Til dere som har fatt et barn med Downs syndrom
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De fleste familier vil oppleve det som et sjokk & fa et

barn med Downs syndrom. Noen feler at hele tilvaer-

elsen faller sammen, og tror at det blir umulig a leve et

normalt liv igjen, mens andre ikke ser sa mange proble-

mer, og gleder seg over barnet fra forste dag. Noen orker

verken 3 lese eller 4 melde seg inn i en forening, mens andre
kaster seg over litteratur for a fa vite mest mulig med en gang.

Gratulerer, og velkommen til Ups&Downs!

Dere som er nye skal vite at alt dette er like normalt. Det er lov &
bearbeide folelser i eget tempo og a bli kjent med det nye barnet
pa sin egen mate.

Vi som har laget denne brosjyren vet noe om alt dette fordi vi
har opplevd det selv. Mange av oss har erfart at ingen ting ble sa
ille som vi fryktet i begynnelsen.Vi lever ganske normale og gode
liv med ungene vare.Vi har nok litt mer arbeid enn mange andre
foreldre, men ogsa noen helt spesielle gleder som ingen andre har.
| denne brosjyren vil vi formidle noen av vare erfaringer.




Da vi fikk Julie sa jordmoren:
“Disse barna er som sma stjer-
neskudd, fordi de er si sjeldne.
De glitrer” Vart lille stjerne-
skudd begynner & bli stor. Og
det er sant at hun glitrer. Vi fikk
vite at hun hadde hull i hjertet
da hun ble fedt. Det grodde
igjen etter bare et par maneder
og Julie har vert frisk hele tiden
siden. | dag er hun en aktiv og
sprudlende jente.

Julie begynte i barnehage for hun
hadde fyllt ett ar. Der trives hun
godt og det er en forngyelse a se
hvordan hun har glidd inn og er
en naturlig del av ungeflokken. Smajentene star i ke for a hjelpe og
pusle rundt henne. Men Julie er ikke sa begeistret for a bli behand-
let som en porselensdukke. Derfor tyr hun ofte til guttene, som
hun feler behandler henne likeverdig. For det er hun!

A fi et barn som er annerledes har sine positive sider.Var lille
hjerteknuser sjarmerer og sprer glede rundt seg, og er spesiell
pa sin mate. Vi gleder oss kolossalt over alt hun kan. Gjennom

Ups&Downs kommer vi ogsa i kontakt med
mange hyggelige mennesker som vi ellers ikke
ville ha mgtt.Alt dette har beriket livet for oss.

Adrian er kjempestolt av sin lillesgster. De leker og sloss som
sosken flest. Men han har lurt pa om ikke Julie har mer av et
“dansesyndrom” enn av Downs syndrom, for hun er sa glad i a
danse.Vi tror ikke at Adrian kommer til a lide under a ha en anner-
ledes s@ster. Tvert imot tror vi at det vil gjgre ham mer tolerant
og vidsynt, og gi ham en egen forstaelse for det a vere annerle-
des.

En dag i uken er Julie sammen med en annen jente pa samme alder
med Downs Syndrom. Sammen med sine stattekontakter leker
de, eller drar pa bytur til konditori eller Akvariet. De skal tidlig
krokes, for om noen ar skal de jo ut pa byen med miniskjort og
mascara.

Nar Julie blir stor ser vi for oss at hun skal fa et godt liv.Vi ensker
at hun en gang skal fa sin egen leilighet og en jobb hun trives med.
Vi tenkte en stund pa flyvertinne, men ved n&rmere ettertanke sa
vi at veksling i Euro kunne bli litt komplisert..., sa kanskje en jobb
i en kantine er like kjekt.

Anne Birthe Haukeland og Dag Nilsen



Ruben har snudd oppned pa det
vi meinte var eit vanleg familieliv.
Han er det heilt spesielle innslaget
i femklgveret mor; far, storesgster,

storebror og lillebror Ruben. Ikkje noko anonymt tilskot pa stam-
men nei, men sa naturleg ein del av oss.

