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Netvaerket RAV

RAV - for Retssikkerhed, Anstaendighed og
Veerdighed - for alle mennesker med ud-
viklingshaemninger. RAV - fordi man i den
mindste ravklump kan finde en skegnhed,
som overgar ens vildeste fantasier, men
ogsa fordi der gerne ma vaere "rav i den”.
(Netveaerkets egen tekst).

Af Dorte Kellermann

"Netvaerket RAV opstod i 2007 som en spontan
reaktion pa tv-udsendelsen fra Strandvaenget.
De efterfalgende sager gennem det seneste ar
har kun veeret med til at tydeliggere behovet
for, at der skabes et forum, hvor de gode hi-
storier kommer frem, og hvor vi i feellesskab
kan tegne nogle fremadrettede perspektiver
for indsatsen overfor mennesker med udvik-
lingshamning”, siger Jarn Foss, der er en af
initiativtagerne til Netveerket RAV.

"Vi gnsker at kunne byde ind med den ned-
vendige forstyrrelse, fortryllelse og information,
der kan abne deren ind til en gruppe borgere,
som man ofte glemmer i den daglige politiske
og offentlige debat. Vores ambition er at vaere
uafhaengig af afgraensede professions- og or-
ganisationsinteresser. Vores mission er at for-
midle, udvikle og koordinere ny viden, der kan
sikre, at alle borgere med udviklingshaemning i
praksis far de borgerrettigheder og et vaerdigt
liv med livskvalitet, som de har ret til og krav
pa. Vivil arbejde malrettet pa, at disse borgere
bliver inkluderet 100 % i det danske samfund,”
siger arbejdsgruppen som koordinerer net-
vaerksarbejdet i RAV.

Den 3. marts 2008 afholdt Netvaerket RAV
konference i Kgbenhavn under temaet "Rets-
sikkerhed, Anstaendighed og Veerdighed for alle
mennesker med udviklingshaemninger”.

Godt 100 mennesker - fagpersoner, poli-
tikere, pargrende og andre var samlet for at
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hare forskellige indlaeg og ikke mindst at dis-
kutere,

Kim Rasmussen, forsker, RUC, indledte med
etindlaag om "De bortgemte". Hvorfor accepte-
rer samfundet at udviklingshaemmede sociali-
seresind i et parallelt samfund? Hvorfor opdeler
vi hverdagslivet sa stringent for mennesker med
udviklingshaemning og mennesker uden, som vi
ser i det danske samfund? Hvad vil samfundet
med udviklingshaemmede mennesker?

Der er eksempler pa barnehaver, der ligger
lige ved siden af hinanden, hvor der er barn med
udviklingshamning i den ene og barn uden i den
anden og de to institutioner er delt med hegn.
Hvad er det for selvbillede barn med udviklings-
hamning vokser op med, nar de ma iagttage
andre bgrn igennem hegn - og omvendt bar
det vel sparges: hvordan opfatter barn uden
udviklingshaemning barn, vores barn, nar de
iagttager dem igennem et hegn?

Samfundet bar saette sig mal for, hvad et
godt og inkluderende liv er for mennesker med
udviklingshamning.

Ifglge Kim Rasmussen bgr man have en tre-
strenget strategi: For det farste et diskursivt
arbejde, der offensivt og strategisk skaber nye
billeder af, hvad udviklingsheemmede menne-
sker "kan” og "vil". Dernaest ma der igennem
praktisk arbejde skabes grobund for relationer
0g netvaerk mellem mennesker med og uden
udviklingshaemning. Man skal samtidig taenke
i fysiske miljger, der inkluderer i stedet for op-
deler. Sidst, men ikke mindst bar der ske en
konsolidering af rettigheder; at formelle ret-
tigheder bliver gjort til reelle rettigheder.

Dernaest praesenterede TV-Glad et uddrag af
en ny dokumentarfilm, som forventes at blive
sendt pa DR2 i lgbet af foraret. Filmen handler
om tre mennesker med forskellige handicap,
der alle forsagte at stille op til Folketingsval-
get i efteraret 2007. | klippet sa vi, hvordan
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vejen igennem opstillingsregler, medier (som
var meget svaere, at komme i kontakt med) og
gadekampagner efterhanden fik karakter af et
freak show, som en af deltagerne selv siger. At
de foelte sig udstillet frem for, at der blev lyttet
til deres budskaber.

Livskvalitetsgruppen kom med et kort indlaeg
om en brugerkonference i foraret 2008, Gruppen
er et genopstaet netvaerk primaert bestaende af
mennesker med udviklingshaemning. Netvaerket
stiller krav om samfundsdeltagelse.

Der var kritik af ansatte og ledelse pa bo-
steder, der ikke gar deres arbejde godt nok, sa
lzenge vi oplever skandaler som Strandvaenget
og Tokanten.

Gruppen vil pa brugerkonferencen forsege
at indkredse, hvordan man maler retssikkerhed,
anstaendighed og veerdighed.

Annette-Marie Jensen Frimann, mor til en
pige pa 24 ar med udviklingshaemning, holdt et
indlaeg om vigtigheden af samarbejdet med de
parerende for at sikre de udviklingshaemmede
mennesker et godt liv med netvaerk.

Nar et ungt menneske med udviklingshaem-
ning flytter hjemmefra, er det meget sarbart
for bade den unge selv og de pargrende. Derfor
er det vigtigt med et udstrakt samarbejde, for
at fa flytningen og det unge menneskes liv til at
lykkes. Kommunikation burde vaere den overve-
jende overskrift i denne proces. Bade direkte og
pa andre mader, skriftligt og telefonisk.

De pargrende er en af naglerne til at give men-
nesket med udviklingshaemning et godt liv med
netvaerk. Et netvaerk, der bade bestar af familie,
men ogsa i hgj grad venner. Venner, der ofte bor
andre steder og langt vaek. Hvordan sikrer man,
at kontakter vedligeholdes, nar den udviklings-
haemmede ikke nedvendigyis selv kan?

Der ber vaere mere fokus pa parerende-
politikker pa de enkelte bosteder og bruger-
demokrati.

