Kender du "Vis hensyn” kortet?

Jeg gjorde ikke...

Jeg skriver dette, mens det er frisk i erindringen,
da det bare var en fantastisk oplevelse for min
lille familie...

Min mand skulle pa natarbejde, sa vi matte
ud af huset i grundlovsferien, der var ikke pas-
ning pa skolen..

Vivalgteat tage
en overnatning pa
Hotel Legoland...

Det var med lidt
bekymring for,
hvordan skulle
det nu ga, hvor jeg
selv skulle af sted
med Sofie 10 ar
og Victor Emil 7 ar
(Downs syndrom
samt hyperaktiv).
Vi blev sendt af-
sted med mange
formaninger: pas
nu pa, husk at
skrive tif. pa hans
arm osv. ja vel,
bare en bekymret
far som en gang
har haft sit barn
efterlyst i lokalra-
dioen og eftersagt
med politiets hun-
depatrulje.
Forste dag
skred frem, og vi
havde pa forhand
lavet quickpass til en del aktiviteter, men plud-
selig kom vi til en aktivitet, hvor vi ventede lidt
og talmodighed er jo ikke den staerke side, sa de
omkringstaende kan let fa et skub eller et spark.
Mens mine bgrn tog turen, kom personalet og
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spurgte om jeg kendte "vis hensyn " kortet, og
jeg matte jo sa fortaelle, at jeg ikke anede, hvad
hun talte om og spurgte til det.
Victor Emil skulle baere kortet, og sa matte
vi ga ind i alle aktiviteter ad udgangen, det vil
sige, at vi sprang keen over og det gjaldt bade
sgster og mor, og
nu man sad der,
sa matte man fa
2 ture,

Jeg takkede
for oplysningen,
0g sa skulle vi lige
et arinde i in-
formationen. Vi
smed resten af
vores quickpass i
skraldespanden,
0g resten af ferien
folte vi, at vi havde
en helt speciel lille
prins med os, og
vi havde en rigtig
god fornemmelse i
maven og et stort
smil pa laeben.,

Ja, vi fik lige-
frem lyst til at
lave saesonpas, for
vi fglte os virkelig
velkomne, og det
ger viikke engang
ved naermeste
familie...

Naeste ophold pa hotellet er bestilt for det
skal far da ogsa opleve..

Annette Anker
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TIL OPSLAGSTAVLEN

NYT FRA DOWN ARHUS

Af Anni Sarensen

Vi har netop afholdt et forrygende sommer-
arrangement.

Vivar 75 bgrn, seskende, forzeldre og bed-
steforaeldre samlet i Mariendal, en dejlig hytte
ganske taet ved havet syd for Arhus.

Psykolog John Zeuthen holdt to oplaeg: Et for
bedsteforaeldre og et for forzeldre. Begge oplaeg

drejede sig om, hvordan vi som voksne ser, mg-
der og forstar vore bgrns vanskeligheder.

Bornene afholdt OL med mange gode aktivi-
teter, foraeldrene afholdt generalforsamling, og
vi havde en skegn dag, med sol, isbod, leg, snak,
oplaeg, hygge, badeture, burgere osv.
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Down Aarhus afholder et
arrangement den 23. oktober
om "Den Nye Ungdoms-
uddannelse”. Dette gor vi
sammen med LEV Arhus.

Tjek vores hjemmeside for at
laese mere om arrangementet:
www.downaarhus.dk/

I kan altid laese nyheder fra
foreningen pa hjemmesiden.
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Underbare uge 12

Jeg husker ikke, hvor vi horte om Abenrd
Skiklub farste gang. Navnet synes at vaere
vidt bergmt i kredse af forzeldre til barn
med handicap.

Af Kitt Boel

Nu skulle vi preve at tage pa skitur, hvor der var
sgrget for det hele, selv skiinstrukterer, gearet
til bern med handicap.