Ruben kom til verda ein augustdag i ar 2000. Denne dagen visste
vi at guten var hadde Downs syndrom. Difor hadde vi ei blanda
kjensle av glede og forventning, men og av uvisse og vag uro. Vi
hadde til ein viss grad vent oss til tanken pa eit annaleis barn. Det
var i 28. svangerskapsveke at meldinga kom:“Vi har mistanke om
kromosomfeil hja barnet”. Prever vart tekne, og etter tre dagar
vart det klart at han hadde Trisomi 21, Downs syndrom. Det sa
oss liksom sa lite. Kva visste vi om dette? Skulle vi kunne greie &
ta oss av eit slikt barn? Kom vi til & elske han? Tankane var mange
og skremande.

Men Ruben kom; eit nydeleg barn, med store skra auge — og han
var var! Det var godt endeleg a fa mete han, halda han, rydda unna
tankekaoset.

Og i dag? Jau, no gar det i barnehage, tur for & mate endene, leike
med sysken, melkekoppen i golvet, rydde i skapene til mamma,
lese bok, lzre nye teikn, trene, spise sjalv, ein liten blund klokka

elleve...... Dagen er travel, men vi har ein liten, skjgnn gut som
elskar verda kring seg, som er nyskjerrig pa nye ting og lerer nytt
kvar dag. Han gjev klar melding om kva han ynskjer, strer rundt
seg med slengkyss og lugger s@stra i haret neste sekund.

Ruben har god helse. Han er sjelden sjuk, faktisk friskare enn
syskena var i den alderen. Ein mandeloperasjon da han var to ar
har gjort underverk. D3 vart Ruben "ny gut". Han har hypothyreose
(lavt stoffskifte). Det vart oppdaga og medisinert tidleg.

Vi har mett utfordrin-
gar undervegs, men
opplever a fa god stotte
og hjelp og er glade for
folk som kan!
Familielivet er litt an-
naleis, men absolutt
godt! A elske Ruben er
lett, og vi er takksame
for akkurat han!

Bente og Tore Horne




METails

Martin ble fadt januar 1995 i en forrykende sngstorm. Stormfulle
ble ogsa vare folelser da vi fikk vite at Martin var foedt med Downs
syndrom. Det var et stort sjokk a fa vite at var senn var anner-
ledes, og vi sa for oss et strevsomt liv fremover.

Martin var i tillegg fodt med hjertefeil og ble operert da han var
fire maneder gammel. Det var en spennende tid med mange vake-

netter og bekymringer. Heldigvis gikk operasjonen fint og vi kunne
endelig sa smatt begynne a glede oss over var lille sgnn.

Da han var ett ar begynte han i barnehage.Vi ble godt mottatt av
bade voksne og barn. Martin har alltid vert en sveert aktiv og tra-
vel gutt, sa vi har gjennom éarene fatt mye trim av a lope etter en
liten super-rask gutt som stikker avgarde.Vi har begynt pa fotball-
trening for at han skal springe av seg noe energi og dette har blitt
ukens haydepunkt for Martin.

Da han var seks ar gammel var tiden kommet for skolestart, og
vi valgte 3 la ham ga pa vanlig skole. Han har blitt godt akseptert
av bade medelever og voksne pa skolen. Martin fungerer godt,
behovene hans blir ivaretatt og han gleder seg hver dag til ny
skoledag — for "skole er goy" sier han.

Martin er en sta, men glad og god gutt. Vi haper at han en dag
finner ut at staheten kan brukes til noe positivt. Han er var lille,
store solstrale som gir oss mange bekymringer i hverdagen, men
enda flere gleder. Martin har beriket livet vart og gitt oss mange
flotte vennskap som vi kanskje aldri hadde fatt uten ham.

Anne Marit og Bjern Harald Hansen




Sommeren 2001 gikk vi og ventet pa lillesgsteren som skulle
komme til verden. Lasse og Petter pa |5 og 14 ar fulgte spent med
pa magen som vokste. To uker fer termin startet veene, og noen
timer senere var Bentine fadt.

