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Sammanfattning

Verksamhet

Svenska Downforeningen 6kar kunskapen om Downs syndrom och driver
paverkansarbete for full delaktighet och sjalvbestammande. Vi ger personer med
Downs syndrom och deras familjer en plattform dar de kan gora sina roster hérda och
skapar mdjligheter for aktiviteter, méten och gemenskap. Féreningen ar ideell och
rikstackande med lokala avdelningar.

Rocka Sockorna

Att Rocka sockorna ar enkelt! Genom att ta pa dig olika strumpor hyllar du olikheter
och slar ett slag for alla manniskors lika varde och réattigheter. Tillsammans kan vi
forandra manniskors attityd och se till att alla ar valkomna i vart samhalle! FN har
utlyst den 21/3 till Varldsdagen for Downs syndrom och da rockar vi extra mycket!
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Den 31 december 2021 hade féreningen 3 887 medlemmar. Antalet medlemmar
okade med 80 personer, vilket motsvarar en 6kning med 1 % sedan foregaende ar.

Lokala avdelningar
Svenska Downféreningen hade vid arets borjan 18 lokala avdelningar i 19 av landets
21 regioner. Inga nya avdelningar bildades under 2021.
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Uppfdljning mot Verksamhetsplanen 2021

Prioriterade omraden for 2021 har varit:
LSS & Funktionsrattskonventionen
Forskning och utveckling

Rocka Sockorna/Kampanjarbete
Fosterdiagnostik

Stark lokal organisation

Insamling

Skola / Arbetsliv

Vasentliga avvikelser fran maluppfyllelse har skett inom féljande:
Pa grund av pandemin blev flera aktiviteter installda under aret.

Matbara mal

Aktivitet Mal 2021 Kommentar
Babylager 1 lager 1 lager
Sommarlager for vuxna 2 lager 2 lager

Medlemsrekrytering

Antal medlemmar 3 900 medlemmar Avvikelse: Mélet med 3 _900
per 31 dec 2021: 3 887 medlemmar uppfylldes ej.
medlemmar

Stark lokal organisation

Antal lokalavdelningar 19 av 21 regioner | Ingen avvikelse
per 31 dec 2021: 19 av 21

regioner
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Inledning

Var vision

Svenska Downforeningen tror pa alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar
mot ett samhélle dar manniskor med Downs syndrom ar jambordiga medborgare med
full delaktighet, jamlikhet och sjalvbestammande utifran var och ens individuella
forutsattningar. Med ratt forutsattningar i form av stod fran ett upplyst och engagerat
samhaélle kan personer med Downs syndrom leva fullvardiga liv och bidra till
samhaéllets utveckling.

Var verksamhet

Svenska Downféreningen okar kunskapen om Downs syndrom och driver
paverkansarbete for full delaktighet och sjalvbestammande. Vi ger personer med
Downs syndrom och deras familjer en plattform dar de kan gora sina rdster hérda och
skapar majligheter for aktiviteter, méten och gemenskap.

Foreningen ar ideell och rikstackande med lokala avdelningar.

Vara malomraden

bka kunskapen om Downs syndrom
amhallspaverkan
ramja forskning och utveckling

ngagerade medlemmar

“Stark organisation
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Ordforandebrev

Aret somv gatt..

Sa& har annu ett ar gatt. Fort gick det och mycket har hant. Det mesta praglades av
pandemin men nu borjar vi val anda forsiktigt tro att det kommer att bli nagot nytt, lite
mindre isolerat som &r det nya normala? Jag haller tummarna for detta och jag antar
att du gor detsamma?

2021 var allts ett ar da vi fortsatte att ses digitalt men ocksa pa riktigt borjade se
mojligheterna i hur det kan fortsatta anvandas efter pandemin for att utveckla
foreningen och majliggora for att fler ses nar vi ibland slipper resor. Jag upplever att vi
alla borjar bli ratt bra pa detta nu och det kanns hoppfullt.

2021 var ater igen ett ar da vi fortsatte vaxa i medlemsantal. Vi behovs!

2021 var ocksa ett ar da vi fick fortsatt utrymme i debatten med vara viktiga fragor. Vi
syns! Nu haller vi alla tummarna for att 2022 ska vara aret da vi far ses igen. Ma vi alla
fa se i nasta arsberattelse en kavalkad av bilder fran alla aktiviteter som vi da har
hunnit med.

Dags att blicka framat. Gott nytt féreningsar!

Veronéica Magnusson Hallberg

Riksordférande
Svenska Downfdreningen



Svenska
Downforeningen

Sida 5 av 50

Oka kunskapen om Downs syndrom

Rocka sockorna

Den internationella Downs syndromdagen den 21 mars var aven i ar markt av
pandemin med fa aktiviteter i vara lokala avdelningar. Vi kraftsamlade dock fran Riks i
samarbete med avdelningarna i Stockholm och Vast samt Varldskulturmuseet i
Goteborg och skapade ett digitalt arrangemang som séndes via YouTube och
Facebook. Det var ett blandat program med sang och musik och interjuver. Ida
Johansson fran Glada Hudik var programledare. Programmet finns fortfarande att se
via Youtube och har i dagslaget nastan 5.000 visningar.

Ida Johansson p& Varldskulturmuseet den 21 mars.

Foreningen arrangerade ocksa ett Teamsmate dar vi under ca en timme minglade
digitalt. Vi dansade disco under ledning av Rasmus Wallin pa Gotland, tittade pa
teckensang av eleverna pa Trekungagymnasiet i Kungalv under ledning av Martin
Nestorsson och vi fick en halsning fran Avdelning Gavleborg som var pa utflykt pa
Jarvzoo. Det var en uppskattad aktivitet med ett 50-tal uppkopplade datorer fran hela
landet och valdigt manga fler deltagare.
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I samband med Rocka sockorna uppmérksammades féreningen via olika
nyhetsinslag, bland annat via G6teborgsposten och Expressen.

Gﬁteborgs -Posten Riktig journalistik gor

Nyheter Ekonomi Sport Kultur Ledare Debatt  Val 2022 = Q E-1

Kajsa Magnusson-Hallberg alskar att dansa, simma och &ka skidor. Nar hon inte dansar med lillasyster Alva gor hon det med vannerna i skolan och pé fritids. “Det
paverkar pa manga satt, att ha Downs syndrom. Men det innebar inte samma sak for Kajsa som for andra. Downs syndrom ar olika for alla”, siger mamma Veronica
8ild: Anna Edlund

Kajsa rockar sockorna varje

dag

Rocka sockorna 2021 - sa
hyllas vara olikheter

ROCKA SOCKORNA FPublicerad

452" #ROCKASOCKORNA

Ordféranden for Svenska downféreningen om rorelsen “Rocka sockorna®.

En prickig och en randig socka — eller bara strumpor i tva olika farger.
Varje ar rockar vi sockorna for att pa ett enkelt satt uppmarksamma
vérldsdagen for Downs syndrom.
Pippi Langstrump gjorde det redan 1945!
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Ida Wiks strumpor
T

Det var premiar under marsmanad
for lansering och forsaljning av Ida
Wiks strumpa, som vann Happy
Socks tavlingen 2020. Totalt
saldes ca 5.000 par strumpor med
Idas monster Van.

Forséljningen av Ida Wiks Happy
Sock-strumpor genererade ca 6
000 kr till féreningen.

Samarbetet med Spendrups och Trocadero fortsatte under
2021. Foretaget anvande sig av Rocka sockorna monster,
logotyp och information i sin butikskampanj under tre veckor
och uppmanade manniskor att Rocka sockorna. | sin
webbshop, Shopadero.nu, aterfanns information kring Rocka
sockorna och Downs syndrom. Bland profilprodukterna fanns
ett tva-pack sockor som ddpts om till TrocaRocka-sockorna.

Intressepolitiskt budskap under Rocka sockorna

| samband med Rocka sockorna publicerade Svenska Downforeningen en
debattartikel i Altinget med rubriken: Politiker maste géra mer &n att bara rocka
sockorna.

Svenska downforeningen: Politiker méste gora mer an
att bara rocka sockorna

Det dr bra att allt fler rockar sockorna, men samtidigt skaver det i hjartat ndr vi ser politiker och beslutsfattare posta
kacka hilder pa att de minsann tycker att alla &r lika varda, nér vi vet hur det ser ut i praktiken alla andra dagar pa aret.
Det skriver Svenska downféreningen.
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Dessutom publicerades ett debattinlagg under marsmanad av Expertgruppen som
bestar av tre vuxna personer med Downs syndrom dar de stallde fragan, varfor tror
man att vi med Downs syndrom ar annorlunda?

15 MARS 2021

Oppet brev om en extra
kromosom

L .

Annika B

Bodin

Filip Lars ch Rasmus Wallin

Varfor tror man att vi med Downs syndrom ar annorlunda? Bara for att vi har en extra

kromosom, sa betyder det inte att vi, personer med Downs syndrom, ar lika. Vi ar lika olika

som alla er andra.

”Rocktober” — en del av Rocka sockorna
Satsningen pa Rocktober fortsatte under 2021 med malet att 6ka kunskapen kring och
om Downs syndrom. Vi arrangerade fyra webinarier éver Zoom med blandade teman:

Vad som hander nér ett barn fyller 18 ar

Radgivare pa LaSSe Brukarstodcenter berattade om forberedelser som ar bra
att ha med sig nar man har ett barn med funktionsnedsattning pa vag in i
vuxenlivet

Parasport — vikten av rérelse och aktivitet

Felicia Grimmenhag och Karin Riddar fran Parasport Sverige berattade om
vilka idrotter som finns for den med intellektuell funktionsnedséattning samt om
Special Olympics

Min sexualitet. Min ratt

Veronica Osterwall och Hanna Ofors frdn Funktionsréatt Sverige presenterade
sin kartlaggning fran det pagaende arvsfondprojektet om den sexuella halsan
for personer med funktionsnedsattning och kroniska sjukdom

Skolan och intellektuell funktionsnedsattning

Anna Westin, doktorand pad Umea universitet presenterar sitt forskningsprojekt,
Vad innebar tillhérighet i skolan for elever med intellektuell
funktionsnedsattning
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Bildkavalkad pa Facebook och Instagram under Rocktober
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& Rocktober 2021 -Vanskap och gemenskap »
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Under Rocktober var det en bildkavalkad i vara sociala medier
med arets tema, "Min basta person som inte har Downs
syndrom”. Det publicerades en bild per dag med start 1 oktober,
sista bilden publicerades 5 november.
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Happy Socks-tavlingen

For andra aret arrangerade vi en
designtavling tillsammans med
Happy Socks foér personer med
Downs syndrom. Det vinnande
bidraget "Rock n’ roll” designades
av Nils Walter och ska produceras
av Happy Socks for att paras ihop
med en socka ur deras ordinarie
sortiment.