Vi var overraskede og glade for at fa skig-
velser tilsendt, de var visualiseret - billeder af
bgrn, der gjorde avelserne, hvilket gjorde, at
Matias bedre kunne forholde sig til det. Vi fik
nok ikke gvet os helt nok, men det er sa en
anden sag.

Den 17. marts 2007 stod vores lille familie
pa Skanderborg Station og ventede i 20 kolde
minutter p& den glade bus fra Abenra. Vi er
Jan, far, Kitt, mor og Matias 11 ar. Matias har
Downs syndrom, og er en dreng, der elsker
fart, spaending, fysisk aktivitet og skaerme (vi-
deo, pc mm).

Med til denne beretning herer, at Jan og jeg
madte hinanden pa en skiferie i Norge for 23
ar siden. Vores bgrn har vaeret med i pulk, pa
kaelk og pa ski gennem alle arene.

Matias startede pa ski, da han var 8 ar, hvor
han fik lzert sig at synes, det var sjovt at sta pa
ski, og kare mellem benene pa en habil voksen
skileber (far, m.fl). Den naeste skiferie var i @strig
2006, hvor Matias lzerte, at kare selv, pa relativt
flade fald. Mens Matias” og de andre drenges
skifaerdigheder er blevet bedre for hvert ar, er
far og ikke mindst mors kondition blevet til-
svarende darligere.

N3, men spaendte steg vi ind i bussen, hvor
folk bad os velkommen og havde lavet plads,
sa vi kunne sidde ved siden af hinanden. De
forste kig og kontakter afslgrede ikke s3 mange
mindre bgrn med handicap, som vi havde ven-

Down & Up 3.2008

tet. Under hele turen fik vi alt det at vide, man
kunne taenkes at have brug for.

Nu var vi pa vej, og ikke leenge efter fik Ma-
tias forhandlet sig frem til, at hans video skulle
saettes pa til faelles forngjelse. (Alle synger sik-
kert stadig "Bob han bygger...")

Ved faergen kunne bussen ikke kere mere;
0g stor var forngjelsen, da vi alle havde hjulpet
til med at fa den i gang igen. Godt det ikke var
op ad ét af svingene til Gaustablikk.

En forsinket faerge, en god seng, og sa pa
farten igen.

Det var et bragende godt solskinsvejr i Norge,
en lille bekymring kunne spores ved tanken om
alt det dejlige sne, der var ved at smelte.

Da vi var fremme, madtes vi kort tid efter
skikleedte,til frokost i det fri, det var glimrende.
Mange var straks i gang. Jeg bemaerkede igen,
hvor stort et frivilligt organisatorisk arbejde,
der var lagt i alt dette, og hvor jeg ned, at ku
holde fri.

Vi kastede os over pa barnebakken med
transportbandet, og efter lidt indledende "mo-
tivationsproblemer” fik vi nogle gode ture op
0g ned.

De folgende dage var der skiinstruktion il
Matias enten formiddag og eftermiddag, eller
bare formiddag. Efter lidt startvanskeligheder
med motivation og taktik, fik Matias nogle
rigtig gode ture pa bgrnebakken, pa gvebakken
og derefter ogsa pa nogle af de gode grgnne
bakker. En enkelt "draeber- red" blev det ogsa
til; det var nu mest for moderen, det var en
draeber. Der var i hvert fald et lille stykke bjerg,
jeg aldrig rigtig blev venner med.

Det bedste var nok de lzengere ture, hvor et
par instrukterer tog med os og familien Bag-
gersgaard pa de grenne bakker. Matias elsker
farten, elsker at opleve og bestige. Og for os,
er det godt at kunne kare nogle forskellige
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steder hen sammen. Nar man er flere til at
skiftes til nedkersler, syrer de utraenede lar
ikke sa nemt.

