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Formanden har ordet

Af Kitt Boel

Det nye ar er allerede godt i gang, og de lyse
timer endelig ved at fylde hverdagen igen.

Et ar, hvor de farste virkninger af kommu-
naliseringen vil vise sig. 0gsa en ny tradition i
vores forening har | formentlig set i postkassen
allerede, nemlig PBS opkraevning af kontingent.
Vi haber, at dette tiltag sparer bade medlem-
mer og kasserer for en masse bavl.

Ungdomsuddannelse
Den nye ungdomsuddannelse malrettet unge
med udviklingshaemning bliver en realitet fra
1. august 2007,

| lovforslaget star, at formalet er, at unge
med udviklingshaeemning samt unge med an-
dre saerlige behov opnar personlige, sociale
og faglige kompetencer til sa selvstaendig en
deltagelse i voksenlivet som muligt - ogsa med
henblik pa evt. videre uddannelse. Jeg synes,
det tegner rigtig godt.

Uddannelsen er 3-arig og kan forlaenges til
5 ar, den skal vaere tilbudt den unge, inden det
fyldte 25. ar. Indholdet i uddannelsen skal vaere
fag og aktiviteter, der fremmer selvstaendighed,
sasom bo-undervisning, og lign. Andre fag og
aktiviteter skal fremme sociale kompetencer,
0g andre igen skal fremme kompetencer til
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uddannelse og beskaeftigelse. Ogsa praktik i
virksomheder, vil veere en naturlig del af under-
visningen. S3 kan man naesten ikke f& armene
ned, synes jeg.

Men..."Kommunalbestyrelsen sikrer, at unge,
der har forudsaetninger for at fglge uddannelsen
med udbytte, orienteres om tilbuddet efter
denne lov" (kapitel 3, §3 stk. 1), det ligner en
formulering fra fordumes tid, idet det kan tolkes
som om, nogle mennesker ikke kan laere noget
(= er uunderviselige). | dag ved vi, at dette ikke
er tilfaeldet, at udbyttet afhaenger af, hvorvidt
indhold og paedagogik modsvarer elevens ak-
tuelle niveau og behov.

En sadan saetning vil LDS arbejde for at fa
aendret i loven. Det er endvidere Ungdommens
Uddannelsesvejledning der, efter samrad med
forzeldre og den unge selv, indstiller til optagelse
pa ungdomsuddannelsen. Her ma vi forvente
0g arbejde pa, at der sker en nadvendig kvali-
ficering af UU vejledningen til at kunne lave en
god indstilling. Alt i alt kan vi glaede os til at
arbejde fremadrettet med denne nye lov og
dens virkeliggerelse.

Kurser

Der er afholdt to rigtig gode kurser i sprogs-
timulering i det jyske, og en temaaften om
udviklingspsykologi og Downs syndrom i Ke-
benhavn i efterdret. Planen om ogsa at lave
sjeellandskursus i sprogstimulering fgr gene-
ralforsamlingen er ikke lykkedes, da det har
taget lang tid at finde oplaegsholdere, nu er
det lykkedes og kurset bliver afholdt i septem-
ber i stedet for.

Fortscettes side 4
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Bestyrelsen

i Landsforeningen Downs Syndrom pr. 1. oktober 2006

Kitt Boel, konstitueret formand
ansvarlig for kursusudvalg
Koltvej 35, 8361 Hasselager

TIf. 27 34 04 77

E-mail: formand@downssyndrom.dk

Charlotte Dam Sgrensen
nastformand,

ansvarlig for landsmgdeudvalg
Vallgraekken 4, Vallg, 4600 Kage
E-mail: charlotte@kres.dk

Anette Berg, kasserer
Ewaldsvej 30, 2960 Rungsted Kyst
E-mail: berg.olsen@privat.dk

Kirsten Sgrensen, redaktgr
ansvarlig for bladudvalg

Egevej 2, 7323 Give

E-mail: medieudvalg@downssyndrom.dk

Fortsat fra side 3

Verdens Downs syndrom dag 21/3

| Down Syndrom Internationals bestyrelse er
vi blevet enige om, at temaet for dette ars
Downs syndrom dag er "celebrating diversity”
eller hurra for forskellighed.

| Samarbejdsudvalget har vi haft de farste
dreftelser af, hvilke aktiviteter vi kan finde pa
i den anledning, det skal jo gerne blive synligt
for andre end os selv.

P& madet i februar vil vi traeffe naermere af-
taler om hvem, der ger hvad, og lokalforeninger
0g grupper vil ligesom individuelle medlemmer
blive informeret og opfordret videre via mail-
listen. Sidste ars succes med plakater bliver

%

Brita Madsen

ansvarlig for videoudvalg
Ludvigsgardevej 21, 5591 Gelsted
E-mail: ulbrit@dlgtele.dk

Lars Surrow

ansvarlig for summercampudvalg
Holbergsvej 34, 7000 Fredericia

E-mail: surrow@privat.dk

Ingelise Baggersgaard
ansvarlig for samarbejdsudvalg
Skovgardsvej 50, 8362 Harning
E-mail: familien@baggersgaard.dk

sikkert en del af festlighederne, allerede nu kan
man godt kigge billedarkiverne igennem for at
finde et billede, der gar i spaend med temaet,
hurra for forskellighed. (Lees om arrangementet
under Nyt fra lokalforeninger Fyn. red.)

Landskursus 14.-15. april

| gjeblikket Igber tilmeldingerne ind, og udvalget
knokler Igs. I har alle faet brev herom. Her vil jeg
kort haefte mig ved, at Christy Lynch fra Irland, vil
kunne hjeelpe os videre med at teenke i retning af
god uddannelse og et rigtigt arbejde. Laes artik-
len inde i bladet om landskurset og om stattet
beskaeftigelse. Haber vi ses pa Landskurset.
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INDKALDELSE TIL

GENERALFORSAMLING

| LANDSFORENINGEN DOWNS SYNDROM

| forbindelse med Landskursus 2007
afholdes der generalforsamling
S@ONDAG DEN 15. APRIL 2007

kl. 9.00-11.30 pa Klarskovgaard
Korsgr Lystskov 30, 4220 Korsgr.

Dagsorden i henhold til vedtaegterne.
Forslag, der gnskes behandlet, skal veere
bestyrelsen i haende senest 14 dage for
generalforsamlingen.

Forslag sendes til: Dorte Kellermann,
Gunlggsgade 45 st.tv., 2300 Kbh. S

Du kan deltage i generalforsamlingen,
selvom du ikke deltager i Landskursus 2007.

Tilmelding er nadvendig og skal ske til:
dorte.kellermann@gmail.com

Med venlig hilsen
Bestyrelsen




HUSK:

LDS’ landskursus 2007

Korsgr den 14.-15. april

Landskursus 2007 gar under titlen "Livskva-
litet” og foregar pa Comwell Klarskovgaard
i Korsgr. Emnerne favner bredt og daekker
omrader, der kan have interesse for forzel-
dre og pargrende til savel sma som store
bgrn med Downs syndrom samt profes-
sionelle fagfolk.

Landskursus 2007 starter lgrdag den 14. april
kl. 12.15 med besag udefra. Christy Lynch, er-
goterapeut og direkter for KARE og bestyrel-
sesmedlem i European Supportet Employment,
gaester vores arrangement og fortaeller om sine
positive erfaringer med stettet arbejde for unge
mennesker med DS i Irland.

Ved begrebet stattet arbejde forstar man et
regulaert arbejde pa en almindelig arbejdsplads
og ikke f.eks. pa et beskyttet vaerksted. Et kon-
cept, der muligvis kan overferes til Danmark, og
som kan give unge og voksne mennesker med
DS et mere indholdsrigt arbejdsliv. Laas mere
om emnet pa bl.a. side 12 i dette blad.

Gruppeoplaeg lgrdag

Lerdag eftermiddag er der forskellige grup-

peoplaeg.

1. Dagens faellesoplaeg tages op til yderligere
diskussion. Herunder stilles spargsmalet om,
hvilke @nsker og forventninger, vi har til ud-
dannelse og arbejde til vores unge og voksne
med DS i Danmark - og hvad der reelt kan
lade sig gare. Indlaegget afholdes under titlen
Uddannelse og arbejdsmuligheder for unge
0g voksne med DS i DK af Dan Schimmel,
projektkonsulent i LEV, og Christy Lynch.

2. Almene og specifikke medicinske problem-
stillinger hos mindre barn med DS ved laege
Peter Baekgard, Barneneurocentret pd Amts-
sygehuset i Glostrup. Herunder hvilke sund-
hedsproblemer, der kan opsta, og hvordan
vi kan forebygge og behandle.

3. Oralmotorisk stimulation ud fra en tvaerfaglig
tilgang ved Hanne Lilja, tale- og herepaedagog,
Lizzie Hegerlund, tale- og hgrepaedagog, Tina
Kissow, fysioterapeaut og Dorthe Diederichsen,
tandlaege. Den ofte slappe muskelspaending i




ansigt, mund og hals kan give vanskeligheder
med bl.a. mundlukke, tygge- og talefunktion.
Hvordan kan vi afhjeelpe dette ved mundmo-
torisk stimulation og ansigtsmassage. Der
arbejdes efter Castillo Morales konceptet, som
vil blive naermere beskrevet.

