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SVENSKA DOWNFORENINGEN

Inledning

DET HAR AR SVENSKA DOWNFORENINGEN

Sedan foreningens bildande 2002 har Svenska Downforeningen arbetat for att 6ka kunskapen om
Downs syndrom och driva paverkansarbete for full delaktighet och sjdlvbestammande. Vi ger
personer med Downs syndrom och deras familjer en plattform dar de kan gora sina réster horda
och skapar mdjligheter for aktiviteter, moten och gemenskap. Féreningen ar ideell och
rikstdckande med 18 lokala avdelningar spridda 6ver hela landet. Féreningen har ca 3912
medlemmar.

Svenska Downfdreningens vision dr att tro pa alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar
efter ett samhélle dar manniskor med Downs syndrom ar jambordiga medborgare med full
delaktighet, jamlikhet och sjdlvbestimmande utifran var och ens individuella férutsidttningar. Med
ratt forutsattningar i form av stod fran ett upplyst och engagerat samhélle kan personer med
Downs syndrom leva fullvirdiga liv och bidra till samhallets utveckling.

Foto: Fran bildbyra

VARA MALOMRADEN

- Engagerade medlemmar

- Samhillspaverkan

- Oka kunskapen om Downs syndrom
- Framja forskning och utveckling

- Enstark organisation
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OM DOWNS SYNDROM

En person med diagnosen Downs syndrom ar forst och framst en individ med unika kvaliteter och
med samma grundldggande behov som alla andra ménniskor: att bli dlskad, att klara av, att fa ge,
att hora till. Alla manniskor behover stod och hjalp av omgivningen for att tillgodose sina behov.
En person med Downs syndrom behéver mer stod och hjalp for att fa sina vanliga manskliga
behov tillgodosedda.

Downs syndrom orsakas av en kromosomavvikelse. Det leder ofta till intellektuell
funktionsnedsattning av olika grad och kan dven orsaka medicinska svarigheter. Férsenad eller
begrdnsad utveckling av motorik och sprakférmaga dr ocksa vanligt. Den extra kromosomen finns
oftast i alla kroppens celler och kan paverka kroppens organ. Omfattningen av
funktionsnedsattningen ar varierande hos olika personer, men gemensamt &r att alla har behov av
stod for utveckling och inldrning. Med ratt traning och stottning kan personer med Downs
syndrom leva ett liv som till mangt och mycket paminner om det som majoriteten av befolkningen
lever. Totalt raknar man med att mellan 5-10 000 personer i Sverige har diagnosen.
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Oka kunskapen om Downs Syndrom

ROCKA SOCKORNA

FN har utlyst 21 mars till Varldsdagen for Downs syndrom. Syftet med
dagen ar att 6ka allmdnhetens medvetenhet om Downs syndrom. I
Sverige och i flera andra lander uppmarksammar man Varldsdagen for
Downs syndrom genom att Rocka sockorna. Nar man tar pa sig olika
strumpor bidrar man till att uppmarksamma méanniskor med Downs
syndrom samtidigt som man slar ett slag for alla manniskors lika
varde och rattigheter.

Virldsdagen fér Downs syndrom 2022 — Antligen kunde vi ses igen!

Det var underbart att efter tvd ar med pandemirestriktioner, dntligen kunna fira Varldsdagen for
Downs syndrom néstan som vanligt. Dagen ar viktig for var malgrupp. Den skapar synlighet och
bidrar till 6kad sjdlvkansla och samhérighet for personer med DS (Downs syndrom) och deras
anhoriga. De flesta restriktionerna efter Coronapandemin sldpptes i februari och flera
lokalavdelningar hade fysiska traffar helgen innan och efter den 21 mars 2022. Men det osdakra
laget med Covid-19 under februari manad gjorde det dnda svart for de lokala avdelningarna att
planera runt Rocka sockorna. Det innebar att det var farre aktiviteter pa lokal niva, dn under

ett "vanligt” ar.

Foto: Svenska Downféreningen, Happy socks

Vi Rockade sockor med medlemmar fran hela Sverige

Pa kvillen, mdndagen den 21 mars 2022, arrangerade Riks ett digitalt Rocka sockorna firande som
var valdigt uppskattat. Det blev en harlig timme av Rocka sockorna med medlemmar fran hela
Sverige. Programmet bestod av olika upplevelser fran dagen; det var korta inslag fran vara lokala
avdelningars firanden runt om i landet, teckensang av eleverna pa Trekungagymnasiet i Kungélv
och sist men inte minst sd blev det disco under ledning av Rasmus Wallin fran Svenska
Downféreningens Expertgrupp.
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Vi skickade (mycket) material

Svenska Downforeningens kansli skickade ut 500 Happy Socks strumpor till de lokala
avdelningars evenemang. Vi skickade aven mangder av Babblarna strumpor och tatueringar till
forskolor som har barn med Downs syndrom i sin verksamhet. Vi tipsade d&ven om hur man kunde
uppmarksamma dagen pa olika satt i skola och forskola.

Nagra exempel pa hur vara lokala avdelningar uppmirksammade dagen:
e Avdelning Visterbotten Umea stadsbibliotek - fika / yoga / pyssel

e Avdelning Stockholm hos JAG assistans - fika / disco / pyssel

e Avdelning Gavleborg pa Jarvzoo - fika-pase / korv / djurhidng

e Avdelning Ostergétland pa Vidingsjo Motionscenter, Linképing - fika / hinderbana / umgas
e Avdelning Kalmar pa Leos lekland - lek / lunch / gemenskap

e Avdelning Skane firade pa Yoump Helsingborg - fika / lek och hopp

e Avdelning Vistmanland Stadsbiblioteket i Vasteras - disco / lek / gemenskap

Foto: Svenska Downféreningen och privat

Rocka sockorna- loppet

For forsta gdngen arrangerades ett Rocka sockorna-lopp tillsammans med RaceOne. Loppet var 5
kilometer langt och 194 personer deltog. Hela anmalningsavgiften minus transaktionsavgiften
gick oavkortat till Svenska Downféreningen Ett bra satt att bidra till kdnslan av att vi tillsammans
Okar kunskapen och medvetandet om DS i samhallet.

Spring for Svenska Downféreningen

18 till 21 mars (o)

Vi samarbetade med flera foretag

e Smarteyes - ett nytt samarbete

Foreningen inledde ett nytt samarbete med optikerkedjan Smarteyes infor Varldsdagen for Downs
syndrom 2022. Smarteyes tog fram en ny kollektion av rockiga barnglaségon med bagar i olika
farger. Under mars mdnad var det en kampanj dir de skiankte 50 kr till féreningen for varje salt
par barnglasogon.
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e Hatten forlag

Hatten Forlag har en lang tradition av att stodja Svenska Downforeningens arbete. 2022 lanserade
de en sociala medier kampanj dar forlaget dubblade alla gavor som swishades till foreningen
under mars manad ndr man skrev "Babblarna” i meddelanderutan. Alla som skrev "Babblarna” i
meddelanderutan var ocksa med i en dragning av fina vinster fran forlaget.

e Happy Socks

Vi hade ocksa ett roligt och uppskattat samarbete med strumpforetaget Happy Socks. I februari
var det premidr for lansering och forsaljning av Nils Walters rockiga strumpdesign for Happy
Socks. Nils Walter var vinnaren av fjolarets designtavling som resulterade i arets Rocka sockorna
strumpor. Galet fina blev de! Foretaget sponsrade ocksa vara firanden pa lokal nivd med hérliga
och rockiga strumpor.

e TrocaRocka-sockorna

Samarbetet med Spendrups och Trocadero fortsatte aven under 2022. Foretaget anvédnde sig av
Rocka sockorna monster, logotyp och information i sin butikskampanj under tre veckor och
uppmanade manniskor att Rocka sockorna. I sin webbshop, Shopadero.nu, aterfanns information
kring Rocka sockorna och Downs syndrom. Bland profilprodukterna fanns ett par rockiga tva-
packsockor - mycket energi av farg och gladje!

Intressepolitiskt budskap under Rocka sockorna

[ samband med Rocka sockorna publicerade Svenska Downforeningen en debattartikel i Altinget
med rubriken: Fina intentioner syns inte i planboken. Dar lyftes den ekonomiska utsattheten for
personer med Downs syndrom och att de inte alltid far den hjalp som de ar i behov av fran sin
kommun och region.

= gay| tl n get Artiklar Debatt Namn & karrigr Natverk Q Logga in ]

28 mars 2022 kl 04:00

Debatt
Svenska downféreningen: Fina intentioner syns inte i
pldanboken

Kommuner och regioner tar dverpris for hjalpmedel och vardprogram finns eller féljs inte. Ersattningar avslas eller
urholkas. Personer med Downs syndrom &r nagra av de mest ekonomiskt utsatta i vart samhille, och det blir sdmre,
skriver Svenska downféreningen.