Strumporna paketeras och brandas
med Rocka sockorna och Svenska
Downféreningen och kommer att
sdljas i butik och webbshoppar
infor 21/3 2022. 10 % av
forsaljningen gar till foreningen.

Premiar for Rocktober-racet

| samarbete med RaceOne arrangerade vi

ROCK ett s.k. virtuellt hemmavidlopp, Rocktober-
- racet. Ett lopp for att motivera till rorelse
samtidigt som man samlar in pengar till
) TOBER &=
\}' RA CET Rocktober-racet var 21 km l&ngt och
genomfordes i valfri takt mellan 1-31

oktober genom att g, springa, cykla eller
rulla. | samband med anmaélan hade
deltagaren mdjlighet att donera pengar till féreningen utéver sjalva
anmalningsavgiften. Intresset for att delta var 6ver forvantan och totalt anmalde sig
257 personer. Startavgifter och donationer i samband med Rocktober racet

resulterade i drygt 30 000 kronor till féreningen.

Ett lopp for Svenska Downforeningen
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Kunskapsbanken

Kunskapsbanken &r ett tidigare Arvsfondsprojekt och har dver tid integrerats med
foéreningens hemsida. Foreningen stravar mot att bli Sveriges sjalvklara kunskapsbank
om Downs syndrom, dar det &r latt att hitta ratt. P4 hemsidan, finns det tydliga
undersidor for olika amnesomraden. Kunskapsbanken finns under huvudrubriken "Vad
ar Downs syndrom”.

Bocker till forséljning

Foreningen haft tva boktitlar till forsaljning pd hemsidan: Det blev ett barn och
Vvalkommen Alskade Barn, bada skrivna av Katarina Moen Lindberger.

Bockerna riktar sig till nyblivna foraldrar och personal inom vard och omsorg. Bada
bockerna finns att ladda ner kostnadsfritt som PDF fran hemsidan.
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Filmen Valkommen till var vardag!

Filmen Valkommen till var vardag! av Helena Isaksson som tillkom genom ett
Arvsfondsprojekt finns tillgangligt via en lank pa féreningens hemsida. Under aret har
filmen skickats ut kostnadsfritt fran kansliet vid forfragan. Valkommen till var vardag!
ar en film i tre delar och skildrar elva personer med Downs syndrom och deras vardag,
skolgang, arbete, intressen och drémmar.

Studieférbundet Vuxenskolan har i samarbete med Svenska Downféreningen gjort en
studiecirkel som utgar fran filmerna och ar tankt for tre sammankomster. Traff 1
handlar om den forsta tiden, traff 2 om skola och traff 3 om vuxenliv.
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FORALDRASTOD

Babylager

Efter att Babylagret hade skjutits upp, inte bara en — utan tre ganger pa grund av
pandemin, var det da dags for alla familjerna att antligen traffas den 7-10 oktober.
Flertalet av deltagarna som deltog hade anmalt sig till Babylagret som ursprungligen
skulle ha hallits i maj 2020, s& nar lagret till slut blev av var det mycket efterlangtat.

Pa grund av att lagret hade blivit uppskjutet sa manga ganger anordnades aven en
digital traff for alla deltagarna i maj. Det innebar att nar lagret vél blev av, sa hade
deltagarna haft kontakt med varandra sedan tidigare vilket hade en positiv inverkan pa
gruppdynamiken redan fran start. Tyvarr kunde Tollare folkhdgskola inte ta emot oss
som planerat, vilket innebar att lagret flyttades till Hagabergs folkhdgskola i Sodertélje.

- e RTER SR

Deltagare oc

ledare pa babylagret 7—10 oktober

Syftet med lagren ar att ge familjer en mdjlighet att tréaffa andra som befinner sig i
samma situation dar man kan utbyta erfarenheter och fa rad, tips och inspiration om
hur man kan stotta utvecklingen hos sitt barn med Downs syndrom. Lagren
finansieras med deltagaravgifter och generosa bidrag fran fonder och stiftelser. Vi vill
rikta ett speciellt tack till, Kronprinsessan Victorias fond, Olle Engkvists stiftelse,
Kungliga Patriotiska Sallskapet, Oscar och Maria Ekmans Donationsfond och
Kronprinsessan Margaretas fond for deras bidrag till 2021 ars lager.
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Foraldrastod och inkommande fragor
Under aret har kansliet och avdelningarna haft fler

samtal an tidigare ar med blivande foraldrar som vantar Om
ett barn med Downs syndrom och som féatt diagnosen Downs
under graviditeten. Vi ser att behovet att fa information

: Syndrom
om Downs syndrom och att komma i kontakt med —
andra som har ett barn med diagnosen okar och
troligen kommer fortsatta 6ka i takt med 6kande
fosterdiagnostik. Den broschyr om Downs syndrom
som féreningen tagit fram tillsammans med andra i
natverket Snif (Svenskt natverk for information kring
fosterdiagnostik) anvands alltmer och sprids till
blivande foéraldrar aven via modrahéalsovarden. S

Aven mangden av andra inkommande fragor okar; allt
ifran funderingar om olika stéd man har ratt till men kanske inte far, skola, forsakring,
medicinska fragor, till olika fragor fran allméanhet och studenter/elever som har
skolarbeten om Downs syndrom. Under aret har vi aven fatt manga fragor om corona-
viruset och om vaccinationsprioritering for personer med Downs syndrom.

Rocka babysockorna

Via féreningens hemsida har nyblivna féraldrar kunnat anmala att de vill ha ett
valkomstpaket med babysockor. | valkomstpaketet ingar det, forutom sockor,
information om féreningen och hur man blir medlem. Kansliet har skickat ut ett 40-tal
valkomstpaket under 2021 och vi har sett att utskicken har fungerat som en bra
rekryteringskanal och resulterat i manga nya medlemmar under aret. Stort tack till alla
er som har stickat och skickat under aret!
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PROJEKT

Spraket som nyckel

Arvsfondprojektet, Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv dar féreningen ar
huvudsokande, har det under aret varit storst fokus pa eleverna som ingar i projektet.
Det har skapats individuella lathundar med olika sprakliga mal och aven tagits fram
material som eleverna har jobbat med. Materialet har varit en bok om manskliga
rattigheter och till detta tillhérande ordbilder och begreppskort. Lathundarna
utvarderas och revideras varje manad.

| Rostverkstaden har det
varit sju sammankomster
under aret. Vi har dar
jobbat med rost och
dramadvningar enligt Roy
Hart rostmetod.
Arvsfondprojektet startade
i januari 2021 och avslutas
i januari 2024.
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Arbetskamraterna

Arvsfondprojekt vars syfte ar att mojliggora for personer med Downs syndrom och
andra intellektuella funktionsvariationer att fa jobb. Malet &r att malgruppen kommer in
pa den Oppna arbetsmarknaden och att gymnasieelever far gora praktik i arbetslivet.
Projektet startade i maj 2021 och avslutas i maj 2024. Féreningen ar med som
referens.

Beniji frdn Arbetskamraterna

Barn pa sjukhuswebben

Arvsfondprojekt som ska utveckla en gemensam informationsportal om hélso- och
sjukvard for barn och ungdomar och drivs av Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Projektet
startade i april 2019 och avslutas i april 2022. Féreningen ar med som referens.

Gott liv som aldre - aktiviteter och boende for personer med IF
Arvsfondprojekt som kommer att lyfta fram och sprida goda exempel och idéer som
finns runt om i landet pa hur man kan ordna bra losningar gallande aktiviteter och
boende for aldre med IF. Projektet startade i juli 2020 och avslutas i juli 2023.
Foreningen &r med som referens.

Forskningsprojekt pa Liv och dod

Forteprojekt som ar ett initiativ av Riksféreningen JAG dar forskarna Matilda Svensson
Chowdhury och Niklas Altermark har beviljats forskningsstod under fyra ar for att
undersoka den forvantade livslangden for personer med intellektuella
funktionsnedsattningar utifran politiska beslut. Projektet startade 2019. Féreningen &ar
med som referens.



Svenska
Downforeningen

Sida 16 av 50

ADHD & Autism vid Downs syndrom

Downs syndrom och Det tredriga
autism eller ADHD

arvsfondprojektet
avslutades i oktober 2018
och drevs av Svenska
Downforeningen med
Akademiska sjukhuset i
Uppsala som
medsoOkande och
samarbetspartner.

Projektet producerade tva
mycket uppskattade
broschyrer, varav en ar i
lattlast format. Man kan
bestalla broschyrerna via
kansliet eller alternativt
ladda ner en PDF-fil via
hemsidan.

Vi raknas!

Under aret har féreningen, tillsammans med Funka jobbat med en arvfonsansokan
som heter Viréknas! Tanken ar att projektet ska undersdka hur livet och vardagen
ser ut for vuxna éver 18 ar med Downs syndrom. Idag saknas kunskap pa omradet,
delvis pa grund av att det ar svart att féra statistik. Det behovs ett battre
kunskapsunderlag for politiska beslut och férdelning av resurser. Darfor vill vi ta fram
fakta och insikter inom omradet. Férhoppningen &r att ansokan kommer att vara klar
att skickas in till Allmanna Arvsfonden i borjan pa 2022.
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Samhallspaverkan

INTRESSEPOLITIK

Svenska Downforeningen har arbetat aktivt under aret med intressepolitiskt
paverkansarbete och kunskapsspridning for att ge en rést at personer med Downs
syndrom och dess anhdriga.

Pandemin
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| sparet av pandemins fortsattning har fokus under 2021 varit pa att paverka sa att
personer med Downs syndrom prioriteras for vaccination eftersom dessa har 6kad risk
att bli svart sjuka eller t.om. avlida i Covid-19. Foreningen deltog i webbinariet "T21RS
COVID-19 Initiative: scientific evidence supporting COVID-19 vaccination prioritization
in Down syndrome” och har féljt utvecklingen aven internationellt.

Foreningen har ocksa deltagit i ett antal debattinlagg och nyhetsinslag under aret med
detta fokus:

Vice-ordférande Anna Brandstrém deltog i en Intervju i Klartext Sveriges Radio 2021-
02-04:

e Folkhalsomyndigheten sager att de ska vaccineras senast i fas 3.
e Men om personen far hjalp enligt lagen LSS, sa kan vaccineringen bli redan i
fas 2, som ska bdérja nu i februari.

e "Det har ar absolut battre &n det som var innan", sdger Anna
Brandstrom pa Svenska Downfdreningen.


https://sverigesradio.se/artikel/personer-med-downs-syndrom-ska-fa-corona-vaccin-tidigt?fbclid=iwar14ndehp0rtm7db7zydwl8pflenlxsz0xargnd-4djjza2owaxikgh2wey
https://sverigesradio.se/artikel/personer-med-downs-syndrom-ska-fa-corona-vaccin-tidigt?fbclid=iwar14ndehp0rtm7db7zydwl8pflenlxsz0xargnd-4djjza2owaxikgh2wey
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Intervju i Arbetarbladet "Om smittan dkar varfor vantar Anders Tegnell?”