Gunvor Munch, tidligere Social-/Velfaerdsmi-
nisteriet, nu Socialt Udviklingscenter for Socialt
udsatte (SUS), preesenterede en ny rapport
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fra Velfaerdsministeriet "Veje til et godt liv i
egen bolig". Rapporten kan hentes pa www.
downssyndrom.dk. Rapporten er fadt i kelvan-
det af skandalerne pa Strandvaenget. Der er en
raekke anbefalinger inden for omraderne: Etik
og vaerdigrundlag i botilbud, beboerens ret til
selvbestemmelse og medbestemmelse, ledelse
0g ledelsesudvikling, kompetenceudvikling af
personale og pargrendesamarbejde.

Som det meste andet i denne verden er
realiseringen af anbefalingerne afhaengig af
gkonomi, men Gunvor Munch praeciserer, at der
er afsat penge til nogle af anbefalingerne.

For at udmente anbefalingerne bedst mu-
ligt, foreslar Gunvor Munch, at der nedsaettes
et arbejdsnetvaerk bestdende af f.eks. RAV, SUS,
Kommunernes Landsforening, Danske Regioner
og Danske Handicaporganisationer.

Det bemaerkes i gvrigt, at SUS arbejder med
en ny rapport om magtanvendelsesreglerne.

Afslutningsvis kom Thomas Gravesen fra
Kebenhavns Paedagogseminarium med et ind-
laag om at fastholde paedagogstuderende i
interessen for arbejdet med mennesker med
udviklingshaemning. For fgrste gang i 25 ar
er der nu flere studerende end praktikpladser
inden for specialomrader med udviklingshaem-
mede mennesker pa Kebenhavns Paedagogse-
minarium.

Her har man kert udviklingsarbejder for at
forsgge at fastholde de studerende inden for
specialomradet. Det er lykkedes; de ferste 7
studerende er snart feerdige og generelt meget
bedre allround kvalificeret end tidligere, fordi
de har gennemgaet et lengere forlgb. 12 nye
studerende vil fortsaette denne linie.

Konferencen fortsatte i arbejdsgrupper med
forskellige temaer. Jeg deltog i en arbejdsgruppe,
der havde overskriften "Inklusionsar 2008 - ogsa
for mennesker med udviklingsheemninger”.

I gruppen deltog bade fagpersoner, parg-
rende og mennesker med udviklingshaemning.

Fortscettes side 10

9



Vi diskuterede forskellige aspekter af inklusion
af mennesker med udviklingshaemning. Vi var
alle enige om, at kommunikation var vaesentlig
forudsaetning for inklusion. Vores "statement”
var, at alle mennesker, uanset forudsaetninger,
har ret til at blive forstaet med baggrund i hvil-
ken som helst form for kommunikation, og i
gvrigt fa tiden til at kommunikere.

Det betyder, at bade parerende, men ikke
mindst professionelle omkring mennesker med
udviklingshaemning, skal blive meget bedre ftil
at kommunikere pa alle mader. Det vaere sig
vha. Tegn Til Tale og andre mader. Det enkelte
menneske med udviklingshaemning har krav
pa at blive forstdet lige meget hvilken form for
kommunikation, der anvendes.

Der bgr ogsa vaere en pligt og ikke mindst
vilje til at serge for, at den enkeltes saeregne
made at kommunikere pa, bliver videreformidlet
til alle omkring personen, s& sandsynligheden
for forstaelse er mest optimal.

PRESSEMEDDELELSE

Af andre ting, der er en forudsaetning for
inklusion, er at sarge for mennesker med handi-
cap har muligheden for at feerdes i det offentlige
rum. Vi snakkede om, at ledsagerordningen
desvaerre ikke bliver anvendt ret meget, og
der bgr advokeres for den, sa flere mennesker
far gavn af det.

| forhold til de forskellige indlaeg der var da-
gen igennem, var flere af os inde pa skismaet
mellem pa den ene side, at vi gerne vil have vo-
res barn, unge og voksne i specialmiljger, (hvor
flere mener, at de far den bedste behandling),
sat overfor et gnske om, at "vores” mennesker
i langt hgjere grad er repraesenteret i "normale”
miljger, og til stadig bliver taenkt ind i samme.
At de er synlige, deltager og er accepterede pa
deres egne praemisser. Hvilket det stadig kniber
gevaldigt med mange steder.

"Taler for mig selv PLUS”

Pa konference og Landskursus 2008 blev
programmet "Taler for mig selv PLUS" prae-
senteret.

Af Lene Elsig Dalgaard

Programmet, som er udkommet pa CD, under-
stotter tilegnelse af talesprog hos blandt andre
bgrn med udviklingshandicap - specifikt barn
med Downs syndrom - tosprogede elever og
barn i ferskolealderen. P3 CD'en findes bl.a. Tegn
til Tale videoklip. Se anmeldelse fra Folkeskolen.
dk: www.folkeskolen.dk/Objectshow

CD’en er oversat fra engelsk og tilpasset
dansk af iveerksaettervirksomheden Inclusion
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Software. Projektet er delvist finansieret ved
hjeelp af ekonomisk stette fra Undervisnings-
ministeriets Tips- og Lottomidler samt forsags-
midler, Jyllands-Postens Fond, Ole Kirks Fond,
Landsforeningen LEV m.fl.

Journalist Lene Elsig Dalgaard, som selv
har en datter med Downs syndrom, tegner
virksomheden og har ledet dette projekt.

Lene Elsig Dalgaard, Inclusion Software
Nylgkkevej 54, 8340 Malling

Mobil: 5137 2637

E-mail: leneelsig@inclusion.dk
www.inclusion.dk
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4. 1’s lejrskole ., 93 o5 april 2008

4. i er en specielklasse pa Uglegardsskolen
i Solrgd, hvori der gar 6 bgrn. 4 bgrn med
Downs syndrom og to bgrn, der har andre
former for handicap. Klassen har haft en
rigtig dejlig lejrtur, som vi vil fortzelle lidt
om her.

Af lcererne i 4. i

Vi blev hentet pa Uglegardsskolen kl. 9 af en
bla bus, der skulle kare os til Vipperad. Vejret
var stralende, kereturen tog kun godt en halv
time, og humeret var hgjt hos alle!

