Svenska ¢
Downforeningen

Svenska
Downforeningen

Verksamhetsberattelse
2017

Telefon 08-7304825 Linnégatan 75, BV www.svenskadownforeningen.se
Orgnr 802411-5761 11460 Stockholm info@svenskadownforeningen.se



Svenska
Downforeningen’

Innehallsférteckning

Innehall

Sammanfattning 1
Ordforandebrev 7
Inledning 8
Om foreningen 9
Oka kunskapen om Downs syndrom 11
Samhallspaverkan 21
Framja forskning och utveckling 24
Engagerade medlemmar 25

Stark organisation 29




Svenska
Downforeningen

Sida 1 av 50

Sammanfattning

Vision

Svenska Downféreningen tror pa alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar
mot ett samhalle dar manniskor med Downs syndrom &r jamboérdiga 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
samhalle kan personer med Downs syndrom leva fullvardiga liv och bidra till
samhallets utveckling.

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 hdrda och
skapar mdjligheter for aktiviteter, méten och gemenskap. Foreningen ar ideell och
rikstackande med lokala avdelningar.

Malomraden

e Oka kunskapen om Downs syndrom
Sambhallspaverkan
Framja forskning och utveckling
Engagerade medlemmar
En stark organisation

Rocka Sockorna

Den 1 mars hade musikvideon och laten Rocka sockorna varldspremiar och samtidigt
lanserades hemsidan rockasockorna.se som inneholl videon, sadngen i helformat,
Adam Westerbergs tolkning, "bakom-scenen-material” med intervjuer med deltagarna
i videon, en quiz om Downs syndrom samt information om kampanjen. | samarbete
med kommunikationsbyran Spider togs det fram ett helt nytt grafiskt uttryck med
logotyp, affisch och manual for varumaérket.

Huvudmalet med kampanjen 2017 var att tydliggéra Svenska Downféreningen som
avsandare till Rocka sockorna och det lyckades vi med dver férvantan, inte minst med
tanke pa besoksstatistiken pa foreningens hemsida svenskadownforeningen.se:
under mars hade svenskadownforeningen.se totalt 46 190 sessioner och 36 941
unika besodkare, jamfért med 16 253 sessioner och 12 827 unika bestkare mars 2016.

Kunskapsspridning

En viktig del i féreningens arbete ar att sprida kunskap om Downs syndrom och vara
tillganglig for allmanhetens fragor. Antalet fragor om Downs syndrom som kansliet
hanterar varje ar har 6kat och sa aven under 2017. De flesta fragorna om Downs
syndrom kommer fran personer inom skola, vard och omsorg samt media.
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Foraldrastod och babylager

Foreningens babyldgerverksamhet leds av en arbetsgrupp som planerar och
arrangerar lager for nyblivna familjer. Tva babylager genomfordes med 66 deltagare
totalt. Lagren finansieras med deltagaravgifter och generdsa bidrag fran fonder,
foretag och privatpersoner.

Under aret har kansliet haft mer samtal an tidigare med blivande foraldrar som vantar
ett barn med Downs syndrom och som fatt diagnosen under graviditeten. Vi ser att
behovet av att fa information om Downs syndrom och att komma i kontakt med andra
som har ett barn med diagnosen har tkat.

Arvsfondprojektet

Foreningen ingar i tva projekt som drivs och finansieras av Arvsfonden. Projektet
ADHD & Autism vid Downs syndrom har under aret fortsatt sin informationsspridning.
Projektet var med i féreningens stora Rocka Sockorna-kampanj och video. En
omfattande enkéat lanserades fér familjer med barn med Downs syndrom och AST.
Syftat var att ta reda pa deras erfarenheter och darmed fa en 6kad forstaelse for hur
situationen ser ut och vilka behov som finns runt om i landet. Tva informationsdagar
har anordnats i Lund och i Umea. Christina Malmberg anstalldes som kommunikator.
Projektet avslutas i maj 2018.

Projektet Downs syndrom och demenssymptom av Alzheimertyp drivs av Alzheimer
Sverige med Svenska Downféreningen som medstkande och samarbetspartner.
Projektet avslutas i april 2018. Malet for projektet under dess sista verksamhetsar ar
att producera en film, utbilda all personal pa respektive Alzheimer Sverige, bjuda in
personer med Downs syndrom till Alzheimer Café samt utforma modul i BPSD
(Aldreboendes bemoétande for personer med Downs syndrom).

Intressepolitik

Svenska Downfdreningen ansoékte i januari 2017 om medlemskap i den
intressepolitiska samarbetsorganisationen Funktionsratt Sverige. Vid kongressen i maj
antogs Svenska Downforeningen och Funktionsratt Sverige bestar nu av 41 férbund.
Genom medlemskapet starker Svenska Downféreningen férutsattningarna for att
kunna vara en paverkansforening dar rattigheter och mojligheter i samhallet for
personer med Downs syndrom ar i fokus.

Fosterdiagnostik

Syftet med arbetet inom omradet fosterdiagnostik ar att bevaka, finnas med i debatt,
paverka nyheter, diskussioner och myndighetsbeslut kring Downs syndrom och
fosterdiagnostik. Under aret har vi arbetet aktivt med att sprida uppdaterad och
relevant information om Downs syndrom till blivande foraldrar, vardpersonal och
myndigheter.

Skola

Medlemskapet i Funktionsratt Sverige ar ett satt for foreningen att tillvarata vara
medlemmars intressen aven inom skolomradet. Mot slutet av aret inleddes en mdjlig
samverkan med Riksférbundet FUB.
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LSS

I maj 2016 tillsatte regeringen en utredning som ska se dver assistansersattningen i
socialforsakringsbalken, férkortad SFB, och delar av LSS (1993:387). Utredningen ska
vara klar 1 oktober 2018. Genom intrédet i Funktionsratt Sverige 2017 gavs
foéreningen mojlighet att medverka med en representant i den arbetsgrupp som arbetar
under rubriken "ateruppratta LSS intentioner”.

Internationellt

Foreningen har under 2017 varit medlemmar i den europeiska organisationen EDSA
(European Downs Syndrom Association) och den stora varldsorganisationen

DSI (Downs Syndrom International). Syftet har varit att bevaka och formedla det som
hander i omvérlden.

Omvarldsbevakning och forskning

Ett samarbete har inletts med Forte (Forskningsradet for halsa, arbetsliv och valfard)
dar Svenska Downféreningen och FUB har foreslagit tre teman for nya
kunskapsoversikter. Propaer till Hjarnfonden har resulterat i att de har lagt till Downs
syndrom bland sina diagnoser, dock utan att de samlar in pengar dedikerade at
Downs syndrom.

Sjalvrepresentation och lager for vuxna

Foreningen har genomfort ett lager for vuxna personer med Downs syndrom. Lagret
hdlls i Kyrkbyns Barnkolonins féreningshus, utanfor Séderhamn. Totalt deltog 16
personer pa lagret. Under lagret holls det forelasningar om kost, halsa och motion,
sjalvrepresentation och existentiell halsa.

Adjungerad medlem och DS-utskott i riksstyrelsen

Foreningens ambition har varit att involvera fler personer med Down syndrom i
organisationen och pa arsmotet 2017 blev Rasmus Wallin invald i riksstyrelsen som
adjungerad medlem. Det beslutades ocksa att man skulle tillsatta ett utskott i styrelsen
som skall arbeta med fragor som rér malgruppen.

Rasmus Wallin har som adjungerad medlem deltagit i styrelsearbetet i féljande
delomraden:

Rocka sockorna

LSS

Integration/Arbetsliv

Lager for vuxna

Utbildning i sjalvrepresentation
DS-utskottet i riksstyrelsen

Medlemmar
Den 31 december 2017 hade féreningen 3 557 medlemmar. Antalet medlemmar
okade med 87 personer, vilket motsvarar en 6kning med 1 % sedan féregaende ar.
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Medlemsregister

I december bytte foreningen medlemsregister. Det innebar bland annat att vi fick
tillgang till en férbundslosning. Den nya plattformen forenklar 6versynen och
hanteringen av medlemmarna i de olika lokal avdelningarna.

Medlemsrekrytering

Under aret har Rocka Sockorna kampanjen varit ett satt att varva nya medlemmar.
Forhoppningen har varit att 6kad kdnnedom om féreningen ska leda till fler
medlemmar. Malet for 2017 med 330 nya medlemmar vid arets slut har dock inte
uppnatts.

Lokala avdelningar

Efter det att Svenska Downféreningen i april 2015 antog nya stadgar har styrelsen
prioriterat arbetet med att stétta de lokala natverken att ombilda sig till lokala
avdelningar. En medlemsatsning har gjorts for att premiera natverken som har
ombildat sig.

Malet for 2017 var 14 lokala avdelningar. Tva nya avdelningar bildades och féreningen
hade vid arsskiftet 13 lokala avdelningar:

Svenska Downfdreningen Gotland
Avdelning Gavleborg

Avdelning Jamtland

Avdelning Kalmar lan

Avdelning Norrbotten

Avdelning Skane

Avdelning Stockholm

Avdelning S6dermanland
Avdelning Varmland

Avdelning Vasterbotten
Avdelning Véasternorrland
Avdelning Vast (Vastra Goétaland)
Avdelning Ostergétland

Tvarkontakt och arsmote

Syftet med Tvérkontakt ar att de lokala avdelningarnas styrelser, natverkens
kontaktpersoner, riksstyrelse, arbets- och projektgrupper kan traffas, diskutera, utbyta
erfarenheter och inspireras. Arsmétet och tvarkontakterna &r viktiga sammankomster
som foreningen arrangerar for majligheten till intern kommunikation, intern
kunskapsspridning och féreningsutveckling. 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 2017
arrangerades tva Tvarkontaktshelger och ett arsmote.

Foreningens Organisationsgrupp arbetar for att utveckla bade den lokala
organisationen i respektive region och riksorganisationen. Fokus ligger aven pa att
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utveckla samarbetet mellan dessa. Gruppen bestar av representanter fran den lokala
organisationen, kansliet och styrelsen.

Kommunikationskanaler

Hemsidan www.svenskadownforeningen.se ar foreningens framsta kanal for
informations- och kunskapsspridning. Antalet nya bestk pad hemsidan okade med 72
% jamfort med foregaende ar. Antalet sessioner 6kade markant under 2017 med

122 751 st. jamfort med tidigare ar da det var 72 920 sessioner.

Foreningen arbetade framst med PR -plattformen Mynewsdesk for att fa ut nyheter i
flera kanaler samtidigt och na ut till de journalister och féljare som bevakar vara fragor.

Ekonomi

Nar det galler ekonomi konstaterade styrelsen att féreningen under de senaste aren
haft onddigt stora tillgdngar i likvida medel (dvs pengar pa banken). Under aren 2014 -
2016 har de likvida medlen rackt till dver 11 manaders fasta utbetalningar. Styrelsen
ansag att det inte ingar i foreningens malsattning att pa detta satt ha sa stor sakerhet i
likvida medel. Inriktningen &r att dessa vid varje manads utgang 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.

Budgeten for 2017 innebar darfér — med tanke pa ovan sagda - en stor satsning pa
framst Rocka Sockorna. Budgeten visade ett underskott pa 617 tkr, utfallet blev dock
456 tkr lagre och slutade pa ett totalt underskott pa 1 073 tkr. Anledningen till detta ar
framst att gavor fran privatpersoner understeg budget med 323 tkr och sponsring fran
foretag med 213 tkr. Foreningens likvida medel per 31 december 2017 racker till atta
manaders fasta utbetalningar och ar darmed pa vag mot de sex manader som ar
styrelsens intention.

2017 beviljades foreningen Socialstyrelsens statsbidrag for handikapporganisationer
med 2 184 tkr.

Insamling / gavor
Under 2017 har foreningens insamlingskanaler varit Plusgiro, Swish och
Foreningsinsamlingen. Under aret fick vi in 77 000 kr via dessa kanaler.