Anna Brandstrom representerar Funktionsratt Sverige

Vice ordférande, Anna Brandstrom utsags till representant for Funktionsratt Sverige i
Forsakringskassans Funktionshindersrad under 2021-2022. Radet har under aret
behandlat omraden som sjukférsakring, aktivitetsersattning, omvardnadsbidrag och
merkostnadsersattning. Vi har diskuterat kompetensutveckling kring diagnoser och
bidragit till myndighetens verksamhetsutveckling.

Omvérdnadsbidrag (OVB)/Merkostnadsersattning (MKE)
Foreningen har haft dialog med Inspektionen fér Socialférsakringen (ISF) under deras
utredning av OVB MKE samt skrivit debattartiklar och texter i amnet.

LSS/CRPD

Utredning 6versyn av merkostnader i bostad med sarskild service presenterades.
Foreningen bidrog i framtagandet av rapporten och har ocksa anvant resultaten i var
intressepolitiska paverkan under aret.

Under aret kom Socialstyrelsen med ett initiativ kring kunskap i LSS-boenden som vi
kommenterade.

Arets debattext i samband med Rocka sockorna handlade om rétt till rattshjalp, en
fraga som foreningen drivit i flera ar. Féreningens Expertgrupp skrev ocksa ett 6ppet
brev.

Hélsa
Foreningen har deltagit i workshop med Folkh&lsomyndigheten om kunskapsspridning
med fokus pa psykisk halsa.

Deltagit i panelen i seminarium om kartlaggning av kompetens i LSS-boenden med
Socialstyrelsen och SKR samt IVO.

Foreningen skrev en debattartikel om ett nationellt kompetenscentrum tillsammans
med andra funktionsrattsférbund.

Arbete/sysselsattning

Tord Hermansson i riksstyrelsen deltog i
' panelsamtal under Digitala Almedalen med
rubrikerna, "Domd till fattigdom - vilka
forutsattningar har unga med
funktionsnedsattning?” och "Doémd till
fattigdom - hur forebygger vi att det drabbar
unga med funktionsnedsattning?”

Foreningen stod bakom ett 73-punkisprogram som overlamnades till
arbetsmarknadsminister Eva Nordmark.



https://www.arbetarbladet.se/2021-11-14/om-smittan-okar-varfor-vantar-anders-tegnell
https://www.svenskadownforeningen.se/nyheter/2021/socialstyrelsens-initiativ-och-forslag-ar-en-bra-borjan/
https://www.svenskadownforeningen.se/nyheter/2021/debatt-politikerna-maste-gora-mer-an-att-bara-rocka-sockorna/
https://www.svenskadownforeningen.se/nyheter/2021/oppet-brev-om-en-extra-kromosom/
https://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/news/ett-nationellt-kompetenscentrum-om-intellektuell-funktionsnedsaettning-och-haelsa-kan-raedda-liv-424782
https://www.svenskadownforeningen.se/nyheter/2021/funktionsrattsrorelsen-overlamnar-73-punktsprogram-till-arbetsmarknadsminister-eva-nordmark/
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Fosterdiagnostik

Syftet med arbetet inom omradet fosterdiagnostik ar att bevaka, finnas med i debatt
och paverka nyheter, diskussioner och myndighetsbeslut kring Downs syndrom och
fosterdiagnostik. En viktig del av arbetat ar att sprida uppdaterad och relevant
information om Downs syndrom till blivande foraldrar, vardpersonal och myndigheter.

Snif (Svenskt natverk for information kring

fosterdiagnostik). @

Svenska Downforeningen &r en av de aktiva

medlemmarna i Natverket som bildades 2015. n ]

Natverket samlar flera relevanta professioner och Sarickt vitosrk RY blvmation
intresseorganisationer och verkar fér en jamlik kring fosterdiagnostik
tillgang till neutral och hogkvalitativ information,

kunskap och kommunikation kring fosterdiagnostik. Natverket vill ocksa bidra till att

den etiska debatten kring dessa fragor halls levande i samhallet.

Under 2021 har bl.a. féljande gjorts:

e Minimikrav for att fa bedriva fosterdiagnostisk verksamhet har tagits fram
Forutom Snif, sa star Smer (Statens medicinsk-etiska rad), SFOG (Svenskt
Natverk for Obstetrik och Gynekologi), SFMG (Svensk Forening for Medicinsk
Genetik och Genomik) samt Etikradet radet vid Karolinska Institutet bakom
dessa och Snif arbetar nu for att fA dessa bindande

e Yiterligare broschyrer som géller fosterdiagnostik och som
intresseorganisationer och vardprofessionen gemensamt star bakom, har
tagits fram och finns pa natverkets hemsida (www.snif.one)

e Fortsatt samverkan kring texter pa 1177 Vardguiden om fosterdiagnostik

o Kontakter och méten med olika myndigheter och instanser for eventuell
samverkan — t.ex. Socialstyrelsen, SBU, SKL, 1177 Vardguiden

o Ett arbete med att ta fram stodmaterial till barnmorskor for samtal kring
fosterdiagnostik med gravida pagar

e Fortsatta samtal inom Snif kring etik och fosterdiagnostik

e Natverket Snif utbkades med en observator ifran Socialstyrelsen, en
barnlakare och en medlem fran Hjartebarnsfonden

e En workshop om etik och fosterdiagnostik vid Barnmorskeférbundets
konferens Reproduktiv hélsa i oktober

e Remissvar pa Nationella Arbetsgruppens (inom SKR) rapport om
fosterdiagnostik har lamnats



http://snif.one/Minimikrav
http://www.snif.one/
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Utover deltagande i Snif har foreningen ocksa medverkat vid ett antal olika
temadagar/traffar/utbildningar for modravards- och forlossningspersonal och forelast
om Downs syndrom/etik och fosterdiagnostik runt om i landet. Nagra exempel:

Stockholms Médrahalsovards podd MHV-podden

e Utbildning fér barnmorskor och lakare i genetisk vagledning och etik vid
Karolinska

e Barnmorskeutbildning i fosterdiagnostik i region Orebro
En specialsatsning dar alla Stockholms mddrahalsovardsbarnmorskor inbjods
till en digital forelasning under hosten

e Tvatemadagar om fosterdiagnostik i Vasternorrland

e Vilamnade remissvar pa Nationella Arbetsgruppens (inom SKR) rapport om
fosterdiagnostik. Den fardiga rapporten ska komma 2022

e Tidningen Amelia hade ett uppslag dar man bl.a. intervjuade riksordférande
om Downs syndrom och fosterdiagnostik

. > W I o~
VMiHV-podden
\' 7 L - N ] =

L A% £ 0 ua ~a - ] - &l a - L HE

= Bl
All Episodes / Down syndrom - vad &r det?

Mar 8, 2021

Dagens fre gaster | MHV-podden ar Karen FI6, mamma till Liv, 3ar, med Downs syndrom. Mickan LUning, sakkunnig fosterdiagnostik pa Svenska Downféreningen och foreningens
representant i Snif (Svenskt natverk fér information kring fosterdiagnostik). Charlotta Ingvoldstad Malmgren, genetisk vagledare pa centrum for fostermedicin vid Karolinska
Universitetssjukhuset samt sammankallande for Snif. Intervjuar gér samordningsbammerska Emma Lillienook

Down syndrom - vad ar det?

Skola

Skola har varit ett prioriterat omrade under aret och styrelsen fattade beslut om att
tillsatta en tjanst pa 20% som ska driva skolgruppen framat. Det finns aven en
Facebook-grupp déar sporadiska diskussioner har hallits.

Foreningen har under aret deltagit i dialog med BEO (Skolinspektionen) om hur de
arbetar samt vilka problem vi ser bland vara medlemmar, samt diskuterat former for
vidare samverkan.


https://www.svenskadownforeningen.se/ny-foralder/mvh-podden/
https://www.expressen.se/amelia/relationer/familj/jessica-50-min-dotter-har-downs-syndrom/
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Funktionsratt

- 1 Svenska Downféreningen &r medlem i den
Fu n ktl onsratt intressepolitiska samarbetsorganisationen
Sverlge Funktionsrétt Sverige som &r en

samverkansorganisation for 49 olika
funktionshinderférbund. Genom medlemskapet starker Svenska Downféreningen
forutsattningarna for att kunna vara en paverkansforening dar rattigheter och
mojligheter i samhaéllet for personer med Downs syndrom &r i fokus.

Internationellt

Foreningen ar medlemmar i den europeiska
organisationen EDSA (European Downs
Syndrom Association) och den

stora varldsorganisationen DSI (Downs
Syndrom International).

_ ) ( ® Down Syndrome
Syftet har varit att bevaka och formedla det som I International

hander i omvarlden. Under aret har inga moten
eller konferenser hallits, men en viss dialog mellan organisationerna digitalt.

Infér 21 mars lanserade lobbyingféreningen "EU for Trisomy 21” i Bryssel ett initiativ
till att koppla ihop en person med Downs syndrom eller en anhérig med varje ledamot,
EU-parlamentet for respektive land. Idén var att alla parlamentariker skulle fa en
mentor med insyn om hur det ar att leva med Downs syndrom under en manads tid
infor uppmarksammandet av Varldsdagen for Downs syndrom i syfte att insikterna ska
paverka deras arbete och beslut i parlamentet.

