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Forord 
Denne rapporten beskriver arbeidet som ble gjennomført i forbindelse med planlegging 
og gjennomføring av Landskonferansen om Down Syndrom 2014.  
 
Det ble sommeren 2012 besluttet at vi ønsket å arrangere Landskonferansen for Down 
Syndrom i Trondheim i 2014.  Stiftelsesmøte inkludert valg av styre ble avholdt i 
september 2012.  Styret bestod av 7 personer og 1 vara hvorav 6 var foreldre som 
gjorde denne jobben på fritiden samtidig som de var i full jobb, et styremedlem og 
vararepresentanten var fra habiliteringstjenesten ved St. Olavs hospital. Det må rettes 
en stor takk til ektefeller og barn til styremedlemmene for deres tålmodighet og støtte i 
den perioden hvor all fritid gikk med til planlegging og gjennomføring av konferansen.  
Takk også til ledelsen ved Barneklinikken ved St. Olav for deres velvillighet til at ansatte 
fikk delta både i planleggingen av konferansen og som forelesere under selve 
konferansen.   
 
I tillegg vil vi rette en spesiell takk til ExtraStiftelsen, Nord-Trøndelag Fylkeskommune 
og svært mange små og store sanitetsforeninger rundt om i Trøndelag som gjorde det 
mulig å arrangere en konferanse som ikke ble dyrere enn at foreldre og kommunalt 
ansatte hadde mulighet til å delta. 
 

Sammendrag 
Det ble søkt om støtte til å arrangere Landskonferanse om Down syndrom i Trondheim i 
tidsrommet fra 20 til 22. mars 2014. I tillegg til hovedkonferansen ble det også arrangert 
en ungdomskonferanse for ungdommer og unge voksne med Down syndrom.   
 
I 2014 var det foreldre fra Ups & Downs foreningene i Sør- og Nord-Trøndelag som 
arrangerte konferansen.  Hovedkonferansen var delt opp i 3 hoveddeler; en for de som 
hadde småbarn, en for de med barn fra skolestart og opp til ungdomsskole, og den siste 
gruppen for ungdommer fra videregående skole og voksne.  Hovedtema for konferansen 
var Inspirasjon til et aktivt liv og foredragene var bygget opp rundt dette tema, men med 
tillegg av andre relevante tema for de respektive aldersgruppene. Noen foredrag var 
fellesforedrag for alle deltagerne.   
 
Den faglige målsettingen var å gi ny kunnskap og inspirasjon til foreldre og fagpersoner 
som jobber med barn og voksne med Down syndrom. Da det ikke finnes noe nasjonalt 
kompetansesenter på dette er det er svært tilfeldig hvilken informasjon de forskjellige 
aktørene får tilgang til.  Det var også en målsetting å spre informasjon om Down 
syndrom og vise at mennesker med Down syndrom kan leve aktive liv. 



 
Det var totalt 449 deltakere fordelt på 242 foreldre, 156 fagpersoner og 31 ungdommer.  
I tillegg var det 20 studenter som var medhjelpere på ungdomskonferansen og 27 andre 
bidragsytere som var innom konferansen og bidro med foredrag, registrering, 
informasjon etc.  Det var også noen stands med utstilling av læremidler og andre 
hjelpemidler.   
 
Tilbakemeldingene fra deltagerne var svært positive og vi får fremdeles positive 
tilbakemeldinger på at det var en bra konferanse.  Både fagpersoner, foreldre og 
ungdommene var svært godt fornøyde med konferansen. 
 

Bakgrunn for prosjektet/målsetning 
Down syndrom er den mest vanlige enkeltdiagnosen for psykisk utviklingshemming, og i 
de siste 20 årene har det foregått og foregår fremdeles mye forskning på Down 
syndrom. Norge, som er et land med store avstander og spredt befolkning, har ikke noe 
nasjonalt kompetansesenter for Down syndrom, men det finnes lokale fagpersoner som 
har opparbeidet seg stor kompetanse på elementer som er viktige for å forstå og kunne 
hjelpe personer med Down syndrom. Ideen om en landskonferanse som kunne bidra 
med å finne fagpersoner og spre kunnskap om Down syndrom startet for rundt 16 år 
siden og den første konferansen ble arrangert på Hamar i år 2000. Etter dette har det 
vært arrangert konferanser hver andre år rundt på forskjellige steder i landet; 
Sandefjord, Kristiansund, Tromsø, Stavanger, Bergen og Sarpsborg før Trondheim i 
2014. 
 
Ny kunnskap (hovedkonferansen) 
Målgruppen for konferansen er alle som ønsker å utvide sin kunnskap om Down 
syndrom både foreldre/foresatte og fagpersoner.  
Alle foreldrene som satt i styret for konferansen hadde deltatt på tidligere konferanser 
og mange hadde vært på alle konferansene siden eget barn med Down Syndrom ble født.  
Dette sier noe om viktigheten og utbytte av disse konferansene.   
 