4. Fra passiv til aktiv livsstil - et projekt pa VA-
SAC Odsherred Afd. Thorshgj ved projektleder
Dorthe Pedersen (DP) samt 2 projektdelta-
gere: Anne Marie Jensen (AMJ) og Michael
Jensen (MJ). Hele den vestlige verden er i
dag optaget af begrebet sundhed, og dog
har der aldrig veeret sa mange overvaegtige
barn, unge og voksne som nu. Konsekvensen
viser sig i de medfalgende livsstilssygdomme.
Teoretisk oplaeg om udviklingshaemmede
og livsstilsproblematikker ved DP. At vaere
udviklingshaammet med Downs syndrom og
have diabetes 2 ved AMJ. Fra overvaegtig og
moppet - til slank og aktiv ved MJ.

Lerdagens program slutter af med et faellesop-
leg kl. 16.30-18.00 af Per Ryt-Hansen, chefkon-
sulent i humor og ekstern lektor, under temaet:
Livskvalitet - humor - livsglaede.

Sendagen starter med generalforsamling fra k.
9-11.30, og efter frokost er der igen forskellige
gruppeoplaeg, f.eks.:

5. Neurologisk forklaring pa anderledesheden

ved DS ved laege Peter Baekgard, Barne-
neurocentret pd Amtssygehuset i Glostrup.
Oplaegget omhandler bl.a., hvordan hjernen
hos mennesker med DS samarbejder med
kroppen i laerings- og hukommelsesproces-
serne.

6. Mestring af forzeldrerollen ved Inge Bigum,
smabgrnskonsulent i Kege Kommune. Op-
lzagget er en blanding af et fagligt indlaeg og
erfaringsudveksling blandt deltagerne om,
hvordan vi i den enkelte familie sikrer, at
livsveerdierne bliver tilgodeset for alle.

7. Unge og sundhed ved Jan Kristensen, lege
og skribent til DOWN & UP. - Et oplaeg, der
bergrer emner som almene og specifikke
medicinske problemstillinger samt pubertet,
kost og seksualitet.

Landskursus 2007 afsluttes sgndag kl. 15.15
med kaffe og kage.

Opdatering vedr. programmet og dagsorden
til generalforsamlingen findes pa foreningens
hjemmeside www.downssyndrom.dk

Tilmeldingsfristen er overskredet, men inte-
resserede kan kontakte sekretaer Dorte Keller-
mann for at here, om der stadig er mulighed
for at deltage i Landskursus 2007.

Vel madt til Landskursus 2007.




Konference om

Den 16. november var der en konference
arrangeret af EUSE Danmark (European
Union for Supported Employment).

Af Kirsten Sgrensen

Malet for EUSE er at lette udviklingen af stat-
tet beskaeftigelse over hele Europa og skabe
en platform for samarbejde med andre orga-
nisationer og foreninger pa savel et europaeisk
som et globalt plan. Det overordnede formal
er at fremme modellen bag stettet beskaefti-
gelse gennem udveksling af information, viden
og praktiske erfaringer. Laes mere pa: www.
euse.org

Man kan melde sig ind i organisationen,
hvis man @nsker at arbejde for foreningens
malsaetninger om at stotte bestraebelser for
at udviklingsheemmede og andre mennesker
med handicap kan fa en plads pa det alminde-
lige arbejdsmarked.

Formalet med denne fgrste nationale kon-
ference var at saette fokus pa inklusion af han-
dicappede og sindslidende pa det almindelige
arbejdsmarked.

Efter en kort velkomst ved EUSE Danmarks
formand, centerleder Henning Jahn, abnede
Socialminister Eva Kjer Hansen (EKH) konferen-
cen. EKH talte om regeringens handleplan om

beskaeftigelse af handicappede - trods handicap

skal man have mulighed for et aktivt arbejdsliv.

Der er afsat 80 mio. kr. til handleplanen, der har

til mal at opfylde flg. 3 punkter:

1) Antallet af ansatte med nedsat funktions-
evne skal stige med 2000/ar.

2) Antal virksomheder, der har personer med
handicap ansat skal stige med 1% pr ar.

3) Folk med nedsat funktionsevne og virk-
somheder skal informeres bedre om mu-
lighederne for statte i forbindelse med an-
saettelse i en virksomhed. (klik f.eks. ind pa
jobsagningsportalen: www.ijobnu.dk her er
der bade informationer til jobsager og til
virksomheden).

Malet er, at man trods sit handicap skal have
mulighed for at udnytte sine kompetencer pa
arbejdsmarkedet, da dette er godt for den en-
kelte. Det er vigtigt at have fokus pa mulighe-
derne og ikke pa begraensningerne. EKH's fore-
drag kan hares pa EUSE-danmarks hjemmeside:
www.eusedenmark.dk. Her kan man endvidere
se klip fra dagen, bl.a. TV Glads interviews.

Naeste oplaegsholder var Mike Evans, der er
vicepraesident i EUSE og medstifter af Scottish
Union of Supported Employment. Han talte
om sine erfaringer med arbejdet omkring stat-
tet beskaeftigelse i Skotland savel som pa det
europaeiske plan.
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Han fortalte, at udviklingen i Supported
Employment i Skotland bar praeg af, at der var
stor forskel i tilbud og metoder selv indenfor
kort afstand, der var dobbelt finansiering, hvor-
for der ikke var nogen koordinering af midlerne,
der var mangel pa ensartethed og sammen-
haeng og mange eksperter uden ekspertise.
Overgang fra skole til arbejde fungerede darligt
og udbyderne havde begraenset uddannelse.

Ansvaret for beskaeftigelse er ikke place-
ret i Skotland, men er et britisk anliggende
0g beskaeftigelsesmuligheden er beskyttede
vaerksteder/sociale virksomheder. Derfor er der
stort behov for forskning - en forskning, der
skal fare til noget.

Herefter gennemgik han Dundeemodel-
len, der er et faelles initiativ mellem de tre
lokale myndigheder i Tayside-omradet med
ca. 390.000 indbyggere. Et initiativ, der har
til formal at skabe beskaeftigelsesmuligheder
for mennesker med handicap og at hjzelpe
disse mennesker med at finde og opretholde
beskaeftigelse.

Hovedaktiviteterne i modellen er:

e Jobklubber - hvor man snakker om, hvad den
enkelte kunne taenke sig at arbejde med.
Det er vigtigt, at den enkelte oplever selv-
bestemmelse.

e Praktikforlgb, hvor den enkelte far mulighed
for at arbejde med det, man gerne vil.

e Supported Employment Team - som er kon-
sulenter, der stgtter 10 - 16 brugere hver.

e Konsulentbistand og radgivning til arbejdsgi-
verne - Arbejdsgiverne skal pa forhand have
fyldig information om medarbejderen, da
det er vigtigt, at arbejdsgiveren har et godt
kendskab til medarbejderen.

e Supported Employment Netvaerk for orga-
nisationer.
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Denne model fgrte til, at mere end 100 perso-
ner med handicap kom i ordinaer beskzaeftigelse
samt at 90 personer i arbejde fik statte.

Et projekt i Tyskland havde ikke givet den
samme succes - men dette skyldes sandsyn-
ligvis, at man kun naede til at inddrage medar-
bejderen og gere denne rigtig teendt - derefter
sagde man farvel og tak og startede forfra med
en ny person. Der var ingen opfelgning eller
stotte til den enkelte eller til virksomheden,
0g sa kan det ikke lykkes.

Om eftermiddagen var der wokshops. Jeg
deltog i en workshop med titlen Jobmatch ved
souschef Marie Haugaard og Lisa Junge Jensen
Ellehgj, Vejle.

Det handlede om kvalificeret jobformidling
- fastholdelse i jobbet og -udvikling. Forud-
saetningen for dette var at fa afdaekket den
enkeltes arbejdsmaessige kompetencer. Job-
match er ikke en facitliste, men et dokumen-
teret bud pa, hvilke jobmaessige kompetencer
personen har,

Redskabet ggr matchet mellem person og
virksomhed bedre, hvilket er med til at sikre
job-fastholdelse og job-udvikling til gavn for
bade den ansatte og virksomheden.

Hvis det ikke gar med arbejdet, kan man
hurtigt komme tilbage til Ellehgj. Laes mere
om jobmatch pa Ellehgjs hjemmeside: www.
ellehoj.dk

Som det fremgar af ovennaevnte, arbej-
des der allerede med stottet beskaeftigelse i
Danmark.

Tidligere har vi her i bladet omtalt VASAC,
der bl.a. har faet flere udviklingshaemmede i
arbejde hos Bilka. Men det skal udbredes endnu
mere, for der er ingen tvivlom, at det er vejen
frem for vore udviklingshaemmede medborgere.
Men det skal gares ordentligt, for de har ikke

brug for nederlag.
j 9 :



Besgg pa Nordhgj

I min egenskab af bestyrelsesmedlem i Levs
Kommunekreds i Kolding var jeg i november
maned pa rundtur til Nordhgj, Dieselhgj og
Kulturhuset i Kolding. Det blev en meget
interessant tur med et lille indblik i de ud-
viklingsheemmedes kultur og hverdag.