Ved bondegarden Damgarden tog "bonde-
damen” Bettina imod os sammen med hun-
den Kiro.

Vi blev vist op pa vores vaerelser med alle vo-
res pakkenelliker, og det viste sig, at vi slet ikke
havde behavet at tage sengetgj med - der var
allerede redt op til os. Vi spiste vores madpak-
ker i stuen, og derefter gik vi ud i solen. Bettina
startede med at vise os hgnsene. Der var 27,
som lagde aeg og skulle fodres, s& der var nok
at gare. Bagefter var det de 4 sorte fars tur til
at fa vand og mad. Vandet haeldte Mie op i et
trug, og farene blev fodret med korn, som de
spiste af vores haender. Alle farene havde lam
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i maven, s vi matte ikke Igbe efter dem - det
var ellers sjovt! Kaninerne fik korn og gulerad-
der og ville gerne aes. De havde et lille hus,
som de holdt "helle” i, nar der blev for uroligt
omkring dem. Det respekterede alle. Til sidst
var det hestene - det var meget spaendende.
De fik korn, olie og vitaminer i deres mad og
gulergdder til.

Efter rundturen var der en kort pause, hvor
Bettina serverede frugt og knaekbrad udenfor.
Derefter skulle de store heste gares klar til
rideturen. Eleverne fik lov at bgrste og strigle
hestene og hjaelpe til med hovedtaj og sadler.
Forst i sadlen var Nina og Victor pa hhv. Savoy
0g Donna Belle. De red i folden med Sara og
Lotte som hjaelpere. Bagefter var det Linea og
Nicklas og til sidst Mie og Nikoline, der sluttede
af med at rense hove.

Eftermiddagen gik med leg, trampolinhop og
sandkasseleg. KI. 17:30 blev vi kaldt til pizzabuf-
fet i Bettinas kakken, og alle blev helt sikkert
maette. Om aftenen lavede vi hjemmebiograf
i "vores" laenge, hvor Bettina vartede op med
film og popcorn, mens vi arrangerede os i nat-
t@j og med madrasser pa gulvet. Alle barn sov
klokken halv ni.

Fortscettes side 12




Naeste dag startede tidligt, mellem 6.00 og
7.00. Vi satte os til en stor morgenbuffet klok-
ken 8.00 med musli, cornflakes, brad, 2eggene
eleverne selv havde samlet, pandekager, juice
mm. Kl. 9.15 skulle vi igen ga runde hos dyrene.
Denne gang var eleverne fortrolige med proce-
duren og turde endda holde hgnsene. Bagefter
var det tid til en ridetur pa én hest af gangen, i
terraenet rundt omkring Damgarden.

Vi lavede fade med frokost, som vi kunne
nyde ude i solen, som havde skinnet fra en skyfri
himmel, siden vi kom. Om eftermiddagen blev vi
inviteret til veersktedsbordet hos Bettina, hvor
vi lavede billedkollager og fik en is.

Timerne for aftensmaden tilbragte vi pa- og
omkring legeomradet. Der blev hoppet meget
pa trampolinen, gynget og grinet.

Det blev ngdvendigt med et grundigt bad
0g rent tgj, inden vi satte os til et meget flot
daekket festbord!
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Menuen stod pa rade palser, kylling, kartofler
og laks i fad. Under hovedretten kom bonde-
manden hjem, og han fik en varm velkomst.
Dernaest var det sgnnen Marco’s tur til at lave
ballondyr pa slap line til barnene. Inden desser-
ten blev der plads til en lille svingom. Desserten
blev indtaget med stor begejstring, da den be-
stod af is med krymmel og karamelsauce.

Imens Marco klargjorde karaoke/singstar, fik
bgrnene en gave af bondemanden og Bettina.
| gaverne var der heste i mange afskygninger.
Sa blev der sunget og danset til bla. Balle Bob,
Jamaica og Smuk som et stjerneskud. Det blev
en rigtig festlig afslutning pa en fantastisk af-
ten og lejrtur.

Da vi kom over til huset, hvor vi sov, matte
vi lige "falde ned" til en film. KI. 20.45 var der
ro i lejren.

Dagen efter vendte vi naeserne hjem ad igen
efter en dejlig og vellykket lejrskole.
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Born og unge:

DH har atter arrangeret seminarer for unge med
handicap for at fa indblik i deres hverdag og dromme

Af Eva Seyffert, projektkonsulent i DH

DH har i efteraret afholdt to seminarer for unge
med handicap. Deltagerne var 30 unge, mellem
14 0g 18 ar, med vidt forskellige handicaps. De
bidrog alle, gennem deres aktive deltagelse og
store engagement, med viden, som er vigtig
for det videre arbejde med handicappede bgrn
0g unges vilkar.

Pa seminarerne var unge fra hele landet til
stede, og bade drenge og piger deltog med
stort engagement. Blandt de 30 unge var i alt
17 forskellige handicaps repraesenteret. Der var
bade unge med fysiske og psykiske handicaps,
synlige savel som usynlige handicaps.

Pa ungeseminarerne har vi gennem forskel-
lige aktiviteter samlet viden om, hvordan det
er at vaere ung og have et handicap. For at fa
alle pa banen med deres oplevelser og hold-
ninger, har vi arbejdet med forskellige mader
at udtrykke sig pa. Gennem forskellige aktivi-
teter har de unge alle givet deres holdninger
og oplevelser til kende. Det er gjort gennem
samtaler, malevaerksteder, skriveveerksteder,
musikveerksteder og rollespil.

Hvad siger de unge?
| de kommende maneder vil DH arbejde pa at
samle materialet fra seminarerne og herefter
give et samlet billede af, hvordan de unge op-
lever deres hverdag. Allerede nu, kan vi dog se,
at der er nogle overordnede emner, som gar
igen blandt det, de unge forteeller. Det gaelder
uanset handicap, alder, bopael og kan.

De fleste unge med handicap oplever f.eks.,
at andre mennesker ikke ter sperge til deres
handicap, og heller ikke ter henvende sig til
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dem. De oplever en slags barriere mellem dem
0g andre mennesker.