Rocka sockorna i media

[ samband med Rocka sockorna uppmarksammades féreningen och Rocka sockorna kampanjen
via olika nyhetsinslag. Bland annat via Sveriges Radio med flera intervjuer med familjer som har
barn med Downs syndrom och Bolibompadraken Rockade sockorna tillsammans med Adelina som
lar Draken stodtecken (TAKK). I TV 4 Nyhetsmorgon deltog Linda och Adelina Wenthe med sin nya
bok, Adelina och de rockiga sockorna.
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ROCKTOBER

Under hela oktober uppmarksammas Downs syndrom i flera ldnder runt om i virlden genom
Down Syndrome Awareness Month. Med Rocktober vill vi 6ka kunskapen och forstéelsen for
Downs syndrom. Vi invigde Rocktober med en stor Rocktoberfest och jubileumsfirande pa
Varldskulturmuseet i Géteborg. Vi fortsatte sedan Rocktober med en mycket innehallsrik
Webbinarie-serie som var 6ppen for alla. Tillsammans med RaceOne och Trocadero, arrangerade
foreningen ocksa Rocktoberracet, dar det fanns majlighet att springa for foreningen under hela
oktober manad. Anmailningsavgiften gick oavkortat till Svenska Downféreningen.

Foto: Fran bildbyra och privata bilder

Rocktober webbinarier
[ samband med Rocktober och foreningens jubileum-firande arrangerades en serie lunch-
Webbinarier. Dessa var gratis och éppna for alla intresserade.

5/10 KomLoss-projektet (KOMmunikationsstodd Las- Och Skrivundervisning i Sdrskolan) genomférdes
under fyra ar (2019-2022) och i samarbete mellan forskare vid Linkdpings Universitet, Goteborgs
Universitet och Dart kommunikations- och dataresurscenter vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Jenny
Samuelsson, leg logoped och doktorand, presenterade studien som handlar om elevernas ldsprestationer
fore och efter interventionen.

7/10 Forutsattningar for sjdlvbestimmande inom ramen for stod. Susanne Larsson har arbetat lange
med fragan om sjdlvbestdmmande och visar i sin avhandling hur en frimjande respektive mindre frimjande
verksamhet kan se ut. Har finns en inspelning av webbinariet:
https://www.youtube.com/watch?v=1wTWVNQ4fB4
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11/10 Livet pa nitet laggar for unga med IF. Kristina Alfredsson Agren presenterade sin
avhandling "Internet och delaktighet: Hur unga med intellektuell funktionsnedsattning anvander internet”.

13/10 Koordinatorstdd till familjer med barn med funktionsnedséttningar - Mona Pihl, moéjliggorare
och praktiker pd Nka (Nationellt kunskapscentrum anhoriga) berdttade om erfarenheter och resultat fran
projekt Koordinatorstod, men ocksa pa vilket satt Nka ger fortsatt stod till kommuner som

erbjuder koordinator, och till de kommuner som vill inféra detta stod.

18/10 En norsk studie om forloppet fran barn till vuxen — Anne-Stine Dolva, Marit Kollstad och Roald
Undlien fran Hggskolan i Innlandet i Norge presenterade en studie om forloppet fran barn till vuxen, i
aldrarna 5-26.

19/10 Parasport - idrotten ir en viktig kraft for att ma bra TILLSAMMANS hela livet - Johanna
Oskarsson arbetar i projektet Tillsammans for Parasport Sverige som riktar sig till barn och ungdomar med
intellektuell funktionsnedsattning.

20/10 Spraket som nyckel - Arvsfondprojektet, Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv, handlar om
att utveckla ny metodik och nytt material for att ungdomar med intellektuell funktionsnedsattning skall
kunna fortsatta utveckla sprak, rost, kommunikation. Projektledarna Mia Wright och Jeanette Persson
presenterade sitt pidgaende projekt och arbete.

31/10 Prevention av Alzheimers hos personer med DS - Ann-Charlotte Granholm-Bentley, professor vid
University of Colorado Denver — Anschutz Medical Campus berattade om sina studier.

Webbinarier i samarbete med Down syndrom Norge

e DR. Brian Skotko

Under hosten arrangerade vi tillsammans med Downs syndrom Norge (tidigare Norsk Nettverk
for Downs Syndrom) en medlemsforeldsning med Dr. Brian Skotko. Dr. Skotko ar en legend inom
det internationella Downs syndrom samhallet och det var 6éver 230 personer anmalda till
evenemanget. Dr. Skotko holl en engagerande forelasning om forskningsstudier inom omradet
Downs syndrom och vi hoppas kunna arrangera flera liknande event framover.

e  Shéri Brynard

Den andra foreldsningen vi arrangerade tillsammans med Downs syndrom Norge (tidigare Norsk
Nettverk for Downs Syndrom), var en foreldsning med Sydafrikanska Shéri Brynard. Shéri ar
ambassador for DSI (Downs Syndrome International) och hon holl en mycket uppskattad och
inspirerande forelasning om sitt liv, studier och arbetslivserfarenheter.
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INFORMATION OCH KUNSKAPSSPRIDNING

En viktig del i foreningens arbete ar att sprida kunskap om Downs syndrom och vara tillganglig for
allmanhetens frgor. Aven under 2022 var det manga fragor relaterat till pandemin och
vaccination for Covid -19. Aven andra frdgor som rér fosterdiagnostik, LSS (Lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade) och skola har varit frekvent forekommande. Utover
medlemmar som kontaktar foreningen, kommer fragor om Downs syndrom aven fran
allménheten, personal inom skola, vard, omsorg och media.

Kunskapsbanken

Kunskapsbanken ar ett tidigare arvsfondsprojekt och har éver tid integrerats med féreningens
hemsida. Féreningen stravar mot att bli Sveriges sjalvklara kunskapsbank om Downs syndrom, dar
det ar latt att hitta ratt. P4 hemsidan under huvudrubriken, "Vad dr Downs syndrom” finns det
tydliga undersidor for de olika @mnesomraden. Den 6vergripande strategin som dr tankt att tas
fram for informationen som finns i Kunskapsbanken har fortsatt fatt sta tillbaka p.g.a.
omprioriteringar.

Bocker till forsaljning

Féreningen har haft tva boktitlar till férsaljning pd hemsidan:
Bl Dl oll Hzroe Det blev ett barn och Vidlkommen Alskade Barn, bada skrivna av

v o bl s o Katarina Moen Lindberger. Bockerna riktar sig till nyblivna

—r

fordldrar och personal inom vard och omsorg. [ bdckerna kan
man ldsa om olika familjers berattelser och upplevelser och fa
en bild av hur vardagen med vénner, férskola och
fritidsaktiviteter kan se ut. Bdda bockerna finns att ladda ner
kostnadsfritt som PDF fran hemsidan. Under aret 6kade
antalet sdlda bocker igen efter en viss nedgang under
pandemin. Framfor allt borjade sjukhusen dter igen bestalla
bockerna. Totalt saldes det trettio Vilkommen dlskade barn och
fyra Det blev ett barn.

Da boken Vidlkommen dlskade barn ar drygt 20 ar gammal,
beslutades det i slutet pa aret att en 6versyn skulle goras for att
se om den behdver uppdateras eller ersdttas med en ny
version.

Vilkommen till var vardag!

Vilkommen till vdr vardag! av Helena Isaksson ar en film i tre delar som skildrar elva personer
med Downs syndrom och deras vardag, skolgang, arbete, intressen och drémmar. Filmen som
tillkom genom ett arvsfondsprojekt finns tillgidngligt via en lank pa foreningens hemsida. Filmen
skickas ocksa ut kostnadsfritt fran kansliet vid forfragan.

Studieforbundet Vuxenskolan har i samarbete med Svenska Downforeningen gjort en studiecirkel
som utgar fran filmerna och ar tankt for tre sammankomster.
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Hemsida och Sociala medier

Hemsidan ar i hog grad en viktig kalla till kunskaps- och informationsspridning. Med hemsidan vill
foreningen medverka till att skapa en nyanserad bild av Downs syndrom genom att lyfta fram
manniskan snarare dn diagnosen. Det var nagot fler unika besékare i ar pa hemsidan &n forra aret.
Det visar pa ett fortsatt intresse for var malgrupp.

Via sociala medier - Facebook, Instagram och Twitter har vi kommunicerat med vara foljare flera
ganger i veckan. Vi har bland annat publicerat nyheter som ar knutna till foreningen och var
verksamhet, aktuella artiklar, ny forskning och personliga berittelser. P4 Facebook har Svenska
Downfoéreningen, forutom en sida, ocksa ett medlemsforum som endast ar éppet for medlemmar
samt en grupp for dem som ar fortroendevalda i féreningen. Pa Instagram har vi bedrivit olika
kampanjer under aret. Aven pa Facebook och Instagram har antalet féljare ékat. P& Twitter har
antalet foljare varit ganska konstant de senaste dren.