Vi skickade ut en efterlysning bland medlemmarna och fem stycken svarade.
Daremot lyckades inte "EU for Trisomy 21” f& gehor fran parlamentarikerna och
endast en av de svenska métte upp utmaningen, David Lega fér KD. Han hade
kontakt med en familj och de var gemensamt 6verens om att det har ar en nationell
fraga och inte en europeisk.


http://www.funktionsratt.se/
http://www.edsa.eu/
https://www.ds-int.org/
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Framja forskning och utveckling

Omvarldsbevakning

Foreningen har under aret rapporterat om medicinsk forskning for Downs syndrom i sju artiklar:

e Valkomna alla barn fédda 2017 och 2018! (2021 Januari)

o Extrakt av gront te / EGCG och ansiktets utveckling vid Downs syndrom (2021 Mars)
e Forskningsartiklar om Covid-19 och Downs syndrom (2021 April)

e P& vag mot minskad cell-stress (2021 Juni)

e GO-DS21: Forskning om fetma och intellektuell funktionsnedsattning (2021 Juli)

e ICOD: Kliniska studier for att férbattra kognitionen vid Downs syndrom (2021 Juli)

¢ Ingen effekt av memantin pé kognitionen hos unga (2021 December)

Det standardiserade vardforloppet Kognitiv svikt vid misstankt demenssjukdom
Vardforloppet Kognitiv svikt vid misstankt demenssjukdom publicerades i mars 2021 for
implementering. Vardforloppet forvantas underlatta for personer med Downs syndrom (DS) att
fa en ordentlig utredning och en riktig diagnos, vilket ar en forutsattning for ratt behandling.
Vardforloppet lyfter fram att personer med DS, efter en basal utredning inom primarvarden som
kan utesluta andra orsaker till kognitiv svikt, bér remitteras till en specialistenhet for utvidgad
utredning.

e Utredning av kognitiv svikt vid misstankt demenssjukdom (2021 Mars)

Ovrigt
Antalet forskningsartiklar om Downs syndrom i Pubmed slog rekord 2021: 1049 stycken.
e Om forskning

UPP-priset

For att foréandra attityderna till Downs syndrom delar Svenska Downféreningen ut
UPP-priset till personer eller organisationer som pa nagot satt banat vag for eller pa
annat satt paverkat utvecklingen i positiv riktning for personer med Downs syndrom.
Priset delas ut vartannat ar och i tva kategorier. Den forsta till personer med Downs
syndrom som genom praktisk handling visar initiativférmaga och vilja att utveckla sig
sjalva samt banar vag for andra. Den andra till en person eller grupp som har stor
betydelse for att personer med Downs Syndrom blir accepterade som fullvardiga
samhallsmedborgare och lyfter fram mojligheterna som finns fér personer med Downs
Syndrom.

Nomineringen till priset &r 6ppen for alla och sker via ett formular. Det blev totalt 14
nomineringar, fem for personer med Downs syndrom och nio for personer utan Downs
syndrom. Arets jury bestod av Moa "The warrior” Engdahl, Lotta Larsson och
Veronica Magnusson Hallberg. Priset delades ut den 28 oktober.


https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/valkomna-alla-barn-fodda-2017-och-2018/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/extrakt-av-gront-te-egcg-och-ansiktets-utveckling-vid-downs-syndrom/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/forskningsartiklar-om-covid-19-och-downs-syndrom/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/pa-vag-mot-minskad-cell-stress/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/go-ds21-forskning-om-fetma-och-intellektuell-funktionsnedsattning/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/icod-kliniska-studier-for-att-forbattra-kognitionen-vid-downs-syndrom/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/ingen-effekt-av-memantin-pa-kognitionen-hos-unga/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicin-och-halsa/utredning-av-kognitiv-svikt-vid-misstankt-demenssjukdom/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/om-forskning/
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Pristagaren i forsta kategorin var Johan Rahm som arbetar i restaurangen pa
Fotografiska museet i Stockholm. Juryns motivering 16d;

Johan Rahm har vagat ga
utanfor det forvantade. Efter
nio &r grundskoleklass gick
han programmet Hotell,
restaurang och bageri.

Han sokte APL-praktik pa
Fotografiska Museets
restauranger, och

darefter anstallning. Sedan
augusti 2019 ar han anstalld
dar och arbetar bade i matsal
och kdk. Han har uppfyllt en
av sina drdmmar, och éppnar
dgonen pa manga for vad en
person med Downs syndrom
kan erbjuda.

Pristagare i andra kategorin var Liv Johansson och Hilma Wikstrom som startade
UF-féretaget Empowerment UF. Juryns motivering 16d;

Liv Johansson & Hilma Wikstrom sag att valmgjligheterna var fa inom
gymnasiesarskolan for deras syskon med Downs syndrom. Darfor startade de ett UF-
féretag, Empowerment UF, for att skapa opinion for fler utbildningsvéagar till jobb och
forsorjning. Empowerment UF tryckte upp en kalender dar ungdomar med
funktionsvariation visade vilka jobb de drdommer om. Liv och Hilma lyfter fram att
olikheter berikar och att alla, oavsett forutsattningar, ska fa chansen att valja sin vag i
livet.
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Engagerade medlemmar

Antal medlemmar

Den 31 december 2021 hade féreningen 3 887 medlemmar. Foreningen 6kade
antalet medlemmar med 80 personer, vilket motsvarar en 6kning med 1, %, sedan
foregadende ar. Malet om att uppna 3 900 medlemmar uppfylldes e;.

Medlemmar per lan

Avdelning 2021 2020( 2019| 2018| 2017| 2016
Dalarna 75 75 83 79 0 0
Gotland 103 120 120 112 115 82
Givleborg 163| 169] 162| 148 130] 113
Jamtland 59 62 61 61 47 43
Jonkdping 97 89 73 0 0 0
Kalmar 137 132 137 137 76 78
Norrbotten 117 127 123 122 133 119
Skane 409 400| 398| 410 343] 319
Stockholm 1096 1076 | 1063 1038 | 1039 1047
Sédermanland 133 136 130 132 124 130
Uppsala 120 116 106 100 0 0
Virmland 107] 105 108 123] 120] 110
Viasternorrland 63 57 56 54 54 51
Vastmanland 103 103 88 80 0 0
Visterbotten 146 139 125 123 101 124
Vastra Gotaland 733 699 727 727 585 601
Orebro 62 54 54 53 0 0
Ostergétland 164 148 136 167 127 119
Ovriga 0 0 0 543 701
Totalt antal 3887 | 3807| 3738| 3666| 3557
medlemmar e

Medlemskategorier

Medlemskategori 2021| 2020|2019 2018| 2017 2016
Familjemedlemskap 1057| 1020|1056| 1031| 1034 968
Personligt 388 305| 334 281 188

147
medlemskap
Yrkesmedlemskap 1 2 2 5 1 1
Totalt antal 1446 | 1327|1392 | 1317 | 1223

1116
medlemskap
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SJALVREPRESENTATION

Sommarlager for vuxna

Under tva harliga sommarveckor anordnades tva lager for vuxna personer med

Downs syndrom, en med inriktning pd musik, dans och teater och en med inriktning pa
Idrott, kost och halsa.

Under ledning av tva instruktorer, tranade deltagarna forsta veckan in sanger, danser,
teater, motorik och zumba. Deltagarna hade dagligen program dar de omedvetet
tranade for en livesandning pa den sista dagen. Vi livesénde ett program pa 13
minuter pd SV Funktionsratt Gavleborgs Facebooksida, en sandning som spreds 6ver
hela Sverige. Det har varit 6ver 2 000 visningar och manga tittare uttryckte den gladje
och lycka deltagarna formedlade genom sitt enormt kanslosamma framtradande. Allt
fran rock till en stillsam avslutningsmelodi dar deltagarna med sina hander fick
uttrycka varma kanslor.

4 1

i

A S PR Y
Deltagare fran lagret, musik, dans och teater

Under veckan med Idrott, kost och héalsa har deltagarna tréanat, spelat fotboll,
orienterat, badat, 6vat och spelat bordtennis. Instruktionerna var helt fantastiska och
pa deltagarnas niva. Det var tranare och pensionarer fran SUIF (S6derhamns
Ungdomsgards Idrotts Férening) som holl i denna traning, SUIF blev svenska mastare
i bordtennis 2021.

En av ledarna, person med Downs Syndrom, hade satt ihop ett program med olika
stafettévningar som handlade om samarbete mellan deltagarna. Alla pa lagret akte till
Jarvso och dar vi fick traffa Jarvsoguiderna. De tog oss ut pa en bergsvandring dar
deltagarna skulle bestiga Ojeberget via "Trappstigen”. Denna "Trappstig” bestod inte
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av trappor i vanlig bemérkelse utan har har naturen och stenarna bildat en brant stig
dar man satt upp racken pa de brantaste stallena. Deltagarna kampade sig upp for
den 6ver 250 meter langa stigningen. Alla peppade varandra och stéttade de som
tyckte att det var jobbigt. Efterat var det en gemensam maltid som Jarvsoguiderna
ordnat och dar fick vi besdk av Carolina och Patrik Kluft, ett uppskattat inslag for de
trotta deltagarna.

Under bada veckorna var det aven en kurs i sjalvrepresentation, dar deltagarna
spelade olika spel for att 6va pa att sjalva kunna uttrycka sina kanslor och tankar.

Svenska Downfdreningens Expertgrupp

Svenska Downféreningens Expertgrupp bestar av tre vuxna personer med Downs
syndrom samt en ansvarig fran riksstyrelsen. Utéver Expertgruppens egna maéten, har
det aven hallits fem moten med arbetsgruppen for Sjalvrepresentation. Pa initiativ av
Expertgruppen har Arbetsgruppen for sjélvrepresentation tagit fram en enk&t om
boende som kommer att skickas ut till alla medlemmar under 2022.

Ett antal intressepolitiska fragor har lyfts i arbetsgruppen under aret:

Lyft att personer som behover hjalp med ledsagare ska fa det

Lyft kunskapsbristen hos personal som jobbar inom LSS
Diskuterat ersattning for aktiviteter nar man har aktivitetsersattning
Valet 2022

Expertgruppen och riksledamot Carina Karlsson p& Tvarkontakten
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MEDLEMSSERVICE

Medlemsregister

Féreningens medlemsregister tillhandahélls av féretaget Féreningssupport. Ars-
avin for fornyelse av medlemskap skickades per post till alla medlemmar under
december manad.

Medlemsbrev

Medlemsbrevet ar en viktig informationskanal till medlemmarna i féreningen. Det
har skickats ut tre stycken ordinarie medlemsbrev och ett "Rocka sockorna special
infor 21/3. Medlemsbreven har skickats ut till alla medlemmar via epost och aven
publicerats pa foreningens medlemsforum pa Facebook, samt pa intranatet pa
hemsidan. Dar finns ocksa ett arkiv med tidigare ars medlemsbrev.

”
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Organisation

Riksstyrelse

Veronica
Magnusson
Hallberg

Ordférande
(2020-2022)

Val av styrelse skedde i enlighet med valberedningens forslag p& arsmotet.

Anna
Brandstrom

Vice
ordférande
(2021-2023)

Daniel
Horttana

Kassor
(2021-2022)

Hiba Maala

Ledamot
(2021-2023)

Carina
Karlsson

Ledamot
(2020-2022)

Tord
Hermansson

Ledamot
(2021-2023)

Herman
Stéal

Ledamot
(2021-2023)
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Riksarsmotet

Pa grund av pandemin genomfordes riksarsmotet digitalt via Teams den 25 april.
Narvarande pa motet var 32 ombud med rostratt och totalt deltog 60 personer pa
arsmotet. Styrelsen beviljades ansvarsfrihet. Arsmétet godkande styrelsens forslag
om att uppdatera stadgarna och styrelsen fick i uppdrag av arsmotet att gora en
oversyn av medlemskategorin 'yrke’. | samband med arsmétet arrangerades ocksa en
digital Tvarkontakt for de fortroendevalda.