Etter fodselen hadde hun pusteproblemer, sa hun matte ligge i
kuvese og ble overfert til Barneklinikken. Barnelegen som var til
stede fant ellers ikke noe
unormalt, men i dagene som
fulgte fant de tegn som kunne
tyde pa at hun hadde Downs
syndrom. Det ble bestemt at
det skulle tas kromosomprove.

Etter fem dager fikk vi resultatet. Det var
nesten bedre & fa vite at hun hadde Downs
syndrom enn 3 ga rundt i uvisshet.

De forste ukene og manedene etter fod-
selen var preget av en blanding av sorg og
glede, vi var lykkelige over den flotte jen-
ten vi hadde fatt, samtidig som vi brukte
mye tid pa 2 bekymre oss for fremtiden.
Vi kan fremdeles bli litt bekymret nar vi

Tiden da vi gikk og ventet pa svar var ille.

tenker fremover, men har lart oss til & leve mer her og na.

Vi har lest at de fleste fostre med kromosomavvik ender i spontan-
aborter. Bare |5 % fades. 30 — 40 % av babyer med Downs syndrom
dor i uke 12 — 40 i svangerskapet, og noen dgr under fedselen.
Nar vi ser pa den nydelige datteren var blir vi veldig ydmyke og
takknemlige. Tenk at var fantastiske Bentine klarte seg! Vi tenker
fremdeles daglig pa at hun hadde s3 liten sjanse for a komme til
verden, og vi er sa veldig, veldig glade for at det gikk bra.

Bentine er en fantastisk liten jente, blid og god med en kjempeflott
personlighet som gjor alle rundt henne glade. Helt siden hun var
noen uker gammel har hun sett pa storebrgdrene sine med stjer-
ner i blikket. Hun elsker & veere sammen med dem og de koser
mye med henne og synes at de har fitt verdens beste lillesaster.

Nar dette skrives er Bentine |3 maneder. Hun har begynt i barne-
hage og der trives hun godt. Utviklingen skjer i litt senere tempo,
men det skjer hele tiden noe! Hun kravler rundt i hele huset,
setter seg selv opp i sittende stilling og klarer a spise bredskiver
og a drikke melk helt selv!

Trond og Monika Borge




Noen rad | starten

Ndr barnet er fodt med en hjertelidelse som krever omfattende
behandling kan spedbarnstiden vare vanskelig. Foreldre som har
opplevd dette sier gjerne i ettertid at Downs syndrom var det minste
problemet i starten. Forst da de akutte problemene var under kontroll
kunne man begynne a tenke pd Downs syndrom.

Det er viktig G huske pd at et barn med Downs syndrom ferst og
fremst er et vanlig barn. Det trenger stell, mat og omsorg akkurat som
andre babyer. Ndr vi minner dere om noe sd selvsagt, er det fordi det er
lett a bli litt “overkjert” av fagfolk og medisinsk faktastoff. Informasjon
er selvsagt fint. Men husk at det er dere som bestemmer, det er hos dere
barnet skal vokse opp. Hvis dere liker bdtliv sa tenk at barnet ogsa skal
bli glad i sjeen. Hvis dere liker musikk sa tenk at barnet ogsa skal leere
a spille.

Noe er likevel annerledes og vi tror det kan det vaere nyttige G vite litt
om det.

Stimulering

Barn med Downs syndrom er ikke like pagaende og nyskjerrige
som andre barn, derfor er det fint & legge litt til rette for stimu-
lering av sansene. Heng noen leker i en snor over stellebordet, la
barnet ha noe morsomt & gripe etter nar det ligger pa gulvet. Bruk

fantasien og det som finnes i huset. Et fargerikt sjal kan vare like
morsomt som en rangle, og leker med lyd er ofte mer spennende
enn de uten.

Massasje

Massasje for a stimulere musklene er fint, men ikke gjor det til et
ork, med faste massasjetider og strenge programmer. Masser hel-
ler med en god krem under stelling og “kna” armer og bein litt nar
dere koser og smaprater. Da blir det mye hyggeligere.