Samarbeten med andra organisationer

Under 2017 har Svenska Downforeningen samarbetat med flera andra organisationer,
dels vid aktiviteter pa lokal niva och dels pa nationell. Detta for att bedriva
paverkansarbete i samhallet och uppmuntra till diskussion om levnadsvillkor for
personer med Downs syndrom och belysa fragor om méanskliga rattigheter enligt FN
konventionen.
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Uppfoljning mot Verksamhetsplanen 2017

Prioriterade omraden for 2017 har varit:
Identitetsplattform

IT — Hemsida och andra sociala medier
Rocka sockorna

Fosterdiagnostik

Stark lokal organisation

Vasentliga avvikelser fran maluppfyllelse har skett inom féljande:
- Malet att under 2017 uppdatera hemsidan fullbordades ej pa grund av
omprioritering.

- Malet att 6ka antal inlagg och artiklar i social media och press/media uppfylldes
inte trots stora anstrangningar fran var sida.

- Malet som sattes for sponsring infriandes inte. For att lyckas med sponsring
kravs en utarbetad strategi och stor kompetens inom omradet. For att na battre
resultat 2018 finns det reserverat medel for en konsult.

- Malet for gavor infriades inte. Vi hade en forvantan om att kunna locka fler
privatpersoner att skanka gavor i samband med dagarna runt 21 mars.

Matbara mal

Aktivitet Mal 2017 Kommentar

Babylager 2 lager Ingen avvikelse

Lager for vuxna 1 lager Ingen avvikelse

Medlemsrekrytering Avvikelse: malet med 3800
Antal medlemmar 2 800 medlemmar medlemmar uppfylldes ej.
Per 31 dec 2016: 3 470 Per 31 dec 2017: 3557
medlemmar medlemmar.

Stark lokal organisation Avvikelse: malet med 14 av 21
Antal lokalavdelningar 14 av 21 regioner regioner uppfylides ej.
Per 31 dec 2016: 11 av 21 Per 31 dec 2017: 13 avdelningar
regioner av 21 avdelningar.

IT — Hemsida och andra

sociala medier 55 000 unika Malet uppfylldes med totalt
besdkare 89 167 unika besokare.
svenskadownforeningen.se 20 000 unika Malet uppfylldes med totalt

rockasockorna.se besdkare 39 117 unika besdkare.
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Ordforandebrev

Aret som gétt...

Annu ett handelserikt ar har passerat. Det storsta ar att vi under varen gick med i
paraplyorganisationen Funktionsratt. Vi markte genast att vi kan arbeta mer slimmat
och att det ar lattare att hitta personer som vi kan samarbeta med, vilket ar viktigt for
en sa pass liten organisation som var. Vi behdver hushalla med vara krafter och ta
hjalp av andra for att na ut med en starkare rost.

Att Rocka Sockarna borjade ocksa satta sig i medvetandet hos manga runt om i
Sverige. Det kandes positivt eftersom vi har jobbat hart under nagra ar for att skapa
igenkanning av bade kampanjen Rocka Sockorna och féreningens namn for att kunna
paverka i annu storre utstrackning.

Rutiner for styrelse, kansli och lokalavdelningar har kommit ordentligt pa plats vilket
gjorde att vi borjade kanna ett harligt lugn. Vi har ocksa okat fran 11 lokalavdelningar
till 13 lokalavdelningar och hoppas kunna 6ka med nagra till under nastkommande ar.
Jag vill med bestamdhet havda att vi ar en fantastisk, vaxande och valmaende
forening som 2018 satsar stenhart pa att synas i vimlet bland politiker i valtider! Ga ut
till valstugorna och fraga vara folkvalda politiker vad deras instéllning &r i vara viktiga
fragor sa att de inte hamnar i skymundan!

Ha ett gott foreningsar aven 2018!

Mvh Veronica M H

Ordférande, Veronica Magnusson Hallberg



Svenska
Downforeningen

Sida 8 av 50

Inledning

Var vision

Svenska Downféreningen tror pa alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar
mot ett samhélle dar manniskor med Downs syndrom &r jamboérdiga 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
samhalle kan personer med Downs syndrom leva fullvardiga liv och bidra till
samhallets utveckling.

atl

-
-~

Var verksamhet

Svenska Downféreningen dkar 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 hdrda och
skapar majligheter for aktiviteter, méten och gemenskap.

Foreningen ar ideell och rikstdckande med lokala avdelningar.

Vara malomraden

Oka kunskapen om Downs syndrom
Sambhallspaverkan

Framja forskning och utveckling
Engagerade medlemmar

Stark organisation

aprwhE
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Om foreningen

Styrelse
Val av styrelse skedde i enlighet med valberedningens forslag. Foljande styrelse
valdes:

Veronica
Magnusson
Hallberg

Ordférande

(2016-2018)

Mattias
Andersson

Kassor

(2016-2018)

Anne-
Charlotte
Lallerman

Ledamot

(2016-2018)

Rasmus
Wallin

Adjungerad
ledamot

(2017-2019)

Lars Oké

Vice
ordférande

(2017-2019)

Tord
Hermansson

Ledamot

(2017-2019)

Carina
Karlsson

Ledamot

(2016-2018)
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Arsmotet

Arsmotet genomférdes den 22 april i Stockholm. Néarvarande pa métet var 29 ombud
med rostratt. Styrelsen beviljades ansvarsfrihet.

Styrelsemaoten

Under aret har styrelsen haft 10 styrelseméten, varav 3 har genomforts som
telefonmoten.

Revisor
Ohrlings PricewaterhouseCoopers, PwC (2017-2019)

Lekmannarevisorer
Kjell Englund och Staffan Andersson (2017-2018)

Valberedningen
Ulrika Frisk, sammankallande (2016-2018), Isabella Kollmann (2016-2019) och Petra
Gronlund (2017-2020)

Kommentar: Isabella Kollmann avsa sig uppdraget i valberedningen nov 2017.
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Oka kunskapen om Downs syndrom

Rocka Sockorna

Den 1 mars hade musikvideon och laten Rocka Sockorna varldspremiar och samtidigt
lanserades hemsidan rockasockorna.se som innehéll videon, sangen i helformat,
Adam Westerbergs tolkning, "bakom-scenen-material” med intervjuer med deltagarna
i videon, en quiz om Downs syndrom samt information om kampanjen. | samarbete
med kommunikationsbyran Spider togs det fram ett helt nytt grafiskt uttryck med

logotyp, affisch och manual for varumaérket.

Bade sangen, quizen och den grafiska profilen gjorde stor succé. Kampanjen hade en
tydlig avséndare med ett fordjupat budskap och bidrog till 6kad kunskap om Downs

syndrom.
Resultat for ditt inldgg
Svenska Downforeningen en lank
67 972
3751
Svenska DowniGreningenprésenterar
RS s iloumr 3054 797 2257

87 45 42
o
1 0 1
2 0 2
E.Z

Hela Sverige rockar sockorna den 21 mars!

Med olika sockor pa fotterna, sang och musik uppmarksammas Internationella 75 12 63

Downs syndromdagen tisdagen den 21/3. Svenska Downforeningen som star

bakom satsningen, uppmanar alla att rocka sockorna och sla ett slag for att olika
535 533 2

L 67 972 personer har nétls © Det gér inte att marknadsfora 1334
0 592 742
o0 - |
{j:', Gilla (L) Kommentera > Dela v NEGATIV FEEDBACK

18
0

Bilden visar rackvidden och interaktioner for inlagget om vart pressmeddelande pa Svenska

Downfdreningens Facebooksida den 1 mars.
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Resultat 16r ditt inlagg

n Rocka sockorna: ROCKA SOCKORNA musikvideo

Bilden visar videopubliceringsinlagget p& Rocka sockornas Facebooksida samma dag.

Rocka Sockorna matbara resultat i media/sociala medier efter avslutad
kampanj, maj 2017

Kanal Mal 2017 Resultat maj 2017 | Resultat 2016
Instagram
Foljare Satte inget 207 l;lg/r?ttgrtat
Insta #rockasockorna | 200 000 Ca 153 000 111 665
Youtubekanal
Visningar (alla klipp) 10 000 286 223 94
Foljare 50 315 1
Musikvideon Satte inget 51 266 Fanns inte

Facebooksida

Gillar 20 000 9001 Ny

Foljer 20 000 9046 Ny
Visningar Satte inget | 124 800 Fanns inte
musikvideon

rockasockorna.se

Sessioner 30 000 45171
Unika besokare 20 000 35 495
Spotify

Lyssningar Satte inget | 49 552 Nytt
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Huvudmalet med kampanjen 2017 var att tydliggéra Svenska Downféreningen som
avsandare till Rocka Sockorna och det lyckades vi med over férvantan, inte minst med
tanke pa besoksstatistiken pa forenings hemsida svenskadownforeningen.se:

under mars hade svenskadownforeningen.se totalt 46 190 st. sessioner och 36 941
unika besdkare, (jamfort med 16 253 sessioner och 12 827 unika bestkare mars
2016). Foreningen valde att anvéanda sig av Nathea Anemyr som huvudnamn i Rocka
Sockorna-kampanjen 2017. Hon var k&nd sedan tidigare och "mediafavorit”.

Vi har sett en tydlig forandring i anvandarbeteendet pa Facebook sedan 2015, da
Natheas Rocka Sockorna-sida fick 26 000 foljare. Vart mal med att f& 20 000 foljare till
var nya sida uppfylldes inte, da det verkar som att anvandarna ar mer restriktiva i vad
de foljer/valjer att aktivt "gilla”. Det betyder dock inte att anvandarna inte engageras
av vad vi gor, vilket antalet visningar av musikvideon talar for. Tydligt ar att vi nadde
anvandare genom andra vagar och kanaler &n tidigare, t ex genom videoklipp pa
Facebook och var Youtube-kanal. Det ligger i linje med den starka trenden att allt fler
foredrar filmklipp framfor text och text/bild i sina sociala mediekanaler.

Inlagg och artiklar i sociala media och press/media

2016 2017
Artiklar press/media 106 89

Inlagg sociala medier 559 448

Att doma fran antalet artiklar i press och media hade nyhetsvardet minskat ndgot fran
foregaende ar, vilket ocksa avspeglade sig i siffrorna. Att vi lanserade en musikvideo
var inte "tillrackligt” nytt for att fanga medias intresse i storre utstrackning, men
mojligen ett starkt bidrag till fortsatt hégt intresse.

Uppskattade inlagg pa Rocka Sockornas Facebooksida i mars:

Resultat for ditt inligg

{34 Rocka sockoma

At € 223 988
71824
7 470

6291 3842 2440
L]

336 7 19

241 Fiil] 40
589 560 2

11 333
604 1 10728
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Resultat for ditt inlagg

<3< Rocka sockorna

Y€ Pubicerat av Jessica steje [7) - den 20 mars 2017 - € 27 242 Personer du nar ut il

Rocka sockorna har natt anda till Gustafs bamhem i Kenya!

Bild pa Gustaf | kommentarsfaitet. 9 841 videovisningar
826 Reaktioner, kommentarer och delningar #
707 343 364
O Gilla nlagg Pa delningar
52 20 32
o Alska niag Pa delningar
1 1 0
& Haha Pa
4 4 0
i@Wow | lin (ETeTs F

. 13 4 9
«/ Fa fler gilla-markeringar, kommentarer och delningar Kommentarer Om inldag
Marknadsfor det har inlagget for 130 kr och né upp till 6 000 anvandare

49 47 2

@ Anvandare har visat det har videoklippet i totalt 2,2 K " Delningar Om inldag Om delningar

QD% 368 4 kommentarer 47 delningar 1303 1 ggsiiic
117 ) ) 2 . 1_184

Eﬂ? Gilla () Kommentera ¢ Dela v Uppspeiningsklick # | Lankklick

Offentliga personer uppmarksammade kampanjen:

Har ar nagra kanda personer som rockade sockorna 2017:
http://www.dagensvimmerby.se/nyheter/e/11373/manga-kandisar-gjorde-som-nathea-
har-ar-ett-axplock/

Intressepolitisk framgang fér Rocka sockorna

Mote med utbildningsministern

Var ordférande och var kommunikator traffade den 20 mars utbildningsminister Gustav Fridolin
tilsammans med medlemmen Linnea Steje, som larde ministern Rocka sockorna-laten med
TAKK.