IT - Hemsida och andra sociala medier Utfall 2019 lZJ:)fS(I)I Utfall 2021 Utfall 2022

svenskadownfoéreningen.se quka U'].ika Urlika U'?.ika
besokare | besokare | besokare | besokare

Sessioner 173500| 110400| 125000 133000

Unika besdkare 129400| 84000 93900, 100000

Mynewsdesk

Visningar 115800 132000 96 444 96 385

Facebook SvDown

Foljare 10000 10800 11 082 11 429

Instagram

Foljare SvDown 1800 2100 2390 2682

Foljare Rockarockasockorna 1000 1100 1340 1609

Twitter

Foljare 505 533 560 563

Visningar 62 100 27 800 25863 10 506

Youtube-kanal

Visningar 18 000| 123400 12217} 204 657

Foljare 1004 1160 1368 1577

Facebook Rocka sockorna

Foljare 14 500 15 400 15 646 16 301

LinkedIn

Visningar 18 67 187 239
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Foraldrastod

Att bli foridlder

Under aret har kansliet och avdelningarna haft flera samtal med blivande fordldrar som vantar ett
barn med Downs syndrom och som fatt diagnosen under graviditeten. Vi ser att behovet att fa
information om Downs syndrom och att komma i kontakt med andra som har ett barn med
diagnosen vaxer i takt med den 6kande anvandningen av fosterdiagnostik. Den broschyr, om
Downs syndrom som foéreningen tagit fram tillsammans med andra i ndtverket Snif (Svenskt
natverk for information kring fosterdiagnostik) anvinds alltmer och sprids till blivande fordldrar
via hemsidan och dven via moédrahilsovirden. Aven mingden av andra inkommande fragor okar;
allt ifran funderingar om olika st6d man har ratt till men kanske inte far, skola, férsdkring,
medicinska fragor, till olika fragor fran allmanhet och studenter/elever som har skolarbeten om
Downs syndrom.

Rocka babysockorna

Via foreningens hemsida har nyblivna fordldrar kunnat anmala att de vill ha ett valkomstpaket
med babysockor. I vilkomstpaketet ingar det, forutom sockor, information om féreningen och hur
man blir medlem. Kansliet har skickat 16 vilkomstpaket under 2022 och vi har sett att utskicken
har fungerat som en bra rekryteringskanal da det har resulterat i manga nya medlemmar under
aret. Stort tack till alla er som har stickat och skickat under aret!

Smabarnsliger

Foto: Alexandra Granat och Oscar Melin
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Sista helgen i maj, den 26-29 maj arrangerade Svenska Downforeningen ett Smabarnslager for
familjer med barn med Downs syndrom. Lagret holls pa Tollare folkhdgskola i Nacka och syftet
med sammankomsten var att ge nyblivna familjer en moéjlighet att traffa andra som befinner sig i
samma situation, utbyta erfarenheter och fa tips och rad om hur man kan stétta sitt barn med
Downs syndrom. Lagret var fyra dagar langt med tre dvernattningar.

Totalt deltog tio familjer med tio smattingar som var mellan 1-3 ar med Downs syndrom och sju
syskon som var mellan 0-7 ar. Familjerna kom fran bland annat, Stockholm, Skdne, S6dermanland,
Vistra Gétaland och Ostergétland.

Lagren finansieras med deltagaravgifter och generdsa bidrag fran fonder och stiftelser. Ett stort
tack till, Stiftelsen Oscar Hirschs Minne, Kungliga Patriotiska Sallskapet, Kungl. Skogs- och
Lantbruksakademien, Ahlén stiftelsen, Oscar och Maria Ekmans Donationsfond och Eva och Oscar
Ahréns stiftelse som genom sina bidrag gjorde att vi kunde genomféra Smabarnslagret 2022.

Digitala forum for nyblivna fordldrar och infor skolstart

Under juni manad anordnade Svenska Downfdreningen ett digitalt forum for nyblivna foraldrar till
barn med Downs syndrom for forsta gangen. Det vinde sig till familjer som har barn i aldern 0-2
ar och var kostnadsfritt och 6ppet for alla som dr medlemmar i Svenska Downféreningen. Under
hosten foljdes det digitala forumet upp med ett interaktivt forum om skola. Bdda forumen var
mycket uppskattade och ca 15 personer deltog vid varje tillfille.

Foto: Fran bildbyra
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Samhdllspaverkan

De intressepolitiska fragorna spelar en viktig roll i Svenska Downféreningens arbete. Féreningen
har arbetat aktivt under aret med intressepolitiskt paverkansarbete for att frimja manskliga
rattigheter och med kunskapsspridning for att ge en rost at personer med Downs syndrom och
deras anhoriga.

MANSKLIGA RATTIGHETER, LIKA VARDE

Foreningens vice ordférande representerar Funktionsratt Sverige

Foreningens vice ordférande, Anna Brandstrom, har fortsatt att representera Funktionsratt
Sverige i Forsdkringskassans Funktionshindersrad under 2022. Radet har forutom att diskutera
hur de olika ersattningarna och férsdkringarna fungerar for personer med funktionsnedsattning
ocksa lagt en del tid pa att bygga upp ett béttre fungerande internt arbete kopplat till Agenda
2030. Radet har ocksa tillsatt en arbetsgrupp for att specifikt diskutera omvardnadsbidraget och
foraldraansvaret.

Omvardnadsbidrag (OVB) /Merkostnadsersittning (MKE)
Vi har dven under 2022 haft dialog med Inspektionen for socialférsakringen (ISF) under deras
utredning av omvardnadsbidraget (OVB) och merkostnadsersittningen (MKE).

Statliga utredningar

Vi har deltagit i Huvudmannaskapsutredningens hearings och forsokt bidra med var malgrupps
perspektiv pd assistansen, pa att gransdragningen mellan kommunala LSS-insatser och den
statliga assistansen kommer att kvarsta oavsett huvudman for assistans och att utredningen
behover belysa det samt att det ar mycket olyckligt om de olika satten att bedoma
fordldraansvaret inom de olika insatserna kvarstar och permanentas.

Vi trdffade Betalningsutredningen och diskuterade vara medlemmars ekonomiska vardag. Vi har
dven deltagit i seminarier med utredningen om forstarkt och utvecklad tillsyn av socialtjanstens
och hélso- och sjukvardens arbete avseende vald i nira relationer och méans vald mot kvinnor.

Socialstyrelsen

Vi deltog i Socialstyrelsens arbete med att uppdatera SOSFS 2012:6 och 2002:9 (Bostad enl. LSS
barn och vuxna). Vi har ocksa haft en dialog med Socialstyrelsen om det nya nationella
kompetenscentrumet om intellektuell funktionsnedsattning och autism och diskuterat hur man
bést hanterar begriansningen som centrat fatt runt boende. Vi har ocksa deltagit i en dialog kring
oversattning/anpassning av ett kunskapsmaterial och ett seminarium om
funktionshinderpolitiken i praktiken.
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DO (Diskrimineringsombudsmannen)

Vi deltog i DO:s samradsmote med tema Funktionsnedsattning som diskrimineringsgrund. Vi
noterade att DO gar i motsatt riktning mot Skolinspektionen och IVO (Inspektionen foér Vard och
Omsorg) och utreder och driver fler individarenden &n tidigare. DO uppmanade oss att tipsa vara
medlemmar om deras anmalningsformular.

LSS (Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade) /CRPD (Convention on
the rights of persons with disabilities)

Under aret har vi deltagit i Funktionsrétts LSS-kluster och ocksa bidragit till uppdateringen av
rapporten Respekt for réttigheter, civilsamhallets rapport om hur Sverige foljer
Funktionsrittskonventionen med konstruktiva forslag pa atgarder.

Liseberg

Vi deltog i samrad med nojesparken Liseberg om hantering av intyg for att kunna ta med sig
ledsagare, ratt att fa ga fore i koer etcetera. Nojesparkens behov av intyg matchas inte med den
moijlighet som finns att fa intyg, vilket dven fortsatt dr ett problem som dessutom sprider sig 6ver
landet. Vi foljer darfor fragan.

VALET 2022

Foto: Frdn bildbyrd

Under valaret 2022 drev Svenska Downféreningen en kampanj med budskapet; Fran
bidragstagare till arbetstagare. Manniskor med Downs syndrom ar i dagens Sverige i stor
utstrackning redan fran smabarnsaren hinvisade till ett bidragsberoende. Det finns sedan sma
mojligheter att komma in pa arbetsmarknaden.