Sprak

Barn med Downs syndrom bruker lengre tid pa a leere a snakke enn
andre barn. | tillegg til utviklingshemmingen kan det skyldes nedsatt
hersel i barnearene (pga luftveisinfeksjoner) og at barna har pro-
blemer med 4 tolke det de hgrer og med a uttale ordene. De har
derimot en visuell styrke; de lerer bedre det de ser enn det de
herer. To metoder utnytter denne fordelen:

Tegnsprdk gjor at barna ser i tillegg til det de herer. Det er godt
dokumentert at tegnsprak stimulerer talespraket. Start derfor sa
tidlig som mulig. (Den formen for tegnsprak som brukes heter “Tegn til tale”
og er utviklet av spes.ped. Iren Johanson, Sverige. Se side 23.

Ordbildemetoden gar ut pa a lere ord ved hjelp av lek med ordkort.
Barna gjenkjenner etter hvert ordene, og dette hjelper dem i egen
sprakutvikling fordi spriket blir noe konkret og visuelt.



Habiliteringstjenesten er et kommunalt tilbud om spesialisthjelp
til barn med funksjonshemninger. Tilbudet er supplement til og
forsterkning av det kommunale hjelpeapparatet. Lege pé fode- el-
ler barneavdeling kan gi henvisning. Hordaland fylke er delt i to
helseforetak med hver sin habiliteringstjeneste:

Helse Bergen HF

Seksjon for barnenevrologi og habilitering avd.Vestlund.
Vestlundv. 22, 5145 Fyllingsdalen.

TIf 55156200. E-post: barnehab@helse-bergen.no
Helse Fonna HF

Rehabiliteringstjenesten, Seksjon Barn/Voksne Nord
Karmsundsgt. 134, 5513 Haugesund,

TIf 52 70 23 00. E-post: rehab@intercom.no

For ytterligere info: http://www.barnehabilitering.net/

PPT er en kommunal radgivningsinstans for foreldre, barnehage og
skole. Psykolog fra PPT kan foreta utredning av barnet og gi faglige
rad og stotte.

Fysioterapitjenesten er kommunal. Her kan man fa veiledning og
hjelp til motorisk trening for a legge til rette for best mulig utvik-
ling. Man kan ogsa sgke om hjelpemidler.

Hjelpemiddelsentralen laner ut hjelpemidler etter behov, og finnes
i hvert fylke. Hjelpemidlene kan vare utstyr til fysisk trening, da-
tamaskin eller kommunikasjonshjelpemidler. PPT, fysioterapeut el-
ler spesialpedagog kan hjelpe dere med sgknad. Skjema finnes pa
trygdekontoret.

Barn med funksjonshemning har krav pa barnehageplass etter
opptakskriterium |. Rettigheten gjelder kommunale barnehager,
eller de som har kommunal stgtte, men dere kan ogsa sgke om
plass i en privat barnehage. Kontakt kommunen for informasjon
om tilbudene som finnes der dere bor.

Funksjonshemmede barn har, som alle andre barn, rett til & ga pa
sin naerskole. Foreldrene har stor innflytelse bade pa skolevalg og

pa planleggingen.



En ansvarsgruppe bestar av foreldre/foresatte og andre personer
som er involvert i barnets ve og vel. For & koordinere tiltakene
rundt barnet bgr det etableres en ansvarsgruppe innen barnet er
fyllt ett ar. Foreldrene kan bestemme hvem som skal delta i gruppen.
Det kan vaere fysioterapeut, forskolelarer fra barnehagen, psykolog
fra PPT eller andre. Et godt rad: Ikke ha med for mange, det er lett
a fole seg litt “overkjort” av velmenende fagfolk.

Barn som har behov for langvarige og koordinerte tjenester har
rett pa a fa utarbeidet individuell plan. Individuell plan er et sam-
arbeidsdokument som beskriver familiens og tjenesteapparatets
innsats. For ytterligere info: http://odin.dep.no/shd/norsk/regelverk/

Grunnstenad skal dekke ekstra utgifter til barnet. Hjelpestgnad
skal dekke ekstra tid brukt pa barnet. Barn med Downs syndrom
har krav pa hjelpestgnad fra spedbarnsstadiet. Soknad om stegnader
skjer pa eget skjema.Trygdekontoret har plikt til & informere om
hva som kreves og om gjeldende satser. Vestlund har sosionom
som kan hjelpe med utfylling av skjema. Kontakt ogsa Ups&Downs
for gode rad!