Læring og positive opplevelser (ungdomskonferansen) 
Ungdomskonferansedelen har som målsetting å gi positive opplevelser, mulighet for å 
treffe likesinnede fra andre deler av landet og gi enkel opplæring på utvalgte tema som 
er viktige for ungdom/unge voksne med Down syndrom 
 
Synliggjøring i nærmiljøet (fotoutstillingen) 
For å sette mer fokus på Down syndrom og markere Den Internasjonale Down syndrom 
dagen, ønsket vi å lage en fotoutstilling rundt temaet på konferansen, Inspirasjon til et 
aktivt liv, der vi ønsket å ha med personer med Down syndrom fra baby til voksen.  
 
Prosjektet hadde også et ønske om å få bred mediedekning med fokus på konferansens 
tema, spre informasjon om Down syndrom og vise at personer med Down syndrom kan 
leve aktive liv. 



Prosjektgjennomføring 
Ny kunnskap (hovedkonferansen) 
Det ble etablert et styre høsten 2012 bestående av 6 foreldre og 1 fagperson med 1 
fagperson som vararepresentant.  Alle foreldrene hadde full jobb i tillegg til arbeidet 
med konferansen.  Arbeidet ble organisert som et prosjekt og hvert styremedlem fikk 
sitt hovedansvarsområde.  I startfasen ble medlemmer fra den lokale Ups & Downs 
foreningen brukt som referansegrupper for utprøving av ideer, work shops på finne de 
riktige tema, tittel og lignende.  På grunn av arbeidsbelastningen ble styret utvidet med 
2 medlemmer fra høsten 2013 og varamedlem gikk fra vara til fast medlem av styret. 
 
Norsk Nettverk for Down Syndrom (NNDS) fungerer som en oppdragsgiver i den 
forstand at den koordinerer organiseringen av disse konferansene, og er den eneste 
landsdekkende organisasjonen som arbeider med å innhente og videreformidle 
informasjon som er viktig relatert til Down Syndrom. En av foreldrene i styret satt også i 
styret i NNDS og var dermed bindeleddet mot NNDS for konferansen. Tips og råd fra 
NNDS er viktig input til innhold i konferansen.  
 
I tillegg var det et samarbeid med NFU lokalt i Trøndelag der NFU bidro med sine 
erfaringer på samme området, pga sykdom ble dette samarbeidet etter hvert noen 
redusert, men flere tidligere NFU tillitsvalgte holdt foredrag på konferansen. 
 
Det ble utarbeidet en plan på når de forskjellige aktivitetene måtte være ferdige for å 
sikre oss å ha så mye som mulig på plass før påmeldingen ble åpnet høsten 2013. Det 
første var å inngå avtale med hotell og PCO (Professional Conference Organiser) da dette 
er en relativt stor konferanse.  Deretter var all fokus på forelesere og tema for 
foredragene.   
 
Det ble lagt stor vekt på å finne tema som ville gi ny informasjon og å finne dyktige 
forelesere ikke bare faglig, men også at de har en god appell til tilhørerne.   
 
Siste fase var å organisere underholdningsinnslag til blant annet åpning og til 
festmiddagen (felles for hovedkonferansen og ungdomskonferansen) som ble arrangert 
på den Internasjonale Down Syndrom dagen - 21. mars. 
Vi ønsket at underholdningsbidrag under konferanse og festmiddag også skulle 
inspirere til aktive liv og derfor var de fleste bidragene fra lokale grupper som gir tilbud 
til psykisk utviklingshemmede.  
 
Parallelt foregikk søknadsprosessen om økonomisk støtte til å arrangere konferansen 
for å sikre at det ikke ble for dyrt slik foreldre skulle få en mulighet til å delta.  
 
Totalt ble det avholdt 25 styremøter, 4 av disse var samarbeidsmøter med 
referansegrupper i startfasen av prosjektet.  Timeforbruket for de enkelte 
styremedlemmene varierte selvfølgelig både med oppgaver og hvor stor mulighet den 
enkelte hadde til å bruke fritiden sin, men det anslås fra ca 200 til ca 600 timer 
(inkludert møter og selve konferansen) for de forskjellige styremedlemmene for den 
totale prosjektperioden. 
 
Læring og positive opplevelser (ungdomskonferansen) 



I forbindelse med ungdomskonferansen ble gjort avtale med vernepleierutdanningen 
ved Høgskolen i Sør-Trøndelag.  En gruppe på 20 studenter hadde som prosjekt å 
arbeide med deler av innholdet i tillegg til at de skulle være med som ledsagere til 
ungdommene på alle aktiviteter under selve konferansen. 
 
Synliggjøring i nærmiljøet (fotoutstilling) 
Norsk Fotofagskole i Trondheim tok på seg jobben med å fotografere modellene som et 
skoleprosjekt, mot å få dekket direkte kostnader. Det ble laget 2 identiske utstillinger; en 
på Solsiden kjøpesenter i Trondheim (en kort spasertur fra konferansehotellet) og en i 
avgangshallen til Avinor på Trondheim Lufthavn Værnes.  
 