Infor valet skickade foreningen ut fragor till de storsta partierna och publicerade svaren pa var
hemsida. Dessa svar kommer vi att aterkomma till under kommande mandatperiod!

Vi var ocksa del av Funktionsritt Sveriges kampanj

Vi var ocksd, som medlemmar av Funktionsratt Sverige, en del av deras valkampanj som
fokuserade pa fem viktiga fragor infor valet 2022, dér varje fraga vilar pa ratten till jamlik halsa.
Personer med funktionsnedsattning har samre livsvillkor, levnadsvanor och halsa jamfért med
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personer utan funktionsnedsattning. Sa har det varit under lang tid och nu kravde vi, tillsammans
med hela funktionsrattsrorelsen en forandring.

VARD OCH OMSORG

Pandemin

Aven om Covid-pandemin klingade av under 2022 s fortsatte féreningen sitt arbete med att
bevaka vad som hinde pa omradet, framfor allt vad gillde att se till att vaccinationsprioriteringen
for personer med Downs syndrom var tydlig. Vi hade kontakt bade med Folkhdlsomyndigheten,
SKR (Sveriges Kommuner och Regioner) och Barnlakarféreningen under aret.

Foto: Fran bildbyra

Habilitering

Vi deltog i en arbetsgrupp inom Funktionsréatt Sverige kring Vuxenhabiliteringen. Gruppen har
sedan starten arbetat med att sammanstilla medlemsforbundens, och relevanta
yrkesprofessioners, syn pad hur habiliteringen fungerar, med betoning pa vuxenhabilitering. Vi har
en gemensam bild att det finns patagliga brister i vuxenhabiliteringen, samt dven vid évergangen
fran barn- till vuxenhabilitering. Habiliteringsutbudet skiljer sig at mellan regionerna: vem som
ingdr i malgruppen, hur ofta som habilitering erbjuds, vad den innehaller och vilka
yrkesprofessioner man mdter. Habilitering dr ingen specialistgren. Mycket fa timmar under
lakarutbildningarna, oavsett laroséte, dgnas at att 6ka kunskapen hos blivande ldkare om personer
som lever med livslanga funktionsnedséttningar och har behov av habilitering. Vidare saknas
kvalitetsregister. Detta leder till en ojimlikhet som foreningen arbetar for att minska.

Vardprogram for vuxna personer med Downs syndrom

Foreningen har under aret arbetat for att dgarskapet av vardprogrammet fér Downs syndrom ska
landa i ett nationellt programomrdde inom ramen for kunskapsstyrningen av varden. NPO
Sallsynta sjukdomar har svarat att de inte kan ansvara for ett vardprogram fér Downs syndrom
p.g.a. det stora antalet diagnoser.
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Vardforloppet Kognitiv svikt vid misstiankt demenssjukdom

Implementationen av det standardiserade vardforloppet for utredning av misstankt
demenssjukdom har tyvarr inte givit stort avtryck for personer med Downs syndrom i SveDems
kvalitetsregister: Endast tre patienter med Downs syndrom har registrerats under 2022.
Foreningen samarbetar med forskarna i SweDown for att fler personer med Downs syndrom ska
fa ordentliga utredningar vid misstankt demens.

ARBETSLIV

Nér Sveriges och Nederldndernas kungapar var pa besok pa Lindholmens Science Park AB, visades
de runt av Mood Manager, Alexander Pettersson som har fatt sitt jobb via Arvsfondprojektet
Arbetskamraterna, dar foreningen dr medsokande. Alexander fick stor uppmarksamhet fran bada
kungaparen och han klarade pressen galant.

LIVSLANGT LARANDE/ SKOLA

Skolfrdgan ar viktig for foreningens medlemmar och standigt aktuell. Under 2022 gick FUB ut med
en stor skolenkdét, dar vi ocksa stod som avsdndare/mottagare av informationen. Enkiten visade
tydligt pa vilka brister och behov var malgrupp ser i skolsystemet. Vi kommer att aterkomma med
en rapport utifran enkétresultaten under 2023.

[ borjan pa aret tillsattes en 20% projektledartjianst pa 1 ar som skulle jobba enkom med skola.
Tyvérr var personen tvungen att avbryta tjansten i fortid pa grund av personliga skal. Tjansten
var didrmed vakant resten av aret.

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
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del av arbetat ar att sprida uppdaterad och relevant information om Downs syndrom till blivande
fordldrar, vardpersonal och myndigheter.

Foreldsningar, utbildningar och artiklar

e Utover deltagande i Snif har ocksa foreningen 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:

Utbildning f6r barnmorskor och ldkare i genetisk vagledning och etik vid Karolinska.
Barnmorskeutbildning i fosterdiagnostik i region Orebro.

En kurs i genetisk vagledning for ST-ldkare inom klinisk genetik och genetiska vagledare.
Utbildningsdagar fér médrahélsovarden i Skaraborg och Sédra Alvsborgs lin.

Var kommunikator intervjuades i Dagens Nyheter och i tidningen MaBra om erfarenheter av
fosterdiagnostik och livet med ett barn med DS.

Snif (Svenskt natverk fér information kring fosterdiagnostik)

Svenska Downfoéreningen ar en av de aktiva medlemmarna i nitverket som bildades 2015.
Néatverket samlar flera relevanta professioner och intresseorganisationer och verkar for en jamlik
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 2022 har bl.a. f6ljande gjorts:

e Stodmaterial for samtal om fosterdiagnostik med gravida pa barnmorskemottagning har tagits
fram och finns pa Snifs hemsida.

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

e Arbete med att fa material kring fosterdiagnostik dversatt till olika sprak pabdrjades.

Fortsatt samverkan kring texter pa 1177 Vardguiden om fosterdiagnostik.

e Kontakter och méten med olika myndigheter och instanser for eventuell samverkan - till
exempel Socialstyrelsen, SBU, SKL, 1177 Vardguiden.

e Fortsatta samtal inom Snif kring etik och fosterdiagnostik.

e Natverket utokades med en person ifran Riksférbundet Sillsynta Diagnoser.

e | oktober holls en ungdomsdialog om fosterdiagnostik och etik i samverkan med Smer i
Regeringskansliets lokaler i Stockholm. Cirka 100 ungdomar diskuterade och redovisade sina
tankar i ndrvaron av medlemmar ifran Smer och Snif.

e Nationella Arbetsgruppens (inom SKR) rapport om fosterdiagnostik publicerades i juli och
Snif bevakar hur den tas emot.
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Bild fran ungdomsdialogen Smer/Snif i okt-22.

FRAMJA FORSKNING OCH UTVECKLING

Foreningen har under aret rapporterat om medicinsk forskning féor Downs syndrom i nio artiklar:

e Interferon och Downs syndrom (2022 januari)

e Foréldrars syn pa tandvard och munhadlsa f6r barn med Downs syndrom (2022 Maj)
e Blodprov éppnar dérren till kliniska studier (2022 juli)

e Of6rklarad kognitiv regression hos barn och unga vuxna (2022 augusti)

e EGCG sédkert men utan effekt pd kognitionen f6r barn 6-12 dr (2022 augusti)

e Lovande resultat for behandling med GnRH-hormon i pilotstudie (2022 september)
e Hur manga personer i Sverige har Downs syndrom? (2022 oktober)

e Andningsmask med overtryck for battre sémn (CPAP) (2022 december)

e Stimulering av tungmuskelnerven for battre sémn (2022 december)

Antalet forskningsartiklar om Downs syndrom i Pubmed l1dg pa en mycket hog niva 2022, 1044
stycken: Om forskning

Medicin och halsa
Foreningen har under dret lagt till Brian Skotkos tips fér alla dldrar om hur du starker den

kognitiva formagan och minskar risken fér Alzheimers. (2022 maj)

Vardforloppet Kognitiv svikt vid misstiankt demenssjukdom
Implementationen av det standardiserade vardforloppet for utredning av misstankt
demenssjukdom har inte givit avtryck for personer med Downs syndrom i SveDems
kvalitetsregister under 2022.
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Vardprogram for Downs syndrom

Foreningen har under aret arbetat for att garskapet av vardprogram fér Downs syndrom ska
landa i ett nationellt programomrade inom ramen for kunskapsstyrningen av varden. Fortsattning
foljer.

INTERNATIONELLT

Under aret har vi svarat pa enkéter fran vara internationella paraplyorganisationer, Down
Syndrome International (DSI) och European Down Syndrome Association (EDSA) kring olika
rattighetsfragor for personer med Downs syndrom. Vi har dven deltagit i ett antal moten med de
internationella organisationerna. I juni var Svenska Downféreningens riksordférande, Veronica
Magnusson Hallberg, tillsammans med féreningens kommunikator, Karen Flg, med pa ett digitalt
mote med EDSA (European Downs syndrom Association). Syftet med motet var att EDSA ville fa en
béttre bild av situationen for personer med Downs syndrom och deras anhoriga i Sverige. Syftet
var ocksa att styrka samarbetet mellan EDSA och Svenska Downféreningen.