Matias laerte i lebet af ugen at kere pa lift
med sin mor (eller mor leerte det, naesten), med
sin far og med andre staerke maend. Matias
lerte 0gsa at kere i sele, med maksimal selv-
kersel og hjaelp til bremsning, han stod langt
mere sikkert og bevidst end tidligere.

Som ugen skred frem leerte vi flere og flere
at kende, det skete ogsa tit, ndr en af os voksne
ikke havde "bgrnevagten” og var selv af sted, at
vi stedte ind i nogle af de andre skigrupper, som
vi kunne fglges med. Jan og Jonas (18 ar og DS)
tog feks. den isede pukkelpist sammen, Jonas
dog i bedre stil end Jan. Afslutningslgbene for
bade alpint og langrend var spaendende, og for
langrends vedkommende sekunderet af en aegte
"norsk” sportsjounalist i fert en passende hat.

Uden mad og drikke, duer helten ikke
Hotel og hotelforplejningen var et kapitel for sig,
som de "gamle” deltagere havde forhandsbe-
skrevet for os pa yderst rosende vis. Og ja, hvad
kan man egentlig brokke sig over, ndr maden
star pa bordet tre gange om dagen og der er
rigeligt og varieret af den.

Matias noterede med tilfredshed, at han
kunne fa ked og kartofler til morgenmaden-
0gsa, sa var der heller ingen brok med ham. Og
kun én gang bad han om cola til maden - den
forste aften. Det |3 bare i kulturen (og priserne
forstas), at her drak vi vand, den var kold og frisk
og der var rigeligt af den. Skant! Kagebordet til
frokosten var overdadigt, ganske simpelt.

Hotelvaerelsets dragende magi

Vihavde et dejligt veerelse, ikke langt fra recep-
tion og svemmehal, som vi i gvrigt 0ogsa naede
at besgge et par gange.

MEN pa vaerelset havde vi, formastelige for-
2eldre, en PS2 med til sannike. Det sku’ vi nok
aldrig have gjort. Det var et naesten uoversti-
geligt problem at fa Matias ud pa skibakken,
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fordi fordi fordi... Det var virkelig ikke szerlig
gennemtaenkt, nar ferst han var ude pa bak-
ken, sa var alting OK, men at blive taget fra
sit allerkaereste, og fa ti lag tej og stramme
stgvler pa... PUH HA,

Jeg skal naavne, at vi den ene dag blev reddet
af en af instruktererne, ved hoteldaren: "nah,
dig, jo dig vil jeg gerne med ud og sta pa ski" tror
jeg, Matias taenkte. Og jeg skal ogsa naevne, at
vi (Jan og jeg) pa 4. dagen tror jeg det var tog
hinanden i ed pa, at nu, ja NU skal vi i form!

Holdmgder og andre aktiviteter

Hver aften fer maden samledes vi til et made,
for at drefte dagens traening og justere ind
til naeste dag. Jeg husker, at jeg pa forhand
teenkte, at det maske var at overdrive lidt.
MEN meaderne fungerede rigtig godt, og der
var tydelig imadekommenhed, overfor gnsket
om forandring. Det blev bare lavet om, det man
gnskede sig. Fantastisk.

Vi brugte ogsa et par aftner til at synge gode
sange i hinandens selskab, Mette 8 ar med DS
sang feks. for pa "l en lille bad, der gynger”, og
store Jonas, 20 ar med DS sang for pa "Det var
Inga, og Katinka..." En anden aften var der fol-
kedans for alle, hvor ogsa nogle tyske gaester pa
hotellet blev inviteret med, det var ogsa en af-
tenaktivitet, der blev nydt i vores lille familie.

Det, der har gennemsyret alle de oplevelser, vi
har haft med Eric Turnowsky og resten af Abenra
Skiklub, er imadekommenheden. Jeg kan ikke
naevne mange steder i hverdagen med et barn
med handicap, hvor en sadan imadekommenhed
har staet sa klart i min erindring, som ved denne
tur. Det skulle lige vaere hos julemanden!