Avlastning er en rettighet som foreldrene har. Dette er en hjelp til

dem som trenger pusterom fra krevende omsorgsoppgaver. Nar
avlastning skal vurderes er det viktig at familiens totalsituasjon blir
belyst, f.eks hensynet til andre barn. P4 sosialkontoret far du vite
mer om rettigheter, og hjelp til 3 soke.

Stottekontakt er en rettighet som barnet har. Mélet er at barnet
skal komme seg ut og kunne delta i aktiviteter, som andre barn.
Det er ikke vanlig med stottekontakt nar barna er sma. Pa sosial-
kontoret far du vite mer om rettigheter, og hjelp til a soke.

Fra barnet fyller fem ar. Legen kan skrive ut bld resept. Bleier
kan kjopes pa apoteket eller man kan legge ut selv og fa oppgjer i
etterhand. Kontakt trygdekontoret, for ordningen endres stadig.

Ved krevende omsorgsoppgaver kan foreldre sgke sosialkontoret
(eller pleie- og omsorgskontoret) om omsorgslgnn. Det kan vaere

en lgsning dersom en av foreldrene ikke greier & jobbe i full stilling.

Familiens totalsituasjon legges til grunn ved seknadsbehandling.

Foreldre har krav pa pleiepenger nar barnet er innlagt pa sykehus.

Foreldre til funksjonshemmede barn kan vare hjemme med sykt
barn i 20 dager pr. ar (Folketrygdloven, kap. 9). Kontakt trygdekon-
toret for mer informasjon.



Medisinsk huskeliste

Far du leser listen under bar du vite at de aller fleste barn med Downs
syndrom er friske og raske. | begynnelsen er det lett G bli sldtt ut av
medisinsk informasjon. Ndr vi likevel tar med denne listen sd er det
fordi forebygging og rask behandling hindre problemer. Husk ogsd at et
syndrom er en samling fellestrekk.Alle som har syndromet har noen av

disse trekkene, men ingen har alle.

Hjerte
30% har alvorlig hjertefeil. Kan som
oftest opereres med godt resultat.

Syn

Mange er langsynte eller har bryt-
ningsfeil. Problemer med fokuse-
ring er ogsa vanlig. Synet ber sjek-
kes regelmessig. Synsvansker gker
med arene og 20-30% utvikler gra
ster (kan opereres).

Horsel
Pga Iuftveisinfeksjon, @rebeten-
nelse og snirklete greganger har

60% nedsatt hgrsel i barneédrene.

Revaxgr ber brukes forebyggende
en gang pr. mnd. Horsel er viktig

for sprik, serg derfor for hgrsel-
testing.

Luftveier

De aller fleste smdbarna har
luftveisinfeksjoner  pga  trange
kanaler og mykere strukturer.
Saltvannsoppl@sning i nesen anbe-
fales.

Fordoyelse

Noen har forstoppelse.Viktig med
fiber i kosten, men mosjon er den
beste medisin.

Coeliaki (glutenintoleranse)

Mange har antistoffer mot gluten,
men kun 10% har coeliaki . Symp-
tomer: lgs avfgring ved bredmat,
slapphet, noen ganger forstoppelse.

(Det forskes pa dette.)

Hypotoni (muskelslapphet)
Omtrent alle barn med Downs
syndrom har lav muskelspenning,
men dette har ikke sa mye a si for
den psykomotorisk utvikling som
man trodde for.

Ledd

Omtrent alle barn har gkt beve-
gelighet i leddene. | tillegg har de
problemer med balanse og koor-
dinasjon. Hofteleddene kan veare
et problem. Stimuler derfor ikke
til & ga for tidlig. Men generelt er
all bevegelse (dans, trim, svem-
ming og turgaing) av det gode.

Nakke
10% er disponert for gkt beve-
gelighet i nakkevirvlene, og virv-
lene kan da komme ut av posisjon.
Noen leger anbefaler rentgen for
skolestart.