Under aret har foreningens kommunikatér, Karen Flg, deltagit i tre méten med DSI (Downs
Syndrom International). P4 dessa moéten har det varit en mix av andra medlemsorganisationer
ndrvarande fran runt om i virlden som ocksa jobbar med kommunikation. Syftet med dessa méten
har varit att fa battre kunskap om hur de andra medlemsorganisationerna i DSI fungerar. Vi har
ocksa diskuterat olika gemensamma kampanjer och kampanj-idéer.

Ukraina

Med anledning av kriget som brot ut i Ukraina tog foreningen kontakt med Migrationsverket och
bad dem férmedla féreningens kontaktinformation till de familjer med personer med Downs
syndrom som var pa flykt fran Ukraina. Foreningen gjorde ocksa ett upprop pa Facebook dar vi
sokte stodfamiljer till personer som kommit till Sverige och responsen var stor fran medlemmarna
- det var manga som ville hjdlpa till och stétta.
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Projekt

Arbetskamraterna

Arvsfondprojekt vars syfte ar att mojliggora for personer med Downs syndrom och
andra intellektuella funktionsvariationer att fa jobb. Mdlet ar att malgruppen kommer in
pa den 6ppna arbetsmarknaden och att ggymnasieelever far gora praktik i arbetslivet.
Projektet startade i maj 2021 och avslutas i maj 2024. Foreningen ar med som

referens.

Forskningsprojekt pa Liv och déd

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

Gott liv som aldre - aktiviteter och boende for personer med IF

Ett arvsfondprojekt som lyfter fram och sprider goda exempel och idéer som finns runt om i
landet pa hur man kan ordna bra Idsningar gillande aktiviteter och boende for dldre med IF.
Projektet startade i juli 2020 och avslutas i juli 2023. Foéreningen dr med som referens.

Mediprep

Arvsfondprojekt som har utvecklat en gemensam informationsportal om hélso- och sjukvard fér
barn och ungdomar och drivs av Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Projektet startade i april 2019 och
skulle avslutas under 2022, men blev nagot férsenad sa lanseringen skots upp till i borjan pa
2023. Foreningen dr med som referens.

Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv

Arvsfondprojektet, Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv &r ett projekt dar féreningen ar
huvudsodkande. Under projektets andra ar har man fortsatt att arbeta kontinuerligt med att
utveckla metodik och material for ungdomar som gar pa anpassad gymnasieskola. Ett exempel pa
tema som eleverna har jobbat med handlar om kosten och kroppen. Vi har filmat kontinuerligt
under projektets gang och arbetet med att sammanstélla filmer som foérklarar metodik och metod
samt visar hur man kan arbete med detta dr under produktion.
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Foto: Svenska Downféreningen

I Réstverkstan har vi genomfort sammanlagt 15 traffar under dret. Vi har fortsatt arbetat med rost
och dramadvningar under aret enligt Roy Hart réstmetod.

Vi rdknas!

Under varen skickade féreningen, tillsammans med Funka in en ansékan till Allménna Arvsfonden
om att bli huvudsékande i ett projekt som heter Vi raknas! Tanken var att projektet skulle
undersdka hur livet och vardagen ser ut for vuxna 6ver 18 ar med Downs syndrom, da det saknas
kunskap inom omradet. Tyvarr fick foreningen avslag pa ansékan fran Arvsfonden.
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Sommarldger for vuxna med Downs syndrom

Forsta veckan i juli var det aterigen dags for det mycket uppskattade Sommarlagret for vuxna
personer med Downs syndrom. Temat for lagret var "Teater, dans och musik”. Totalt var det 13
deltagare och 6 ledare. Lagret holls pa Vadtorp Kursgard, som ligger efter kusten vid Soderhamn
och néra en badstrand. Under veckan var det olika forelasningar om kostens paverkan pa kroppen
och hur hjarnan ar kopplad till rorelse, sjalvrepresentation genom bildkort och existentiell hilsa.
Det var dven ett pass om demokrati dar alla deltagarna fick genomfora ett val. Alla deltagarna fick
boken "Halsoutmaningen" fran Parasport Sverige.

Deltagare pd Sommarldgret. Foto: Camilla Lucchesi och Carina Karlsson
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Foreningens jubileumsfirande

Svenska Downforeningen 20 ar

Sa var det dntligen dags! Den 2 oktober firade vi Svenska Downféreningens 20-arsjubileum.
Firandet gick av stapeln pa Varldskulturmuseet i Géteborg. Plats pa scen fanns en hérlig mix av
olika talanger med och utan Downs syndrom. Det fanns kreativt skapande i verkstaden, disco i
studion, ansiktsmalning, utstéllare och mycket mer. Det blev ett viardigt och maffigt firande av
foreningens forsta 20 ar.

Medverkande var: konferenciererna: Ika Nord & Moa Engdahl, Jessica Andersson - en av vara mest
dlskade Mello-artister, Kulturlabbet - en daglig verksamhet for bild-, scen- och ordkonstnéarer med
intellektuella funktionsnedsattningar, Danskompaniet Spinn - ett normbrytande danskompani,
Dunderklubben héll i spakarna pa diskot i Studion, Clara Branmark upptradde med ett
hipnadsvickande drillnummer, Finn Bjornulfson upptrade med Body Percussion, Teckentrallarna
& Arne Nordli med nyskriven sang, Lisa Lillieroth (teckentolk), Hanna Brehmer (vokal) och Henrik
Oscarsson (piano) - upptradde med nagra kidra och kinda Majas alfabetsvisor, Anne Marte Overaa
- en rockig stampel workshop.

Lids girna detta fina reportage fran Goéteborgsposten:
https://bitly/Svdf-20-dr

Foto: Svenska Downféreningen
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Organisation

RIKS

Arsméte

Pa grund av pandemin var drsmétet digitalt dven detta ar och hélls via plattformen Zoom. Det var
totalt 61 personer narvarande pa drsmotet, varav 32 var rostberdttigade ombud. Antalet anmalda
ombud var 37 av 49 mojliga. Totalt inkom 6 motioner. Styrelsen beviljades ansvarsfrihet.

Medlemsavgift
Pa drsmotet beslutades det enligt styrelsens forslag att medlemskategorin 'yrke’ skulle erséttas
med 'stod’ och medlemsavgifterna faststalldes enligt foljande for ndstkommande ar:

Familjemedlemskap 300 kr
Personligt medlemskap 100 kr
Stddmedlemskap 200 kr
Riksstyrelsen

Styrelsens uppdrag ar att bereda olika fragor, forvalta de beslut som drsmotet fattat samt
sdkerstalla foreningens langsiktiga utveckling och fortlevnad. Enligt foreningens stadgar ska
antalet personer i riksstyrelsen vara minst 5 och hogst 9 ledaméter. Ambitionen ar att styrelsen
ska besta av representanter med olika geografisk féorankring och olika intresseomraden.
Mandattiden ar tva ar for samtliga styrelseledamoter.

Ledamaoter valdes i enlighet med valberedningens forslag pa arsmotet 2022:

Veronica Magnusson Hallberg ordforande, omvald 2022-2024
Anna Brandstréom vice ordforande, vald 2021-2023
Daniel Horttana kassor, omvald 2022-2024

Ida Eliasson ledamot, nyval 2022-2024

Tord Hermansson ledamot vald 2021-2023

Carina Karlsson ledamot fyllnadsval 2022-2023
Anna Ogenstad ledamot, nyval 2022-2024
Herman Stal ledamot vald 2021-2023

Riksstyrelsen har haft 10 protokollférda styrelsemdten under aret. Dartill har det varit tre
arbetsdagar med kansliet.

Revisor
Revisionsbyran Deskjockeys, vald 2021-2023
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Lekmannarevisorer
Ulf Eriksson, Avdelning Vast, omvald 2022-2023
Pia Bendtsen, Avdelning Vastmanland, omvald 2022-2023

Expertgruppen

Expertgruppen har tva uppgifter i foreningen. Dels dr gruppen en remissinstans for riksstyrelsen,
dels kan gruppen ta fram och driva egna fragor som ror personer med Downs syndrom.
Expertgruppen bestar av tre vuxna personer med Downs syndrom, Annica Bodin, Filip Larsson
och Rasmus Wallin samt en ansvarig person fran riksstyrelsen, Carina Karlsson. Utdver
Expertgruppens egna moéten, har det hallits sex moten med Arbetsgruppen for
sjalvrepresentation, varav ett mote var fysiskt pa plats i Stockholm.