Linnea Steje, 10, rockade sockorna med utbildningsminister Gustav Fridolin i samband med #wdsd2017 Svenska
Downféreningen lyfte ratten till sprakstdd och pekade pa brister i svensk lagstiftning vid bescket.

Linnéa Steje rockar sockorna med Gustav Fridolin
Expressen TV - 4,3 tn visningar - for 10 manader sedan

Linnéa Steje, 10, 1ar Gustav Fridolin att teckna till Iaten "Rocka sockorna

L7 4 soexel .Em

Nyhetsmorgon

Foreningens ordférande Veronica Magnusson Hallberg intervjuades i TV4:s
nyhetsmorgon tillsammans med systrarna Nathea och Noelle Anemyr med anledning
av Varldsdagen for Downs syndrom och Rocka sockorna. Veronica Magnusson
Hallberg lyfte ratten till sprak och kommunikation.



http://www.dagensvimmerby.se/nyheter/e/11373/manga-kandisar-gjorde-som-nathea-har-ar-ett-axplock/
http://www.dagensvimmerby.se/nyheter/e/11373/manga-kandisar-gjorde-som-nathea-har-ar-ett-axplock/
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» Resultat tor ditt inligg
<y Rockasockorna

}( cerat av TV4 se len 21 mars 2017 - € 85 148 Personer du nar ut til

Har kommer klippet fran Nyhetsmorgon med Svenska Downforeningens
ordférande Veronica Magnusson Hallberg som tillsammans med Rocka 2 393 Reaktioner, kommentarer och delningar 4
sockorna-ambassadtrerna Nathea och Noelle pratade om kampanjen, var
nya sang och ratten till sprak. Eftersom Nyhetsmorgon inte fatt alla fakta 2065 1047 1018
helt réitt kommer h&r en historisk tillbakablick: O cia linlagg AL
- "Rock your socks" kommer fran USA och dér har amerikanema haft olika
strumpor i samband med World Down Syndrome Day (WDSD) sedan flera 143 62 8
ar tilbaka. O Aska i delninga
-2012... Visa mer
. ﬁ 1 0 1
( 1 1 0
i linla P,
17 0 17
3 L I inla e
69 39 30
104 100 4
Delningal Om inlagg Om
Rocka sockorna pa internationella Downs syndrom- 4228 1aoneic
dagen! - Nyhetsmorgon - tv4.se
Nathea drog 1 gang Rocka sockoma i pa sociala medier i Sverige fér att hylla syster 1 sz 1_91‘? - 2 3’_‘_1’

lick d

Noelle och alla som ar annorlunda.

Debattartikel

Foreningens debattartikel om ratten till sprak och kommunikation publicerades i
Dagens samhélle den 21 mars. Ytterligare 13 aktorer skrev under artikeln och intresse
visades for fortsatt samarbete i sprakfragan.

Vi krdvde i artikeln att:

e Spraklagen starks och fortydligas med skrivningar om rétt till AKK for de
medborgare som behover det, i likhet med réatten till teckensprak och
minoritetssprak.

e Forskola och skola far ett tydligare uppdrag att i samverkan med landstinget
sakerstalla att individuellt sprakutvecklingsstod satts in s tidigt som majligt.

« Sarskilda sprakutvecklingssatsningar gors for de personer och deras omgivning
som inte langre gar i skolan men har fortsatt behov av sprakstod, for att
sakerstalla livslangt larande och sjalvbestammande.

o Det blir obligatoriskt fér gode man att lara sig och anvanda AKK i den form
huvudmannen behdéver och foredrar.

Lank till artikeln: http://www.svenskadownforeningen.se/#/news/debatt-alla-
medborgare-har-raett-till-ett-spraak-229404)

Rocka Sockorna péa skolavslutningar 6ver landet

Gladjande nog fick vi veta fran flera hall i landet att manga skolor och forskolor valt att
sjunga Rocka Sockorna-sangen pa sina skolavslutningar infor sommarlovet.
Fantastiskt!


http://www.svenskadownforeningen.se/#/news/debatt-alla-medborgare-har-raett-till-ett-spraak-229404
http://www.svenskadownforeningen.se/#/news/debatt-alla-medborgare-har-raett-till-ett-spraak-229404
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Kunskapsbanken

Kunskapsbanken &r ett tidigare Arvsfondsprojekt och har 6ver tid integrerats med
foéreningens hemsida. Foreningen stravar mot att bli Sveriges sjalvklara kunskapsbank
om Downs syndrom, dar det &r latt att hitta ratt. Det finns planer pa att ta fram en
tydlig strategi for hur foreningen ska forvalta och utveckla Kunskapsbanken under
2018-2019. Under 2017 har omradet inte varit prioriterat.

Kunskapsspridning

En viktig del i foreningens arbete ar att sprida kunskap om Downs syndrom och vara
tillganglig for allmanhetens fragor. Antalet fragor om Downs syndrom som kansliet
hanterar varje ar har 6kat och sa aven under 2017. De flesta fragorna om Downs
syndrom kommer fran personer inom skola, vard, omsorg och media.

Bocker till forsaljning
Som ett led i kunskapsspridningen har féreningen haft tva boktitlar till forsaljning pa
hemsidan: Det blev ett barn och Valkommen Alskade Barn.

3 /.":lrf x:}'ffc"-.a- g J'.';-'.r Pl
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Filmen ” Valkommen till var vardag”

Filmen Valkommen till var vardag! av Helena Isaksson som tillkom genom ett
Arvsfondsprojekt kan man titta pa genom foreningens hemsida. Filmen har skickats ut
kostandsfritt fran kansliet efter forfragan. Valkommen till var vardag! ar i tre delar
och skildrar elva personer med Downs syndrom och deras vardag, skolgang, arbete,
intressen och drommar.




Svenska
Downforeningen

Sida 17 av 50

Insamling / gavor
Under 2017 har féreningens insamlingskanaler varit Plusgiro, Swish och
Foreningsinsamlingen. Under aret fick vi in 77 000 kr via dessa kanaler.

Tanken var att under hosten 2017 pabérja ett mer langsiktigt arbete med insamling
och gavor. Detta arbete blev inte klart, utan kommer att fortlopa under 2018. En del av
planen var att féreningen skulle 6ka intakterna genom samarbete med féretag. Under
Rocka Sockorna hade Twilfit, H&M och Villervalla kampanjer for att samla in pengar
till féreningen. De fick under sina kampanijer in féljande:

e Twilfit 5000 kr
e H&M 71 500 kr
e Villervalla 9 500 kr

Malet som sattes for sponsring och gavor infriades inte. Anledningen till detta forklaras
frAmst av att:
- Baserat pa liknande kampanjer som H&M hade genomfort tidigare sa hade vi
estimerat betydligt mycket stérre intakter.
- Vi hade en forhoppning om att fa till ett samarbete med ytterligare 2-3 stérre
féretag.
- Vi hade aven en férvantan om att kunna locka fler privatpersoner att skanka
pengar i samband med Rocka Sockorna.

Det resulterade i att gavor fran privatpersoner understeg budget med 323 tkr och
sponsring fran foretag med 213 tkr.

FORALDRASTOD

Babylager

Foreningens babyldgerverksamhet leds av en arbetsgrupp som planerar och
arrangerar lager for nyblivna familjer. Under aret har féreningen arrangerat tva lager;
ett pa Adelfors folkhtgskola i Smaland 25-28 maj och ett lager 21-24 september pa
Ljungskile folkhdgskola utanfér Géteborg. Totalt har 66 personer deltagit i babylagren
under 2017. Lagren riktar sig till familjer som har barn i aldrarna 0-2 ar.

Syftet med lagren ar att ge familjer en mdjlighet att traffa andra som befinner sig i
samma situation dar man kan utbyta erfarenheter och fa rad, tips och inspiration om
hur man kan stétta sitt barn med Downs syndrom i sin utveckling. Lagren finansernas
med deltagaravgifter och generdsa bidrag fran fonder, féretag och privatpersoner. Vi
onskar rikta ett speciellt tack till Helge Ax:son Johnsons Stiftelse och MC
Handelsbodarna for deras ekonomiska stod till verksamheten under 2017.

Lagergruppen har forfogat 6ver en lagerpott pa 40 000 kr med syfte att stotta andra
verksamheter som driver lagerverksamhet dar vara medlemmar ar inbjudna att delta.
Under aret har IAKM Sommarskolan och Gotlandslagret mottagit bidrag fran potten.
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Deltagar delfors f

Foréaldrastod

Foraldrarstodsprojektet sattes igang under 2015. Syftet med projektet var att arbeta
aktivt med fragestallningar fran blivande och nyblivna foréldrar. Intresset blev genast
mycket stort fran bade foraldrar, personal och allmanheten. Under 2016 och 2017 har
projektet varit vilande.

Under aret har kansliet och avdelningarna haft fler samtal &n tidigare med blivande
foraldrar som vantar ett barn med Downs syndrom och som fatt diagnosen under
graviditeten. Vi ser att behovet av att fa information om Downs syndrom och att
komma i kontakt med andra som har ett barn med diagnosen har okat. | takt med
fosterdiagnostiken kommer detta troligtvis att 6ka &nnu mer.

ARVSFONDPROJEKT

Arvsfondprojektet ADHD & Autism vid Downs syndrom
Projektar tre borjade 1 april 2017 och kommer stracka sig fram tom 31 maj 2018.
Projektet var med i féreningens stora Rocka Sockorna-kampanj genom Adam
Westerberg vars foton var med i kampanjens musikvideo
http://rockasockorna.se/sang-film/ http://rockasockorna.se/bakom-kulisserna/ och
genom Natea Anemyrs syster Noelle som har AST.

Christina Malmberg anstalldes som kommunikator i juni 2017 . Hennes huvudansvar
ar research och att presentera féreningen och projektet vid olika tillféallen som t.ex. vid
informationsdagarna. Rasmus Wallin fran styrelsen har involverats i projektet dar han
tilsammans med utskottet kommer att jobba vidare med informationsspridningen efter
projektets slut. Christina Malmberg och Isabella Kollmann presenterade projektet pa
foreningens Vuxenlager i S6derhamn under juli manad.


http://rockasockorna.se/sang-film/
http://rockasockorna.se/bakom-kulisserna/
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Bild fran vuxenlagret i S6derhamn: Projektledare Isabella Kollmann, Tomas Sall och
Kommunikator Christina Malmberg

I november lanserade projektet en omfattande enkat for familjer med barn med Downs
syndrom och ADHD och AST. Syftat var att ta reda pa deras erfarenheter och darmed
fa en okad forstaelse for hur situationen ser ut och vilka behov som finns runt om i
landet. En video spelades in p& engelska med Overlakare Ulrika Wester Oxelgren
efter att hennes studie blivit vald till Editor's choice av tidskriften ” Developmental
Medicine & Child Neurology” https://www.youtube.com/watch?v=06TulJdBdz8.

Tva informationsdagar dgde rum i Norrkdping respektive Lund. Deltagarna bestod av
familjer och yrkesverksam personal. Informationsdagarna genomférdes i samarbetade
med de lokala avdelningarna for féreningarna Centrum fér séllsynta diagnoser,
Studieforbundet Vuxenskolan, FUB, Autism och Aspbergerforbundet samt Attention.
En tredje informationsdag kommer att 4ga rum i Umea den 6 mars 2018.
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Det har genomforts psykolog-ledda intervjuer med syskon till personerna som deltog i
studien. Syftet var att ta reda pa hur de paverkats av sina syskons autism och
undersoka vilka eventuella behov som finns. Under 2017 har projektet spelat in

det forsta pod-avsnittet. Arbetet med broschyren har pabérjats och

planeras vara klart under april manad 2018.