Af Susanne Fogh

Vi startede vores rundvisning pa Dieselhgj, som
er et beskyttet vaerksted, hvis oprindelige formal
var at sluse brugerne ud til "rigtige” jobs. En
konsekvens heraf er, at malgruppen ikke kaldes
"brugere”, men derimod "medarbejdere”. Vil
man vaere "medarbejder” pa Dieselhgj, skal man
som hovedregel veere i stand til selv at komme
pa arbejde, dvs. tage med bussen.

Arbejdstid og opgaver tilpasses efter med-
arbejderens formaen. De opgaver, der udfares,
spaender fra diverse vaerkstedsopgaver til pak-

keopgaver. Blandt de faste kunder er Wurth,
som far pakket skruer (efter vaegt) og Merrild,
der far pakket teposer i asker. Da vi var der op
til jul, havde medarbejderne desuden faet til
opgave at pakke ildfaste fade og sjove billeder
til julehandelen, som ferst skulle klaebes op i en
ramme for derefter at blive pakket.

Der er prestige i at vaere pa Dieselhgj. Det
er meningsfyldt, ndr man bagefter kan se de
ting, man har pakket, sta pa hylden i Bilka. - Og
er man ferst kommet pa Dieselhgj, skal man
bestemt ikke tilbage til Nordhgj! - Dieselhgj er
rent administrativt en afdeling under Nord-
hgj, og de fleste "medarbejdere” er startet pa
Nordhagj. Faktisk er folk sa glade for at vaere pa
Dieselhgj, at det kun er fa, der kommer videre
til egentlige skanejobs.

Nogle stykker er dog kommet videre - bl.a.
til Wirth og Merrild. Personalet pa Dieselhgj
ferer tilsyn og vejleder, ogsa nar folk kommer
ud pa rigtige arbejdsplader, sa kontakten mistes
ikke, og der er kontinuitet i tilbudene.
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Fra Dieselhgj gik turen til Nordhgj. Nordhgj
er bade et beskyttet vaerksted og et dagcenter.
0gsa her udfares der bestillingsopgaver pa det
beskyttede vaerksted: pakning af sikringer og
drop-stop til vinflasker. Der er lavet specielle
skabeloner, der skal sikre, at antallet passer
- 0gsa selvom brugeren ikke er s& ferm til at
teelle, eller hvis man bliver afledt fra opgaven.
Derudover er der i dagcenter-regi mere hob-
bybetonede aktiviteter som billedveerksted,
systue og musik.

Der er en ungdomsgruppe og en &ldre-
gruppe, og der arrangeres ugentlige ture ud
af huset. Nordhegj har desuden et festligt san-
serum og en stor kantine, hvor alle meades til
frokost. Atmosfaeren er god, og folk ser ud til
at vaere glade for at veere her. Nordhgj byder
pa meningsfulde aktiviteter i trygge rammer
0g masser af social kontakt.

Til sidst gik turen til Kulturhuset. Kulturhuset
er et mgdested for de udviklingshaemmede i
Kolding. Det er opfert i forbindelse med et
bofaellesskab - og i Igbet af naeste ar skulle der
gerne blive bygget yderligere et bofzellesskab
i nabolaget.

Kulturhuset kan minde lidt om en ungdoms-
klub: Der er kantine og et stort fallesrum, og
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uden om er der forskellige vaerksteder til traear-
bejde, syning, maleri, it samt en fjernsynsstue.
Desuden er der et maderum, som bl.a. bruges
til planlaegning af fester, banko og andre akti-
viteter. | kantinen er der mulighed for at kabe
aftensmad til rimelige penge.

Hver tirsdag er der tirsdags-klub, hvor de
&ldste elever fra centerklasserne pa Braendkjzer-
skolen kommer pa besag. Kulturhuset abner
hver dag kl. 14.00, og folk mader op, efterhan-
den som de far fri fra arbejde eller kommer hjem
fra diverse dagtilbud. Kulturhuset har i gvrigt
selv ansat tre medarbejdere fra brugergrup-
pen i skanejobs.

Alt i alt var det en spaendende og positiv
dag. Det var betryggende at hare, hvor godt de
forskellige institutioner samarbejder og sikrer
kontinuitet i tilbudene: Kulturhusets samar-
bejde med skolen i form af tirsdagsklub, sa
de unge kender stedet, nar de forlader sko-
len. Samarbejdet med Nordhgj, der bl.a. sik-
rer laengere abningstid og arrangementer i
Kulturhuset, nar Nordhgj holder ferie-lukket.
Nordhgj/Dieselhgj, der har hand i hanke med
vilkarene for dem, der kommer i arbejde. Og
endelig en meningsfyldt fritid sammen med

kammeraterne i Kulturhuset.,
f 11



Et arbejde sa naer det
almindelige som muligt

Beskyttet beskaeftigelse ber geres sa lig det
almindelige arbejdsmarked som muligt. Men
hvordan? Det Centrale Handicaprad drgftede
omradets muligheder.

Af Christine Bendixen
Center for Ligebehandling af Handicappede

| iveren efter at saette fokus pa mennesker
med funktionsnedsaettelsers muligheder pa
arbejdsmarkedet enten i job pa ordinzere vil-
kar eller pa saerlige vilkar er der en gruppe af
mennesker med funktionsnedsaettelser, der er
blevet overset. Det drejer sig om mennesker i
beskyttet beskaeftigelse.

Det er ikke desto mindre et omrade, der
traenger til revision og fornyelse. Det Centrale
Handicaprad havde derfor ved deres made den
20. september besluttet at gere omradet til
genstand for en temadrgftelse. | den forbindelse
havde radet inviteret Lis Jessen, der er afdelings-
lederi ,Job i Erhverv" i Ribe Amt, til at komme
og fortaelle om Ribe Amts beskaeftigelsestilbud
for psykisk udviklingshaemmede borgere.

Job i Erhverv

Det interessante ved Ribe Amts tilbud Job i
Erhverv er, at det er et beskaeftigelsestilbud,
der sigter mod at fa de personer, som ellers
sidder pa de beskyttede vaerksteder, typisk psy-
kisk udviklingshaemmede, ud pa det ordinzere
arbejdsmarked.

Tilbuddet begyndte som et projekt i 2001
og er i dag et sidestillet tilbud til de beskyt-
tede veerksteder i Ribe Amt. Tilbuddets vision
er at integrere voksne psykisk udviklingshaem-
mede fysisk, fagligt og socialt i samfundet ved
hjeelp af det ordinzere arbejdsmarked, samt

o

at give borgeren individuelle arbejdsmaessige
valgmuligheder.

Tilbuddet er samtidig et led i at arbejde
mod den afinstitutionalisering, der ogsa ligger
i servicelovens intentioner. Psykisk udviklings-
haammede borgere skal vaek fra gruppetilhars-
forholdet i beskyttet beskaeftigelse og over i
individuel beskaeftigelse. ,Institutionskulturen
star for gruppetaenkning - sikkerhed, tryghed,
genkendelighed og faste rammer - alt sam-
men ord, man tidligere har ment, var bedst
for udviklingshaeemmede, og som passede ind
i industrisamfundets kultur," sagde Lis Jessen
og fortsatte: ,Dette bar udfordres, sa institu-
tionerne i langt hgjere grad matcher kulturen
udenfor i samfundet, der retter fokus mod in-
dividualisering, formbarhed, mester og ansvar
for eget liv - for dem der kan - og inklusion i
samfundet."

Uafhangig med sikkerhedsnet

| arbejdet mod en afinstitutionalisering dan-
ner Job i Erhverv samtidig et sikkerhedsnet for
brugerne. ,Vi hjaelper i de svaere situationer,
men overlader mere og mere ansvar til per-
sonen selv. Malet er, at afhaengigheden skal
mindskes, men vi er der, ndr det er nadvendigt,"
forklarede Lis Jessen. Den konstruktion er der-
for ogsa inkorporeret i Job i Erhvervs koncept,
der bl.a. bygger pa et otte ugers AMU-kursus
efterfulgt af tremanederspraktik og derefter
job i lgntilskudsordning, alt sammen fulgt af
et varigt tilbud om statte, opfelgning og kon-
sulentbistand.

En succes

Pa AMU-kurset arbejder brugerne med personlig
udvikling til arbejde og uddannelse, individuel
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kompetenceafklaring, grundkursus i lager, it,
hygiejne, konfliktafvaergelse og kundeservice. Pa
den made sager kurset bl.a. at skabe forstaelse
for arbejdsmarkedet hos kursisten og at afprave
0g udvikle kursistens samarbejdskompetencer.

Herefter vurderes kursistens arbejdsmar-
kedsressourcer gennem samtaler med kursisten
for derved ogsa at finde frem til, hvad perso-
nen kan magte i forhold til den efterfalgende
tremanederspraktik i en virksomhed. Nogle
kursister har brug for flere praktikker, far de er
klar til at fa et job i en lentilskudsordning. Det
er heller ikke alle, der kommer ud i job, ,ganske
fa forsvinder tilbage til vaerkstederne, men de
fleste, der ikke vil have tilbuddet, vaelger ikke at
have et arbejde," forklarer Lis Jessen.