Expertgruppen har tillsammans med Arbetsgruppen for sjdlvrepresentation tagit fram ett utkast
pa en demokratipolicy som ska beslutas forst i riksstyrelsen och sedan pa arsmotet 2023. Pa
initiativ av Expertgruppen skickades det ut en boende-enkat till alla féreningens medlemmar i
slutet pa dret. En analys och rapport kommer att goras av svaren under 2023. Infor valet skrev
Expertgruppen ett gemensamt brev till politikerna: https://bit.ly/till politikerna.

Y
‘ ' L > B ‘

Mote Expertgruppen och Arbetsgruppen for sjélvrepresentation pd Svenska Downféreningens kansli. Foto:
Svenska Downféreningen
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LOKALT

Lokala avdelningar

Svenska Downforeningen hade vid arets bérjan 18 lokala Avdelningari 19 av landets 21 regioner.
Inga nya avdelningar bildades under 2022.

Svenska Downforeningens
lokala avdelningar 2022

Norbotten

. Etablerade avdelningar \
Dalarna
Gotland Vasterbotten
Givleborg
Jonkoping
J. amtland Jamtland
Kalmar/Oland ‘
Norrbotten
Skéne
Stockholm
Stédermanland
Uppsala
Virmland
Vist (V:a Gotaland+Halland) ‘
Visterbotten . UBEsala
V'ﬁistemorr]and Varmland Vastmanland
Vistmanland
Ostergotland
Orebro

Vasternorriand

Gavieborg

Vastra
b Gotaland

Jonkoping

. Saknar avdelningar
Blekinge Kronoberg

Kronoberg
Blekinge

De lokala avdelningarna ar basen i féreningens verksamhet och méjligheten till gemenskap och
moten for vaira medlemmar. Under 2022 har avdelningarna ater igen borjat traffas och ha fysiska
aktiviteter. Nagra av avdelningarna har varit vilande och inte haft ndgra aktiviteter; Avd. Dalarna,
Svenska Downféreningen Gotland och Avd. Visternorrland. Vi satsar pa att de ar i gang igen under
2023. Nedan finns ett axplock av evenemang och annat som har arrangerats av avdelningarna.
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Avdelning Gavleborg

Avdelning Gavleborg fanns representerad med tva ledaméter i Funktionsritt Gavleborg
(Ordférandemoten samt Centrala Samverkansgruppen for funktionshinderfragor).
Viceordforandepost i Tillgdnglighetsradet i Soderhamns kommun.

Finns med i Rorelse for alla - en grupp med politiker, tjdnstemdn, intresseorganisationer, skola - dar
man fokuserar pa "Fysisk aktivitet for alla”, menat for var malgrupp.

Rocka sockorna firades pa Jarvzoo i Jarvso.

Avdelningen var samarbetspartner pa prova-pa aktiviteter och Soderhamns kommun hade dven
en "Instagram-vecka” ddr information om Rocka sockorna gavs.

Avdelningen deltog med representanter pa riksarsmotet samt Tvarkontakt.

Picknicktraffar under sommaren i Gavle, Bollnds och Hudiksvall.

Heldagsaktivitet, var Idrottsdag, pa Halldsen i S6derhamn.

Avdelningen deltog pa foreningens 20-drsfirande i Goteborg och pa Tvarkontakten.

Pa Soderhamns kommun Internationella Funktionsrédttsdagen var avdelningen en av tre arrangorer.
Temat for dagen var "Fran hinder till mdjligheter”.

[ december kom &ntligen Tomten och hdlsade pa! Som vanligt tog vi vart arliga jul-bad. Darefter bjods
deltagarna pa ett gediget julbord med allt som hor julen till. Vi passade pa att fira 204rs jubileet och
bjod pa 20-ars tarta till efterratt. Tomten och hans Nisse dok upp och lamnade jattefina Svenska
Downforeningen Gavleborgs badlakan till alla medlemmar och deras syskon/anhoriga.

Avdelning Jamtland

Rocka sockarna firades tillsammans i avdelningen och en film sammanstélldes fran aktiviteten som
skickades till riks infor det stora firandet.

Vi har representerat foreningen pa ndgra av FUB:s evenemang.

Brukarradet BUH - avdelningen bidrar med en representant.
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Avdelning Jonkoping

Avdelningen Rockade sockorna pa Stadsbiblioteket.

Tolv familjer dkte till Astrid Lindgrens Varld for att uppleva en magisk dag tillsammans.

Flera familjer deltog i Svenska Downforeningens firande pa Varldskulturmuseet i Gteborg nar
foreningen fyllde 20 ar.

Foraldratraff for att ldra kdnna varandra battre och dela erfarenheter. Alla fyra som deltog tyckte att
detta dr nagot vi ska fortsitta med.

Avdelning Kalmar

[ samband med det lokala drsmotet var det en pysselaktivitet.
Familjetraff pa Leos lekland i samband med Rocka sockorna dagen.
Samvaro i samband med Vindfestivalen vid B&rby allvar p4 Oland.
Familjetraff pa Astrid Lindgrens varld.

Avdelning Norrbotten

Firande i samband med 21 mars.
Deltog pa foreningens 20-arsfirande i Goteborg.

Avdelning Skane

Digitalt foredrag om motion och kost.

Skidakning pa Valldsen i Vaxtorp.

Rocka sockorna pa Yoump i Helsingborg.

Seminarium i Malmé med spraktraning med experter.

Sommarrodel och zipline pa Kungsbygget i Vaxtorp.

Nationaldagsfirande med picknick pa Fredriksdal i Helsingborg.

Musiklager i Breands, Sibbhult, for tonaringar och foraldrar.

Visning av borgen Glimmingehus utanfor Hammenhdog.

Rocktober med jubileumsfirande och disko pa Kulturmejeriet i Lund.

Dessutom har vi erbjudit medlemmarna gratis biljetter till Moomsteaterns forestédllningar.

Avdelning Stockholm

Rocka sockorna - blev en lyckad fest med pyssel, dans, sdng, trubadurbesok, fika och mycket samkvam.
Vi var ca. 80 personer som rockade loss.

Nationaldagen firade vi vid Stora Skuggan dar vi spelade brannboll och dgnade oss at olika utelekar.
Skansendagen, dar vi hade en uppskattad aktivitet med ” Vad finns i sockorna?” och "Fa en bild pa dig
sjalv pa en minut”.

I samarbete med Studiefdrbundet vuxenskolan bjéd vi pa en foéreldsning om sprakutveckling enligt
Karlstadmodellen.

Arets sista aktivitet var "Junibacken med pannkaksbuffé” med 6ver 100 deltagare.

Fortsatt samarbete med Friluftsframjandet och skidakning i Hammarbyhdjden.
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e Samarbete med FUB och ” Jag kan cykla” inleddes under aret och féreningen kommer att vara delaktig i
ndsta ars cykellager.

e Styrelsen har haft fortsatt dialogen med HAB, med fokus pa spraktraning och information om olika
skolformer.

Foto: Svenska Downféreningen

Avdelning Sodermanland

e Deltog pa riksarsmotet och den digitala Tviarkontakten.

Avdelning Uppsala

e Avdelning Uppsala var representerade vid riksarsmoéte och Tviarkontakten i april.

e Styrelsen beslutade att inte genomfora firandet av Rocka sockorna detta ar pga. rddande restriktioner
med anledning av pdgdende pandemi.

e Representanter fran styrelsen har deltagit i méten med FUB for att frimja ett 6kat samarbete.

e En lektrdff utomhus anordnades under varen och en under hésten dir en handfull familjer deltog.

e Firande av Svenska Downforeningens 20-arsjubileum arrangerades pa Busfabriken i Uppsala. Alla
medlemmar i avdelning Uppsala bjods in och ett stort antal medlemmar och familjer deltog.

e En enkdtundersokning har genomfords bland medlemmar for att fa aterkoppling och forslag till
forbattringar pa lokalféreningens verksamhet.
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Avdelning Viarmland

IAKM Sverige bjod in Avdelning Virmlands medlemmar att avgiftsfritt fa delta pa deras sommarskola.
Sommarskolan erbjod aktiviteter, féreldsningar och handledning i spraktraning enligt Karlstadmodellen.
Avdelningen blev under aret medlemmar i Funktionsritt Varmland. Ordférande har varit med pa tre
ordférandemoten som Funktionsratt anordnat.

Ordforande Lina Larhult deltog i riksféreningens digitala arsmdte under varen och deltog ocksa pa
natverkstraffen och 20-adrsjubileumet for foreningen som gick av stapeln pa Varldskulturmuseet i
Goteborg under hosten.