Sa ndr man sperger, hvor vores bedste fe-
rieoplevelser er, sa er det klart skiferie i Norge
med ABENRA SKIKLUB

Tak til jer foraeldre og bern, der udvidede
vores horisont i forhold til handicap. Tak til
jer foraeldre, der har store bern og unge med
Downs syndrom med pa denne tur, det giver
forestillingsbilleder til vores liv.
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DUKH har udgivet temahaefte

TEMANER

Af Thomas Christensen, DUKH

Temahaeftet "DUKHsen"” handler denne gang
om arbejdsmarkedet og er bygget op omkring
tre hovedpunkter.

| artiklerne "Uformel sagsbehandling” og
"Nar indsatsen standses” ser vi naermere pa
nogle af de omrader, hvor vi fra vores rad-
givningserfaring kan se, at der er problemer i
sagsbehandlingen.

Indlaegget "Den menneskelige faktor” hand-
ler om subjektiv sagsbehandling og den be-
tydning, som den personlige relation imellem
borger og sagsbehandler kan have.

0g endelig indeholder DUKHsen denne gang
0gsa et par artikler, der giver en mere grund-
lzeggende gennemgang af bade job- og op-
falgningsplaner.

Indholdet af DUKHsen

Hele DUKHsen: Hent hele DUKHsen

Enkelte artikler:

e DUKH mener: Det er fedt at arbejde, nar
man kan.
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DU} Km!:,.sen

Tema:

Arbejdsmarkeq

Job- og opfrzlgningsplcner

Nérindsatsen standses

Ulomel sogsbehang
ing:
Foresprargsel eller ansegning

TE oM sacss

ICAPOMRADET

e Uformel sagsbehandling: Forspargsel eller
ansggning.

Nar indsatsen standses.

Den menneskelige faktor.

Den menneskelige faktor - et eksempel.
Jobplaner.

Opfelgningsplaner i sygedagpengesager.

Ny hjemmeside

Her slutteligt skal jeg heller ikke undlade at gare
lidt reklame for vores nye hjemmeside - klik dig
ind pa www.dukh.dk og se resultatet.

Den Uvildige Konsulentordning
pa Handicapomradet - DUKH
Banegardspladsen 2, 2. sal

6000 Kolding

TIf. 76 30 19 30

Web: www.dukh.dk

Thomas Christensen, informationsmedarbejder,

kan traeffes pa 22681047
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Af Redakter netvaerkskoordinator Mie Karleby

Hjzelpemidler - til hvad og

hvordan skal de bruges?

Der findes og udvikles efterhanden rigtig mange
gode hjeelpemidler til mennesker med forskel-
lige funktionsnedsaettelser. P4 messer og udstil-
linger praesenteres alle de nye og spaendende
ting. Der praesenteres selvfalgelig ogsa masser
af velafpregvede "gamle kendinge”, som blot
far nye og smarte farver og faconer eller nyt
tilbehar.

Begrundelsen for at anskaffe et hjeelpemid-
del, er at det rent faktisk giver hjaelp - fordi
det seetter mennesket i stand til at foretage
handlinger, som ellers ville vaere vanskelige el-
ler umulige. Det er dog meget afggrende for
udbyttet, at de hjaelpere og omsorgspersoner
som i det daglige skal medvirke til at betjene,
opdatere, justere, oplade og indstille hjaelpe-
midlerne, ogsa er i stand til det.

Det er nemt at lade sig lokke, ndr man ser
alt det nye og smarte, men det er ret vigtigt at
have afklaret behov, forventninger og begraens-
ninger. Hjeelpemiddelinstituttet har udgivet en
fin lille bog "Hjaelpemidler til mennesker med
udviklingshaemning” af Mogens Hgeg og Lilly
Jensen, som belyser nogle af de mange overve-
jelser som kan indga forud for anskaffelsen.