Arvsfondprojektet med Alzheimer foreningen Downs syndrom

och demenssymptom av Alzheimertyp

Projektet Downs syndrom och demenssymptom av Alzheimertyp drivs av Alzheimer
Sverige med Svenska Downféreningen som medstkande och samarbetspartner.
Projektet avslutas i april 2018. Malet for projektet under dess sista verksamhetsar ar
att producera en film, utbilda all personal pa respektive Alzheimer Sverige, bjuda in
personer med Downs syndrom till Alzheimer Café samt utforma modul i BPSD
(Aldreboendes bemotande for personer med Downs syndrom).

Ovriga Arvsfondprojekt
Under aret har det inte funnits nagra definitiva planer pa att foreningen ska inga i eller
leda fler projekt i Arvsfondens regi.
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Funktionsratt ’
Sverige

Snif

Svenskt natverk for information
kring fosterdiagnostik

Samhallspaverkan

INTRESSEPOLITIK

Svenska Downforeningen ansokte i januari 2017 om medlemskap i den
intressepolitiska samarbetsorganisationen Funktionsratt Sverige. Vid kongressen i maj
antogs Svenska Downforeningen och Funktionsratt Sverige bestar nu av 41 férbund.
Genom medlemskapet starker Svenska Downféreningen férutsattningarna for att
kunna vara en paverkansforening déar rattigheter och méjligheter i samhallet for
personer med Downs syndrom ar i fokus. http://funktionsratt.se/.

Se aven under rubriken: Intressepolitisk framgang pa sidan 13 i
verksamhetsberéttelsen.

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 Downfdreningen ar en av de aktiva medlemmarna i Natverket som bildades
2015. Under 2017 bytte man namn ifrdn NNKKF. Natverket 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
samhaéllet. Under 2017 har bl.a. féljande gjorts:

e Skapat en broschyr om Downs syndrom som intresseorganisationer och
vardprofessionen gemensamt star bakom

Hemsida for natverket (www.snif.one)

Arbete med patientmaterial om fosterdiagnostik at SBU

Deltagit under SFOG-veckan och presenterat natverket

Bidragit till uppdaterad text pa 1177 Vardguiden om fosterdiagnostik
Kontakter tagna med olika myndigheter och instanser fér eventuell samverkan
— t.ex. Socialstyrelsen, SBU, SKL, 1177 Vardguiden

Utover deltagande i Snif har ocksa féreningen medverkat vid ett antal olika
temadagar/traffar/utbildningar for médravards- och forlossningspersonal och forelast
om Downs syndrom/etik och fosterdiagnostik runt om i landet. Vi har ocksa blivit
intervjuade/uttalat oss i media om fosterdiagnostik i olika sammanhang.


http://funktionsratt.se/
http://www.snif.one/
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Skola

Medlemskapet i Funktionsratt Sverige ar aven pa skolomradet ett satt for foreningen
att tillvarata vara medlemmars intressen. | slutet av aret inleddes en mgjlig samverkan
med Riksforbundet FUB.

LSS

LSS (Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade) tradde i kraft 1994 med:

o Syftet att Framja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhéllslivet for de
personer som anges
e Malet att Den enskilde far mojlighet att leva som andra

I maj 2016 tillsatte regeringen en utredning som ska se Gver assistansersattningen i
socialforsakringsbalken, forkortad SFB, och delar av LSS (1993:387). Utredningen ska
vara klar 1 oktober 2018. Genom intrédet i Funktionsratt Sverige 2017 gavs
foéreningen mojlighet att medverka med en representant i den arbetsgrupp som arbetar
under rubriken "ateruppratta LSS intentioner”. | slutet av aret skickades en enkat om
LSS ut till vara medlemmar som underlag till det fortsatta arbetet med fragan.

Internationellt

Foreningen har under 2017 varit medlemmar i den europeiska organisationen EDSA
(European Downs Syndrom Association) och den stora varldsorganisationen

DSI (Downs Syndrom International). Syftet har varit att bevaka och formedla det som
hander i omvarlden. Det fanns planer pa att paborja ett samarbete i Norden for att
hitta gemensamma fragor att arbeta med. Dock avstannade processen och hanskoéts
till ett senare tillfalle.

Funktionsrattsrorelsen tog dver Europaparlamentet 6 december 2017

Den 6 december anordnade Europaparlamentet tillsammans med European Disability
Forum (EDF) ett Europaparlament fér personer med funktionsnedsattning i Bryssel.
Tidigare har detta skett vid tre tillfallen: 1993, 2003 och 2012.

Detta var ett unikt tillfalle for den europeiska funktionsrattsrorelsen att traffa
Europaparlamentets fortroendevalda, europaparlamentariker och ledare fran andra
EU-institutioner. Funktionsratt Sverige anordnade en studieresa till Bryssel i samband
med den 6:e december. Det var 65 personer som akte fran rérelsen och alla
medlemsférbund inklusive Lika Unika, DHR och ungdomsorganisationerna har
erbjudits mojlighet att aka med.

Deltagare fran Svenska Downféreningen var féreningens ordférande Veronica
Magnusson Hallberg. Deltog gjorde ocksa vice ordférande Lars Oké (utan nagon
kostnad for foreningen). Studieresan finansierades till stor del av de svenska
Europaparlamentarikernas bestksprogram.
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BesOk av Adem Colak pa Svenska Downféreningens kansli

Den 17 november fick féreningens kansli besck av Adem Colak. Han hade da
pabdrjat en resa pa motorcykel som gick fran Istanbul till Nordkap for att 6ka
kunskapen och medvetenheten om Downs syndrom. Adem Colak bestkte totalt 25
lander under 80 dagar. Under sitt besok i Stockholm hann Adem Colak aven med att
traffa var medlem Mark Lyngbéck samt gora ett besok pa Kung Sagas gymnasium.

Adem Colak och Mark Lyngback
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Framja forskning och utveckling

Omvarldsbevakning

Ett samarbete har inletts med Forte (Forskningsradet for halsa, arbetsliv och valfard)
dar Svenska Downféreningen och FUB har foreslagit tre teman for nya
kunskapsoéversikter.

Kontakter har tagits for att sondera relevanta forskningsprogram och aktorer, t ex
med SSF (Stiftelsen for strategisk forskning), PTS (Post & Telestyrelsen). En dialog
har inletts med representanter fran Utbildningsdepartementet i syfte att skapa en
kommunikationskanal fér fragor som ror bade forskning och skola.

Propaer till Hjarnfonden har resulterat i att de har lagt till Downs syndrom bland sina
diagnoser, dock utan att de samlar in pengar dedikerade till Downs syndrom.

En dialog har genomférts med forskare om upplégget av ett forskningsprojekt inom
pedagogik och en handfull artiklar om forskningsresultat och pagaende forskning har
publicerats pa hemsidan.

UPP-priset
Under perioden 1 oktober — 31 december kunde man skicka in sina homineringar till
UPP-priset 2018. Inget pris delades ut under 2017.

Konferens arrangerad av foreningen
Temadag om "Downs syndrom och aldrande” pa Karolinska
Universitetssjukhuset

Leksell-salen var fullsatt pa
temadagen som anordnades av
Centrum fér Sallsynta Diagnoser
vid Karolinska
Universitetssjukhuset i
samarbete med Svenska
Downféreningen den 18 ma,.

> A
Ett 30-tal ahdrare var medlemmar i Svenska Downféreningen, och ett 100-tal var
personal fran gruppbostader, dagliga verksamheter och habilitering.
Flera kanda namn talade om allt ifran aldrandeprocessen och biomarkdrer till
kunskapsstod och livsstil. Las garna mer har:
http://www.svenskadownforeningen.se/temadag-downs-syndrom-och-aldrande/



http://www.svenskadownforeningen.se/temadag-downs-syndrom-och-aldrande/
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Engagerade medlemmar

Antal medlemmar

Den 31 december 2017 hade féreningen 3557 st. medlemmar. Foreningen 6kade
antalet medlemmar med 87 personer , vilket motsvarar en 6kning med 1%, sedan
foregaende ar. Malet om att uppna 3800 medlemmar uppfylldes ej.

Medlemmar per lan

Gotland 115 82
Gavleborg 130 113
Jamtland 47 43
Kalmar 76 78
Norrbotten 133 119
Skane 343 319
Stockholm 1039 1047
Sédermanland 124 130
Varmland 120 110
Vasternorrland 54 51
Vasterbotten 101 124
Vastra Gotaland 585 601
Ostergotland 127 119

3014 2769

Medlemskategorier

Familjemedlemskap 1034 968
Personligt medlemskap 188 147
Yrkesmedlemskap 1 1
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Medlemsavgift

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

SJALVREPRESENTATION

Lager for vuxna

Foreningen genomférde ett vuxenlager for personer med Downs syndrom den 17-21
juli 2017. Lagret holls i Kyrkbyns Barnkolonins féreningshus utanfér Séderhamn.
Antalet deltagare var 16 st. och aldern var fran 18 ar till 51 ar, fordelat pa 5 kvinnor
och 11 man. Sammanlagt fanns det 10 ledare tillhanda for deltagarna, dels fran var
egen forening och dels fran Kolloniféreningen.

. - | —

hamn

\ =—
Vuxenlagret i Kyrkbyn, Soder

Utbildning i sjalvrepresentation

Temat for lagret var "Kost, motion och hélsa samt sjélvrepresentation”. Ansvariga
ledare hade tillsammans med Studieférbundet Vuxenskolan satt ihop ett schema med
olika amnen samt fysiska aktiviteter. Christina Malmberg fran féreningens
Arvsfondsprojekt ADHD och Autism vid Down Syndrom informerade om projektet.
Samtliga deltagare fick mgjlighet att laga mat tillsammans med en utbildad kock. |
samband fick de som var intresserade en lattlast receptbok.

Pa lagret holls det forelasningar om kost, halsa och motion, sjalvrepresentation och
existentiell hdlsa med efterfdljande diskussioner i grupp. Amnen som togs upp under
sjalvrepresentation / existentiell hdlsa var:

* Lugn och ndjd (Harmoni och inre lugn)



Svenska
Downforeningen

Sida 27 av 50

» Gemenskap med andra (Upplevelser och sammanhang)
» Drémmar (Férhoppningar)

* Trygghet (Tillit som livskraft)

* Meningen med livet — Just DU ar vardefull!

Behovet av att lara sig mer om kost, motion och halsa ar stort, da vi vet att personer
med intellektuell funktionsnedsattning séllan tar egna initiativ till fysisk traning samt att
tillfallen pa gruppbostader valdigt sallan ges. Pa lagret fick deltagarna tanka pa vad de
ater, pa hur rérelse gynnar valmaende samt hur man kan fortsatta att leva ett sunt liv
nar man kommer hem.

Under lagret anordnades en eftermiddag inne pa Séderhamns IFs friidrotts-
anlaggning dar deltagarna fick méjlighet att lara sig olika friidrottsgrenar av ledare
fran SIF.

Sodderhamns friidrottsanlaggning

Adjungerad medlem och DS-utskott i riksstyrelsen

Foreningens ambition &r att involvera fler personer med Down Syndrom i
organisationen och pa arsmotet 2017 blev Rasmus Wallin invald i riksstyrelsen. Pa
arsmotet beslutades det att man skulle tillsatta ett utskott i styrelsen som skall arbeta
med fragor som rér malgruppen. Fragor kan komma fran styrelsen eller fran andra
instanser men utskottet kan aven arbeta i motsatt riktning. Utskottets arbete kommer
att paborjas ar 2018.

Under 2017 bestod utskottet av Ordférande Rasmus Wallin, Gotland, Annika Bodin
Varmdo, Filip Larsson, Karlstad samt Carina Karlsson, Soderhamn tillika ansvarig
fran styrelsen.
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MEDLEMSSERVICE

Medlemsregister

| december bytte féreningen medlemsregister. Det innebar bland annat att vi fick
tillgang till en férbundslosning. Den nya plattformen forenklar 6versynen och
hanteringen av medlemmarna i de olika lokalavdelningarna.

Medlemsrekrytering

Under aret har Rocka Sockorna-kampanjen varit ett satt att varva nya medlemmar.
Forhoppningen har varit att 6kad kdnnedom om féreningen ska leda till fler
medlemmar. Malet for 2017 med 330 nya medlemmar vid arets slut har dock inte
uppnatts.