Revisor

Revisionsbyran Deskjockeys (2021-2023)
Lekmannarevisorer

UIf Eriksson, Avdelning Vast, 1 ar (2021-2022)
Pia Bendtsen, Avdelning Vastmanland, 1 ar (2020-2021)
Valberedningen

Isabella Kollmann *, Avdelning Stockholm, 1 ar (2021-2022)
Carl-Johan Brahme, Avdelning Uppsala, 3 ar (2020-2023)
Cecilia Olbin Gard, Avdelning Vast, 3 ar (2021-2024)

*Fylinadsval efter Tord Hermansson

Styrelsemdten
Riksstyrelsen har haft 9 styrelseméten som har genomférts digitalt via Teams.

Medlemsavgift
Arsmotet beslutade att &rsavgiften for 2022 skulle sté oférandrad:

Familjemedlemskap: 300 kr
Personligt medlemskap: 100 kr
Yrkesmedlemskap: 750 kr

Riksorganisationen

En viktig arbetsuppgift for hela riksorganisationen har varit att fortsatta bygga
fortroende och skapa tillit sa att vi tillsammans agerar som en trovardig och valkand
aktor med tydligt fokus pa verksamhetens syfte och mal. Arbetet med att géra en
oversyn av foreningens ansvarsomraden slutférdes och i samband med det, togs det
ocksa fram ett nytt format av verksamhetsplanen.

Under aret togs det fram nya policydokument, en uppférandekod och aven ett
dokument om hur féreningen ska anvénda olika begrepp och i vilkka sammanhang.
Riksstyrelsen beslutade att lokal avdelningar ska kunna stka for att ha ett eget
organisationsnummer om de sa dnskar. Riksstyrelsen tog ocksa ett beslut om
arvodering och ersattning av forlorad arbetsinkomst. | slutet pa aret formades en
arbetsgrupp som ska jobba med att planera for féreningens 20-arsfirande.
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Organisationsgruppen

Foreningens organisationsgrupp har haft sju moéten under aret. Organisationsgruppen
arbetar for att utveckla bade den lokala organisationen i respektive region och
riksorganisationen. Fokus ligger dven pa att utveckla samarbetet mellan dessa.
Arbetsgruppen bestar av representanter fran den lokala organisationen, kansliet och
styrelsen. Representanter fran arbetsgruppen har haft kontakt med flertalet av
foreningens lokala avdelningar under aret. Syftet har varit att fa en nulagesrapport
avdelningarna och att fa en bild av vilken typ av stéttning som de behover, speciellt
med tanke p& pandemin som har forsvarat att anordna aktiviteter och méten. Utover
att jobba med utveckling inom organisationen, foljer arbetsgruppen ocksa upp antalet
medlemmar vid varje mote.

Avdelningsnatverket

Ett nytt forum for utbyte startade i september 2020 — Avdelningsnatverket — Manadens
Team. Ett digitalt mote i manaden halls dar en lokal avdelning ar vardar och lyfter tva
teman som diskuteras. Ett som har fungerat bra och ett dar man vill ha input pa hur
det kan bli béattre. Initiativet kom ifrdn Avd Vast och har varit mycket uppskattat. Vi
fortsatter med detta &ven under 2022.
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Lokalt

Lokala avdelningar
Svenska Downfoéreningen hade vid arets bérjan 18 lokala avdelningar i 19 av landets
21 regioner. Inga nya avdelningar bildades under 2021.

Svenska Downforeningens
lokala avdelningar 2021

Norrbotten

. Etablerade avdelningar \

Dalarna
GOtland Vasterbotten
Gavleborg
Jonkoping
Jﬁmﬂand HIUlERE Vasternorriand
Kalmar/Oland b
Norrbotten
Skéne
Stockholm Gaviborg
Sodermanland o
Uppsala S
Virmland -
Vst (V:a Gotaland+Halland) Uppsala

Varmland Vastmanland

Vasterbotten 1

Visternorrland oo ¥
Vistmanland &
A ofia . v! d

Ostergotland 0
Gotaland {

.';nnknp!r;n

Saknar avdelningar
Bleklnge Kronoberg
Kronoberg

) | j

Svenska
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De lokala avdelningarna ar basen i féreningens verksamhet och mdjligheten till
gemenskap och méten for vara medlemmar. Under 2021 hade avdelningarna inte sa
stora mojligheter att anordna fysiska traffar pa grund av pandemin. Manga roliga och
planerade aktiviteter och moten stélldes in. En del aktiviteter och méten har anda
kunnat hallas — dels utomhus, dels digitalt. Nedan finns ett axplock av evenemang och
annat som har arrangerats av avdelningarna.
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Avdelning Gavleborg

Styrelse: Ulrica Osth, ordférande, Kjell Englund, kassor, Carina Karlsson, Anton
Ostlund, Jane Nordstréom, Maria Stjerndorff, Lena Westerberg och Mikael Pettersson,
adjungerad ledamot

Handelser under aret

Aret har givetvis praglats av den fortsatta pandemin men trots det har vi kunnat
genomftra det mesta vi haft ambitionen att gbra under 2021. Styrelsen har haft 8
moten under 2021 dar majoriteten av méten skett digitalt via Teams.

Den 11 januari var vi vard for "Manadens Team”, en digital moétesform for alla
fortroendevalda i Svenska Downféreningen. Vi berattade om hur var avdelning arbetar
och hur vi géit till vaga nar vi soker egna medel till avdelningen. Arsmétet for Svenska
Downféreningen Gavleborg hoélls den 31 januari delvis digitalt.

Under 2020 planerades en aktivitetsdag i Soderhamn for malgruppen genom den
styrgrupp vi sitter med i, "Rorelse for alla”, dock fick den stallas in pga. pandemin.
Ambitionen var att under Rocka Sockorna-veckan genomfdra dagen den 18 mars
2021, tyvarr var laget i pandemin fortfarande hart, sa den fysiska narvaron under
dagen fick stallas in. Dock holls aktiviteter pa Sarskolan i Ljusne som digitalt kunde
folja Soderhamns Gymnastikforenings videofilmer med bade sta- och sittgymnastik.
En valdigt uppskattad aktivitet.

Den 21 mars Rockade vi sockorna pa Jarvzoo, ett event som lockade manga trots
pandemilaget, da vi faktiskt kunde vara ute. All fértaring hade noga paketerats
familjevis och Corona-anpassats. Riksféreningen arrangerade en heldag digitalt och vi
var uppkopplade och sande live under var promenad i parken. En harlig och
valbehovd dag dar alla var glada over att ses igen, trots avstand!

Sondag den 25 april deltog avdelningen pa riksforeningens arsmote samt den
Tvarkontakt som holls pa eftermiddagen. Dagen hélls digitalt via Teams. Picknick holls
den 4 juli i Gavle och den 1 augusti i Bollnds dar man spontant motte upp. En
Idrottsdag arrangerades i Soderhamn den 12 september i samarbete med
Soderhamns IF Friidrott samt Parasport Gavleborg. Vi sprang, kastade spjut, hoppade
langd, stotte kula och kérde Racerunner cyklar. Coronaanpassningen var aven har
stor, vi serverade portionsforpackad mat och fika. Alla deltagare fick ett valfortjant
diplom innan vi skiljdes at.

Under helgen den 13-14 november holl riksféreningen en Tvarkontakt dar avdelningen
representerades av Ulrica O och Carina K. Den 20 november anordnades en julfest i
Soderhamn dar vi forst badade pa Aquarena for att sedan ga till Broberg/Soderhamns
klubbstuga. Dar fortardes julgrot, skinksmorgasar, lussebullar och pepparkakor och till
allas fortjusning sa hittade Tomten till oss med julklappar som delades ut. Tomten &ar
mycket inbokad men han &r sa otroligt glad 6ver att fa aterkomma till just var julfest
och vi prioriteras alltid forst.

Sa var det antligen dags att fira den Internationella Funktionshinderdagen tillsammans
med styrgruppen "Rorelse for alla” och det gjorde vi stort! Under torsdagen den 2
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december sa arrangerades det en forelasningsdag dar vi hade bjudit in politiker,
tjansteman och andra intresserade. Stefan Johansson fran Begripsam informerade
om hur digitaliseringen inte direkt anpassats for malgruppen och det hur det markts
speciellt i och med pandemin. Eva Flygare Wallén, KIl, redogjorde for hur viktigt det ar
med fysisk rérelse, kost och hon pratade aven om hur speciellt det &r for personer
med Downs Syndrom.

Uttervagens Hjaltar frin Umea berattade om hur de arbetar i sin gruppbostad med
fysisk aktivitet och hur de pa ett underbart sétt engagerar personer med
funktionsnedsattning som instruktérer. Vi fick &ven inblick i deras traning via videor
och bilder. Under kvallen fortsatte forelasningarna, forst upp var Per Jonsson, Bollnas,
nastan blind langdhoppare som berattade om hur han, trots sin enormt svaga syn har
varit pa toppniva i varlden i sin gren. Per har hoppat 6ver 7 meter i langdhopp. Sedan
holl Inspiratéren Ida Johansson och Hanna Radlund en inspirations forelasning dar
Ida fick igang publiken i olika 6vningar. Idas Traningsvideor fran Youtube visades och
alla skrattade hysteriskt at hennes "Hoppa i havet’. Ida och Hanna berattade ocksa
om FaR, Fysisk aktivitet p& Recept och hur det hjalpt Ida till en kontinuerlig traning
varje vecka. Kvéllen avslutades med forelasning av Aron Andersson, idrottare och
aventyraren som forsta person bestigit Kebnekajse i rullstol, akt Vasaloppet, simmat
over Alands hav m.m.

Under fredagen den 3 december kunde elever pa sarskolan, personer pa
Dagligverksamhet och boenden spela parapingis, bowla, spela boule, fotboll,
innebandy samt ha anpassad gymnastik for malgruppen. Ida Johansson var med pa
gymnastiken och hon inspirerade manga till att "hoppa i havet”, hoppa pa studsmattor,
gora kullerbyttor, klattra pa ribbstolar m.m.

Sammanfattningsvis sa var dessa dagar sa enormt uppskattade och val genomforda.
En riktig h6jdpunkt att avsluta 2021 med. Styrelsen tackar alla medlemmar och alla
som varit med och genomfort alla aktiviteter for ett fantastiskt 2021!

Avdelning Jamtland
Styrelse: Ina Karlsson, Sara Persson, Sara Sjéberg och Mikaela Mellberg
Valberedning: Anna Henriksson och Hakan Holmgren

Handelser under aret
Av forklarliga skal blev antalet fysiska traffar inte sa stort. Till exempel Rocka sockarna
fick firas digitalt i riks regi.