Hypothyreose

| puberteten utvikler 20-30% lavt
stoffskifte (noen fer). Symptomer:
terr hud, slapphet, vektgkning,
stagnert vekst. Sjekk regelmessig.

Medisineres.

Leukemi

| — 2% fa leukemi for de er fem
ar, men som regel en lettere form
som lar seg behandle.

Tenner

Forsinket tannfrembrudd, uregel-
messig rekkefelge og manglende
tenner kan forekomme, men man-
ge har bedre tannhelse enn andre
barn.

Hoyde og vekt

Noe avvikende hgyde- og vekt-
utvikling. Helsestasjonen har eget
skjema som skal brukes.

Forskning

Generelt kan vi si at mennesker
med Downs syndrom lever lenger
enn for og har bedre helse. Det
forskes i dag mye pa ernzring, og
bedre rad om kosthold vil antage-
lig komme i arene fremover.

Les ellers bladet: Developmental
median and child neurology.



20

Ups&Downs, Hordaland

Foreningen ble stiftet i januar 1996. Bare noen maneder senere
var vi femti medlemmer fordelt over hele Hordaland, og nar dette
skrives er vi passert hundre. Det sier noe om behovet.Vart mal er
a vere et forum for foreldre og barn nar det gjelder utveksling av
informasjon, pluss et sosialt treffsted.

En familie som far et funksjonshemmet barn har mange sparsmal,
og svarene finnes ofte hos andre i samme situasjon. Kontakten
mellom familier har vist seg a gi en stette og varme som ingen
offentlig etat kan gi. Ups&Downs legger stor vekt pa dette sosiale

fellesskapet. Vi arrangerer sommerfest, hgsttreff, helgeseminar,
turer, juletrefester og annet for barn, sgsken og foreldre.

Etter hvert som barna blir storre er det fint at de kan blir kjent
med hverandre. De vil noen ganger oppleve at de ikke strekker til
sammen med andre barn, og da kan det vaere godt med bestevenner
som de alltid foler seg pa balgelengde med.

Det skjer en naturlig utvekslingen av erfaringer og kunnskap nar
foreldre megtes. Denne kontakten er svaert nyttig, og Ups&Downs
legger til rette for kontakt mellom familiene ved sosiale arrange-
menter, mgter og utsendelse av medlemslister. PA metene tar vi
opp ulike tema, inviterer fagfolk og har diskusjoner.

Ups&Downs gnsker ogsa 4 bidra til 2 endre gammeldagse holdninger
om Downs syndrom i samfunnet ved & rette informasjon om vare
barn utover.

Organisering
Ups&Downs Hordaland har i dag vel 100 medlemmer og drives av
et styre som velges av Arsmotet.
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Noen aktuelle organisasjoner

NFU

Norsk Forbund for Utviklingshemmede er en interesseorganisa-
sjon for mennesker med utviklingshemming. Forbundet har til-
herighet og likeverd som barende prinsipper. NFU jobber som
pressgruppe, og er hgringsinstans i saker som bergrer mennesker
med utviklingshemming. NFU har 19 fylkeslag og 240 lokallag.
Telefon: 22 39 60 65

Internett: www.nfunorge.org

E-post:  firmapost@nfunorge.org

NNDS

Norsk Nettverk for Downs Syndrom er et landsomfattende nett-
verk som arbeider for & samle og spre informasjon om mennes-
ker med Downs syndrom. NNDS legger sarlig vekt pa a formidle
nyere forskning og utvikling. Bade familier, fagpersoner og organi-
sasjoner kan vare medlemmer. NNDS arrangerer landskonferan-
ser der alle kan delta, og gir ut bladet Marihgna.

Telefon: 71 67 08 88

Internett: www.marihona.com

E-post:  gretejr@c2i.net




Ta kontakt hvis du vil vite mer!

Ups & Downs Hordaland
c/o Alfheim og Nielsen
Skuteviksboder | —2

5035 Bergen

Se forgvrig vedlagt ark for

kontaktpersoner.

Denne brosjyren er laget hasten 2003.
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