Det andrer dog ikke pa, at Job i Erhverv er
en succes. Cirka 75% af tilbuddets borgere ender
i job med Igntilskud efter kurset. En evaluering
af tilbuddet i 2004 viste ogsa, at psykisk ud-
viklingshaemmedes liv styrkes via et job med
lentilskudsordning og kontakt til arbejdsmar-
kedet. Psykisk udviklingshaemmede faler sig via
tilbuddet som en del af arbejdsmarkedet og er
stolte af at tjene deres egne penge. Samtidig
udtrykker arbejdsgiverne, at de gerne vil tage et
ansvar og yde en indsats, der vardsaettes.

Lang vej endnu
,Men der er lang vej endnu," sagde Lis Jessen, der
samtidig gav udtryk for, at det kan vaere svaert at
fa institutionerne til at taenke anderledes og nyt.
0gsa hos de psykisk udviklingsheemmede selv kan
der vaere modvilje mod at slippe den sikkerhed, de
oplever. Derfor skal institutionerne ogsa motivere
brugerne til at turde udvikle sig, og i den sam-
menhaang mener Lis Jessen, at der i hgj grad er
brug for uddannelse af personalet pa institutio-
nerne: ,Der ma ressourcer til. Omradet skriger pa
uddannelse af personalet. Givdem mulighed for
at fa en diplomuddannelse eller lignende, ogsa
selv om det sker under mildt pres."

| den efterfglgende debat i radet blev denne
holdning taget op. Her var der ogsa enighed
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om, at uddannelse kan vaere med til at aendre
personalet pa institutionernes holdning til at
fa beboerne ud i ordinaere job. Derudover blev
der ogsa lagt vaegt pa, at der skulle findes in-
citamenter til at fa institutionerne til at skifte
spor, bl.a. ved at der via institutionernes mal-
saetninger eller deres resultatkontrakter stilles
krav om, at flere borgere skal ud i beskaeftigelse
pa ordinaere vilkar.

Bedre ansaettelsesvilkar

En anden problemstilling, der fyldte i radets de-
bat om beskyttet beskaeftigelse, var ligestilling
af beskyttet beskaeftigelse med det almindelige
arbejdsmarked. Den starste forskel, der gar sig
gaeldende i denne sammenhaeng, er, at perso-
ner i beskyttet beskaeftigelse er visiterede til et
tilbud og derfor ikke ansat som lenmodtagere
pa arbejdsmarkedet.

Personer i beskyttet beskaeftigelse har ikke
ansaettelsesvilkar, der svarer til en almindelig
lenmodtager. Det betyder ifolge Arbejdsdirekto-
ratet og Ankestyrelsen, at personer i beskyttet
beskaeftigelse ikke har ret til sygedagpenge og
feriepenge. Personer i beskyttet beskaeftigelse har
som oftest fartidspension som hovedforsargelse,
0g ,lennen” for arbejdet i beskyttet beskaeftigelse
udger derfor et mindre tilskud til forsargelsen. Ra-
det draftede derfor muligheden for, at personer i
beskyttet beskaeftigelse kommer over i en egent-
lig ansaettelse med Ign og ret til sygedagpenge,
feriepenge mv. Dette kunne evt. ske ved at flytte
regelsaettet for beskyttet beskaeftigelse (lovom
social service § 87) fra Socialministeriets omrade
over til Beskaeftigelsesministeriets omrade. Flere
frygtede dog, at dette ville fierne den fleksibilitet,
der ogsa falger med ordningen i dag.

Radet besluttede derfor at henvende sig til
socialministeren for at fa rettet op pa de ret-
tigheder, der mangler for personer i beskyttet
beskaeftigelse i forhold til personer med mere
almindelige ansaettelsesforhold.

KILDE: Lighedstegn nr. 3, oktober 2006
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Der er ogsa plads

til os derude

En stotteperson kan vaere adgangsbillet-
ten til det arbejdsmarked, som mennesker
med psykisk funktionsnedsaettelse ellers kun
vanskeligt har adgang til, viser en evaluering
fra Socialt Udviklingscenter SUS.

Af Lasse Michaelsen
Center for Ligebehandling af Handicappede

Stettepersonordningen er en forsegsordning,
der yder beskaeftigelsesmaessig statte til men-
nesker, der pga. en psykisk funktionsnedsaet-
telse har et kompensationsbehov i arbejdssam-
menhang. Statten gives af en statteperson
pa arbejdspladsen og skal kompensere for den
enkelte persons konkrete funktionsnedsaet-
telse,

Forsggsordningen retter sig mod at fast-
holde og integrere mennesker med psykisk
funktionsnedsaettelse pa det ordinzere arbejds-
marked, men ogsa ved ansaettelse pa saerlige
vilkar, fx fleksjob.

Formalet med forsgget er at undersage,
om ikke de eksisterende regler om personlig
assistance til mennesker med fysisk handicap
i lov.om kompensation til handicappede i er-
hverv mv. med fordel kan udvides til ogsa at
omfatte mennesker med et psykisk og/eller
kognitivt handicap.

Evalueringen af stgttepersonordningen peger
pa, at en stetteperson kan vaere en velegnet
kompensationsform for mennesker med psykisk
funktionsnedsaettelse. | mange tilfaelde kan stet-
tepersonen hjzelpe mennesker med psykisk funk-
tionsnedszettelse med at bibeholde eller opna
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beskaeftigelse pa arbejdsmarkedet enten med
ansaettelse pa ordinzere eller szrlige vilkar.

Ikke en social foranstaltning

Styrken i stettepersonordningen er, at den er
en skraeddersyet arbejdsmarkedsindsats - og
ikke en social foranstaltning - som giver flere
mennesker med psykisk funktionsnedsaattelse
en tilknytning til arbejdsmarkedet. At have en
psykisk funktionsnedsaettelse betyder ikke nad-
vendigvis, at man har en nedsat arbejdsevne
- det afhaenger af den konkrete situation og
arbejdets konkrete indhold, organisering, hjeel-
pemuligheder, kollegaer mv.

Pointen med ordningen er, at en person med
psykisk funktionsnedsaettelse far mulighed for
at udnytte sin arbejdsevne. Det kan understgt-
tes ved at give kompensation i form af fx en
statteperson. Stattepersonordningen kan med
andre ord vaere adgangsbilletten til arbejdsmar-
kedet og dermed skabe @get livskvalitet for de,
der modtager stotte,

Evalueringens klare anbefaling er derfor en
permanentggrelse af stgttepersonordningen,
ved at lov om kompensation til handicappede
i erhverv udvides til ogsa at rumme mennesker
med psykisk funktionsnedseettelse.

Projektet blev gennemfert i samarbejde mel-
lem De Samvirkende Invalideorganisationer
0g Arbejdsmarkedsstyrelsen, i ferste omgang
i Arhus og Frederiksberg Amter i 2003 og se-
nere igen i perioden 1. juli 2005 - 1.juli 2006 |
Kebenhavns og Nordjyllands Amter.
Evalueringen findes pd www.sus.dk

KILDE: Lighedstegn nr. 3, oktober 2006
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DSFP afholder konference
om patientsikkerhed

Dansk Selskab for Patientsikkerhed afhol-
der sin arlige patientsikkerhedskonference
mandag den 16. april 2007 pa Hotel Scandic
Copenhagen, Vester Segade 6, 1601 Kgben-
havn V.

Af Karin Bylov Larsen

Dette ars konference fokuserer pa 3 hovedom-
rader: Patientinvolvering, patientsikkerhed i pri-
maersektoren samt lancering af "Operation Life"
- en dansk national kampagne for patientsik-
kerhed. P3 konferencen praesenteres desuden et
nyt undervisningsmateriale om Sikker Mundtlig
Kommunikation for sundhedspersonale.

Konferencen vil i ar byde pa fire parallelle
sessioner.

Parallelsession A handler om Patientsikker-
hed og Operation Life og beskaeftiger sig med
ledelsesperspektiver. Sessionen henvender sig til
beslutningstagere i sygehusenes topledelser og
der er et maksimalt deltagerantal pa 50.

Parallelsession B handler ligeledes om Ope-
ration Life men beskaeftiger sig med imple-
mentering af kampagnen. Det er en konkret
og praktisk orienteret session om indhold i og
implementering af kampagnen henvendt fil
sygehusenes afdelingsledelser, risikomanagere,
patientsikkerheds-repraesentanter, kvalitetsan-
svarlige og sundhedspersonale.

Parallelsession C handler om udvidelse af
Lov om Patientsikkerhed til primaersektoren.
Denne session henvender sig til akterer i pri-
maersektoren.,

Parallelsession D er en paneldiskussion om
patientinddragelse. Paneldiskussionen har del-
tagelse af repraesentanter for sygehusledelser,
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patientorganisationer og Patienter for Patient-
sikkerhed. Malet med paneldiskussionen er at
diskutere og identificere faelles @nsker til et
patientsikkert sundehdsvaesen.