En anden ting, der er faelles for langt de fle-
ste unge, er, at de har en stor lyst og vilje til at
uddanne sig og fa sig et godt arbejdsliv, nar de
bliver voksne. Flere af dem oplever dog, at det
kan vaere svaert for dem at komme til at fa den
uddannelse eller det arbejde, de haber pa.

De fleste unge fra seminarerne oplever et
manglende kendskab til deres handicap. Det
har konsekvenser for de unge i deres hverdag,
bade i skolen, i fritiden og i det hele taget,
nar de mader nye mennesker. Det har nogle
af deltagerne skrevet en sang om (se andet
steds pa siden). Teksten er lavet sammen med
10 deltagere og beskriver, hvordan de oplever
at blive medt af andre mennesker.

Erfaringerne skal udbredes

Deltagerne pa ungeseminarerne er alle gaet til
opgaverne med et engagement og en indle-
velse, som er en stor inspiration for det videre
arbejde i projektet.

Der er kommet mange flotte produkter ud
af indsatsen, der alle indeholder budskaber om,
hvad de unge synes er vigtigt i deres tilvaerelse.

De budskaber skal nu samles og formidles
videre i en rapport, sa unges synspunkter bliver
synlige og anvendt i f.eks. den lokale vedtagelse
af barnepolitikker.

Vore egne erfaringer som arrangerer, her-
under metodeovervejelser omkring samtaler
og vaerksteder, bliver samlet i en metodevaerk-
tajskasse til brug for kommuner og handicap-
organisationer, sadan at DH’s erfaringer med
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at inddrage barn og unge med handicap bliver
givet videre til andre.

Skal vi komme med et forelgbigt koncen-
trat af erfaringerne fra seminarerne, ma det
veere fglgende:

e Unge med handicap vil meget gerne hgres
0g har mange vigtige budskaber.

e |Inddragelse af barn og unge kan godt lade
sig gare og giver stort udbytte.

h

e Det er vigtigt for deltagerne at made unge
med andre handicap, for selv om de er me-
get forskellige, s har de nogle oplevelser
til faelles.

o |kke alle kan give udtryk for deres holdninger
bare ved at blive spurgt.

e Man kan fa mange vigtige budskaber frem
gennem mere kreative metoder.

Danske Handicaporganisationer

Kommentar

Af Kirsten Sgrensen

DH (Danske Handicaporganisationer) afhol-
der en konference den 3. juni med titlen: Barn
0g Unge med handicap siger deres mening!
Pa konferencen praesenteres resultatet af to
weekendseminarer, der har vaeret afholdt -
her har 30 barn og unge med vidt forskellige
handicaps sat hinanden staevne for at drofte,
hvad de hver isaer @nsker sig af tilvaerelsen, og
hvordan vilkarene for bgrn og unge med han-
dicap kan forbedres.
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Et af temaerne pa konferencen bliver, hvor-
dan man involverer bgrn og unge med handicap
i beslutninger, der vedrarer dem selv og deres
egen situation.,

Laas mere pa DH's hjemmeside:

http://www.handicap.dk/nyheder/konference-
born-og-unge-med-handicap-siger-deres-me-
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“Oplevelses- o iotaneckend

den 31. oktober til den 2. november 2008

Vi kan nu endelig i vores blad bekendtggre,
at der ogsa i 2008 vil blive afholdt et socialt
arrangement. Det har ladet lidt vente pa
sig, dels pa grund af den sene vedtagelse af
"Finansloven” og dels pa grund af, at vi ikke
fik det gnskede belgb, som vi havde ansggt
om i Socialministeriets Handicappulje.

Af Lasse Surrow

Vi havde oprindeligt lagt op til, at vi kunne ef-
terkomme langt flere medlemmers gnske om
at deltage ved at s@ge efter starre lokaliteter.
Dette kan vi desveerre ikke efterkomme grundet
et mindre tildelt belgb fra handicappuljen.

Oplevelses- og aktivitetsweekenden 2008 er
i ar blevet rykket til lidt senere pa aret, nemlig
fra fredag den 31. oktober til sendag den 2. no-
vember. Det er lykkedes osi 11. time at booke
et helt vandrehjem samt 10 familievaerelser pa
Hotel Kronprins Frederik, som ligger lige ved si-
den af, og arrangementet vil igen blive afholdt
pa Danhostel i Fredericia.

Vandrehjemmet er klassificeret med 5 stjer-
ner, hvilket er det hgjest opnaelige stjerneantal
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i den kategori. Der er 30 store og rummelige
familievaerelser, alle med tv og eget bad. Van-
drehjemmet ligger lige klods op af Danmarks
storste Idraetscenter med bl. a. subtropisk bade-
land og bowlingbaner. Der er séledes mulighed
for 40 familier at deltage i ar.

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 en
lokal gymnastikforening "G94" om et samar-
bejde til forskelligartede aktiviteter med deres
instruktgrer om lgrdagen i idraetscentret.

Dette indlaeg skal blot tages som en lille ap-
petitvaekker og samtidig en information om, at
viigen i dr er pa banen med et tilbud om en so-
cial weekend for vores medlemmer. Der vil vaere
et program klar i vores naeste blad, som bliver
udsendt sidst i august. Her vil vi mere konkret
informere om indhold, pris og tilmelding. Nar
tilmeldingsdatoen bliver offentliggjort vil det
veere efter forst til melle princippet.

S3a saet x i kalenderen den 31. oktober.
Se ogsa www.fredericia-danhostel.dk



Mariahjemmene

Boliger til blinde/svagtseende mennesker
med funktionsnedsaettelser.

Af Debbie Nielsson

Fonden Mariehjemmene etablerer et botilbud
i Ringsted for blinde/ svagsynede mennesker
med funktionsnedsaettelser - f.eks. mennesker
med Downs syndrom.

Bofeellesskabet, som hedder, Inge Marie,
forventes ibrugtaget november 2008. Det ligger
i Ringsted pa hjgrnet Kaserne Parkvej/ Skansen
naer bus og dagligvarebutik.

Boligerne er etableret via Lov om almene
boliger og er en selvejende institution med

nye boliger

selvstaendig bestyrelse. (Se mere om Marie-
hjemmene: www.mariehjem.dk).