Vi var vardar for tva "manadens team” och valde att diskutera skolfragan, ett amne
som verkligen engagerar. Over 20 Medlemmar fran 9 olika avdelningar samt
representanter fran riksstyrelsen och kansliet deltog. Ett evenemang som vi provade
for forsta gangen var ett adventsmys som blev mycket lyckat. Sex familjer deltog.
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Alla andra inplanerade evenemang fick tyvarr stéllas in eller skjutas pa framtiden pa
grund av Covid-19, till exempel en stughelg i Storhogna.

Deltagande vid externa méten/konferenser:
Sara Persson och Mikaela Mellberg deltog vid férmotet till Svenska Downforeningens
digitala arsmote och Sara Persson representerade lokalféreningen pa arsmotet. Sara

Persson, Ina Karlsson och Sara Sjoberg deltog vid Svenska Downféreningens
tvarkontakt i Stockholm hdsten 2021.

Brukarradet BUH — Sara Sjoberg ar var representant. Minnesanteckningarna fran
BUH:s brukarrad finns att lasa pa deras hemsida.
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Ovrigt:
Facebookgruppen lever. Styrelsen har haft ett antal traffar med manga diskussioner
varav tvd moten protokollforts.

Avdelning Jonkoping

Styrelse: Sofia Svensson, sammankallande, Rebecca Boson, Adina L6f och Maria
Lidqvist

Lekmannarevisor och valberedning: Johan Persson

Handelser under aret

Vi genomforde vart andra arsmote den 24/1. Pa grund av pandemin kunde vi inte
genomfdra nagot firande av "Rocka sockorna” med vara medlemmar i Jénkoping, men
vi var flera i féreningen som deltog i det digitala firandet som Svenska
Downforeningen anordnade digitalt. Tva av vara medlemsfamiljer var dven intervjuade
i Jonkopings Posten med anledning av den 21/3.

Vi har startat en Facebook-grupp for vara medlemmar.
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Den 28/8 hade vi var forsta traff for vara medlemmar. Vi var 37 medlemmar som
traffades i en gympasal i Hovslatt och sjong, pratade, lekte och fikade tillsammans.
Traffen var mycket uppskattad av vara medlemmar.



Svenska
Downforeningen

Sida 36 av 50

Vi hade planerat en traff med julpyssel i december men pa grund av de nya
restriktionerna sa valde vi att stalla in den traffen. Vi har under detta ar kopt in pyssel
till var avdelning, infor kommande traffar.

Avdelning Kalmar
Styrelse: Anna Berg, Malin Karlsson, Petra Gronlund och Anna Lilja
Lekmannarevisor: Carl-Johan Karlsson

Handelser under aret
Styrelsen har haft 3 sammantraden/telefonmdéten under aret. Féreningen har 137
medlemmar. Foreningen har genomfort 4 arrangemang under aret.

Januari: Arsméte genomférdes digitalt.

April: Avdelningen héll i manadens Team som involverar hela landet. Hade
representanter fran avdelningen pa riksarsmétet och tvarkontakt som holl digitalt.
Augusti: Familjedag pa Astrid Lindgrens Varld.

September: Familjeaktivitet Drakfest pa Barby alvar som vindféreningen anordnad.
Vid detta tillfalle delades aven medlemstréjor ut till den om deltog. Féreningen sokte
medel ur potten, fran riks till dessa. De tréjor som ej gick at sparas till senare tillfélle.

Ett 2021 dar vi trots radande Coronapandemi har kunnat erbjuda méjligheter for
foreningens medlemmar att traffas vid atminstone tva tillfallen. Som vi tidigare belyst
sa ar det svart att fa foreningens medlemmar att delta pa de aktiviteter som vi
erbjuder. Har du 6nskemal eller vill du delta aktivt med driva verksamheten framat sa
hor garna av dig. Vi i styrelsen vill sd garna ha input frAn er medlemmar.
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Avdelning Skane
Styrelse: Anne Louise Kemdal, Helena Lans Stromblad, Berit Malmberg, Martina
Bergendahl, Wilson Pho och Amanda Malmberg, adjungerad ledamot.

Handelser under aret

Styrelsen har hallit fem digitala sammantraden. Sekreteraren har fort
minnesanteckningar vid dessa. Ar 2020 och 2021 har préaglats av att olika restriktioner
pa grund av coronapandemin gjort det svart att erbjuda medlemmarna mojligheter att
traffas.

Men vi har kunnat genomféra
en del aktiviteter utomhus:

- 22 maj Storkspaning med
picknick i Fulltofta i Horby

- 6 juni Nationaldagsfirande med
picknick pa Fredriksdals
Friluftsmuseum i Helsingborg

- 18 september Batutflykt pa
Helged och lunch pa Naturum i
Kristianstad

- 30 oktober Rocktober, musik
och rorelse med Pidde P i
Helsingborg

Dessutom har vi erbjudit medlemmarna gratis biljetter till Moomsteaterns férestallning
Spoket pa Cantershus. Berit, Amanda och Anne Louise deltog i Tvarkontakt i
Stockholm den 13 och 14 november.

Medlemmar
Avdelningen hade vid arets slut 409 medlemmar.

Slutord

Arbetet i styrelsen har fungerat vél trots att vi varit hanvisade till digitala traffar. Vi har
anvant Facebook for kommunikation utat och aven fatt hjéalp av riksorganisationen
med utskick till medlemmarna. Darigenom har vi kunnat informera i rimlig tid om bade
egna och andras erbjudanden om aktiviteter, kurser och liknande. Kommande

ar vill vi vidareutveckla de populara utomhusaktiviteterna. Men vi vill ocksa inrikta oss
mer pa att tillagna oss ny kunskap om Downs Syndrom och sprida denna kunskap
vidare.

Avdelning Stockholm

Styrelse: Daniel Bjugard, Petra Ohult, Mikael Larsson-Steinberger,
Anneli Wentzell, Stina Leo, Sandra B Darlin och Emma Narse
Valberedningen: Bengt Lyngback

Handelser under aret
Verksamhetsaret for Avdelning Sthim borjade som det sig bor med att
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vi hade &rsméte i februari. Aven denna gang fick det bli digitalt da
denna pandemi inte riktigt var 6ver. Vi valde in en ny styrelse.
Dessvarre har det inte blivit ngra aktiviteter da pagaende pandemi
satter kappar i hjulen. Vi har dock hunnit med nagra styrelsemoten
digitalt dar vi jobbat med och planerat aktiviteter fér nar

pandemin &ntligen tar slut. Vi har bl.a. forsokt hitta
samarbetspartners vad galler Rocka sockorna och inlett diskussioner
med en tilltdnkt kandidat. Ambitionen &r att skapa ett evenemang
som tilltalar olika aldersgrupper och saval var community som
allménheten for att skapa en riktigt héarlig inkluderande och
upplysande fest.

Vi har aven infor 2022 sokt bidrag fran HSF (Halso- och
sjukvardsforvaltningen) och ocksa fatt det beviljat sa vi gar in i 2022
med en god ekonomi och ser fram emot ljusare tider.

Avdelning S6dermanland
Styrelse: Tove Forsberg, Lena Hammarsten och Ann Charlott L66v

Handelser under aret

Under det gangna aret har inget varit sig likt pa grund av den pagaende
coronapandemin. Inga fysiska traffar har ordnats pga. smittorisken. Istallet har vi
ordnat en virtuell bokklubb, dar féreningen bekostat béckerna till de som anmalt sig. Vi
har haft tva bokklubbstraffar under aret for att diskutera bockerna.

Avdelning Uppsala
Styrelse: Monica Gustafsson, Hanna Fahraeus, Martina Grandin och Carl-Johan
Brahme

Handelser under aret

Svenska Downforeningen, Lokalavdelningen Uppsala holl sitt arsmote 6 februari,
2021. Protokoll finns tillgangligt hos styrelsen. Styrelseméten har hallits ca en
gang/manad. Lokalforening Uppsala har deltagit i avdelningsnéatverk arrangerade av
riksféreningen. Lokalavdelning Uppsala var representerade vid Riksarsmote i april
och tvarkontakten under november.

Lokalférening Uppsala deltog i det digitala firandet av Rocka sockarna med 6vriga
lokalféreningar i Sverige. Lokalférening Uppsala planerade for ett stérre Rocka
Sockarna firande 2020 tillsammans med Uppsala Stadsbibliotek. Pa programmet stod
upptradanden, sang, fotografering, workshops, besok av logoped mm. Firandet kunde
dock inte genomféras utan stalldes in. Vi planerade att genomfora firandet detta ar
men det blev aterigen installt pa grund av pandemin.

Ordférande Monica Gustafsson har deltagit i moten med FUB for att framja ett 6kat
samarbete. En lektraff anordnades utomhus under varen och en handfull familjer
deltog. Initiativet Rocktober uppmarksammades genom att uppmuntra medlemmar att
cykla, ga eller springa 21 km och sen traffas i Uppsala vid en grillplats/lekpark dar
lokalféreningen bjod pa korv med brod och fika. Ett uppskattat arrangemang.
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Den radande situationen med pagaende pandemi och restriktioner fran myndigheter
har medfort att planerade traffar och arrangemang med fysiskt deltagande inomhus
inte varit mojliga att genomfora.

Avdelning Varmland
Styrelse: Jessica Rammin och Lina Larhult

Handelser under aret
Avdelning Varmland har inte haft nagra méten eller aktiviteter under det senaste aret.

Avdelning Varmland har till Region Varmland varit medsdkande tillsammans med
bland annat RBU Varmland for ett projekt som heter Lek och Lan. Projektet riktar sig
till familjer i Varmland med barn och unga (0-20 ar) med funktionsnedséttning. Fran
Lek och Lan kan du lana lador pa flera olika teman, med roliga och utvecklande
leksaker, bocker, spel mm. Ladorna lanas kostnadsfritt under 14 dagar. Jessica
Rammin, fore detta ordféranden i avdelning Varmland ar initiativtagare och
koordinerar projektet. https://www.lekochlan.se/kontakt/

Avdelning Vast (Vastra Gotaland och Halland)

Styrelse: Annika Melin, Kerstin Branmark, Ulf Eriksson Kristina Ahlinder, Martin
Nestorsson och Cecilia Olbin Gard

Valberedningen: Anna-Lena Palm och Sara Ranéng

Lekmannarevisor: Ulf Palm

Handelser under aret

Verksamheten under 2021 gar till historien som 2:a COVID-19 aret, vart
foreningsarbete har fortsatt &ven om méten hallits via Teams och véldigt manga
aktiviteter har blivit installda. Det kanns anda bra att vi ar en viktigt och etablerad
forening och var avdelning Vast har en bra grund for aktiviteter for vara medlemmar.
Vi planerar vidare och hoppas pa att fa genomféra nya traffar for att samla vara
familjer, barn och anhoriga kring viktiga fragor rérande Downs syndrom. Genom var
forening deltar vi i roliga arrangemang, utvecklas tillsammans med familjer och
kompisar och vi har ett fint lokalt kontaktnat.