Man kan hente inspiration og ny viden pa
de hjeelpemiddelmesser der finder sted arligt.
REHAB-messen er just overstaet (naeste finder
sted i maj 2009 i Fredericia). Seet ogsa allerede
nu kryds i kalenderen ved d. 9. eller 10. sept. 08,
da er der HIT-messe i Nyborg. HIT-messen er
Hjeelpemiddel og IT messe, 0g her praesenteres
rigtig mange hjaelpemidler til synshandicappede.
Messen er gratis at komme ind pa og et besag
veerd. Se http://www.hmi.dk/index.asp?id=545
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Dansk Blinde Bibliotek - DBB

Man behgver faktisk ikke at vaere blind, for at
kunne benytte Danmarks Blindebibliotek. Kri-
teriet for at blive bruger er, at man kan fa en
erklaering pa, at man som fglge af sin funkti-
onsnedsaettelse ikke er i stand til at leese en
trykt tekst. Det gaelder f. eks mennesker med
synsnedsaettelser, motorisk funktionsnedsaet-
telse eller kognitiv funktionsnedsaettelse.

DBB ligger under Kulturministeriet og er det
offentlige landsdaekkende hovedbibliotek.

Det er DBBs vision at sikre fuld informati-
onsmaessig ligestilling, saledes at handicappede
reelt far samme adgang til informationer som
ikke handicappede. | DBB kan man lane lydbager
i alle genrer og til alle alderstrin. Om medlems-
betingelser se http://www.e17.dk/portalen/e-
boeger/hvemkanlaane.aspx#b15022

Se et eksempel pa DBBs nyhedsbrev Atten-
tion pa: http://www.dbb.dk/attention/2007/01/
her findes en henvisning til et site om Daisy
afspillere og Daisy teknik. Meget relevant, idet
Daisy afspillere efterhanden har aflgst alle de
gamle kasettebandoptagere og diktafoner.
Herunder er praesenteret et par af de meget
brugte modeller.

Daisy PlexTalk

PlexTalk er en Daisy afspiller til laesning af lyd-
bager, men kan ogsa afspille almindelige musik
cd’er. Det er muligt at spole frem og tilbage i
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bogen. Man kan bade sege i sider, afsnit og
kapitler. PlexTalk har genopladelige batterier.
PlexTalk er enkel at betjene, pa grund af de 3
taster og som tilbeher fas en daekplade som
afskaermer nogle taster og derved gor betje-
ningen mere enkel.

Victor Stream

VICTOR Stream er en lille transportabel Daisy
afspiller med hukommelseskort. Lydbagerne lig-
ger som lydfiler pa afspilleren. Man kan kopiere
sine lydbager over pa VICTOR Stream og herved
nemt tage flere bager med sig. Tag afspilleren
med pa tur, i toget eller med pa ferie og festival.
VICTOR Stream kan ogsa bruges som diktafon
til optagelse af sma beskeder - maske som
den daglige kommunikation mellem bo - og
dagtilbud. Den er ogsa en MP 3 afspiller.

Telefoner

Der findes ikke ret mange mennesker i dagens
Danmark, der ikke har en mobiltelefon. Langt
de fleste synes at det er en na@dvendighed og
en stor praktisk hjeelp i hverdagen. Det geelder
0gsa mange synshandicappede og mennesker
med andre funktionsnedsaettelser.

Der findes et utal af maerker og modeller,
men endnu flere finesser og funktioner. Hvad
skal man vaelge? Der findes mobiltelefoner il
mange behov. De kan fas med store taster,
med og uden lys, med muligheder for at fa lagt
seerlige tale og forsterrelsesprogrammer ind,
med forud indtastede numre osv. Se f.eks BIG
EASY2 pa http://telecall.dk/BIG-EASY-2.html
Den har ekstra store oplyste taster, ekstra stor
afstand mellem tasterne, ekstra stor skrift i
et ekstra stort display og ekstra hgj lydstyrke.
Udviklet til mennesker med svaekket syn, ha-
relse og motorik.