Malgruppen

Bofzellesskabet Inge Marie er et botilbud for
mennesker, som har brug for hjeelp og stotte til
at klare dagligdagen, etablere sociale kontakter,
bevare overblik og saette struktur pa hverdagen.
Beboerne forventes at have beskaeftigelse eller
anden dagaktivitet.

Beboerne kan udover synsnedsaettelsen have
et eller flere funktionsnedsaettelser som med-
forer, at de ikke er i stand til at bo i egen bolig
uden personalestgtte. Boligerne er indrettet til
mennesker med lettere fysiske handicaps.

18
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Fysiske rammer / struktur for
individuelt botilbud

Botilbuddet opfgres i 2 plan, hvori der etable-
res 3 boenheder med 6 2-vaerelses lejligheder
med badevaerelse og tekakken. Til hver af de 3
boenheder hgrer en opholdstue, spisestue med
mindre kgkken og rum med vaskemaskine.

Til hele botilbuddet findes et stort faelles kak-
ken og spisestue, som skal vaere husets "nerve”,
0g hvor der er udgang til feelles have.

Lejligheder og faellesfaciliteter bliver special-
indrettet til blinde/svagsynede, bl.a. med speciel
belysning og forskelligartet gulvbelaegning.

| forbindelse med botilbuddet bliver der
etableret servicearealer som kontorer, ma-
delokale, m.v.

Visitation til bofeellesskabet er pabegyndt.

Hvis yderligere oplysninger gnskes
kontakt da:

Debbie Nilsson

Udviklingskonsulent

Mariehjemmenes hovedkontor
Onsgardsvej 35, 2900 Hellerup

TIf. 45 46 51 16

E-mail: den@mariehjem.dk

Fonden Mariehjemmene er en privat, uafhaengig, nonprofit organisation, som pa et hu-
manitaert grundlag samarbejder med kommuner og regioner om at tilbyde boliger til de
mennesker, som har behov herfor.

Mariehjemmene har 50 ars erfaring med etablering, udvikling og drift af boliger til zeldre

mennesker og boliger til mennesker med behov for en socialpeedagogisk indsats.

Down & Up 2.2008
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TIL OPSLAGSTAVLEN

Nyt ﬁa /vkaéf:wmmema

KOBENHAVN

Downs Foreningen
Hovedstaden

- Netvaerksforening
for forzeldre

Find seneste nyt pa:
www.kbh.downssyndrom.dk

ARHUS

Down Arhus

Find seneste nyt pa:
www.downaarhus.dk

VEJLE

Vejle Amt
Downs syndrom

VADS - deekkende det gamle
Vejle Amt

Find seneste nyt pa:
www.va-ds.dk

o

s

Downs Syndrom Fyn
- En familieforening

Find seneste nyt pa:
www.dsfyn.dk

RIBE

Downs Syndrom
Foreningen

daekkende det tidligere
Ribe Amt

Find seneste nyt pa:
www.dssyd.dk

FREDERIKSBORG

Downs Syndrom
Foreningen

daekkende det tidligere
Frederiksborg Amt

Find seneste nyt pa:
www.frederiksborg.downssyndrom.dk
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VESTSJALLAND

Vestsjeellands Downs
Syndrom Forening

Landsforeningens aktiviteter:
se side 37.

Vi savner indlaeg fra lokalforeningerne.
Hjaelp os med at ggre bladet mere
levende ved at sende indlaeg om
og billeder fra jeres aktiviteter.

Kirsten Sgrensen 7
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Andre veje

Vi bringer endnu engang en anmeldelse af
bogen 'Andre Veje’ som en opfelgning pa
Ehs og Poul @stergards deltagelse pa Lands-
foreningens Landskursus.

Specialpedagogik, anmeldelse
Af Lisbeth Tolstrup

Ehs og Poul @stergaard
Andre veje

Forlaget Jelling

76 sider, 150 kroner

Denne bog er noget szerligt. Det er den ved at
vaere et foraeldrepars beskrivelse af, hvordan det
er at ville leve et normalt liv med en datter, fadt
med diagnosen Downs syndrom - eller som det
tidligere blev kaldt - mongolisme.

Det interessante i denne sammenhaeng
er, at datteren Camilla faktisk gennemfarte
hele sin skolegang i en almindelig folkeskole
og dermed er et tidligt eksempel pa det, vi i
dag ville betegne som en inkluderet elev med
saerlige behov.

Men det er ogsa beretningen om hvilke for-
domme - hos sig selv og andre - foraeldrene
har skullet forholde sig til og gere op med.
Dertil kommer, at dette forzeldrepar parallelt
med deres forzeldreroller ogsa valgte at ga
professionelt ind i arbejdet samtidig med, at
de udfordrede deres datter gennem leg og
bevaegelse og i stadig dialog - til tider kamp -
med det offentlige.

Ehs @stergaard er stoftrykker, Poul @ster-
gaard arkitekt og sammen har de bl.a. udviklet
legeredskaber og mgbler under saerlig hensyn-
tagen til de krav og behov, Camilla og hendes
sgster havde i deres opvaekst. Bogen er med sine
klare holdninger og viste eksempler (fx gennem
beretningen om etableringen af Det kreative
Vaerksted for udviklingshaemmede elever (P@))
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og flere bgger om tilgaengelighed (PJ), med til
at stille spgrgsmal ved, hvilke handlemuligheder,
handicappede gives i samfundet generelt.

Bogen er kronologisk bygget op omkring de
erfaringer forzeldrene gjorde, og de beslutnin-
ger de matte tage fra den gang i 1965, da de fik
Camilla. Nar historien er interessant sd mange
ar efter, er det fordi den ved sit eksempel stiller
spargsmal ved den made, der i dag bedrives spe-
cialpaedagogik og foraeldresamarbejde pa. Og det
geelder ikke kun bgrn med Downs syndrom.

Det gaelder i lige sa hgj grad andre barn, der
gennem deres adfeerd og diagnoser har krav pa
en szerlig behandling. Blandt de abne spargsmal
er, hvordan samarbejdsrelationer mellem skole
0g hjem kan udfoldes, og hvordan der under
nutidige rammer kan skabes plads og udvik-
lingsmuligheder for barn med andre og saerlige
behov. Som indlaeg i den debat er bogen yderst
vedkommende og nutidig.