Rocka babysockorna

Via féreningens hemsida har nyblivna féraldrar kunnat anmala att de vill ha ett
valkomstpaket och ocksa valja om de vill bli medlemmar i féreningen. Kansliet har
skickat ut 31 st. valkomstpaket. Utskicken pabdrjades tillsammans med Nathea
Anemyr men det samarbetet avslutades under 2017. Paketen fick ett nytt utseende
och utformning i enlighet med den nya grafiska profilen.

Utover ovan har det inte funnits nagon uttalad rekryteringsstrategi. Tanken ar dock
att sddan ska utformas eftersom foreningen stravar efter att fa fler medlemmar.

Medlemsstod

Under aret har det varit en stadig 6kning av medlemmar och framfor allt foraldrar
som kontaktar kansliet via e-post, telefon och besok for stod och rad. Kansliet har
arbetat aktivt med att stétta medlemmarna genom samtal, tips och hanvisning
vidare till andra instanser. Den planerade texten p& hemsidan med "de 10
vanligaste fragorna med svar” har inte fardigstallts som planerat. Férhoppningen &ar
att den kommer att finnas tillganglig under nastkommande ar for att kunna ge
ytterliga stod till foreningens medlemmar.
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Stark organisation

IDENTITETSPLATTFORM

Implementeringen av identitetsplattformen har pagatt under hela aret och har paverkat
inte minst verksamhetsplanens och verksamhetsberattelsens utformning. Plattformen
har bidragit till ett mer strukturerat arbetssatt med tydligare arbets- och
ansvarsomraden och malsattningar for foreningens verksamhet. Pa Tvarkontakterna
har vi arbetat aktivt utifran foreningens formulerade vision och verksamhetsidé.

Ett dubbelsidigt informationsblad i storlek A5 har tagits fram med kortfattad
sammanfattning av Svenska Downforeningens verksamhet samt vad Rocka sockorna-
kampanjen star for. "Korkort” for identitetsplattformen finns som verktyg for
lokalavdelningarna och den framatsyftande planeringen av lokal verksamhet.

Identitetsplattformen har varit ett prioriterat omrade under 2017.

ORGANISATION
Riks

Under 2017 antog féreningen en ny struktur for ansvarsomraden och delegerat ansvar
som foreningens riksorganisation med styrelse och styrelseordférande samt kansli
och kanslichef numera lyder under. Organisationen bygger pa 6versiktliga mal,
ansvarsomraden och delomraden.

Lokalt

Lokala avdelningar

Svenska Downféreningen antog i april 2015 nya stadgar och sedan dess har styrelsen
prioriterat arbetet med att framja bildandet av lokala avdelningar ute i landet. En
medlemssatsning har gjorts for att uppmuntra till detta och vi samverkar med
Studieférbundet Vuxenskolan dar de lokalt kan stotta nybildade avdelningar. Malet for
2017 var 14 lokala avdelningar. Tva nya avdelningar bildades och féreningen hade vid
arsskiftet 13 lokala avdelningar:

Svenska Downféreningen Gotland
Avdelning Gavleborg

Avdelning Jamtland

Avdelning Kalmar lan

Avdelning Norrbotten

Avdelning Skane

Avdelning Stockholm

Avdelning Sédermanland
Avdelning Varmland

Avdelning Véasterbotten
Avdelning Vasternorrland
Avdelning Vast (Vastra Gotaland)
Avdelning Ostergétland
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Avdelningar saknas for narvarande i foljande lan: Blekinge, Halland, Jonkoping,
Uppsala, Dalarna, Kronoberg, Vastmanland och Orebro. Under 2018 kommer
foreningen arbeta vidare for att det ska bildas fler avdelningar i landet.

Under aret har det varit en mangd aktiviteter runtom i landet och nedan finns ett
axplock av alla olika evenemang och annat som har arrangerats av avdelningarna.

Avdelning Svenska Downféreningen Gotland
Styrelse: Pia Pettersson, Hanna Andersson, Lars-G6ran Larsson, Tina Stenhoff,
Jorgen Claughton och Mikael Stenhoff

Under aret holls det forsta arsméte sen bildandet av lokalavdelningen. Deltog gjorde
40 talet medlemmar. Motet holls pa restaurang Chili och dar bjods pa buffé och fika.

Styrelsen har under aret samarbetat med Studieférbundet Vuxenskolan. Vi har samlat
aktivitetspoang for olika aktiviteter vilket har genererat méjlighet till &nnu fler
aktiviteter. Det har aven lett till att medlemmarna inte har behdvt betala for att delta.

Forutom arsmotet har styrelsen hallit sju protokollforda styrelsemoten under aret varav
ett konstituerande och ett studiecirkelplaneringsmote med Pia Hederstedt fran
Studieforbundet Vuxenskolan. Kommunikation och styrelsebeslut har &ven skett via
Facebook i en sluten grupp for styrelsearbetet.

Pa riksarsmotet deltog Pia Pettersson, Hanna Andersson, Maja Andersson och
Rasmus Wallin. P& Tvéarkontakten i november da alla styrelsemedlemmar i Sverige ar
inbjudna deltog Pia Pettersson och Hanna Andersson.

Dialogméten med Region Gotland, OOF (omsorg om funktionsnedsatta) och
Vuxenhabiliteringen har genomfdrts. Pia Pettersson har drivit och deltagit i
framstallandet av kraven for en utbildning om Down syndrom som kommer att hallas i
mars 2018. Under Almedalsveckan hade vi ett mote med ordférande i Funktionsratt
och informerade om var verksamhet pa Gotland. Vi sponsrade Halsodagen med
"halsobars” till deltagarna. Den arrangerades av Region Gotland i november.

Avdelning Gotland har registrerats som férening hos Region Gotland vilket innebar
mojlighet till att soka bidrag och fa bra rabatter pa lokalhyror.

Medlemsaktiviteter

Fritidsgarden i Handelsecentrums lokaler har varit 6ppen totalt 20 ggr under aret.
Varannan fredag har vi haft besok av 15-30 medlemmar i aldrarna 16 och uppat. Pa
fritidsgarden har vara medlemmar umgatts, dansat och sjungit karaoke. Medlemmar
har aven hjalpt till med att plocka fram kiosken, forsaljning, satta upp
musikanlaggning, spela upp spellistan och stadat efterat.

Den 21 mars Rockade vi sockarna tilsammans med inbjudna trubadurerna Hans
Tholin och Dennis Silvén. Nagra natverkstraffar har genomforts i form av utflyktsdag
till Lojsta med bland annat paddling och grillning. Under sommaruppehallet hade vi en
sommarfest med lekar, grillning dans och karaoke.
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| samarbete med Studieférbundet Vuxenskolan inleddes ett arbete om hélsa under
varen. Tanken var att komma igdng med en aktivitet som heter "Halsokorkortet”. Vi
ordnade vattengympa pa forsok nagra ganger men fick inte till en studiecirkel. Badet
fortsatte fyra ganger under hosten och vara medlemmar fick prova pa Zumba.

Studieférbundet Vuxenskolan ordnade med en konstaktivitet tva ganger under hosten
dar man kunde mala akvarell. Det var uppskattat och manga fina alster skapades! |
samband med arsavslutning sokte vi extra pengar fran riksforeningen och ordnade en
julfest. Det bjods pa julsmorgas, must, godis och alla fick en julklapp.

Avdelning Gavleborg
Styrelse: Ann-Sofie Fredriksson, Christina Gagnefur, Kjell Englund, Mikael Pettersson
och Carina Karlsson

Vi borjade aret med bjuda in medlemmar och ev. blivande medlemmar till méten dar vi
berattade om vad lokalavdelningen gor for sina medlemmar, men aven vart arbete i
kulisserna. Vi bestkte Bollnas, Hudiksvall samt Gavle, alla stdder som ar strategiskt
utspridda over lanet, med tanke pa att vart lan har stor geografisk yta.

| februari hade vi vart arsméte dar Anna Brandstrom bjods in att forelasa om LSS.
Arsmoétet/Férelasningen var vélbesokt och otroligt uppskattad av féréldrar och
anhdriga.

Internationella Down

Syndromdagen firades i Hogbo bruk den
19 mars. Vi akte hast och vagn och
grillade korv tillsammans. Det fanns aven
utrymme for lek och umgénge med djur.
Arrangemanget besotktes av 6ver 60
deltagare och lokalpressen skrev ett
reportage om traffen.

Micke Pettersson och Carina Karlsson
besokte Tradgardens Forskola i S6derhamns kommun pa Rocka Sockorna-dagen den
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21/3. Barnen hade tranat pa Rocka Sockorna-laten och hur man tecknar till sdngen. Vi
tittade pa alla Rocka Sockorna- filmerna och barnen fick tatueringar. Lokalpress var
narvarande.

Darefter forflyttade sig duon till Séderhamns stadsbibliotek dar personalen pa
biblioteket hade klatt upp hela entrén med Rocka Sockor-affischer och olika bécker
om Down syndrom. Micke Pettersson och Carina Karlsson informerade om féreningen
och delade ut filmen Valkommen till var vardag!.

Den arliga grillfesten bjod pa fint vader, otroligt nog, med tanke pa hur vadret har varit
under sommaren. Bade nya och gamla medlemmar kom och grillade den medhavda
picknick-lunchen. Féreningen bjod pa kaffe och glass till efterratt. Barnen hade fullt
upp med att hoppa studsmatta, leka i lekstugan, spela landbandy och blasa
sapbubblor.

Under aret har Kjell Englund och Carina Karlsson haft ett projekt med inriktning pa
motion och rérelse i S6derhamns kommun. Kommunen annonserade ut att man
kunde ansdka om medel ur Idrottsmiljonen och gruppen fick 60.000 kronor som var
direkt inriktat pa traning for medlemmar i S6derhamns kommun. Traningen bérjade
med promenader en gang i veckan och senare gick gruppen pa ett gym. En resa till
Stockholm och Lidingdloppet genomfordes i september och det var otroligt uppskattat.
Att se gruppens utveckling fran traningen har inspirerat enormt mycket.

Pa riks Vuxenlager har
lokalavdelningen varit verksam med
ideellt arbete. Lagret hade inriktning pa
kost, motion och halsa. En riktigt rolig

i utmaning!

Efter Tvarkontakten har avdelningen
. aven haft en julfest dar vi forst lekte av
oss i en gymnastiksal pa
Folkhdgskolan i Bollnas.
Bordtennisbordet trangdes med
innebandymal och klubbor,
basketbollar flog i korgen och héastskor
kastades mot pinnar. Efter diverse
Wi S e g | rorelse &t vi tomtegrot och
skinkmackor. Darefter tagade alla frivilliga lucior och tomtar fram och det sjongs
julsanger. Tomten besokte aven julfesten med julklapp at alla barn samt alla personer
med Downs syndrom.

Avdelning Jamtland
Styrelse: Ina Karlsson, Sara Persson och Sara Sjéberg

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:
Under 2017 har vi traffats vid nio tillfallen pa Friskis och Svettis for lek, fika och
trevligt umgénge!
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Utover familjetraffarna har det bildats en liten mammagrupp som har traffats pa ett
café. Dar har vi diskuterat livet som Downsmammor och mycket mer.

Vi har bildat en Facebookgrupp och aven traffat en reporter som skrev ett reportage
om att vi skulle bilda en lokalavdelning for Jamtland. Reportern vill traffa oss fler
ganger och folja vad vi gor, sa vi ser det som en god méjlighet att lyfta viktiga fragor
framover.

Avdelning Kalmar
Styrelse: Petra Gronlund, Minna Alves och Malin Karlsson

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

Verksamhetséaret borjade med arsmotet den 5 februari. Totalt deltog sju personer. 18
Mars firades Internationella dagen for Downs syndrom med gemensam lunch samt
barnteater. Totalt deltog 10 personer. Den 21 Mars blev Petra Grénlund och hennes
dotter Angelica intervjuade i P4 Kalmar.
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Leo Alves deltog i en Instagramkampanj pa Kalmar Landsting.