Konferencens evrige oplaeg vil forega i ple-
num. Hovedtalere er Sir Liam Donaldson, Chair-
man, Global Alliance for Patient Safety og Chief
Medical Officer i det engelsek Department of
Health. Samt Maureen Bisognano, Executive
Vice President and Chief Operating Officer, In-
stitute for Healthcare Improvement, USA.

Deltagergebyret er 2.000 kr. for medlemmer
af Dansk Selskab for Patientsikkerhed mod det
almindelige deltagergebyr pa 2.300 kr. Da der er
begraenset deltagerantal, er det hensigtsmaes-
sigt at tilmelde sig snarest muligt. Tilmelding
kan forega via vores hjemmeside www.patient-
sikkerhed.dk (i venstre spalte under arrange-
menter). Al information om konferencen er
desuden tilgaengelig pa vores hjemmeside.

Vi glaeder os til at se dig!

Karin Bylov Larsen

Sekretaer

Dansk Selskab for Patientsikkerhed
Hvidovre Hospital, Afsnit 023, Pavillon 3
Kettegard Allé 30, 2650 Hvidovre

TIf. 36 32 21 71. Fax 36 32 36 07
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Nyt fra lokalforeningerne

KOBENHAVN

Foreningen Forzeldre til Mongolbgrn

i Kebenhavns Amt

Sa er et helt ar gdet, og vi har holdt en raekke
vellykkede arrangementer. Vi har udover faste-
lavnsfest i februar og den traditionelle zoo-tur i
maj 0gsa afholdt en biograftur. Den var et stort
hit for alle barn (og voksne). Vi havde denne
gang valgt biografen i City 2 i Heje Taastrup, og
der var 2 film at vaelge imellem: Peter Pedal og
Garfield 2. Desuden blev der delt popcorn ud til
alle barn, hvilket sikrede stilhed hos de fleste,
mens popcornene blev indtaget.

Vi har ogsa traditionen tro holdt tegn-til-tale
kursus for bedsteforaeldre i november maned.
Denne gang var der ikke sd mange tilmeldte,
som der plejer at vaere. Til gengeeld blev kur-
set ret intensivt for de 13 deltagere, og de fik
meget ud af det.

| ar starter vi ud med en teaterforestilling
pa Ishgj Teater; Den Kinesiske Labyrint hedder
stykket, og vi gleeder os meget til at se det.

| april har vi foraeldreweekend med hoved-
emnerne: Hvordan pavirker vores udviklings-
haammede barn familielivet? Hvilke udfordringer
ligger i opdragelsen af et barn med Downs syn-
drom? | forbindelse med foraeldreweekenden
afholdes ogsa arets generalforsamling.

Til maj har viigen den traditionelle zoo-tur,
hvor det plejer at vaere mange deltagere.

Vi er nu 98 familier i foreningen, og der har
ikke veeret den store tilgang af sma nyfadte
i 2006. Til gengeeld er der kommet nogle fa
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store til, som vi pa bedste vis har forsggt at
placere.

Pa bestyrelsens vegne
Neestformand Rikke Aydas

ARHUS

Down Arhus - Nyhed!

S& har Arhus féet en hjemmeside:
www.downaarhus.dk med arrangementplan
for 2007 og erfaringsudveksling.

VEIJLE

VADS
Traditionen tro afholdt VADS julearrangement
den 10. december - dennegangiiKastanjeni
Vejle. | alt madte ca. 60 glade og forventnings-
fulde bgrn og voksne op, og det blev til en god
0g hyggelig eftermiddag med juletraesdans og
livlig snak rundt om ved bordene. Efter barnene
iheerdigt havde kaldt pa julemanden, dukkede
han endelig op, og der blev uddelt slikposer til
de sma.

Bestyrelsen i VADS gnsker alle medlemmer

et godt nytar.
: 19



FYN

Downs Syndrom Fyn
- en familieforening
Hej alle Down & Up-laasere.

Forste indlaeg fra Downs Syndrom Fyn - en
familieforening, som vi har heddet det sidste
ars tid. Navneforandring i anledning af nedlaeg-
gelsen af amterne og endret "politik” i ordvalg
(vi hed "Mongolforeningen i Fyns Amt" farhen).
Vi gver os stadig. Men endelig fik vi da sendt en
fynsk hilsen til det faelles blad!

De kommende arrangementer for aret plan-
leegges normalt ferst efter generalforsamlingen,
som altid er i marts. Denne gang den 18. marts.

Men vi kender sa nogenlunde arets gang, idet
vi for nogle ar siden besluttede os for at samle
arrangementerne i nogle fa tilbagevendende
arrangementer - og sa til gengaeld bruge flere
penge pa at ggre dem attraktive og uden s
meget arbejde for arrangerer og deltagere.

Vi har gennem flere ar afholdt tre arlige
sodavandsdiskoteker for alle udviklingshaem-
mede bgrn og unge mellem ca. 8-16 ar. Det
er et rigtig godt diskotek, Pegasus (i gvrigt
nykarede Danmarks-mestrel!), der altid spiller.
Og de rammer rigtig godt i valget af musik.
Stemningen er altid god bade blandt bgrnene
pa dansegulvet og blandt forzeldrene i "baglo-
kalet”. Og deltagerantallet er stigende. Vi har
gjort diskotekerne sa meget "selvkgrende’, at
vii bestyrelsen ikke star direkte som arrangarer
mere. De sidste ar har det kert med skiftende
foreeldrepar som tovholdere. De sgrger for at
booke lokaler, diskotek, pynte op, rydde op og
udsende invitationer til alle elever pd amtets
specialskoler. Det er ikke kun fynske barn og
unge, der ma deltage, sa se invitationen pa
naeste side - | er velkomne med jeres bgrn!

Aret plejer at byde p& en weekendtur i sen-
sommeren/efteraret. De sidste dr er turen gaet
til Hasmark-kolonien pa Nordfyn. Der har vi
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vaeret heldige at komme "ind i varmen” til en
god pris og med fuld forplejning! Og sa ligger
kolonien suveraent med skgnne grgnne omgi-
velser - og lige ud til sandstranden.

Den arlige julefrokost blev udeladt i 2006 - for
at "genopsta” som paskefrokost. Der er for travlt
i december maned for de fleste. S3 vi glaeder os
til drets paskefrokost, som bliver holdt i forbin-
delse med generalforsamlingen sendag den 18.
marts. Vi plejer at have faelles frokost-bord og en
"spillemand"” til sanglege - og en julemand, som
i anledningen af pasken nok udebliver...

Desuden plejer vi at holde et arligt "vaere-
sted”, som vi kalder det. Det henvender sig
mest til de yngste medlemmer. Oftest har det
vaeret et uforpligtende made i en bgrnehave
ved en god legeplads/skov med leg og snak og
sandwich fra foreningen. Nogen gange har der
vaeret et "tema” knyttet til arrangementet - fx
musikterapi eller motorik.

Maske nogen af vores ideer kan bruges af
andre. Det har i hvert faldt vaeret en god idé
for vores forening at kere sadan.

Velkommen pa vores hjemmeside
www.dsfyn.dk. Her kan bl.a. ses mange skenne
billeder fra weekendturen 2006.

Pd vegne af bestyrelsen
Formand Annika Hlif Gude

BEMARK:
Gymnastik i Rosengdrdscentret pa
Verdens Downs Syndrom dag
Den 21. marts pa Verdens Downs Syndrom
dag, vises der gymnastik i Rosengardscentret i
Odense. Temaet for dennne dag er faelles i hele
Europa "Hurra for forskellighed”. Gymnaster fra
Motion og Samvaer vil vise flaget og deres kun-
nen med lidt opvisning. Gymnastikken starter
ca. kl. 16 pa Store Torv, hvor der desuden vil vaere
en stand med plakater, balloner, osv.

Alle er velkomne.
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Downs Syndrom Fyn
arrangerer

SODAVANDS-
DISKOTEK

for alle udviklingshaemmede bgrn
fra ca. 8-16 ar

FREDAG DEN 2. MARTS

kl. 18.00-21.00 pa Enghaveskolen
Roesskovvej 125, Odense

Entré kr. 10,- X {
P

Find danseskoene frem
og husk penge til slik og sodavand. ‘

o

Der serveres forceldrekaffe ‘
i baglokalet.
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Oplevelses- og

aktivitetsweekend

fra den 21. september til den 23. september 2007

Af Lasse Surrow

Landsforeningen Downs Syndrom har de sidste
2 ar med stor succes afholdt "Summercamp”
i Stenbjerglejren den forste weekend i august.
Af praktiske og organisatoriske arsager har vi
dog i ar valgt en anden form.

Summercampudvalget har ansegt Social-
ministeriets handicappulje om 130.000,00 kr.
til afholdelse af en "Oplevelses- og Aktivitets-
weekend”. Og et stort hurra til LDS. Vi fik kort
for jul meddelelse om, at vi har faet bevilliget
de ansagte midler.