HORING:

Brobygning og introduktions-
kurser til ungdomsuddannelserne

Hermed folger hgringssvar fra Danske Han-
dicaporganisationer (DH) til haring over be-
kendtgerelse om brobygning og introdukti-
onskurser til ungdomsuddannelserne.

Elever med handicap har ofte brug for grundige
overvejelser og ngje planlaegning, nar de skal
vaelge eller pabegynde ny uddannelse. Bro-
bygning og introduktion ma derfor tilrette-
lzegges sdledes, at elever med handicap far
gode muligheder for at drage nytte heraf. Der-
for er en raekke tilfgjelser til bekendtggrelsen
nedvendige.

Udkastet til bekendtgerelse er udformet
saledes, at brobygning kan fraviges, nar saerlige
forhold taler herfor, for elever, der modtager
spedialtilrettelagt undervisning eller modtager
anden form for specialpaedagogisk stette. Der
er behov for, at bekendtgerelsen tvaertimod
sender signal i den modsatte retning - brobyg-
ning, introduktion og stette til uddannelsesvalg
er szerligt vigtigt for elever, der far stotte, og
som har handicap.

Konkret foreslar vi, at det 0gsa bliver muligt
at etablere introduktionskurser og brobyg-
ningsforleb til ungdomsuddannelsen for unge
med saerlige behov. Desuden ma der tilfajes
bestemmelser om, hvor ansvaret for, at spe-
cialpaedagogisk stette, saerlig tilretteleeggelse
m.m. sikres under introduktionskurset eller
brobygningsforlgbet. Dette, da forlgbet ellers
kan blive meningslgst og ren spild af tid for
den enkelte elev.

Det er muligt, at det i helt seerlige tilfeelde
kan veere rigtigst at fravige kravet om obligato-
risk brobygning. Imidlertid ma vilkarene for
en fravigelse beskrives naarmere i bekendtge-
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relsen. En fravigelse ma begrundes skriftligt, og
savel foraeldremyndighedsindehaveren, som
den unge, ma inddrages i beslutningen om at
fravige kravet.

Fra forskellig side - bl.a. bade Undervisnings-
ministeriets og handicaporganisationernes side
- har der vaeret et stigende gnske om, at men-
nesker med handicap kan benytte de almindeli-
ge og eksisterende tilbud. Vi gnsker os ikke et
parallelsystem for mennesker med handicap.
Derfor under det os 0gsa sa meget desto mere,
nar der ikke gares den sidste lille indsats for
at fa en ordning, der fungerer, som reelt kan
understgtte afklaringen og muligheden for, at
mennesker med handicap kommer videre i et
uddannelsesforlegb, der modsvarer evner og in-
teresser. Kun ved at gere denne lille sidste ekstra
indsats, kan vi komme det sidste skridt frem
mod ligestilling i uddannelsessektoren.

Forslaget ville sd samtidig vaere en virkelig
stor forbedring, hvis ogsa den naeste sveere
overgang fra uddannelse til arbejdsmarked bliver
struktureret i en brobygningsordning. Der er
grund til at tro, at langt flere mennesker med
handicap sa ville opna varig og tilfredsstillende
tilknytning til arbejdsmarkedet.

Med venlig hilsen
Stig Langvad
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Et liv uden institutioner

KILDE: Notat fra DH

Institutionsbegrebet for voksne blev afskaf-
fet med serviceloven i 1998. I dag -10 ar ef-
ter - eksisterer institutionsbegrebet fortsat i
praksis. Der bygges og teenkes institutionelt
og hjzelpen til borgere med et szerligt stat-
tebehov tilrettelaegges overvejende med
udgangspunkt i en institutionel kultur.

DH mener udviklingen skal vendes nu. Men hvad
er alternativet til institutioner, og hvad kende-
tegner en indsats vaek fra institutionstanke-
gangen. Ofte bliver alternativet til institutioner
opfattet som "et livi ensomhed"?

DH mener, det er en falsk modsaetning, der
blokerer for videre udvikling. Alternativet til in-
stitutioner hverken er eller skal vaere identisk
med et livi ensomhed. Denne taenkning ud-
trykker mangel pa fantasi. DH har den grund-
holdning, at alle mennesker er unikke og har
@nsker for sit eget liv. Nogle skal have stgtte og
bistand til bade at udtrykke sine gnsker og tage
styringen i eget liv. Men alle skal have mulighed
for at bestemme over sit eget liv, uafhaengig
af hvilken stette dette forudsaetter.

DH opstiller her en raekke principper for, hvad
der kendetegner et liv uden institutioner. Til
hvert enkelt princip knyttes den/de relevante
artikler fra Handicapkonventionen.

Privatliv

Privatlivets fred er ukraenkelig. Uanset om den
enkelte borger med funktionsnedsaettelse har
behov for seerlig tilrettelagt stotte i hverdagen,
skal privatlivets fred i centrum. Behovet for
stotte skal ikke medfere, at retten til privatliv
gradbegjes. Privatliv betyder, at den enkelte bor-
ger uden indblanding bestemmer over sit hjem,
dets indretning, om der skal vaere besag m.v.
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Nogle borgere har behov for hjeelp og stette til
at udtrykke vilje og ensker for sit private liv. Men
alle har behov for privatliv - ikke at forveksle
med et liv alene.

Retten til privatliv indebaerer bl.a., at den
enkelte har egen indgang til sin bolig, og at
boligen kan aflases, og at der er selvstaendigt
bad, toilet og kekken i boligen. Borgerens bolig
er et hjem, hvor privatlivet kan udfolde sig og
ikke primeert en arbejdsplads for de personer,
der skal yde statte og hjzelp.

Handicapkonventionens artikel 22, Privat-
livets fred.

Mennesker med handicap skal uanset bo- og
opholdssted eller boform beskyttes mod vil-
karlig eller uhjemlet indblanding i deres privatliv,
familieforhold, hjem eller korrespondance og gj
heller affinde sig med uretmaessige angreb pa
2ere eller omdgmme.

Oplysninger om private forhold, sundhed og
rehabilitering skal beskyttes.