Den 3-4 Maj deltog vi tillsammans med FUB pa massan Funka For Livet i Kalmar.
Styrelsen representerade féreningen.

Den 6 Juni var vi pa drakfest i Barby pa Oland. 10 familjer deltog och totalt var vi 20
personer pé plats. Den 10 Juni hade vi en gemensam aktivitet med Avdelning
Ostergotland pa Astrid Lindgrens Varld. Fran var avdelning deltog 4 st. familjer.

Den 15 Juli sprang 2 familjer Victorialoppet och det var en jattestor hejarklack!

Den 23 September var vi pd Kolmarden tillsammans med Avdelning Ostergétland.
Fran Avdelning Kalmar deltog 3 familjer. Den 26 November hade vi medlemstraff pa
Leos Lekland och 4 familjer deltog.

| slutet pa aret skickade styrelsen for Avdelning Kalmar handgjorda julkort till sina
medlemmar med inbjudan till det kommande arsmétet den 4 Februari 2018.
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Avdelning Norrbotten
Styrelse: Afshar Nori, Christina Vestring och Catherine Ringbjer

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

Den 19 mars firade vi den Internationella dagen for Down syndrom i FUB’s lokaler,
antal deltagare var ca 50 st. Vi ordnade pyssel for barnen, visade Rocka Sockorna-
video, dansade med "troll” och fikade.

Den 20 april anordnade vi en pappakvall med middag och basket och 9 personer
deltog. Den 12 maj anordnade vi en mammakvall som bestod av middag och bowling
och 4 personer deltog. En inplanerad familjetraff pa Jokkmokks camping i juli fick
stéllas in pa grund av fa lagt deltagarantal.

Avdelning Norrbotten har ej deltagit vid nagra vid externa méten eller konferenser.

Avdelning Skane
Styrelse: Stefan Klaverdal, Anna Kemdal Pho, Heléne Persson, Barbara Wilczek
Ekholm, Anna (Kajsa) Linderfalk och Friederike Hahn

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:
| Lokalavdelning Skane har vi under aret forsokt att vara sa aktiva som vi formar, vilket
har resulterat i ett antal evenemang, dar nagra har varit valbesokta och andra inte alls.

| styrelsen har vi under aret som mest varit sex styrelseledamoter, men pa grund av
utmattning, sjukdom och annat har antalet aktiva styrelseledaméter varit fyra till fem
personer. Vi har hallit fem styrelsemoten.

Verksamheter/Aktiviteter for medlemmar under aret

Den 14 januari hade vi julgransplundring och arsmote. Det var 64 personer som var
anmalda. Vi traffades pa Faltoverstens restaurang i Malmo och dansade kring granen,
fikade och dansade lite till. Daremellan ordnade vi pyssel for barnen samtidigt som vi
hade arsmote.

Den 18 mars firade vi Rocka Sockorna och den Internationella dagen fér Downs
syndrom . Det var 82 personer som var anmalda. Firandet gick av stapeln pa
Surbrunnsparken i Ystad med enkel fika, lunch och dansskola med hjalp av Ann
Wilson.

Den 26 april var vi pA Moomsteatern i Malmo och

M A KT foreningen bjod nagra medlemmar pa teater.

----------------- Den 31 maj och den 30 oktober anordnade vi After Work
................. pa Bishops arms i Malmo. Ett antal vuxna traffades och
PRI NS umgicks. Dock var det inte manga som deltog och vi
kommer darfér inte att fortsatta med konceptet.

Den 6 juni firade vi Svenska nationaldagen och det var 50 personer som var anmaélda.
Vi traffades pa Fredriksdals tradgardar i Helsingborg och tog del av det officiella
firandet och umgicks. Foreningen bjod pa festis, kanelbullar och jordgubbar. Till dagen
hade vi bestéllt kepsar i barnstorlek med féreningens logga, men av olika anledningar
kom dessa tyvarr for sent och fick skickas med post istéllet.
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* Fysiskt brev skickades till alla medlemmar for att fa senaste e-postadressen
och etablera en god relation till alla.

» Vifick en inbjudan fran Ystad Djurpark om en exklusiv visning under
sommaren. Nagra medlemmar hoppade péa erbjudandet och hade en fin dag
dar.

=  Barbara Wilczek Ekholm har arbetat &ven centralt i féreningen med verktyget
FUNCA

= Vi planerade for en kommande workshop och férel&dsning om logopediska
systemet Talk tools med certifierad coach fran Norge. Av olika skal gick det
inte att genomfdra under 2017 utan kommer i april 2018 istéllet.

Avdelning Stockholm
Styrelse: Petra Ohult, Katariina Stjernfeldt och Birgitta Dalemo

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

Verksamhetséaret 2017 borjade som det alltid gor med ett arsmote i februari. Dar
valdes en nastan helt ny styrelse. Petra Ohult blev kvar som ordférande, Katariina
Stjernfeldt och Birgitta Dalemo valdes in som dvriga ledamoter. Lisa Jornstedt och
Hanna Lindstrom valdes in till valberedning.

Den 21 mars firade vi i samarbete med Solna Folketshus. Vi bjod medlemmarna pa
ansiktsmalning, pyssel, disco och karaoke. Ett mycket uppskattat evenemang.

Den 6 juni var vi pa Leos Lekland i Arninge. Det kom totalt ca 50 personer och det var
jattelyckat. Vi fick ha leklandet helt sjalva i 2 timmar och sen bjods det pa fika. Det var
en jattetrevlig dag och manga nya ansikten. Lopande under aret har vi haft
styrelsemoéten och Upp o Ner gympa.

| december samarbetade vi med FUB, RBU, Asperger och Autismférbundet och nagra
andra aktorer och deltog vid en teaterforestallning med Kanel och Kanin/Teater Tittut.
Vi hade ett informationsbord dar det fanns information om Downs syndrom och om
Svenska Downféreningen. Vi hade ocksa med oss information om tecken som stod.

Vi avslutade aret med att bjuda in vara medlemmar till en heldag pa Skansen dar vi
borjade med att ga pa den trevliga julmarknaden och dansa runt granen. Efter det
avnjots en underbar jullunch i Gustavianska vaningen pa Restaurang Solliden.

Avdelning S6rmland
Styrelse: Martina Ladendorf, Lena Hammarsten och Tove Forsberg

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:
Varen startade med arsmote/familjetraff i Mariefred. Vi hade mote, fikade, pratade och
undertecknad tog fram gitarren och korde ett uppskattat set med teckensanger.

Pa forsommaren hade vi en picnictraff pa Torekallberget i Sodertélje. Under hosten
testade vi med bad pa Frejahallen i Gnesta 1 g/manad. Det blev lyckat och fler och fler
anslot. Till varen ska vi utoka till 2 ggr/manad. Samtidigt med Tvarkontakten hade vi
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ater en familjetraff i Mariefred. Dar bjods det pa fika, smorgastarta och
barnunderhallning med Tant Klaver. Otroliga 37! st. hade anmalt sej.

Avdelning Varmland
Styrelse: Jessica Rammin, Lina Larhult, Johannes Wikstréom och Christina Dersj6

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

Barnméssan den 24 mars — 26 mars 2017

Under dessa tre dagar hade méssan 7 588 bestkare
och det var 108 utstallare. Vi fick nya medlemmar och
var monter var mycket uppskattad. Under de tre
dagarna deltog fem medlemmar ur styrelsen och
Magnus Skoglund fran Funkisliv. Vi fick mojlighet att
prata med bade larare, rektorer, foraldrar och
narstaende. Var film "Valkommen till var vardag!”. var
ett mycket uppskattat inslag. Den delades ut bade i
montern och i goodiebags till de 140 forsta som kom
till massan. Likasa var tatueringarna lika uppskattade.
Vi delade ut dem tillsammans med ett infoblad.

Det var nyblivna foraldrar, larare/specialpedagoger
och rektorer fran olika skolor som stannade och pratade och deltog i var tavling. Det
framfordes dnskemal om att vi skulle komma ut och presentera oss pa universitet
(KAU). Studenter lyfte att de saknade ett forum dar de kunde diskutera och lara sig
mer om Downs syndrom och hur man jobbar med barn som har en
funktionsnedsattning i skolan.

Musikal med Johan Ordqvist den 5 maj

- S Vi var ett glatt gang som gick pa Johans Ordqvist musikal.
Johan ér en kille som gillar musik, dans och att sta i
centrum. Forestallningen genomférdes med Malte och Ida
Hallgvist. Johan Ordqvist var regissor.

Trollkarlen fran OZ. - den 22 maj 2017

Vi som gillar musik och musikaler, samlades igen och sdg denna underbara
forstalining. Det var 9 medlemmar som traffades och alla holl med om att det var en
mycket bra forestallning.

Deltagande vid externa moéten/konferenser: Personlig koordinator

Jessica och Carina Rammin har representerat Svenska Downféreningen Varmland i
en referensgrupp tillsammans med flera olika intresseorganisationer i Karlstad
kommun. Dessa moten handlar om att kommunen har insett att foraldrar med barn
med funktionsnedsattning borjar fa en ohallbar situation och behover hjalp med att fa
struktur i sin vardag. Carin Wallman som har fatt anstallningen gor ett gediget jobb for
att hjalpa de familjer som har ett behov. Gruppen har tréffats den 16 maj, 8 juni, 6
september, 16 oktober och uppféljning kommer att ske under 2018.
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Forelasning dag ”Om att vara anhorig till ndgon med funktionsnedséttning” 14
— oktober

Jessica och Carina Rammin representerade foreningen pa denna motesdag
anordnad av Region Varmland. Aven den har dagen fick vi manga fragor fran bade
studenter och verksamma personer inom skolan om att komma ut och férelasa om
hur det ar att arbeta med barn som har en funktionsnedséattning i skolan.

Avdelning Vast (Vastra Gotaland)
Styrelse eller Kontaktpersoner: Kerstin Branmark, Annika Melin, Malin Savevik,
Kristina Ahlinder, Anna-Lena Palm, Ulf Eriksson och Marie-Louise Fritzén

Aktivitetsgrupp

. Annika Melin - Sammankallande

. Ann-Charlotte Ekensten

. Karin Standar

. UIf Eriksson

. Majlighet for fler att vara med att arrangera olika aktiviteter

Verksamheten under 2017 har varit blandad av medlemsmoten, aktiviteter for alla
medlemmar, fragor som kommer in till foreningen och kontakter med andra féreningar
for samarbeten. Det kdnns viktigt och roligt att vi har en etablerad férening for att
samla vara familjer, barn och anhoériga 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.

Genomforda aktiviteter for medlemmar under aret:
Familjeskidlager i Klappen pa sportlovet

Vi arrangerade en skidresa till Klappen i Dalarna vecka 7 2017. Tio
familjer deltog och vi bodde i lagenheter bredvid varandra. Under
fyra dagar gick vara barn som har Downs syndrom pa privat
skidskola med egen skidlarare. Barnen deltog aven i en utflykt med
skoter och slade tillsammans med Klappens maskotar Trolla och
Trolle. Det fanns aven mojlighet for foraldratraffar dar fragor kring skola, fritid och
spraktraning diskuterades.

Mormornéatverkets familjedag
Néatverket har traffats i FUBs lokaler, dar vi har grillat korv, lekt och sjungit
tillsammans.

—— Rocka Sockorna Varldskulturmuseum

- Vifirade Internationella dagen fér Downs syndrom.
Vi har bra samarbete med flera andra organisationer
i Goteborg kring just detta arrangemang. Manga av
vara barn blir inte bjudna pa kalas som alla andra
darfor hade vi temat "kalas” pa arets event. Detta
arrangemang fick ett stort medialt genomslag.
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Familjedag pa FUB
Ett valbesokt arrangemang dar bl. a symfonikerna deltog och spelade. Teckensangs
forestéllning, korvgrillning, smoothies, dans och pyssel.