Antal medlemmar
Den 31 december 2021 var vi 733 medlemmar i var lokala avdelning Vast. En 6kning
med 34 medlemmar sedan forra aret.

Aktiviteter for medlemmar under aret

Pa grund av pandemin har manga aktiviteter tyvarr fatt stallas in. Vi kan konstatera att
vi som avdelning har skapat en bred grund av uppskattade och aterkommande
aktiviteter genom aren dar flera av dessa tyvarr har fatt avbokas i ar. Trots pandemin
har vi anda genomfor nagra aktiviteter.

Digitalt Rocka sockorna
Det var valdigt roligt att vi kunde genomfora ett Rocka sockorna event — digitalt. Det
var helt nytt for oss att skapa detta digitalt och vi samlade personer fran hela Sverige
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att delta och fira denna dag tillsammans.

Jumpyard

Aven i ar fyllde vi Jumpyard med bade barn,
ungdomar och vuxna under en fredagskvall den
19 november, for att leka och umgas
tilsammans. Aven syskon deltog och en och
annan kompis var valkomna.

Tva olika anhorignatverk har traffats under aret

De tva anhdrignatverk som finns i Goteborg fortsatter traffas regelbundet.
Dar utbyts erfarenheter kring hur det ar att ha ett barnbarn med Down
syndrom. Ett natverk ar for anhoriga till barnbarn som &r tonaringar och ett
natverk for anhoriga till barnbarn i skolstartsalder.

Samarbete med projektet "Konstra”

Svenska Downfdreningen Vast har ett samarbete med

Konstra, vilket ar ett Arvsfondsprojekt. Se aven

https://www.konstra.se KONSTRA
KONSTRA ar ett scenkonstkollektiv for dig som alskar

dans, teater och musik och vill utveckla ditt konstnarskap

tilsammans med andra. | KONSTRA &r olika normen. Vara

olikheter ar nerven som driver konsten framat. Det gor oss till den hjartllga rebellen
som uppmanar till férandring. Till en varld med jamnare villkor.

Funktionsratt Géteborg & representant i Géteborgs Stads
. : ) rad for funktionshinderfragor Funktionsratt Gbg -

Egg&:};onsratt representant ar Marie-Louise Fritzén, reserv Annika Melin.

FRG driver olika projekt, t ex vikten av att Goteborg har en
fungerande klagomalshantering https://klagapastan.se/
FRG erbjuder forelasningar och workshops om funktionsrattsfragor. Under FRG finns
Individstod — en unik méjlighet for funkisfamiljer i Gbg kommun att fa radgivning och
stdd i kampen for barnens rattigheter (boende i 6vriga kommuner hanvisas till Lasse
Brukarstod). Individstods arliga rapport fokuserar denna gang pa socialtjanstens
otillganglighet. | Géteborgs rad for funktionshinderfragor deltar M-L F som
representant foér Sv. Down féreningen Vast/Funktionsratt Gbg. P4 Radsmoten
informerar olika forvaltningar om pagaende arbete. Funktionsratt och dess
medlemsforeningar kan lamna synpunkter pa funktionsforbattringar och besvara
remisser. Under 2021 skedde stora omorganisationer i Goteborg (t ex ny férvaltning
for Funktionsstod) i syfte att f& en mer central styrning istallet for tidigare
stadsdelsnamnder. Goteborgs Stads program for full delaktighet for personer med
funktionsnedsattning innehaller stadens mal inom tio rattighetsomraden for att mota
innehall och intention i FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning. Programmet bérjade gélla januari 2021.
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Funktionshinderombudsmannen som tillsattes 2020 har genomfért en basmatning
(nulagesanalys) till stod for utvecklingsarbetet i stadens ndmnder och styrelser.
Intentionen &r sdledes god men 6kad kunskap om funktionsnedsattning behovs inom
kommunens alla skikt. Vid budgetnedskarningar ar det ofta poster som rér
malgruppen funktionsnedsatta som minskas forst. Vid nyplanering tas inte alltid
hansyn till malgruppens behov. Darfor viktigt med fortsatt bevakning och samverkan.
Dock kan finnas en viss risk att staden vill minska inflytande fran den oberoende
funktionsrérelsen och enbart anvanda egentillsatt personal.

Hjartmello

Den 13 november holls Hjartmello pa kulturhuset Fregatten i
Stenungsund. Det ar ett kulturinitiativ for ungdomar med olika
funktionsvariationer. Vi har sponsrat Hjartmello genom ett bidrag till
Arne Nordli. Arne deltog pa Hjartmello tillsammans med
Teckentrallarna ifrdn Kungalv.

HYAR( v

Foreldasning “Infor 18 ars dagen”

Den 14 juni holl vi ett digitalt utbildningstillfalle i samarbete med Studieférbundet
Vuxenskolan. Temat var vad som &r viktigt att tinka pa innan vara ungdomar fyller 18
ar. Bra information och diskussioner.

Pa SDF Vasts hemsida finns forelasningens presentation att ladda ner.
https://www.svenskadownforeningen.se/om-oss/kontakt/lokala-avdelningar/avdelning-
vast/avd-vast-forelasningar/

Information till medlemmarna

For att sprida information till medlemmarna i vast anvander vi en Facebook grupp
"Svenska Downforeningen Vast” och skickar aven ut mail via MyNewsDesk.

Manga av vara samarbetsorganisationer lagger ocksa ut information har.

| ar har vi lagt upp mer lokal information for avdelning vast pa var hemsida
https://www.svenskadownforeningen.se/om-oss/kontakt/lokala-avdelningar/avdelning-vast/
Har lagger vi ocksa upp presentationer fran forelasningar och utbildningskvallar som vi
arrangerar.

Styrelsearbete

Vi borjade aret med vart lokala arsmote, denna gang holls arsmétet digitalt. | styrelsen
har vi haft 5 styrelsemé6ten under aret. Alla méten har vi hallit digitalt. Vart arbete
dokumenteras och vi sparar arbetsmaterial p4 Teams. Styrelsen och ombud har
deltagit pa det riksgemensamma arsmotet / traffarna som

genomforts via Teams. Vi har deltagit pa Tvarkontaktmdotet som holls i Stockholm.

Vi har haft méte ihop med féreningen Géteborgs Downfamilj for att diskutera ett ev.
utokat samarbete mellan vara bada féreningar. Bada féreningarna har i sina styrelser
diskuterat vidare kring forslaget om en sammanslagning. Vara bada foreningar ar for
en sammanslagning. Det fortsatta arbetet med hur det praktiskt ska ga till jobbar vi
vidare med under 2022.

Styrelseledaméter har varit aktiva och deltagit pa nagra av féreningens "Manadens
Teams moten”. Dessa moten ger oss fortroendevalda bra méjlighet att diskutera
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fragor genomensamt inom féreningen. Vi samarbetar ofta med lokala organisationer
nar vi arrangerar vara aktiviteter, t ex FUB, Passalen, SV, Goteborgs Downfamilj,
Varldskulturmuseet. Styrelsen har under aret fortsatt att satta formerna for avdelning
vast. Nar det galler de olika aktiviteterna fér medlemmar och personer med Downs
syndrom och deras foraldrar och natverk sa planerar vi att fortsatta att férséka sprida
arrangemangen sa att de passar olika aldrar och aven far en bra geografisk spridning
inom regionen.

Avdelning Vasterbotten

Styrelse: Margareta Risborg, Helena Byberg, Hanna Hallams, Louice Gladh, Lena
Lofgren och Elisabeth Raddock.

Valberedningen: Stefan Markstrom och Herman Stal

Handelser under aret

Under pandemiaret 2021 har vi organiserat en forelasning med Anna Westin,
doktorand i specialpedagogik Forelasningen var den 20/5 kl. 12.05-13.00 och skedde
via zoom. Den var mycket uppskattad och Anna fick manga fragor. Vi ser fram emot
att fa folja Annas forskningsprojekt framover.

| augusti organiserades ett endags lager pa 4H i Roback. Det var trevligt och vi fick se
grisar och getter, klappa kaniner och rida hast. Margareta och Elisabeth har varit pa
logopedprogrammet och pratat med studenterna dér (inom modulen
habiliteringslogopedi). Margareta var pa temarad (26/11) arrangerat av Umea
Funktionshinderrad. Louise och Margareta representerade oss vid riksarsmétet och
Louise var ocksa med vid tvarkontakten. Under hosten ar 2021 har Helena deltagit i
Riva Hinder.

| 6vrigt har vi jobbat pa att knyta kontakter med andra funktionshindernéatverk i
Vasterbotten, bland annat sa har vi blivit medlemmar i Funktionsrétt VVasterbotten som
planerat. Dar var vi med vid arsmotet. Vi har ocksa varit med och diskuterat skolfragor
med FUB (dar bland annat en, av kommunen planerad flytt av sarskolan diskuteras).

Tyvarr sa blev alla 6vriga event under aret installda pa grund av pandemin. Vi har haft
fem styrelseméten via zoom och paborjat viss planering infér 2022 d&ven om den
kanns oséker pa grund av pandemin.

Avdelning Vastmanland
Styrelse: Marthe Hilmarsen, Bjorn Kattstrom, Josefine Ekroos, Christina Weman,
Helena Lund, Jenny Slagbrand och Pia Bendtsen

Handelser under aret
D& pandemin holl ett hart tag om Sverige sa pausades alla 2021 ars planer och alll
aktiviteter.
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Avdelning Orebro
Styrelse: Jonathan Smars, Rebecka Smars, Ann-Catrine Bergsten, Tove Carlsson,
Rebecka Bex Jidling och Linda Eng Jidling

Handelser under aret

Avdelning Ostergdtland

Styrelse: Ulrika Frisk, Mats Johansson, Linda Karlstrom, Stefan Karlstrom, Veronica
Svérd Nilsson och Malin Asplund

Lekmannarevisor: Marie Eriksson

Handelser under aret

Verksamheten under 2021 har varit begransad utifran de restriktioner som funnits i
vart samhalle under aret. Det faktum att vara medlemmar med Downs syndrom ingar i
riskgrupp har ocksa medfort att vi varit extra forsiktiga. Vi har under aret foljt
utvecklingen kring vaccination. Vi hade en diskussion kring digitala traffar, men har
aven begransat dessa da det inte riktigt ar andamalsenligt for vara medlemmar med
Downs syndrom.

Vi inledde aret med arsmote den 9 januari. Detta genomférdes digitalt och i samband
med detta fick vi en forelasning med Cathrine Tibbling som utgick ifrAn temat att valja
gladje. Det var en uppskattad forelasning och vi kdpte ocksé in Cathrines bok "Oppna
& ta hand om din gladje” som de som var med pa arsmétet hade mojlighet att fa.