Selvbestemmelse

Selvbestemmelse og indflydelse pa eget liv er
fundamentalt. Selvbestemmelse handler om at
traeffe beslutning i bade stort og smat. Bade
om hverdagsagtige og praktiske forhold som
hvilken farve bluse, man skal have pa, hvad
man skal have at drikke mv., og om andre for-
hold, der vedrarer det daglige liv. For eksempel
deltagelse i forskellige former for aktiviteter og
fritidsinteresser.

Med den institutionelle tilretteleeggelse af
indsatsen kan konsekvensen veere, at nogle
gnskede aktiviteter kun kan foregd, safremt
alle i et botilud folges ad. Selvbestemmelse
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gar derfor hand i hand med muligheder for
individuel tilrettelaeggelse af den ngdvendige
stgtte og hjeelp, sa det er ikke er personale-
normering og personalets vagtskemaer, der er
styrende for, hvornar og hvordan aktiviteterne
finder sted. Indsatsen skal tilrettelaegges med
udgangspunkt i den enkeltes gnsker og behov.
Ellers er selvbestemmelse en illusion.

Handicapkonventionens artikel 3. Generelle
principper.

Et af Konventionens 8 grundlaeggende prin-
cipper er respekt for vaerdighed, selvbestemmel-
se og uafhaengighed.

Inkluderende boligmiljger

og frit valg af bolig

Mennesker med funktionsnedsaettelse skal bo
der, hvor alle andre bor i samme type bebyg-
gelser og med mulighed for frit at vaelge. Hver
gang der opferes og bygges nye boliger i kom-
munerne, og uanset hvem der er bygherre, skal
det sikres, at mennesker med handicap ogsa
kan bo der. Det skal de kunne uanset graden og
karakteren af deres funktionsnedsaettelse.

Kommunalbestyrelsen skal forpligtes til at
vedtage en boligpolitik, som forpligter alle byg-
herrer til at bygge boliger for alle mennesker
i kommunen - med eller uden handicap. Lov-
givningen skal indrettes, s& den fremmer in-
kluderende byggeri.

Mennesker med handicap skal ikke bo i store
kollektiver alene pa grund af deres funktions-
nedsaettelser. Inkluderende boligmiljger kan fx
betyde, at der reserveres 4-6 boliger i et alment
boligbyggeri, hvor mennesker med szerlig behov
far stotte i hverdagen kan bo.

Handicapkonventionens artikel 19. En selv-
steendig tilveerelse og inklusion i samfundet.

Mennesker med handicap har ret til pa lige
fod med andre at leve i samfundet med de
samme valgmuligheder som andre. Dette in-
debaerer bl.a. ret til at vaelge opholdssted, hvor
0g sammen med hvem, man gnsker at bo uden
pligt til at tage ophold i en bestemt boform.
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Adskillelse af bolig og service
Muligheden for selv at veelge bolig afhanger
blandt andet af, hvilken personlig og praktisk
hjeelp, ledsagelse til aktiviteter uden for hjem-
met m.v., der kan ydes. | dag er det ofte orga-
niseringen af hjeelpen, som er bestemmende
for, hvilke muligheder mennesker med handicap
for at bo, nar de har behov for massiv statte.
Mulighederne for valg af bolig er derfor naert
knyttet til mulighederne for de handicapkom-
penserende ydelser, der skal organiseres pa en
anden og mere fleksibel made.

Bolig og service skal fuldstaendig adskilles.
Det skal ikke vaere sddan, at en bestemt type
stotte kun kan ydes med udgangspunkt i en
bestemt type bolig. Kun herved kan der gares
op med de eksisterende institutionelle "pakke-
I@sninger”.

Det betyder fx ogsa, at servicearealer skal
fiernes fra borgerens bolig og placeres selv-
steendigt.

Handicapkonventionens artikel 19. En selv-
staendig tilvaerelse og inklusion i samfundet.

Ret til bl.a. hjemmehjzelp, ledsageordning
og personlig hjeelper. Service fra det offentlige
til almenheden skal ogsa vaere til radighed for
mennesker med handicap pa lige fod med andre
0g svare til deres behov.

Specialiseret indsats uanset bolig
DH mener, det er en myte, at specialiseret ind-
sats kun kan ydes med udgangspunkt i den
traditionelle institutionelle ramme. Der er
intet i vejen for, at mennesker med omfat-
tende funktionsnedsaettelser og med behov
for socialpaadagogisk og anden statte kan opna
denne, selvom rammerne ikke er institutionelle.
Eksemplerne findes bade her i landet og i fx
Norge og Sverige.

Retten til selv at veelge bolig, til at adskille
bolig og service og retten til at bo i inkluderen-
de boligmiljeer udelukker derfor ikke, at der kan
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ydes specialiseret bistand. De faglige miljger kan
man organisere sig til.

Handicapkonventionens artikel 19. En selv-
steendig tilveerelse og inklusion i samfundet.

Ret til bl.a. hjemmehjeelp, ledsageordning
og personlig hjzaelper. Service fra det offentlige
til almenheden skal ogsa vaere til radighed for
mennesker med handicap pa lige fod med andre
og svarer til deres behov.

Individualitet

Individualitet er ikke det samme som "for mig
selv” og "alene”. Men handler om den enkeltes
muligheder for at fa udmalt individuel hjaelp og
statte til at leve det gnskede liv og til deltagelse
i samfundslivet pa egne betingelser. Som naavnt
under selvbestemmelse er det afgerende, at det
ikke er personalets vagtplaner, der er styrende
for den enkeltes samfundsdeltagelse.

Institutioner bidrager til at stigmatisere den
enkelte og omverdenens forstaelse af det enkel-
te menneske. Derfor er individualiteten vigtig,
sa det enkelte menneske bliver set og hart,
som det unikke menneske, det er og ikke som
en institutionsbeboer,

Borgerstyret, personlig assistance, som er
pa vej i ny lovgivning i Danmark, kan blive et
vaesentligt skridt pa vejen mod individuelt til-
rettelagt hjeelp og stette.

Handicapkonventionens artikel 12. Lighed
for loven.

Reglen sikrer, at mennesker med handi-
cap har rets- og handleevne pa lige fod med
andre, lighed for loven og stotte til at udgve
deres rettigheder, samt at beskyttelsesforan-
staltninger respekterer den beskyttedes vilje
0g rettigheder.