Derfor kan vi nu bekendtgare, at der ogsa
i 2007 vil blive afholdt et socialt arrangement.
Oplevelses- og Aktivitetsweekenden er blevet
rykket til lidt senere pa aret, nemlig fra fredag
den 21. september til sendag den 23. septem-
ber. Vi har booket et helt vandrehjem og ar-
rangementet vil blive afholdt pa et Danhostel
i Fredericia. Vandrehjemmet er klassificeret
med 5 stjerner, hvilket er det hgjest opnaelige
stjerneantal i den kategori. Der er 30 store
og rummelige familievaerelser, alle med tv og
eget bad. Vandrehjemmet ligger lige klods op

o

af Danmarks stgrste Idraetscenter med bl.a.
subtropisk badeland og bowlingbaner. Ogsa taet
pa vandrehjemmet ligger Madsbyparken som
er en oplevelses- og legepark med bl.a. Tante
Andante Hus, minitog, tarzanbane, dyr og et
veeld af andre aktiviteter for store og sma.

Programmet for weekenden er under udar-
bejdelse, men det kan allerede nu rgbes, at det
subtropiske badeland er booket til LDS fredag
aften i 2 timer. Ligeledes er vi i dialog med
Dansk Handicap Idraetsforbund om forskellig-
artede aktiviteter med deres instrukterer om
lardagen bade i idraetscentret, pa bowlingbaner
0g udenders.

Dette indlaag skal blot tages som en lille ap-
petitvaekker og samtidig en information om,
atviigeniar er pa banen med et tilbud om en
social weekend for vores medlemmer. Der vil
blive lavet en folder, der vil veere klar til Lands-
kursus 2007 i april, hvor vi vil kunne fortzelle
mere konkret om indhold, pris og tilmelding.
Dette vil ligeledes komme i bladet.

Sa saet x i kalenderen den 21.- 23 september.
Se 0gsa www.fredericia-danhostel.dk
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Nar barnet siger

Af Susanne Fogh

Sidste fordr var jeg til et meget interessant
foredrag med psykolog Bo Hejlskov Jargensen
(BHJ) fra PsykologCompagniet. Det handlede om
opdragelse af handicappede barn, og hvordan
man handterer "problemskabende adfaerd”,
som f.eks. ulydighed, udadreagerende adfaerd
0g selvskadende adfaerd.

Min egen hjemmefront sa pa dette tidspunkt
sadan ud, at der var konstante konflikter mellem
Andreas (8 ar med DS) og hans far, Torben.,

Uanset hvad Torben sagde til Andreas, fik
han altid et "NEJ". Det var en belastning for
hele familien og gik naturligvis iszer Torben pa.
Han syntes snart, han havde pravet alt: Vaeret
talmodig og forstaende, skaeldt ud, lokket med
belgnning og truet med straf, men det blev
sharere veerre end bedre.

Til Bo Hejlskov Jgrgensens foredrag fik jeg
forklaringen pa hvorfor: Forskning har vist, at
ingen af disse metoder giver positive resultater
i behandling af bgrn med problemskabende
adfeerd! Hverken konsekvenspaedagogik, belen-
ning og straf eller "holding” (det at holde bar-
net fast til det falder til ro) har vist sig at vaere
brugbare tilgange.

BHJ's udgangspunkt var fglgende citat af
Ross Greene: "Bgrn, der kan opfgre sig or-
dentligt, ger det”. Nar barn siger nej i stedet
for ja, er det ofte, fordi de ikke har forudsaet-
ningerne for at leve op til de krav, vi stiller.
Det kan vaere forudsaetninger som: Overblik,
udholdenhed, kommunikationsevne, omstill-
ingsevne og tilpasningsevne.

De har altsa brug for hjaelp og ikke en voksen,
der siger "Du skal" og begynder at skaelde ud.
Skeeldud ger blot tingene veerre pga. det, der
kaldes affektsmitte. Den voksnes vrede smitter
barnet, som reagerer med selv at blive aggres-
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sivt, fordi det ikke kan skelne mellem egne og
modpartens folelser.

Barn med DS bliver ofte betegnet som
vaerende staedige - ogsa (eller maske isaer) af
fagfolk. Et praedikat som 0gsa er blevet sat pa
Andreas, og som jeg altid har felt var urimeligt
(hans lillebror er langt mere staedig). Sa det var
helt efter mit hoved, da BHJ erklaerede at der
ikke findes staedige mennesker med udviklings-
forstyrrelser(!) - men rigtig mange infleksible!

Forskellen er, at infleksibilitet er tvangsmaes-
sig. Det er den, der far barnet til at sige NEJ.

Men hvordan skal vi sa reagere, nar vores
barn siger NEJ? Vi kan starte med at tolke det
som "giv mig lige 10 minutter”. Ved at sige til i
god tid inden vi skal spise, skal ud at kgre el. lign.
giver vi barnet mulighed for at omstille sig og
forberede sig pa, at der skal ske noget nyt. Bliver
barnet aggressivt, ber vi reagere med ro, undvige
gjenkontakt og bergring og evt. ga et halvt skridt
baglaens og saette os ned pa hug. P4 den made
er der mulighed for en positiv affektsmitte: At
den voksnes ro kan smitte barnet!

Det er lettere sagt end gjort, for det er typisk
det stik modsatte af, hvordan vi plejer at re-
agere, men det er godt at kende noget til disse
mekanismer, og det bliver lettere, nar man har
oplevet, at det virker.

En anden mulighed for at mindske konfron-
tation er at bruge afledning: f.eks. ved at bruge
humor, hvis barnet forstar det. Det er ogsa
tilladt at bruge "bestikkelse” som afledning,
dvs. et stykke slik eller noget andet, der kan
aflede tankerne fra en begyndende konflikt.
Det opfattes iflg. BHJ IKKE som belgnning af
negativ adfaerd.

Jeg vil ikke pastd, at BHJ's foredrag leste alle
vore problemer, men det hjalp at vide, hvilke
tilgange vi skulle skrotte, og at fa nogle ret-
ningslinier for, hvad vi skulle saette i stedet - og det
har bestemt givet mere ro pa hjemmefronten.

e



Langelendsfe:

Langelandsfestival 2007

Af Lars Sode

| 2006 var vi af sted pa Langelandsfestivalen
sammen med vores to barn Nanna pa 2 ar (med
Downs syndrom) og Oliver pa 4 ar. Vi havde en
rigtig fed uge med musik og leg (der er et 25.000
m2 stort legeland pa pladsen) og blev enige om,
at vi ville afsted igen i ar 2007.

Pa landsforeningens summercamp snakkede
vimed en del af de andre familier om deltagelse
af flere pa festivalen, og vi lovede at undersgge
muligheden for dette og eventuelt oprettelse
af vores egen "downs” camp.

Jeg har nu haft fat i ledelsen af festivalen og
er blevet lovet et omrade pa campingpladsen til
0s. De skal bare vide, hvor mange vi kommer,
sa de kan reservere et omrade til os.

Skulle der vaere nogle, som ikke har en camp-
ingvogn, har jeg snakket med Faborg Camping,
som kan leje en campingvogn ud for hele ugen.
De tilbyder at opstille vognen og forteltet og
levere det ngdvendige udstyr med, som man
skal bruge, pa naer sengetej og service. Prisen
for dette er 5500 kr. Faborg Camping skal have
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besked i god tid. Jeg er dog ved at indhente
tilbud fra Arhus Camping og Odder Camping
Center om evt. billigere leje.

Som de tidligere ar er der mulighed for at
spare penge pa festivalbilletten ved at kgbe den
allerede nu. Hvis du keber inden den 7. marts
sparer du kr. 200,- pa en voksenbillet og kr. 100,-
pa en barnebillet (barn under 7 ar er gratis). Jeg
er ved at undersgge eventuel grupperabat, hvis
vi bliver mange deltagere.

Normalprisen for en voksen er i 2007 kr. 1.595
ekskl. billetnetgebyr. Men lige nu kan den kagbes
til kr. 1.395 - sa klik ind forbi www.billetnet.dk
0g bestil en langtidsholdbar gave, der samtidig
sikrer sommerferien med gode oplevelser for
hele familien. Bemaerk at Langelandsfestiva-
len afvikles i perioden 28. juli - 4. august 2007,
begge dage inklusive,

Skulle I have lyst til at vide mere om dette,
kan 1 ga ind pa www.langelandsfestival.dk eller
kontakte mig for yderligere oplysninger. E-mail:
leduck29@hotmail.com, tlIf. 40 74 72 23.

Vi haber, mange vil tiimelde sig og vaere med
til at hygge med musik og leg hele ugen.




Nye idraetstilbud til born
og unge med handicap

Af Eva Lange Rasmussen

Socialminister Eva Kjer Hansen har nu stillet nye
muligheder i udsigt for bl.a. vores barn med
Downs syndrom om deltagelse i flere idraets-
aktiviteter pa lige fod med alle andre. Med
udgangspunkt i, at der skal vaere lige mulig-
heder for alle bgrn og unge for at dyrke idraet,
har socialministeren valgt at bevilge midler til
idreetsforeninger, der enten gnsker handicap-
pede som nye medlemmer, eller som gnsker
at fastholde medlemskredsen af handicappede
mhp. nye tilbud.