Den 13/3 genomforde vi ett digitalt paskpyssel med Sara och Herta Harrysson. Till
pysslet skickades det ut ett pysselpaket. Sara och Herta driver foretaget Fargsprak
och det var inspirerande och roligt att traffa dem under en férmiddag. Vi hade
deltagare fran andra avdelningar med pa traffen.

21/3 Rockade vi sockorna tillsammans med andra i den digitala séndning som

Svenska Downféreningen anordnade fran Malmo. Den 25 april var Stefan Karlstrom
och Ulrika Frisk med pa Riksarsmotet och Tvarkontakt. Under hosten genomforde vi
en storre aktivitet. Den 20/11 hyrde vi Bowlinghallen i Finspang och traffades for att
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bowla och &ta lunch. Det var stor uppslutning och vi hade dven deltagare fran andra
avdelningar.

Under aret har Ulrika Frisk varit med pa digitala méten med Funktionsratt
Ostergotland. Ulrika Frisk sitter ocks& med som representant i Habiliteringens
Brukarrad. Det ar tva méten per termin. Styrelsen har haft tva moten under aret som
ar protokollférda, 4/1 och 16/9. Infor Riksdrsmotet hade vi ett mote dar vi tittade pa
handlingarna tillsammans. Infor aktiviteterna har vi horts via Teams och Messenger.
Styrelsen haller regelbunden kontakt via mail och Messenger. Ulrika Frisk och Mats
Johansson har under aret varit med pa de flesta Manadens Team som leds av olika
avdelningar inom Svenska Downféreningen.

Tvarkontakt

Syftet med Tvarkontakt ar att de lokala avdelningarnas styrelser, riksstyrelse, arbets-
och projektgrupper kan traffas, diskutera, fa kompetensutveckling, utbyta erfarenheter
och inspireras! Arsmétet och tvarkontakten &r viktiga sammankomster som féreningen
arrangerar for mojligheten till intern kommunikation, intern kunskapsspridning och
foreningsutveckling. Tvarkontakten bygger och starker den vardegrund féreningen
vilar pa och mojliggor en bred spridning av Svenska Downforeningens varden pa
nationell, regional och lokal niva.

Under 2021 blev var varliga traff for fortroendevalda aterigen en digital Tvarkontakt via
plattformen Zoom i samband med vart riksarsmote i april. Vi pratade om varfor var
forening finns och varfér vi som individer valt att engagera oss i féreningen.

Vi fick hora om bakgrunden till att vi nu har en Expertgrupp pa riksniva, bestdende av
personer med Downs syndrom. Dessa presenterade sig for alla fortroendevalda och
beréattade lite om sig sjalva. De laste &ven upp det brev de skrivit och som skickats ut
till media — "Oppet brev om en extra kromosom”.

Mikael Klein fran Funktionsratt Sverige var inbjuden till traffen och héll en presentation
med titeln "Hur fungerar den intressepolitiska paverkansprocessen?”. Och sen
fortsatte var vice ordférande med en presentation om vilket intressepolitiskt arbete vi
bedrivit pa riksniva i Svenska Downforeningen under 2021.

I november fick vi antligen traffas fysiskt igen nar vi hade Tvéarkontaktstraff i
Stockholm. Vi hade olika évningar pa temat "Tillsammans” och tittade bade bakat och
framat kring vad foreningen gjort och satsar pa. Vi hade bjudit in Riksforbundet FUB
att prata om sitt intressepolitiska arbete kring skola och vi jobbade med vad vi tycker
ar viktiga skol-fragor. Ett pass brainstormade vi infor vart 20-ars jubileum 2022. Vi fick
ocksa en fin presentation av projektet "Arbetskamraterna” dar de inbjudna darifran
bl.a. visade en film.
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Narvarande avdelningar/arbetsgrupper under hdstens Tvarkontakt:
Avd Gavleborg, Avd Jamtland, Avd Norrbotten, Avd Skane, Avd Stockholm, Avd

Uppsala, Avd Vast, Avd Vasterbotten, kansli, riksstyrelse, riksvalberedning och
féreningens expertgrupp.
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HEMSIDA OCH SOCIALA MEDIER

Hemsidan ar i hég grad en viktig kalla till kunskaps- och informationsspridning. Med
hemsidan vill féreningen medverka till att skapa en nyanserad bild av Downs syndrom

genom att lyfta fram méanniskan snarare &n diagnosen.

Statistik kommunikationskanaler under aret

IT - Hemsida och andra sociala medier Utfall 2019 | Utfall 2020 | Utfall 2021

svenskadownforeningen.se Urlika Urlika quka
besokare | besokare | besdkare

Sessioner 173500 110400 125000

Unika besékare 129 400 84 000 93900

Mynewsdesk

Visningar 115800 | 132000 96 444

Facebook SvDown

Féljare 10 000 10 800 11082

Instagram

Féljare SvDown 1800 2100 2390

Féljare Rockarockasockorna 1000 1100 1340

Twitter

Féljare 505 533 560

Visningar 62 100 27 800 25 863

Youtube-kanal

Visningar 18000| 123400 12 217

Foljare 1004 1160 1368

Facebook Rocka sockorna

Féljare 14 500 15 400 15 646

Linkedin

Visningar 18 67 187

Sociala medier

Via sociala medier — Facebook, Instagram och Twitter har vi kommunicerat med vara
foljare flera ganger i veckan. Det har bland annat publicerat nyheter som ar knutna till

foéreningen och verksamheten, aktuella artiklar, ny forskning och personliga

berattelser. Pa Facebook har Svenska Downforeningen, forutom en sida, ocksa ett
medlemsforum som endast ar 6ppet for medlemmar. P& Instagram har det bedrivits

olika kampanjer under aret.
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EKONOMI

Likviditetsmassigt ar inriktningen for féreningen att pengarna pa banken ska réacka till
minst sex manaders fasta utbetalningar under de kommande aren. Pengar i
foreningen ska arbeta for var sak — inte ligga overksamma pa ett bankkonto.
Underskrider foreningen sex manaders fasta utbetalningar ska ekonomiansvarig pa
kansliet varna styrelsen. | slutet av 2021 hade féreningen en likviditet som rackte till
14 manaders fasta utbetalningar. En anledning till att féreningen hade sa pass bra
likviditet i december ar att det redan i december kom in pengar for medlemsavgifter for
2022 samt att den fortsatt rdédande pandemin har gjort att planerade aktiviteter inte har
kunnat genomféras. Samtliga moéten har varit digitala och de flesta lokala aktiviteterna
har fatt stallas in.

Budgeten for 2021 visade pa ett resultat pa -270 tkr men utfallet blev 728 tkr. Orsaken
till det positiva utfallet ar framst minskade kostnader p.ga. instéllda aktiviteter pa bade
riks- och lokalniva samt 6kade intakter genom foretagssamarbeten.

Styrelsen beslutade att avsatta 500 tkr till Downs syndromfonden. Fonden instiftades
2021 och ska verka for att i framtiden kunna stotta forskning om Down syndrom,
hjalpa till att 6ka kunskap och motverka fordomar om Downs syndrom samt dka
mojligheten att genomfdra opinionshildande insatser.

2021 beviljades foreningen Socialstyrelsens statsbidrag for handikapporganisationer
med 2 428 tkr. Pa arsmotet togs beslut om att ge riksstyrelsen mandat att utveckla
foreningens arbete i linje med Svensk insamlingskontrolls krav for att skapa en
mojlighet att ansdka om 90-konto och att n&r kraven fylls anstka om 90-konto.

Foreningens konto pa Nordea stangdes ned. Ett samarbete inleddes med en webshop
for att ta fram Svenska Downforeningen profilprodukter for forséljning under 2022.

Insamling/gavor

Under mars hade foreningen ett foretagssamarbete med Spendrups/Trocadero dar
Trocadero donerade 50 % av intakterna pa forséaljningen i online-shopen "Shopadero”.
Forutom deras vanliga utbud salde de Rocka sockor-strumpor. Kampanjen
resulterade i 171 tkr till Svenska Downfdreningen i tillagg till den fasta arliga summan
om 150 tkr.

Forsaljningen av Ida Wiks Happy Sock-strumpor genererade 6 tkr till foreningen.
Startavgifter och donationer i samband med Rocktober racet resulterade i 35 tkr. |
samband med Rocka sockorna fick foreningen forutom Spendrups samarbete
dessutom in 81 tkr genom olika féretagssamarbeten, med bland annat Happy Socks,
Lilla Piratforlaget, Skyltmax och Wool Power.

Totalt under aret inkom 432 tkr i gavor i samband med samarbeten/donationer fran
foretag och 254 tkr mottogs fran privatpersoner i form av minnesgavor, hogtidsgavor
och privata insamlingar.
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KANSLI

Foreningen har kanslilokal pa Linnégatan 75 i Stockholm. Under 2021 bestod kansliet
av fyra personer motsvarande tva och en halv tjanster: Irma Nordenfelt, ekonomi,
Mickan LUning, intressepolitik, Annika Lindqvist, kommunikation och Anna Halldén,
kanslichef. Under den senare delen av aret paborjades en rekrytering for en ny
kommunikator och aven foér en helt nyinsatt tjanst, projektledare fér skola. Ingen av
tjansterna hade bilivit tillsatta vid arets slut. Foreningen ar medlem i
Arbetsgivarforeningen Fremia.

= £ *

Fran Vanster: Irma Nordenfelt, Annika Lindqviét, Mickan Lning och Anna Halldén

Samarbeten med andra organisationer

Under 2021 har Svenska Downféreningen samarbetat med flera andra organisationer.
Detta for att bedriva paverkansarbete i samhallet och uppmuntra till diskussion om
levnadsvillkor for personer med Downs syndrom och belysa frdgor om manskliga
rattigheter enligt FN konventionen.

- Akademiska sjukhuset i Uppsala

- Foreningen Alzheimer Sverige

- Funktionsratt Sverige

- Attention

- Autism- och Aspergerférbundet

- Centrum for Sallsynta diagnoser

- Fdreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB)
- Fotografiska

- European Down Syndrome Association (EDSA)

- Down Syndrome International (DSI)

- Karolinska Universitets Sjukhuset

- Studieférbundet Vuxenskolan (SV)

- Svenskt natverk for information kring fosterdiagnostik -Snif
- Glada Hudik-teatern

- Upp & Ner Gymnastik/Special Olympics

- 1177 Vardguiden
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Svenska Downféreningen

Linnégatan 75, 114 60 Stockholm
Telefon: 08-730 48 25

E-post: info@svenskadownforeningen.se
www.svenskadownforeningen.se

Swish: 123 634 52 35
Bankgiro:5310-7330
Organisations.nr: 802411-5761
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