Den opprinnelige planen holdt godt gjennom prosjektet, selv om vi på noen områder 
fikk det litt travelt mot slutten. 
 

Resultater og resultatvurderinger 
 
Ny kunnskap (hovedkonferansen) 
Konferansen ble gjennomført som planlagt i perioden 20. til 22. mars 2014, med 36 
forskjellige foredrag med totalt 42 forelesere fordelt på tre parallelle grupper.   
Det var totalt 449 deltakere fordelt på 242 foreldre, 156 fagpersoner og 31 ungdommer.  
I tillegg var det 20 studenter som var medhjelpere på ungdomskonferansen og 27 andre 
bidragsytere som var innom konferansen og bidro med foredrag, registrering, 
informasjon etc.  Det var også noen stands med utstilling av læremidler og andre 
hjelpemidler.   
 
Vi hadde et uformelt tilbakemeldingssystem etter hvert foredrag og med noen få unntak 
så fikk foredragene svært positive tilbakemeldinger fra deltagerne. Foreleserne var 
engasjerte og innholdet i foredragene var nyttige og inspirerende for deltagerne enten 
det var foreldre/foresatte eller fagpersoner. 
 
Erfaringene som hver enkelt konferansedeltager fikk under konferansen gir dem 
mulighet til å hjelpe sin/sine nærme med Down Syndrom til en bedre fremtid gjennom 
at de har fått inspirasjon, hjelp til å se nye muligheter og fått ny kunnskap. Hvordan 
denne brukes videre vil selvfølgelig være opp til hver enkelt deltager, men alle 
tilbakemeldingene som har kommet til styret har vært udelt positive. 
 
Læring og positive opplevelser (ungdomskonferansen) 
Med temaet Inspirasjon til et aktivt liv var det naturlig at deltagerne på 
ungdomskonferansen fikk en litt sportslig vinkling på innholdet på konferansen.  Det var 
trening i en stor gymsal, innøving av en sporty dans sammen med en instruktør fra 
byens største treningsstudio, 3T, og kanskje konferansens høydepunkt for mange av 
deltagerne, trening sammen med spillere fra Rosenborg fotballklubb på Lerkendal.  I 
tillegg var det foredrag arrangert som ”workshops” med temaene  ”Dette er meg”, 
”Kosthold og trening” og ”Kroppen min – venn kontra kjæreste” – disse skapte 
engasjement og deltagelse hos deltagerne.  Aktivitet ble det også på kveldene med disco 
både torsdag kveld og etter festmiddagen på fredagen – ønskeliste med musikk var 
sendt inn på forhånd – dette var veldig populært. 



 
Synliggjøring i nærmiljøet (fotoutstillingen) 
Fotoutstillingen bestod av bilder av 31 personer fra 3 - 25 år. Utstillingen ble åpnet 17. 
mars 2014 og ved åpningen på Værnes kom lokalavisen Stjørdals Blad og dekket 
åpningen.  Det ble en flott utstilling som vi har fått mye positiv tilbakemelding på. Både 
på Trondheim Lufthavn Værnes og på Solsiden.  
 
Fotoutstillingen ligger tilgjengelig på nettavisa til Adresseavisen 
http://www.adressa.no/nyheter/trondheim/article9368377.ece 
 
På den Internasjonale Down syndrom dagen fikk konferansen pressedekning i 
Dagsrevyen, i den lokale NRK nyhetssendingen Midt-Nytt og i Adresseavisen 
(regionalavis for Midt-Norge) 
 
Det er skrevet en detaljert erfaringsrapport som er oversendt til neste 
konferansearrangør i tillegg til at NNDS vil få endelig versjon. 
 
Den økonomiske støtten fra ExstraStiftelsen var uvurderlig med tanke på at den gav oss 
den ekstra sikkerheten som vi trengte i forhold til usikkerheten rundt hvor mange som 
faktisk melder seg på en konferanse. Vi fikk med den støtten mulighet til å holde de 
direkte utgiftene til ungdommer og foreldre/foresatte noe lavere og dette gjorde 
forhåpentligvis at flere så seg råd til å delta.  
 

Oppsummering/Konklusjon/Videre planer 
Formålet med konferansen ble nådd. Vi fikk spredd informasjon til deltagere fra hele 
landet , deltagerne fikk mulighet til å utveksle erfaringer på tvers. 
 
Deltagerne på ungdomskonferansen hadde aktive dager med både foredrag og fysisk 
aktivitet. 
 
Vi fikk synliggjort konferansen med flotte bilder av aktive mennesker med Down 
Syndrom og fikk noe pressedekning av konferansen. 
 
Organisasjonen som arrangerte denne konferansen LK2014, blir nå lagt ned, men den 
røde tråden vil føres videre via NNDS til en ny konferanse i 2016.  
 
 
09.02.2015 
Prosjektgruppen for Landskonferansen om Down Syndrom 2014 
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