Avdelning Varmland har varit medsdkande tillsammans med bland annat RBU Varmland for ett projekt
som heter Lek och Lan. Projektet riktar sig till familjer i Virmland 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.

Avdelning Vist

Rocktoberfest - SDF 20 ars jubileum: Var forening firade 20 ar och firande hade forlagts till Goteborg
och Varldskulturmuseet.

Dansworkshop med Sprang: Tillsammans med verksamhetsledare pa Sprang och dansare i
danskompaniet Spinn genomférdes en dansworkshop med flera danssugna ungdomar.

Tva olika anhorignitverk har traffats under aret. Dar utbyts erfarenheter kring hur det dr att ha ett
barnbarn med Down syndrom.

Pepparkaksbak: I november firade vi julen tillsammans med att baka pepparkakor och dta risgrynsgrot.
Traff pa Kattilsrods 4h gard, det blev en fullspidckad dag med lantligt kul tillsammans.

Planering infor en familjehelg till varen-23: 15-16 april 2023 planerar vi att arrangera var forsta
familjehelg for medlemmar i Vast och dven for medlemmar utanfor var egna avdelning. Vi har bokat
lokaler och rum pa Serneke Arena i Goteborg och planerat ihop med flera olika forelédsare.

Deltagit i moten med Funktionsratt VGR, Funktionsratt Goteborg & representant i Goteborgs Stadsrad
for funktionshinderfragor:

Styrelsen och ombud har deltagit vid det riksgemensamma arsmotet / traffarna som genomforts via
Teams. Vi har deltagit pa Tvarkontaktmotet som holls i Goteborg.

Vi har haft méten ihop med foreningen Goteborgs Downfamilj for att diskutera hur vi praktiskt gor for
en sammanslagning av vara bada foreningar.

Styrelseledamoter har varit aktiva och deltagit pa ndgra av féoreningens "Manadens Teams mdten”. Dessa
moten ger oss fortroendevalda bra majlighet att diskutera fragor genomensamt inom foreningen.
Avdelningen samarbetar ofta med lokala organisationer nar vi arrangerar vara aktiviteter, t ex FUB,
Passalen, SV, Spinn och Varldskulturmuseet.

Avdelning Visterbotten

Vi Rockade sockarna tillsammans med stadsbiblioteket i Umea. Bland annat sa hade vi teckensagor och
teckensanger, Yoga med Natali, fika med mera.
Avdelning deltog pa riksdrsmotet.
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e Ett gemensamt arrangemang med pyssel och teckensagor pa Stadsbiblioteket.
e Lageri Lycksele. Vivar pa djurparken, grillade, gick pa restaurang, lekte lekar och larde kdnna nya
familjer.

Foto: Helena Byberg

e Storre delen av styrelsen traffade Sofia Breimo vid Vasterbottens museum for att hora mer om projektet
Vardinstitutionshistoria i Vasterbotten (lds om projektet). Vi fick en liten foreldsning om bakgrunden till
projektet, projektets fokus och planerna for hur projektet ska fortskrida.

e Ordforande i avdelningen deltog vid Umea Center for firandet av funktionshinderforskning (UCFF) 20
ar.

e Endagsldger pd 4H dar deltagarna fick rida, aka hast och vagn, testa kaninhoppning, hilsa pa faren och
rykta hastarna.

e Representanter fran avdelningen var pa logopedprogrammet och pratade med studenterna om sprak
och Downs syndrom (inom modulen habiliteringslogopedi).

e Julfest med pyssel, sdng och julklappsutdelning till barnen.

e Avdelningen har under hosten 2022, organiserat en danskurs med 10 traffar for barn och ungdomar i
foreningen tillsammans med balettakademin. Vi hoppas pa fortsédttning under 2023.

e Manadens teams - en representant fran avdelningen pratade om vald i nira relation.

e Deltagiti utbildningen, Riva hinder for foreningens rakning.

e Foreningen har skrivit svar pa en remiss angdende ramavtal for ldkarmedverkan pa sarskilda boenden.

e Deltagit vid ett initialt méte om VHU (Vasterbottens hdlsoundersokningar) och personer som bor pa
LSS boenden.

Avdelning Vistmanland
e Rocka sockorna disco i Surahammar. Vi blev sponsrade med sockor fran Happy Socks. Vi hade fiskdamm
och godispasar fran Ica Matkassen i Hallstahammar som sponsorer.
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Picknick i Pinnparken i Kungsor. Picknicken var inte bara riktad till medlemmar i Svenska
Downforeningen utan till alla familjer som vi kdnner med en familjemedlem med Downs syndrom.
Firande Svenska Downféreningen 20 ar pa Stall Klockartorp i Vésteras.

Trocadero sponsrade med dricka och vi at pannkakor, smorgdstarta och tarta. Inga Tvivel fran Bland
drakar och dragqueens hoéll i en hérlig interaktiv saga om Dracula.

Aret slutade med bio och julmingel i Fagersta. Vi sig filmen Mamma mu firar jul och sedan fikade vi.

Avdelning Orebro

En traff pa Kumlabadet var planerad men blev tyvérr instillt pga. sjukdom.

Avdelning Ostergétland

Rocka sockorna firades med grillning i Linkdping Vidingsjo motionscenter.

Representanter fran avdelningen deltog vid det digitala riksdrsmotet och Tvirkontakten.

Manadens Team: avdelningen har deltagit pa de ndtverksmoten som har genomforts under dret.
Avdelningen hoéll i Mdnadens Team och temat var: fritidsaktiviteter och vad vara barn och ungdomar har
for mojligheter till en aktiv fritid.

Vi hade som avsikt att anordna en bokcirkel under varen kring boken "Jag behdver Hedvig”. Till detta
ansokte vi om extra pengar. Vi blev beviljade 5 000 kr till projektet. Tanken var da att vi skulle ha
bokcirkeln tillsammans med bokens forfattare, men da vi inte hade rdd med arvodet tog vi inte ut dessa
pengar.
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e Visings6 med Remmalag och fikakorg.

e Viuppmairksammade att Stadium Sports Camp diskriminerar barn med funktionshinder. Detta har
papekats i en skrivelse som vi gjort tillsammans med FUB Norrkdping och Aspberger och
Autismforbundet. Arbetet kring detta fortgar och fortsatter under 2023.

e Haft kontakt med flera forskare pa Linkopings universitet.

e Bowling och mat i Finspang.

e 2022 fyllde Avdelning Ostergétland 10 &r. Detta firar vi i samband med &rsmétet 2023.

Infor detta, har vi képt in boken ”Jag behéver Hedvig” med egna pengar och kommer att genomfora
bokcirkel pa egen hand under varen 2023.

e Deltagit vid digitala moten med Funktionsratt samt ett antal moten med Habiliteringsradet i

Ostergotland.

Tvarkontakt

Syftet med Tvarkontakt ar att de lokala avdelningarnas styrelser, riksstyrelse, arbets- och
projektgrupper kan traffas, diskutera, fa kompetensutveckling, utbyta erfarenheter och inspireras!
Arsmotet och tvirkontakten ar viktiga sammankomster som foreningen arrangerar for
moijligheten till intern kommunikation, intern kunskapsspridning och féreningsutveckling.
Tvarkontakten bygger och stiarker den viardegrund foreningen vilar pa och majliggor en bred
spridning av Svenska Downféreningens varden pa nationell, regional och lokal niva.

Under 2022 blev var varliga traff for fortroendevalda aterigen en digital Tvarkontakt via
plattformen Zoom i samband med vart riksdrsmote i april. Vi pratade om varfor var forening finns
och varfor vi som individer valt att engagera oss i foreningen. Vi hade en workshop kring skola och
pratade om vart kommande 20-arsfirande och Rocktober - mdnaden oktober dd Downs syndrom
sarskilt uppmarksammas. Fran var systerforening i Danmark - Landsforeningen Downs Syndrom
- kom Line Natascha Larsen, vice ordférande, och beriattade om hur deras forening fungerar och
hur situationen fér manniskor med Downs syndrom ser ut i Danmark. Arvsfondprojektet
Arbetskamraterna presenterades med en film och var riksstyrelseledamot Tord Hermansson
berdttade mer. Var vice ordférande, Anna Brandstrém, héll en presentation om intressepolitik och
foreningens arbete infor valet i september.
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Foto: Svenska Downforeningen

[ samband med vart jubileumsfirande - Svenska Downféreningen 20 ar - som vi hade i Géteborg,
ordnade vi dven en Tvarkontaktstraff for vara fortroendevalda. Ett tjugotal personer fran
riksstyrelse, kansli, Expertgruppen och &tta av vira lokala avdelningar tréffades i Orgryte.
Programmet innehdll en historisk dterblick pa bade féreningen och pa Downs syndrom genom
tiderna. Vi fick en analys av valresultatet 2022 och vi hade en workshop dar vi arbetade med vilka
tre fragor vi tycker ar viktigast for foreningen att arbeta vidare med framat. Daremellan fikade vi
och at av den sérskilt framtagna jubileumstartan!

