gar. Vi er i hvert fald
ikke i tvivi om hvordan vores
prioriteringer er fremover, og at
familiens velbefindende, sa
meget som muligt, kommer
forst.

Cathrin, hendes mand Lars og
deres 5 born bor i Esbjerg.
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Bgrnebeskrivelse: Jonathan af Tina Kronborg

Vi er foreeldre til en dejlig,
uszedvanlig dreng Jonathan pa
12 ar.

Jonathan var "et helt alminde-
ligt" barn, da han blev fgdt, men
han var anderledes og vi un-
drede os. Hans muskler var
ikke sa steerke, men han trive-
des.

Da han var ca. 8 maneder var
der ikke sket den forventede
udvikling, og vi kom ind til en
reekke undersggelser. Efter-
handen fandt vi ud af, at Jona-
than totalt manglede corpus
collusum (hjernebjeelken) samt
havde en mindre kromosomfejl
(mangler en streg pa kromosom
nr 6) som ikke var set far.

Jonathan kom i specialbgrne-
have. Han fik en lillebror og
keempede bravt for at efterligne
ham, og det ger han fortsat.
Han leerer rigtig meget af andre
barn.

Jonathan har gaet til ridefys
siden han var 1,5 ar — det er
super godt. | dag kan Jonathan
g4, lebe, og cykle uden stotte-

hjul som andre bgrn. Han har
nogenlunde styr pa trafikken og
far lov til at cykle alene rundt i
neermiljget. Indtil videre over-
holder han vores aftaler. Han
kan ikke kede sig og veere i
store forsamlinger for lzenge ad
gangen.

Han har en stor passion for tog,
elevatorer og lign. — han elsker
at se pa dem. Vi bruger det, at
se toget efter ridning, som gule-
rod for en god opfarelse til rid-
ning - og det virker.

Generelt ma vi konkludere, at
den bedste pasdagogik til ham
er gulerodspaedagogik. Sa kan
vi alle komme langt.

Internettet er han meget glad
for og han kan sidde leenge ved
pc’en og surfe rundt og se rut-
sjebaner i hele verden eller
tage pa tur pa goggle maps.

Vi er glade for Jonathan; han
har vist os sider af og gleede
ved livet, som vi ellers ikke ville
have set.

Tina og Henrik bor med Jona-
than og hans lillebror i Randes.
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Ny antologi: Hvad i alverden ...

"Hvad i alverden er menin-
gen? Om at leve med kronisk
sygdom og handicap” af Lis-
beth Riisager Henriksen

Ny antologi om at leve med
kronisk sygdom og handicap

Hvordan lever man et liv med
kronisk sygdom og handicap?
For de fleste er det et tungt og
udfordrende livsvilkar og kan
give anledning til mange eksi-
stentielle overvejelser. Hvad i
alverden er meningen? er i
farste omgang skrevet til men-
nesker, der lever med en kro-
nisk sygdom eller et handicap,
enten selv eller som parerende.
Behandlere, laeger, sundheds-
personale, psykologer, praester
mv. vil imidlertid ogsa kunne
hente stgrre indsigt i, hvilke

problemstillinger, udfordringer
og tanker, som optager kronisk
syge eller handicappede men-
nesker og deres pararende.

Bogen er delt op i to hoveddele.
Forste del handler om nogle af
de almene eksistentielle pro-
blemstillinger og overvejelser,
som kronisk sygdom og handi-
cap kan medfere. Her er der
fokus pa den psykiske og socia-
le dimension med bl.a. kapitler
om, hvordan ens selvveerd
&ndres og defineres, om at fale
sorg og afmagt og om depres-
sion, der ofte kan blive en fgl-
gesygdom. Der er ogsa kapitler
om relationerne — bl.a. om par-
forholdet og hvordan det pavir-
ker barn at vokse op i en fami-
lie, der er ramt af kronisk syg-
dom.

Bogens anden hoveddel saetter
ord pa nogle af de religigse
spargsmal og overvejelser, som
livet med sygdom og handicap
kan affede. Det er bla.
spgrgsmal om, hvordan man
kan finde mening og forlige sig
med sadan en situation. Her
findes bidrag om, hvordan troen
bade kan hjeelpe og udfordres,
og hvordan man kan bruge
troen til at finde trgst, hab og
mening.

Teksten er uddrag fra presse-
meddelelse fra forlaget i forbin-
delse med udgivelsen.
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Ny bog: Kromosomafvigelser ...

"Kromosomafvigelser hos men-
nesker” af Peter K.A. Jensen
(2. udgave 2011)

Kromosom-
afvigelser
hos mennesket

Fra bogens bagside:

Bogen behandler den biologi-
ske og medicinske baggrund for
de mere end 10.000 kromo-
som-undersggelser, der arligt
foretages herhjemme. Under-
sogelserne har til formal at
afslore eventuelle kromosomar-
vigelser hos fostrene — afvigel-
ser, der er arsag til en reekke
fysisk-psykiske sygdomme som
f.eks. Turners syndrom og
Downs syndrom.

Bogen indledes med en gen-
nemgang af arvemassens op-
bygning og funktion. Herefter
folger en reekke kapitler om de
vigtigste ~ kromosomativigelser
hos mennesket. De sidste ka-
pitler beskeeftiger sig med kro-
mosomanalyser og laboratorie-
analyser.

Bogen henvender sig primeaert til
fagfolk — bade studerende og
feerdiguddannede. Desuden
henvender den sig til personer,
der selv har kromosomafvigel-
ser eller som har slaegtning
med disse afvigelser.

Jeg synes, at bogen er velstruk-
tureret og den er skrevet i et
ligefremt sprog. Men det teore-
tiske stof om arvemassen, kro-
mosomafvigelser og analyse-
metoder bliver hurtigt ret lang-
haret.

Beskrivelserne af en lang reek-
ke forskellige kromosomafvigel-
ser er interessante, men bogen
omfatter kun de mere alminde-
ligt foreckommende kromosom-
afvigelser.

Men hvis du er interesseret i at
vide i detaljer, hvordan det er
det heenger sammen med de
der kromosomer, sa er det nok
BOGEN.

/ Dorthe Nordentoft
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Bagsiden ...

Siden sidste nyhedsblad i april har vi faet i alt 8 nye mediem-
mer. Vi siger velkommen til alle de nye:

Sebastian, 6 ar, Faxe Jonathan, 12 ar, Randers
Rasmus, 12 ar, Sandved Bjarn, 7 ar, Kabenhavn K.
Felipa, 1% ar, Skanderborg Frederik, 10 ar, Neestved

Alba, 1 ar, Kebehavn S Frederik, 1 ar, Bagsveerd

Kalender

Foraldreweekend, 10-11. marts 2012 pa Sorg Vandrehjem
Der kommer invitation ud i starten af februar. Se omtale af lardagens
foredrag inde i bladet.

Familieweekend, 7-9. sept. 2012 pa Bosore Strand Feriepark
Seet kryds i kalenderen. Vi har booket plads til 25 familier.

Betaling af kontingent 2011

Sa er det snart allersidste frist for at betale arets det arlige kontingent
pa 150 kr. Du betaler ved at overfare belgbet til foreningens konto:

Reg. nr. 2268 Konto nr. 6265 220 957

HUSK at angive medlems-

nummer ved overfarslen, (0]
sa vi kan vide og registrere, at

du har betalt.
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