Traff med mormornéatverket

Natverket med mor- och farforéldrar traffas regelbundet for att diskutera
gemensamma fragestallningar. Detta natverk i Vast har inspirerat andra mor- och
farforaldrar i Sverige att starta liknande natverk. Vid ett tillfalle hade de bestk av en
mormor fran ett annat lan som skulle starta upp ett natverk.

Familjedag Vara simhall

En rolig badaktivitet tillsammans. Séndagen den 12 november samlades ett tiotal
familjer for att bada, prata och relaxa i badhuset i Vara i 2,5 timmar. De sista 1,5
timmarna hade vi badhuset for oss sjélva och tillgang till relaxen. Manga av barnen
uppskattade mycket att fa vara i relaxen, den lugnande miljon, varma baden, olika
bastu och nagra vagade sig ocksa pa att bada i den kallare poolen utomhus. Vi
laddade lie energi med korv och bréd, kaffe och festis. Nar det vad dags att kliva upp
ur badet var den samlade feedbacken " Detta maste vi gora igen”, ” Sa skont att bara
vara vi”, "Jag hann njuta av stunden nar jag visste att alla hade koll pa alla”.

Kompistraff: Halloween pa Liseberg

| hostas traffades vi pa Liseberg en dag for att leka och
umgas.

Kompistraff: Bushuset

Barnen leker och busar och vi féraldrar hinner prata med
varandra om dagliga fragestallningar.

Kompistraff: Bio — Paddington 2

En traff dar hela familjerna deltog. Positivt nar dven syskonen

far traffas och prata.

| styrelsen har vi haft fem styrelsemdéten under aret och vi har arrangerat ett arsmoéte.
Dessutom har vi planeringsmoten for att skapa de arrangemang som vi genomfor i
avdelningen. Vi anvander Facebook for att samla arbetsmaterial och kommunicera
infor arrangemang. For att sprida information till medlemmarna i vast anvander vi en
Facebookgrupp och skickar aven ut mail via Mynewsdesk.

Styrelsen har deltagit pa riksgemensamma traffar och méten tillsammans med
representanter fran andra delar av landet. Vi samarbetar ofta med lokala
organisationer nar vi arrangerar vara aktiviteter, t ex FUB, Passalen, SV, Goteborgs
Downfamilj. Styrelsen har under aret fortsatt att satta formerna for avdelning vast. Nar
det géller de olika aktiviteterna for medlemmar och personer med Downs syndrom och
deras foraldrar och natverk sa planerar vi att fortsatta att forsoka sprida
arrangemangen sa att de passar olika aldrar och aven far en bra geografisk spridning
inom regionen.

Avdelning Vasterbotten
Styrelse: Margareta Risborg, Edith Sundgvist, Elisabeth Raddock, Hanna Hallams
Lena Lofgren och Stefan Markstrom
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Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

Den Internationella dagen fér Downs syndrom firades i samarbete med Umea
Stadsbibliotek for tredje aret i rad. Ett mycket lyckat event som bland annat innehdll
forelasning av Uttervagens hjéltar, teckensang och teckensagor, Rocka Sockarna-
yoga och pyssel. Uttervagens hjaltar berattade om sin tréaning infér tavlingen
Toughest. Arrangorer var Umed Stadsbibliotek, FUB och Svenska Downfdreningen.

Sondag den 26/2 traffades vi for att aka pulka, bobb och skrina i en popular backe i
Umea. Vi fikade aven tillsammans och manga personer deltog.

Den 26 augusti ordnade Robacks 4H ett endagslager for vara medlemmar. Vi fick
halsa pa grisarna, kaninerna, faren, rida hast, aka hastskjuts samt ga pa skattjakt.
Bilder fran det mycket uppskattade lagret finns har:
https://www.facebook.com/pg/Robacks4Hgard/photos/?tab=album&album id=179972

2700068156 14/10

Vi vadgade oss ut i regnet och traffades i Umedalens
nybyggda aventyrslekpark. Lekparken har roliga
saker for bade stora och sma barn.

Vi hade Julfest i Café stations lokaler i centrala
Umea. Vi fikade tillsammans, tittade pa en show
med en clown och pysslade lite julkort och pratade
och sjong julsanger tillsammans.

Alice och Noah kor bat.

Avdelning Ostergé6tland
Styrelse: Ulrika Frisk, Mats Johansson, Linda Karlstrom, Stefan Karlstrém, Malin
Asplund, Erik Rothman och Anna Fredriksson Freij

Medlemsmote/arsmote

5 februari genomférde Avdelning Ostergoétland sitt arsmote.

Medlemsmotet/arsmotet genomfordes i Norrkoping och en styrelse pa 8 personer
utsags. Ulrika Frisk ar sammankallande. Mats Johansson och Anna Fredriksson Frej
utsdgs att vara representanter p& Riksstyrelsens Arsméte. Linda och Stefan Karlstrém
representerade avdelningen pa hostens Tvarkontakt.

Den 21 mars Internationella dagen for Down syndrom firades traditionellt i
Soderkdping den 24 mars


https://www.facebook.com/pg/Robacks4Hgard/photos/?tab=album&album_id=1799722700068156
https://www.facebook.com/pg/Robacks4Hgard/photos/?tab=album&album_id=1799722700068156
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For fjarde aret i rad samlades vi i Soderkoping for att fira Internationella dagen for
Down Syndrom och Rocka Sockorna. God mat och trevligt umgéange kannetecknar
denna tradition.

Radiomedverkan den 21 mars

' X Malin Asplund och Karin Rothman var med i ett
radioreportage fran Sofies gard i Soderkoping dar Alfred
& och Astrid gar pa Fritids.

http://sverigesradio.se/sida/artikel.aspx?programid=160&artikel=6656395

Reportage i Norrkdpings Tidningar 21 mars
http://www.nt.se/nyheter/soderkoping/alla-pa-sofies-gard-rockade-sockorna-
om4555993.aspx

SODERKOPING "Du har Downs syndrom, du far folja med!" utbrister Astrid till
kompisen Alfred. Nar det firas Rocka Sockorna pa Sofies gard far de ta tarta forst.”

TV den 21 mars
NT24 hade ett inslag kring Varfor vi Rockar Sockorna.
http://www.nt.se/nyheter/ostergotland/tv-darfor-rockar-vi-sockorna-om4555413.aspx

Arsméte och Tvarkontakt

Mats Johansson och Anna Fredriksson Frej var avdelningens representanter pa
Arsméte och Tvarkontakt i april. Ulrika Frisk, som &r sammankallande i
Valberedningen var ocksa med under dessa bada dagar.

Linda och Stefan Karlstrom representerade avdelningen under Tvéarkontakten i
november.


http://sverigesradio.se/sida/artikel.aspx?programid=160&artikel=6656395
http://www.nt.se/nyheter/soderkoping/alla-pa-sofies-gard-rockade-sockorna-#om4555993.aspx
http://www.nt.se/nyheter/soderkoping/alla-pa-sofies-gard-rockade-sockorna-#om4555993.aspx
http://www.nt.se/nyheter/ostergotland/tv-darfor-rockar-vi-sockorna-om4555413.aspx
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Samarbete med Avdelning Kalmar
Under aret har vi samarbetat med Avdelning Kalmar for att bli fler pa vara aktiviteter
och for att kunna se nya mojligheter. Vi kommer att fortsatta samarbetet under 2018
och planeringen har redan pabérjats.

Astrid Lindgrens Varld
Den 10 juni &kte vi till Astrid Lindgrens Varld fér en gemensam aktivitet. Det var stor
uppslutning fran bade Kalmar och Ostergétland.

(8

I

Kolmarden

Den 23 september hade vi en heldag pa Kolmarden. Vi bérjade med en gemensam
lunch for att sedan ha nagra halltider i parken under dagen. P& schemat stod
Delfinshowen Life, Linbanetur och Bamseteater. Det var mycket positivt for familjerna
att traffas under trivsamma former. Manga vagade sig ocksa pa att aka Wildfire. Vi var
38 personer som traffades och trivdes trots lite regn och blast.

Styrelsemoten

Vi har utdver arsmotet haft tva styrelsemoten samt ett telefonmote. Under
telefonmétet gick vi igenom handlingarna infor Riksarsmotet. Planeringsméte den 18
december for att planera 2018 ars aktiviteter. Planerings- och arbetsmoten infor
aktiviteterna har ocksa genomforts. Styrelsen har kontinuerlig kontakt via en
gruppkonversation i Messenger.
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Tvarkontakt

Syftet med Tvéarkontakt ar att de lokala
avdelningarnas styrelser, riksstyrelse, arbets- och
projektgrupper kan traffas, diskutera, fa

1 kompetensutveckling, utbyta erfarenheter och
inspireras. Arsmoétet och tvarkontakterna ar viktiga
sammankomster som féreningen arrangerar for
mdjligheten till intern kommunikation, intern
kunskapsspridning och foreningsutveckling.
Tvarkontakten bygger och starker den vardegrund
foreningen vilar pa och majliggor en bred spridning av
Svenska Downforeningens varden péa nationell,
regional och lokal niva.

Under 2017 arrangerades tva Tvarkontaktshelger. Den forsta i samband med
arsmotet den 22-23 april och den andra 18-19 november. Vid métet i april 4gnade vi
oss framst &t dela med oss av vad vi astadkommit i de olika avdelningarna samt pa
riksnivd. Evenemang kring arets Rocka Sockorna var i fokus och vi paborjade
planeringen for nasta ars Rocka Sockorna. Loérdagen avslutades med en gemensam
buffé.

Narvarande avdelningar/arbetsgrupper under helgen: Avd Gotland, Avd Gavleborg,
Avd Kalmar, Avd Norrbotten, Avd Skane, Avd Stockholm, Avd Sddermanland, Avd
Varmland, Avd Vast, Avd Vasterbotten, Avd Ostergétland, Kansli, Riksstyrelse och
riksvalberedning.

Vid hostens Tvarkontakt hade vi ett spackat program. Pa lérdagen presenterades den
kommande Rocka Sockorna-kampanjen och rikseventet i Goteborg 2018,
avdelningarna berattade om sitt arbete under aret och vi gick igenom ekonomi och
rutiner. Pa sondagen hade Marita Wengelin en mycket uppskattad och valbehovlig
dragning om kommunikation och media.
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Svenska Downforeningen blev 2017 medlemmar i Funktionsratt Sverige och pa
eftermiddagen presenterade Lars Ohly Funktionsratt Sveriges arbete och svarade pa
fragor fran deltagarna. Slutligen berattade Anna Brandstrom om LSS - féreningens
tankar och arbetet i Funktionsratt Sveriges arbetsgrupp kring LSS, dar hon ar var
representant.

Nérvarande avdelningar/arbetsgrupper: Avd Gotland, Avd Gavleborg, Avd Kalmar,
Avd Skane, Avd Stockholm, Avd Sodermanland, Avd Varmland, Avd Vast, Avd
Ostergodtland samt Kansli, Riksstyrelse och Riksvalberedning; sammantaget ett 30-tal
personer.

T

Under 2017 har féreningen arbetat med att gora en IT-kartlaggning som innebar en
nutidsanalys och behovsanalys. Utifran kartlaggningen sag vi att det var nédvandigt
att byta medlemsregister, uppdatera Office 365 och byta fildelningssystem samt
eventuellt a&ven IT-support. IT Karta gruppen ansag dven att det fanns ett behov av en
ny/uppdaterad hemsida.

Vi har under aret traffat tre olika IT-leverantorer for att se vad de skulle kunna erbjuda,
framst nar det galler IT-support och fildelningssystem. Utifran kartlaggningen kom vi
fram till att vi skulle behalla var nuvarande IT-support fram till sommaren 2018. Vi har
licenser for nuvarande fildelningssystem som l6per tom november 2018 och sa lange
vi inte byter fildelningssystem ser vi inte behovet av en ny IT-support. Nuvarande
support &r prisvard och fungerar bra fér de applikationer/system som vi anvander i
dagslaget.

Planen var att under 2017 uppdatera hemsida nagot, men pa grund av
omprioriteringar blev det inte gjort. Dock togs det beslut om att de absolut viktigaste
"buggarna” ska ordnas 2018.