Kulturminister Brian Mikkelsen udtaler i den
forbindelse "Bgrn og unge med handicap har
praecis de samme drgmme som alle andre.
Idraetten giver identitet, selvvaerd, spaending,
glaede og ikke mindste udfordringer, s& man
udvikler sig som menneske. Idrzet er vejen til
feellesskab, samvaer og respekt, og projektet

VISO

Den 2. januar 2007 sa en ny styrelse under
Socialministeriet dagens lys. Hovedcentret
er beliggende i Odense.

Af Eva Lange Rasmussen

Ved arets begyndelse har kommunerne rundt om
ilandet overtaget ansvaret for den almindelige og
specialiserede radgivning, hvad angar det sociale
omrade og i forhold til specialundervisning.
VISOs primaere opgave er at statte kommu-
nerne og sagsbehandlerne i deres radgivningsar-
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skal medvirke til, at handicappede bern og unge
via idraetten ogsa far opfyldt deres dremme
og hab.”

Et handicap skal ikke vaere en barriere for at
kunne deltage i idraet, men er ofte forbundet
med en raekke saerlige udfordringer og krav
om rummelighed, ekstra udstyr og flere trae-
nere/hjaelpere. Indtil r 2008 har socialmini-
steriet saledes afsat 40 millioner kr. til projek-
tet, der gar under navnet "Puljen til idraet for
vanskeligt stillede barn", Her kan eksisterende
idraetsforeninger (bade dem der i forvejen har
handicappede som medlemmer og dem, som
gnsker handicappede som nye medlemmer)
s@ge om statte til bl.a. ansaettelse og uddan-
nelse af personale, seerlige rekvisitter, udvikling
af PR- og informationspjecer samt transport-
0g lenudgifter.

Lees mere om projektet og ansegningskra-
vene pa www.social.dk.

bejde, sdledes at den rigtigste lasning kommer
pa bordet i de mest komplicerede enkeltsager.
VISO skal sdledes ligge inde med og have overblik
over, hvilke eksperter, der findes pa de forskel-
lige omrader rundt om i landet og vaere en
stgttefunktion, nar hverken kommunerne eller
regionerne har de fornadne kompetencer.
Borgerne kan ogsa selv rette henvendelse til
VISO, men VISO starter ikke en sag fra bunden.
De tager udgangspunkt i de konkrete oplys-
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Pa nettet

Af Susanne Fogh

2007 - Lige muligheder for alle

Ar 2007 er udrabt til at vaere EU's &r for lige
muligheder. www.lige07.dk er den danske hjem-
meside, der er oprettet i den forbindelse. Her
hedder det bl.a., at mangfoldighed er en styrke
og at det europaeiske ar for lige muligheder for
alle skal bruges til at fokusere pa at fremme
mangfoldighed, fijerne fordomme og beskytte
mod ulovlig forskelsbehandling.

Aktiviteterne kommer til at omfatte oplys-
ning, information, analyse, udredning, debat,
dialog og samarbejde om ikkeforskelsbehandling
pa grund af ken, etnisk eller national oprindelse,
religion eller overbevisning, alder, handicap eller
seksuel orientering.

Planlaegger man selv en aktivitet, der falder
ind under ovenstaende kriterier, er der mulighed
for at sege midler via hiemmesiden. Farste runde
er overstaet, idet der var ansggningsfrist den 1.
februar, men man kan stadig nd at veere median-
den omgang: Ansagningsfristen her er 1. mai.
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ninger, der f.eks. allerede er blevet behandlet i
kommunen. VISO er et videnscenter, der ogsa
omfatter sundheds- og beskaeftigelsesomra-
det, og er tilsvarende forpligtet til at indhente
relevante internationale erfaringer pa forskel-
lige omrader.

VISOs vidensfunktion kommer til

at besta af folgende:
De nuvzerende 11 amtskommunale videnscen-
tre
Center for Sma Handicapgrupper
Videnscenter for Socialpsykiatri
Hjeelpemiddelinstituttet.
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Hjertefejl

Mange bagrn med Downs syndrom fedes med
hjertefejl. Organisationen Down's Heart Group
har oprettet en hjemmeside pd www.dhg.org.
uk , hvor man kan laese om de forskellige ty-
per hjertefejl, symptomer og behandling m.v.
Siden er holdt i et letforstaeligt engelsk og
kraaver hverken lille latinprove eller laegefaglig
eksamen.

Lukket debatforum for DS

Et nyt debatforum for DS har set dagens lys pa
www.groupcare.dk Til forskel fra Landsforenin-
gens forum pa hjiemmesiden - som er bent for
alle og emne-inddelt - er dette et lukket forum
- kun for DS-familier. Man kan vaelge at fa ind-
lzeggene sendt direkte til sin mailboks, hvilket
kan gare det til et glimrende forum for erfarings-
udveksling og gensidig hjeelp og stette.

Hvis man @nsker at veere med, skal man
sende en mail til René Christiansen pa rc@dsa-
net.dk - René Christiansen administrerer dette
forum og er selv far til en lille pige med DS.

VISO arbejder indenfor
folgende omrader:
Born, unge og voksne med handicap
Born og unge med sociale eller adfaerdsmaes-
sige problemer
Udsatte grupper herunder socialpsykiatrien
Specialundervisning og specialpaedagogisk
bistand til barn, unge og voksne.
Palle Lund, tidligere amtsdirekter i Vejle Amt
er direktar for styrelsen.
| forlaengelse af VISO oprettes en tilbudspor-
tal, der indeholder oplysninger om kommunale,
regionale og private tilbud pa det sociale om-
rade - lige fra botilbud og degninstitutioner til
behandlings- og aktivitetstilbud. Laes mere pa

www.tilbudsportalen.dk
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Laagens bord

Af Jan Kristensen

Jan Kristensen er laege og har arbejdet en del ar

pa bgrneafdelinger, tre dr som »skolelaege« bl.a.

pa en amtslig specialskole og er nylig startet pa en
borne- og ungdomspsykiatrisk afdeling. Desuden er
han far til Matias pa 10 ar med Downs Syndrom.

Psykiske sygdomme

Jeg var i sidste uge til en konference, der blev
afholdt af landsforeningen LEV og Psykiatrifon-
den. Temaet var psykiatriske sygdomme hos
mennesker med udviklingshaemning, og delta-
gerne var savel professionelle som foraeldre.

Pa konferencen blev papeget mange dilem-
maer indenfor omradet udviklingshaemning og
psykiatri. F.eks. blev det papeget at:

- Nogle med udviklingshaemning far meget
medicin pa et spinkelt grundlag og med tvivl-
som effekt pa de symptomer, man prgver at
behandle.

- Mange mennesker med udviklingshaemning,
der har symptomer pa psykiatriske sygdomme,
bliver aldrig undersagt af en psykiater eller en
psykolog.

- Meget fa mennesker med udviklingshaemning,
der har psykiatriske eller psykologiske vanske-
ligheder, far et tilbud om terapi.

- Der er i Danmark stort set ingen forskning
eller kvalitetsudviklingsprojekter, der vedrgrer
mennesker med udviklingshaemning, der ogsa
har en psykiatrisk sygdom.

Lidt nedslaet - men ogsa meget inspireret af

denne konference, har jeg valgt at skrive om

forekomsten af psykisk sygdom hos mennesker
med Downs syndrom, isaer bern og unge. Me-
get af den faktuelle viden, jeg kommer ind p3,
stammer fra en artikel i tidsskriftet "American
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Journal of Medical Genetics” skrevet af G. Ca-
pone m.fl. i 2006 " Neurobehavioral disorders
in children, adolescents, and young adults with
Down syndrome”.

Forekomsten af psykiatriske lidelser hos per-
soner med Downs syndrom er meget omdis-
kuteret. Historisk har man haft den opfattelse
at udviklingshaemning naarmest umuliggjorde,
at man ogsa kunne have samtidig psykiatrisk
sygdom. At symptomerne alene blev opfattet
som en adfaerdsforstyrrelse, der relaterede sig
til udviklingshamningen, og ikke til en depres-
sion, en psykose, en opmaerksomhedsforstyr-
relse m.v.

Med vores nuvaerende viden ma det slas fast,
at Downs syndrom ikke beskytter mod udviklin-
gen af psykiatriske lidelser, tvaertimod. Forskel-
lige undersagelser peger pa at mellem 20 - 40
% af alle barn og unge med DS rammes af for-
styrrelse indenfor det psykiatriske omrade. Der
er sdledes tale om et betragteligt antal, men
0gsa et tal med stor usikkerhed og afhaengig af,
hvor bredt de enkelte undersggelser definerer
begrebet psykiatriske vanskeligheder.

Det er ogsa helt klart, at "problematisk ad-
feerd” hos bgrn med DS kan vaere en "tillzert
adfeerd”, maske betinget af omgivelsernes
manglende forstaelse for det udviklingsmaes-
sige handicap. Denne stresssituation for barnet
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@ger pa den anden side ogsa risikoen for at
udvikle egentlig psykiatrisk lidelse.