Varierede boliger og bedre
boligstandard

Mennesker med handicap skal kunne bo med
samme boligstandard som andre. Flere vil sand-
synligvis i fremtiden f& mulighed for at kabe
sin egen bolig, evt. sammen med andre. Det
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vil 0gsa gaelde personer med massivt behov for
hjeelp og stette i hverdagen, herunder social-
paedagogisk stette. DH mener, det skal veere
muligt at yde den specialiserede stgtte, uanset
hvor borgeren vaelger at bo.

Boligstandarden i mange af de eksisterende
botilbud er under al kritik. Borgerens eget bo-
ligareal er ofte meget lille uden reel mulighed for
at have familie, venner m.v. pa besag, til mid-
dag m.v. Flere steder har borgeren hverken eget
toilet eller bad. Indgangen til boligen gar mange
steder via store faellesrum. Dertil kommer, at
servicearealer optager pladsen fra borgerens
egen bolig. Endelig er der stor ufleksibilitet i
boligernes indretning, der ofte er indrettet ens
uanset borgernes forskellige behov.

En rimelig boligstandard med gkonomisk
mulighed for at betale boligudgiften er et
grundvilkar i fremtiden - ogsa for mennesker
med handicap.

Samtidig er der behov for et langt mere
varieret udbud af boligtyper, end mennesker
med handicap i dag bliver tilbudt.

Handicapkonventionen artikel 5. Lighed
(ligestilling) og ikke- diskrimination

Bestemmelsen forbyder enhver form for
diskrimination pa grund af handicap og sikrer
mennesker med handicap lighed for loven.
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PRESSEMEDDELELSE FRA SFI:

Bedre til tldllg"at 0pSpore demens

Denne artikel er taget med pga. at mange
mennesker med Downs syndrom udvikler
demens i en ung alder.

Redaktaren

Efteruddannelse giver de ansatte, der til daglig
arbejder med forebyggende hjemmebesag hos
2eldre borgere over 75 ar, ny relevant viden om
demens. Medarbejderne oplever efter kurset, at
de fagligt er bedre rustet til deres arbejde og kan
yde de zldre en bedre vejledning og service.

Det viser en evaluering, SFl har gennemfart
for Servicestyrelsen. Hovedparten af medarbej-
derne vurderer, at de pa det fire dages efterud-
dannelseskursus har faet starre baggrundsviden
om diagnosticering og samarbejdsmodellen
mellem kommune og region pa demensom-
radet.

De mener 0gsa, at de er blevet bedre til
tidligt at opspore demenssymptomer og hen-
vise, tilskynde til og forklare de aeldre om evt.

Pa nettet

Af Kirsten Sgrensen

P3 Landsforeningens hjemmeside

er der folgende links og nyheder:

e Journaliststuderende sager foraeldre til op-
gave.

e Rapport: Veje til et godt livi egen bolig. Rap-
port fra Velfeerdsministeriet

e Slides fra landskurset.

e Handicap og arbejde - en succeshistorie - se
det pd www.youtube.com
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videre undersggelsesforlgb for demenssymp-
tomer. De er 0gsa blevet bedre til at sondre
mellem demenssymptomer og symptomer pa
fejlmedicinering.

Endelig fremhaever de fleste kursusdeltagere,
at de nu, efter at have faet starre kendskab til
seerlige veerktajer som samtale- og observati-
onsguider, er bedre til at kommunikere med de
ldre. De oplever 0gsa bedre at kunne berolige
2eldre, der er angste for at veere demente.

Det er saerligt kursister med kort arbejds-
erfaring, der oplever, at de har faet meget ny
viden. Til gengzeld feler de fleste kursister sig
ikke rustet til at spore mere specifikke reaktions-
menstre ved demens. Eksempelvis kende forskel
pa henholdsvis maend og kvinders og etniske
minoriteters seerlige reaktionsmeanstre.

Rapporten bygger pa to spargeskemaunder-
s@gelser blandt 192 medarbejdere, der deltog
i efteruddannelsen pa Danmarks Forvaltnings
Hgjskole, samt to fokusgruppeinterview.

e Bgger om Downs syndrom og undervisnings-
materiale til engelskundervisning se: www.
skaugeforlag.no og www.teddylanguage.
no

e Der er en pressemeddelelse om Inclusions
computerprogram, som blev praesenteret

pa konferencen.
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Enhverdagshistorie

Lykken er lige der, hvor du mindst venter det

Af Kitt Boel

Tirsdag kl. ca 12 er Matias og jeg i Kvickly Extra.
Han er hjemme med snot, sa vi har tid til at
bytte en dvd, han fik i fedselsdagsgave, som
han HELT tilfaeldigt havde i forvejen.

Efter at have gennemplgjet dvd/Pc-spil afde-
lingen i % times tid er vi klar til at ga til kassen.
Matias laegger varerne pa bandet, med mors
talmodighed pa prave, som vanligt. S3 siger
ekspedienten pludselig: "Vil du ikke hjeelpe mig
med at scanne varerne?" Det vil Matias meget
gerne, og jeg tror, jeg er pa en anden planet.

Vier kommet i den butiki 10 ar, og aldrig har
den mulighed overhovedet vaeret i min fantasi.
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Matias gar om pa den rigtige side til ekspedi-
enten og far instruktioner og prever og synes,
det er fedt, at den lyser og siger "biip", sender
varerne ned til mig, og jeg pakker poser, alt
imens jeg farer forvildet rundt efter telefonen
med camera, for dette ma bare foreviges!

Og jeg blander mig IKKE, de kan jo selv! Der
nar at komme en lille kg, inden de er faerdige, og
hun modtager mit naesten pinlige "tak, nej hvor
dejligt, og vi kommer igen og bla, bla, bla..."

Jublende, boblende og lykkelige karer vi hjem
0g ser DVD. Nu fik min sgn en vaerdifuld erfaring
0g jeg en ide til et job. Verden er dejlig pa en
tirsdag i Kvickly Extra.

|
- R
k- )o
. —
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.
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Hvordan bliver jeg medllem

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.