Den nya dataskyddslagen

Under aret paborjades forberedelserna infor évergangen till den nya dataskyddslagen
som trader i kraft maj 2018. Bland annat deltog kanslipersonal i en utbildning
anordnad av KFO.

It - hemsida och andra sociala medier
Arbetet med att ta fram en IT-karta ledde till att hemsida och sociala medier inte
prioriterats i samma utstrackning, men viss utveckling har skett under aret.

Lokalavdelningarna kan gora inlagg p& hemsidan via Mynewsdesk och satsning pa att
utbilda lokala representanter i anvandning av verktyget har gjorts genom en
utbildningsfilm. Filmen finns tillganglig i FB-gruppen for fortroendevalda.

Utveckling av svenskadownforeningen.se har skjutits pa framtiden till forman for
storsatsningen att starka positionen for varuméarket Rocka Sockorna, med Svenska
Downféreningen som avsandare. Tack vare integreringen med Mynewsdesk fungerar
den trots allt andamalsenligt.
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Ny hemsida samt sociala mediekanaler togs fram under aret fér Rocka Sockorna
(Wordpress, Facebook och Instagram) samt nytt Instagramkonto i féreningens namn.

Fran och med i ar blev det mojligt for "Svenska Downféreningen” att sta som
avsandare till inlagg i Facebook-grupper, forutsatt att nagon administrator for
féreningens huvudsida aven ar godkand som administrator i den aktuella gruppen.
FB-grupper som kopplades under aret och darmed &ven kan hittas via féreningens
FB-sida ar:

Svenska Downfdreningens medlemsforum

Svenska Downforeningen lokalavdelning Varmland

Svenska Downforeningen lokalavdelning Vasterbotten

ADHD och autismspektrumtillstand vid Downs syndrom — anhdriga
Avdelning Sodermanland Svenska Downfdreningen

Har finns fortsatt utrymme att bygga identiteten Svenska Downféreningen, dar
avdelningarna ar en del av en och samma férening, genom att koppla samtliga lokala
FB-grupper till FB-sidan. FB-gruppen "Svenska Downfdreningens medlemsforum”
vacktes till liv efter ett behov att kunna diskutera olika fragor i lampligt forum enbart
med medlemmar.

FB-gruppen for fortroendevalda renodlades och blev huvudkanal for
internkommunikation under aret. Medlemsbrev till samtliga medlemmar skickades via
Mynewsdesk.

Statistik kommunikationskanaler i jamforelse med tidigare ar och satta mal 2017

svenskadownforeningen.se | 2014 | 2015| 2016 2017 MAL 2017
Sessioner 52322 61446|72920 122 751 80 000
Mars (sessioner) 7368 | 14945 16 253 46 190
Unika besokare 34729141481 50326 89 167 55 000
Andel nybesok i % 64 66 68 72
Sidvisningar 138 151 161
433 273 518 205 835
Mynewsdesk 2016 2017
Visningar 25 666 124 848 40 000
Foljare 26 56
Facebook SvDown 2014| 2015| 2016 2017
Foljare 1291 1847 7855 9231 10 000
Videovisningar totalt 201 600
Antal personer som
interagerar (ungefarligt
genomsnitt/vecka*) 2 400
Interaktioner basta veckan
(13-19 mars) 36 005
Réackvidd genomsnitt/vecka 47 016
Facebook Team 21 2015 | 2016 2017
Foljare 125 149 Avveckla
Instagram 2014 | 2015| 2016 2017
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Foljare 136 173 273 676 300
Inldgg 103 133
gy e I 200600
#svenskadownfdreningen 167 356 200
Twitter 2015 2016 2017

Foljare 151 241 390 250
Tweets 1564 1801

Visningar 48 900 84 400 Oka
Youtube-kanal 2015| 2016 2017

Videor 4 12 22

Visningar 170 94 350613 10 000
Foljare 1 1 352 50
Facebook Rocka sockorna 2017

Foljare 9333 20000
Visningar musikvideo 125 000

Videovisningar totalt 280 800

Antal personer som

interagerat/vecka

(genomsnitt) 2013

Interaktioner basta veckan

(13-19 mars) 41151

Réackvidd genomsnitt/vecka 34 431

rockasockorna.se 2017

Sessioner 50 809 30 000
Unika besdkare 39117 20 000

* genomsnittet exkluderar veckor som skiljer sig markant fran en "vanlig"
vecka,
dvs extrema veckor i mars samt semesterveckor ar inte medraknade.

Hemsida och sociala medier

svenskadownforeningen.se

Hemsidan besoktes av fler an ndgonsin och ar i hog grad en viktig kalla till kunskaps-
och informationsspridning. Se statistiktabellerna fér kommunikationskanaler.

Svenska Downfdreningen pa Facebook

Foreningens Facebooksida ar en mycket aktiv kanal som vackt stort engagemang
under aret, dar mars ar den mest aktiva manad. En "vanlig” vecka ar det mellan 1000-
6000 personer som interagerar och reagerar pa sidans inlagg. Som namnts tidigare
har FB-anvandarnas "digitala beteenden” andrats mycket under aret och tidigare
matetal forlorar sitt varde, men det ar tydligt att vi nAr manga genom denna kanal och
att rorliga klipp generellt genererar stort engagemang.

Har ar inlagg som skapade stort engagemang pa Facebook 2017:
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Resultat 0 dill inlagg
Sveraka Downforemingen
10753 Resultat for dintinkigg
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Svenska Downfdreningen pa Instagram

Vi tvingades stanga vart gamla Instagramkonto pa grund av ett virus och startade ett

nytt, som lyckades fa fler foljare &n det tidigare, tack vare en tydlig kampanj
(#levameddowns).

Mynewsdesk

Nyhetsrummet ar integrerat med féreningens hemsida. Verktyget har forbattrat
rackvidden under aret och underlattat kommunikation i flera kanaler samtidigt.

Mest lasta nyheterna 2017 pa Mynewsdesk:

Nyhet

Efterlysning! - Granskning av "normalt foraldraansvar”
Hela Sverige rockar sockorna den 21 mars!
Informationsdag i Lund den 28 november - "ADHD & Autism vid Downs Syndrom"

Informationsdag i Norrkdping 5 september - "ADHD & Autism vid Downs Syndrom"

Paminnelse om anmalan till informationsdag i Norrkdping 5 september - "ADHD & Autism vid Downs Syndrom"

Delta i undersékning om spraktréning

Fototdvling - Leva med Downs syndrom - FINA PRISER LOTTAS UT

Rocka Sockorna i Skane!

TUMMEN UPP for kreativ kommunikation och manskliga rattigheter! - PLATSANNONS

Nu startar Rocka sockorna - musiktavlingen

Visnir

11.008

5.183

3.262

2952

2.894

2,162

2.045

2.001

1.843

17412
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Arets nyhetsrum

Kampanjen Leva med Downs

Svenska Downféreningen utsags av
Mynewsdesk till vinnare av arets nyhetsrum
2016 i kategorin Offentlig sektor och ideella
organisationer. Motivering:

Genom att arbeta med relevant innehall sa
har vinnaren lyckats bygga upp en lojal
publik dver tid. Det som framst imponerar ar
anvandandet av taggar dar man enkelt kan
sortera efter region. Prisutdelningen agde
rum pad Mynewsdesk den 26 januari.

Priser delades ut i 12 kategorier och det var
1% av Mynewsdesks kunder som var
nominerade i ndgon kategori.

Under sommaren utlyste vi en fototavling dar tva vinnare lottades fram. Vinnarna fick
varsitt presentkort, sponsrat av H&M, pa 1000 kr vardera.

Syftet med #levameddowns ar att sprida bilder fulla av liv, mangfald, igenkanning och
aha-upplevelser. Det ar ett satt for medlemmar att synas och bidra till en nyanserad
bild av hur livet med Downs syndrom kan se ut och darmed sprida kunskap och
eventuellt krossa en och annan férdom. Tavlingen fick in dver 200 bilder. Med start
den 1 september publicerades en bild om dagen pa féreningens Instagram-konto med
automatisk publicering pa Facebooksidan. En mycket uppskattad kampanj som skapat

stort engagemang i vara sociala medier.

Vinnarna i tavlingen:

"Jag alskar sand och kan leka hur
lange som helst pa stranden." Freya
snart 5 ar levameddowns
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Vilopaus pa var vandring till
Slattdalsskrevan. Jeanette 33
ar med syskonbarnen Selma 7,
Jimmie 4, Emelie 8, Lovis 12
och Olivia 6.

EKONOMI

Nar det galler ekonomi konstaterade styrelsen att féreningen under de senaste aren
haft onddigt stora tillgdngar i likvida medel (dvs pengar pa banken). Under aren 2014 -
2016 har de likvida medlen rackt till dver 11 manaders fasta utbetalningar. Styrelsen
ansag att det inte ingar i foreningens malsattning att pa detta satt ha sa stor sékerhet i
likvida medel. Inriktningen &r att dessa vid varje manads utgang 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.

Budgeten for 2017 innebar darfér — med tanke pa ovan sagda - en stor satsning pa
framst Rocka Sockorna. Budgeten visade ett underskott pa 617 tkr, utfallet blev dock
456 tkr lagre och slutade pa ett totalt underskott pa 1 073 tkr. Anledningen till detta ar
framst att gavor fran privatpersoner understeg budget med 323 tkr och sponsring fran
foretag med 213 tkr. Foreningens likvida medel per 31 december 2017 racker till atta
manaders fasta utbetalningar och ar darmed pa vag mot de sex manader som ar
styrelsens intention.

2017 beviljades foreningen Socialstyrelsens statsbidrag for handikapporganisationer
med 2 184 tkr.

Ekonomifunktionen

Da ekonomiansvarige pa kansliet var fortsatt sjukskriven i bérjan pa 2017, tog kansliet
in en vikarie som skulle skéta den fortlopande ekonomin istallet fér PwC. Vikariatet
ledde senare till en fast anstallning. Lonehanteringen har under aret skotts av PwC,
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men i slutet pa aret beslutades det att foreningen skulle byta firma till Baker Tilly
Mapema med start i januari 2018.

| borjan av aret gjordes det en 6versyn av ekonomimodellen satillvida att kodplanen
for baskonton, resultatstéllen och projekt justerades for att underlatta rapportuttag.
Under aret har darmed varje avdelning kunnat ta del av egna manadsrapporter.

KANSLI

Personal och administration

Foreningen har kanslilokal pa Linnégatan 75 i Stockholm. Under 2017 bestod kansliet
av fyra personer motsvarande tva och en halv tjanster: Irma Nordenfelt ekonomi,
Mickan LUning, intressepolitik, Jessica Steje kommunikation och Anna Halldén
kanslichef. Utbver den I6pande administration arbetade kanslipersonalen med
medlemsservice, lagerverksamhet, kommunikation, ekonomi, insamling, planlagda
verksamheter, stottning av de lokala avdelningarna och paverkansarbete.

Foreningen &r medlem i Arbetsgivarféreningen KFO.

Samarbeten med andra organisationer

Under 2017 har Svenska Downféreningen samarbetat med flera andra orginisationer,
dels vid aktiviteter pa lokal niva och dels pa nationell. Detta for att bedriva
paverkansarbete i samhallet och uppmuntra till diskussion om levnadsvillkor for
personer med Downs syndrom och belysa fragor om méanskliga rattigheter enligt FN
konventionen.

- Akademiska sjukhuset i Uppsala

- Alzheimer féreningen

- Attention

- Autism och Aspbergerférbundet

- Centrum for Sallsynta diagnoser

- Foreningen for barn, unga och vuxna med
utvecklingsstorning (FUB)

- Fotografiska

- European Down Syndrome Association (EDSA)

- Down Syndrome International (DSI)

- Karolinska Universitets Sjukhuset

- Studieforbundet Vuxenskolan (SV)

- Glada Hudik-teatern

- Upp & Ner Gymnastik/Special Olympics

- Nationella Natverket for Kunskap och
Kommunikation kring Fosterdiagnostik (NNKKF)
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