Manadens Team

Ett nytt forum for utbyte startade i september 2020 - Avdelningsnétverket - Mdnadens Team. Ett
digitalt mote i manaden halls dir en lokal avdelning ar vard och lyfter tva teman som diskuteras.
Ett som har fungerat bra och ett dir man vill ha input pa hur det kan bli battre. Initiativet kom
ifran Avd Vast och har varit mycket uppskattat. Vi fortsatter med detta d&ven under 2023.
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MEDLEMMAR

Den 31 december 2022 hade féreningen 3912 medlemmar. Féreningen ékade

antalet medlemmar med 25 personer fran foregdende ar. Féreningens medlemsregister
tillhandahalls av foretaget Foreningssupport. Ars avin for fornyelse av medlemskap skickades per
post till alla medlemmar under december manad.

Avdelning 2022 2021 2020 2019 2018
Dalarna 68 75 75 83 79
Gotland 94 103 120 120 112
Gavleborg 170 163 169 162 148
Jamtland 55 59 62 61 61
Jonkoping 103 97 89 73 0
Kalmar 130 137 132 137 137
Norrbotten 114 117 127 123 122
Skane 431 409 400 398 410
Stockholm 1100 1096 1076 1063 1038
Sédermanland 138 133 136 130 132
Uppsala 117 120 116 106 100
Varmland 110 107 105 108 123
Vasternorrland 63 63 57 56 54
Vastmanland 109 103 103 88 80
Vasterbotten 144 146 139 125 123
Vastra Gotaland 739 733 699 727 727
Orebro 69 62 54 54 53
Ostergétland 158 164 148 136 167
Totalt antal medlemmar 3912 3 887 3 807 3738 3 666
Medlemskategori 2022 2021 2020 2019 2018

Familjemedlemskap 1076 1057 1020 1056 1031

Personligt medlemskap 415 388 305 334 281

Yrkesmedlemskap 1 1 2 2 5

Totalt antal medlemskap 1492 1446 1327 1392 1317
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Medlemskap

I och med att medlemskategorin 'yrke’ ersattes med 'stédmedlemskap’ pa arsmotet bildades det
en arbetsgrupp under hosten som arbetade med bland annat strukturen féor medlemskap och
malgrupper for de olika medlemskategorierna. Arbetsgruppen fortsatter sitt arbete under 2023.

Medlemsbrev

Medlemsbrevet dr en viktig informationskanal till medlemmarna i féreningen. Det har skickats ut
tre ordinarie medlemsbrev till alla medlemmar via epost och dven publicerats pa foreningens
medlemsforum pa Facebook, samt pd intranétet pa hemsidan. Dér finns det ocksa ett arkiv med
tidigare ars medlemsbrev.

ARBETSGRUPPER

Foreningens arbetsgrupper fyller en viktig funktion, da det ger méjlighet till att fokusera och ga
djupare i en fraga eller ett pagaende projekt. Arbetsgrupperna bestdr av engagerade medlemmar,
kansli och styrelse. Arbetsgrupperna rapporterar till styrelsen.

Arbetsgruppen for 20-ars firandet
Arbetsgruppen for medlemskap
Arbetsgruppen for sjdlvrepresentation
Expertgruppen

Intressepolitik

Lagergruppen
Organisationsutvecklingsgruppen

Arsmotes och Tvirkontaktsgruppen

Kansli

Efter att ha jobbat hemifran och digitalt till stora delar under pandemin, borjade kansliet aterga
till fysisk ndrvaro igen med moten och verksamhet pa plats under 2022. I slutet pa aret bestod
personalen av foljande tre personer, motsvarande drygt tva och en halvtidstjanst: Karen Flo,
kommunikator, Anna Halldén, kanslichef och Mickan Liining, intressepolitik och lokala
avdelningar. Irma Nordenfelt som jobbade framst med ekonomi avslutade sin tjanst under aret och
foreningen valde att anlita henne som ekonomikonsult i stéllet. Under hosten pabérjades en
rekrytering for en person som skulle jobba brett med administration pa foreningens kansli.
Tjansten tillsattes i borjan pa 2023. Foreningen dar medlem i Arbetsgivarforeningen Fremia.
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EKONOMI

Foreningens viktigaste intdktskallor dr statsbidraget och medlemsavgifter. Verksamhetsbidraget
fran Socialstyrelsen soks och beviljas for ett ar i taget. Andra intdkter ar sponsring fran foretag,
bidrag och gavor. Foreningens utgifter bestar fraimst av kansli-personalkostnader, stod till lokala
avdelningar och utgifter i samband med moten sdsom arsmote och tvarkontakt.

Likviditetsmassigt ar inriktningen for féreningen att pengarna pa banken ska racka till minst sex
manaders fasta utbetalningar under de kommande aren. Pengar i féreningen ska arbeta for var sak
- inte ligga overksamma pa ett bankkonto. Underskrider foreningen sex manaders fasta
utbetalningar ska kanslichefen varna styrelsen. I slutet av 2022 hade féreningen en likviditet som
rackte till 13 manaders fasta utbetalningar. Utfallet for aret blev ca 520 tkr.

Orsaken till det positiva utfallet var pandemi-effekten och berodde fraimst pa minskade kostnader
p.ga. instdllda aktiviteter pa bade riks- och lokalniva.

Styrelsen beslutade att inte avsatta medel fran dverskottet till Downs syndromfonden for 2022,
utan tanken var att det ska anvdndas i verksamheten under ndstkommande ar i stéllet.
Foreningen har fortsatt att arbeta med att strukturera upp verksamheten i linje med Svensk
insamlingskontrolls krav for att skapa en mojlighet att ansoka om 90-konto. Under dret var det en
6kning av intdkter genom féretagssamarbeten samtidigt som det var en viss nedgang i gavor fran
privatpersoner.

Kassoren i riksstyrelsen och delar av kansliet har arbetat med att uppdatera foreningens
ekonomipolicy.

INSAMLING

Foreningen har arbetat aktivt med insamling under aret bland annat via olika foretagssamarbeten.
Totalt mottog féreningen ca 550 tkr i sponsring fran féretag under 2022. Féreningen mottog ca
140 tkr i gavor fran privatpersoner i form av minnesgavor, hogtidsgavor och privata insamlingar,
vilket var lagre dn forvantat. Facebook-insamlingar som aret innan genererade ca 100 tkr, ndstan
halverades under 2022. Intdkterna fran manadsgivare var ndgot hdgre dn aret innan.
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Samarbeten med andra organisationer

1177 Vardguiden

Attention

Autism Sverige

Centrum for Sallsynta diagnoser

Danskompaniet Spinn

Disability Rights Sweden

Down Syndrome International (DSI)

European Down Syndrome Association (EDSA)
Funktionsratt Sverige

Foreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB)
Glada Hudik-teatern

Karolinska Universitets Sjukhuset

Kulturlabbet

Parasport Sverige

Sprang

Studieférbundet Vuxenskolan (SV)

Svenskt natverk for information kring fosterdiagnostik -Snif
Tollare folkhégskola

Upp & Ner Gymnastik/Special Olympics
Varldskulturmuseet

Tack till er som ger

Svenska Downforeningen har under 2022 tacksamt mottagit bidrag fran foljande stiftelser och

Eva och Oscar Ahréns stiftelse
Kronprinsessan Victorias fond
Kungliga Patriotiska Séllskapet
Lokala hjalpen

Lundstréms stiftelse

Oscar och Maria Ekmans fond
Prins Carl Gustafs stiftelse
Radiohjalpen




SVENSKA DOWNFORENINGEN

- Sparbanksstiftelsen

- Stiftelsen Oscar Hirsch minne
- Ahlén stiftelsen

Vi 6nskar ocksa tacka foljande foretag for ett gott samarbete under aret:

- Happy Socks
- Hatten forlag
- Lagsmycken
- RaceONE

- Seger

- Skyltmax

- Smarteyes

- Spendrups

- Mynewsdesk

Vi 6nskar ocksa rikta ett stort tack till alla 6vriga foretag och privatpersoner som har bidraget till
foreningens arbeta genom att skdnka en gava.
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Kontaktinformation

Y /4

Svenska
Downforeningen’

Svenska Downforeningen
Linnégatan 75, 114 54 Stockholm
Telefon 08 730 4825
info@svenskadownforeningen.se

www.svenskadownforeningen.se

Organisationsnummer 802411-5761

Sida 39


mailto:info@svenskadownforeningen.se
http://www.svenskadownforeningen.se/