Seerlig ma man vaere opmaerksom pa pludse-
lige &endringer i barnets adfaerd eller at barnets
hidtidige udviklingsmenster endrer sig. Hvis
barnet/den unge begynder at udvise angst-
symptomer eller blive ked af det. £Andrer sgvn-
mensteret eller det daglige aktivitetsmanster
sig, kan det ogsa vaere symptomer pa begyn-
dende psykiatrisk sygdom. Nogle psykiatriske
sygdomme er 0gsa til en vis grad arvelige, sa
hvis flere i familien har depression, eller f.eks.
seskende har ADHD, @ger det risikoen for, at
personen med DS udvikler lignende lidelser.

Hos barn med DS ses isaer forstyrrelse inden-
for ADHD-omradet (opmaerksomhedsforstyr-
relse - DAMP) og autismeomradet.

Impulsivitet, uopmeerksomhed og hyperak-
tivitet kan sammen med en raekke (negative og
modstandspraegede) adfaerdssymptomer veere
tegn pa ADHD. Det ma anslas, at mellem 10
-20 % af bgrn med DS har ADHD-lignende van-
skeligheder, og som felge deraf kan have behov
for seerlig tilrettelagte paedagogiske strategier
og evt. medicinsk behandling.

Store vanskeligheder i det sociale samspil
sammen med et meget snaevert interessefelt
0g evt. ensartede/stereotype bevaegelser, ma-
ske en tilsyneladende tilbagegang i udviklingen
og et ekstremt behov for ensartethed, tyder pa
en autismeforstyrrelse, 0gsa her er det meget
vigtigt, at den videre udvikling stettes med
saerlig fokus pa de dobbelte vanskeligheder,
barnet har, som felge af udviklingshaemning og
autisme. Det anslas at 5 - 10 % med Downs syn-
drom har en forstyrrelse i autismeomradet.

| ungdomsarene kan der ses udvikling af isaer
depression, angstlidelser og psykoselignende
forstyrrelser.

Udvikling af humeraendringer - oftest som
tristhed, manglende energi og appetit samt
sgvnforstyrrelse er centrale symptomer pa de-
pression. Hyppige humersvingninger maske
med vrede og angst kan ogsa ses. En farste
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indsats kan veere at kigge efter noget i hver-
dagen, der kan fremkalde humersvingningerne
0g prgve at saette ind med en aendring af disse
forhold. Kan forholdene ikke aendres, f.eks. ved
oplevet tab - evt. dgdsfald i familien - kan
egentlig terapi vaere en mulig behandlingsvej.
Udvikles der svaerere depression, ma der ogsa
iveerksaettes medicinsk behandling.

Angstlidelser vil i ungdomsarene ofte vaere
med OCD (tvangstanker og tvangshandlinger). En
terapeutisk indsats evt. stgttet af medicinsk be-
handling vil lette symptomerne for de fleste.

De svaere psykotiske sygdomme som f.eks.
skizofreni vil overvejende udvikle sig i tidlig vok-
senalder. Symptombilledet vil vaere praeget af
hallucinationer, der kan medvirke til at frem-
kalde stor angst og udvikling af svaere og til
tider besynderlige adfaerdssymptomer. Der vil
ofte vaere en markant social tilbagetraekning
- maske helt "lukke sig inde i sig selv”. Safremt
der er tale om skizofreni-lignende sygdom, skal
der startes medicinsk behandling samtidig med,
at en omfattende stotte til almindelige daglige
aktiviteter ma saettes i vaerk.

Jeg tror, at ovenstdende kan vaekke bekym-
ring hos nogle foraeldre, fordi de maske kan
fa indtryk af , at deres barn har en psykiatrisk
lidelse.

Rigtig mange barn, unge og voksne kan have
enkeltstaende symptomer, uden at der er tale
om en sygdomsudvikling. Mange symptomer
ma forsat opfattes som opstaet i et samspil
mellem den almindelige udviklingshaemning, og
omgivelsernes manglende forstaelse og stette.
Den farste indsats er:

o Prov at se pa samspillet i hverdagen - hjemme, i
barnehaven, i skolen, i aflastningsinstitutionen

o Taenk pa, om der mangler nogle udfordringer
f.eks. at ga til idreet, spejder o.lign

e Vurder , om der er "rum” til den unges egen
folelsesmaessige udvikling - at ga i biografen
med kaeresten, at ga til fester i klubben.,
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Som regel anbefaler jeg jer at tale med jeres egen
laege, hvis mine artikler giver anledning til bekym-
ring - denne anbefaling ma denne gang suppleres
med en anbefaling om at tale med paedagoger,
lerere eller psykologer, men med den vished i
baghovedet, at der ikke er ret mange i Danmark,
der har szerlig stor viden indenfor omradet.

Som omtalt viser udenlandske undersagelser
at forekomsten af psykiatriske vanskeligheder er
stor hos mennesker med Downs syndrom / ud-
viklingshaemning, men behandlingsmulighederne
i Danmark ser ud til at vaere meget sma.

Eventuelle rdd og anbefalinger vil ikke altid kunne veere i overensstemmelse med den praksis
som | kender, da der er meget stor forskel pd, hvordan jeres barn falges i et medicinsk under-

sggelses- og forebyggelsesprogram.

Hvis | synes, at temaartikler rejser uafklarede spargsmdl, er mit bedste rad at | tager disse

spergsmdl med til jeres egen Icege.

Jeg modtager gerne jeres reaktioner pd det, jeg skriver eller opfordringer til at tage et

emne op.

| kan skrive til Jan Kristensen, Koltvej 35, 8361 Hasselager,

eller pd e-mail: koltvej_35@adslhome.dk

FN kraever integration

i folkeskolen

En ny FN-konvention om handicappedes ret-
tigheder laegger op til integration af handicap-
pede i Folkeskolen. Det lyder flot og idealistisk,
men holder det i virkelighedens verden? Hvad
skal der til, for at vore bgrn kan integreres? Vil
de ngdvendige ressourcer falge med?

Af Susanne Fogh

Der er ingen tvivl om, at man ber integrere
fysisk handicappede i folkeskolen. Men nar vi
taler om udviklingsheemmede barn, melder der
sig unaegtelig en lang raekke spargsmal, som
ikke er helt nemme at svare pa.

Hvad bliver der af fagligheden, nar laerere
og paedagoger fra specialskolerne skal ud pa
folkeskolerne? Dér bliver vore bgrn og deres
lzerere blot nogle fa blandt de mange. Hvad
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sker der med samarbejdet mellem laerere og
talepaedagoger, ergo- og fysioterapeuter? Disse
specialfunktioner vil der jo naeppe vaere basis
for at oprette ved hver enkelt folkeskole, der
matte have et par handicappede barn.

- Og ikke mindst: Kan vore barn finde jaevn-
byrdige kammerater i folkeskolen? Eller ender
de med at blive ensomme?

Jegerikke i tvivl om, at det er taenkt s& godt
fra FN's side, men jeg tror ikke pa, det holder i
virkelighedens barske verden.

Hvad mener Down & Ups laesere?

Skriv til os og fortael os din mening om integra-
tion eller specialskole. Vi harer ogsa gerne, hvis
nogle har erfaringer, de vil dele med os, hvad
enten de er gode eller darlige. Vores adresse

finder du pa side 2.
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Rikke pa indkgb

Rikke er 14 ar og gar i 8. klasse pa Skovager-
skolen i Jelling, Vejle Kommunes specialskole.
Af Rikkes handleplan for indevaerende skolear
fremgar det, at Rikke skal lere at kgbe ind selv.

HE<

v
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Sammen med en dreng fra klassen, der har samme mal,
drog hun af sted til REMA 1000. Bag dem som en skygge
gik deres paedagog Carina.

Begge elever var meget motiverede og klarede ind-
kabene utrolig flot. Forinden var de blevet instrueret i,
hvem der skulle ggre hvad: Ferst skal der skrives en ind-
kebsseddel. Derefter skal der laves aftaler om flg: Hvem
skal baere kurven i butikken, hvem skal finde varerne og
laegge dem i kurven, hvem skal laegge varerne pa bandet
ved kassen, hvem skal betale, hvem skal pakke varerne i
tasken, hvem skal baere varerne hjem til skolen, og hvem
skal pakke varerne ud, nar de er hjemme pa skolen igen
0g serge for, at varerne kommer det rigtige sted hen
- f.eks. maelken pa kal.

Carina, der fglger dem, er dels opmaerksom pa, hvor-
dan de klarer opgaverne i butikken og dels meget op-
maerksom pa, hvordan de klarer trafikken- de skal bl.a.
krydse banelegemet

Planen er, at Rikke og hendes klassekammerat skal
pa indkab hver fredag i en periode, og Carina fortsaet-
ter med at agere skyggetante (det kalder Rikke hende
for gjeblikket) et stykke tid endnu. Derefter skal de klare
opgaven pa egen hand.

Rikke var pavestolt, da hun kom hjem fra skole den
farste gang, hun havde vaeret pa indkab.
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Har du ogsd en lille hverdagshistorie, som du
vil dele med os? Sd skriv til os - gerne pd e-mail.

Adressen finder du pd side 2.
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Hvordan bliver jeg medlem

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

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

Medlemskab kr. 150,00/ar

Adresse:

Post nr.: By:

Amt:

E-mail:

U 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. foreeldre, bedsteforaeldre, barnehave, bofaellesskab 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.