En anden Igsning kan vaere Easy5. Pa den kan
man forudindtaste numrene til de 5 vigtigste
personer, og fa forbindelse med ét tryk. Nedkald
112, - ét langt tryk pa den grenne knap. Alle kan
ringe op til telefonen. For at Easy5 virker skal
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man bruge et simkort. Klarggring af simkortet
til Easy5 sker ved at indsaette simkortetien al-
mindelig mobiltelefon, og gemme de gnskede
telefonnumre. Se f.eks. http://www.hmi-basen.
dk/r11x.asp?linkinfo=16161&include=00000

Nyt haefte om synsproblemer hos
mennesker med Downs syndrom
Videncenter for Synshandicap har udgivet et
haefte om "Synsproblemer hos mennesker med
Downs syndrom”, som jeg har skrevet. Men-
nesker med Downs syndrom har langt hyp-
pigere synsproblemer end andre. Bade ganske
"almindelige” problemer, som naersynethed og
langsynethed. Men ogsa andre og mere alvor-
lige jenlidelser, som f.eks. gra staer der kraever
behandling og opfelgning hos gjenlaege. Laes
mere i haeftet, som fas gratis p& www.visinfo.
dk/publikationer

ASIUS oplyser, at der stadig er ledige datoer
i efteraret til enkelte temadage - kontakt
os for naermere aftale.

Inger Lundsten - inel@rn.dk
Uddannelseskoordinator

Mie Karleby -mkar@gentofte.dk
Netvaerkskoordinator
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En /Iverdqgs/tlkforlé

Af Dorte Kellermann

Klara havde snakket i telefon med mormor, der  skulle lige taenke mig om, hvorfor hun spurgte,
er sgnderjyde. Bagefter spurgte Klara: "Snakker ~ som hun gjorde. Kom sa i tanke om, at det er
mormor norsk, svensk eller finsk?” Jeg, mor,  sprog-menuen, nar hun ser dvd-film.

Har du ogsd en lille hverdagshistorie, som du vil dele med os?
Sa skriv til os - gerne pd e-mail. Adressen finder du pd side 2.

TIPS OG IDEER

Et tip til rade og irriterede gjne

Af Dorte Thomhayv, Hvidovre

Vores datter, Sara pa 9 ar, har af og til et gje, der Igber en del, og det har en tendens til
at blive radt og irriteret med evt. efterfglgende gjenbetaendelse.

Da mennesker med Downs syndrom har tendens til mere skael pa ajenvipperne, an-
befalede vores gjenlaege, at hun blev smurt pa gjenvipperne med neutral gjensalve hver
aften til sengetid. Sa serger man for at holde huden omkring gjnene fugtig, og de skael
der dannes, falder ikke sa let ned og generer gjet. Om morgenen vasker man sa bare @jen-
omgivelserne, som man plejer. Sara er ikke sa vild med at blive smurt med creme og lign.,
sa vi smarer ofte farst hendes gjne, nar hun sover. Neutral gjensalve kgbes pa apoteket
og koster mellem 65 og 100 kr. alt efter hvilket apotek, man kaber det pa. Det kan holde
sig en mdr. efter abning.

Vi synes, det hjaelper, og Sara har ikke haft @jenbetaendelse/radme ved gjet, siden vi
startede med at bruge salven. Vi smgrer begge hendes gjne, selvom det mest er det ene,
der lgber.
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Hyvordan bliver jeg miedlem

Ved indbetaling pa check
eller overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til: Sekretaer Dorte Kellermann
Gunlagsgade 45, st. tv., 2300 Kebenhavn S

Medlemskab kr. 150,00/ar

Adresse;

Post nr.. By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. foreeldre, bedsteforaeldre, barnehave, bofzellesskab 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 hjemmeside:
www.downssyndrom.dk, e-mail: downs@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan ogsa ske via foreningens hjemmeside.





