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Sammanfattning

Vision

Svenska Downféreningen tror pa alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar
mot ett samhalle dar manniskor med Downs syndrom ar 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 Downforeningen okar kunskapen om Downs syndrom och driver
paverkansarbete for full delaktighet och sjalvbestammande. Vi ger personer med
Downs syndrom och deras familjer en plattform déar de kan géra sina réster horda och
skapar mdjligheter for aktiviteter, méten och gemenskap. Féreningen ar ideell och
rikstackande med lokala avdelningar.

Malomraden
e Engagerade medlemmar

e Sambhallspaverkan

e Oka kunskapen om Downs syndrom

e Framja forskning och utveckling

e En stark organisation
Medlemmar

Den 31 december 2016 hade foreningen 3 470 medlemmar. Malet att 6ka antalet
medlemmar uppfylldes med 163 personer, vilket motsvarar en 6kning med 5 %, sedan
foregaende ar.

Ekonomi

2016 beviljades féreningen Socialstyrelsen statsbidrag for handikapporganisationer
med 2 178 056 kronor. Foreningen har for 2016 ars verksamhet ett 6verskott
pal06 108 kronor.

Lokala avdelningar

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

Under verksamhetsaret har 11 natverk dvergatt till avdelningar:
o Svenska Downféreningen Gotland
e Avdelning Gavleborg
¢ Avdelning Kalmar 1&n
e Avdelning Norrbotten
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Avdelning Skane

Avdelning Stockholm

Avdelning Sédermanland
Avdelning Varmland

Avdelning Vasternorrland
Avdelning Vast (Vastra Gotaland)
Avdelning Ostergétland

Under 2017 kommer foreningen arbeta for att det bildas fler avdelningar i landet.
Under 2016 har det varit aktivitet i totalt 12-14 olika lan.

Tvarkontakt och arsmote

Syftet med Tvarkontakt ar att de lokala avdelningarnas styrelser, natverkens
kontaktpersoner, riksstyrelse, arbets- och projektgrupper kan traffas, diskutera, utbyta
erfarenheter och inspireras. Arsmoétet och tvarkontakterna &r viktiga sammankomster
som fdreningen arrangerar for méjligheten till intern kommunikation, intern
kunskapsspridning och féreningsutveckling. Tvarkontakten bygger och starker den
vardegrund féreningen vilar pa och majliggor en bred spridning av Svenska
Downforeningens varden pa nationell, regional och lokal niva. Under 2016
arrangerades tva Tvarkontaktshelger och ett arsmote.

Fosterdiagnostik

Foreningens fosterdiagnostikgrupp arbetar med att bevaka, finnas med i debatt och
paverka nyheter, diskussioner och myndighetsbeslut kring Downs syndrom och
fosterdiagnostik. Att sprida uppdaterad och relevant information om Downs syndrom
idag till blivande foraldrar, vardpersonal och myndigheter ar andra prioriterade
aktiviteter.

Internationellt

Under 2016 paborjades ett samarbete med de nordiska landerna. Uppstarten var pa
Norges kongress utanfor Oslo. Dar utbyttes information om laget i respektive land och
det enades om att se Over vilka viktiga beroringspunkter som finns for att kunna driva
ett samarbete som ska gynna alla de nordiska landerna.

Kommunikation
Overgripande mal fér kommunikation som uppnaddes 2016 var
o Varumarkesplattformen fardigstalldes
Antal besokare och sidvisningar pa hemsidan ¢kade
Réackvidd, interaktioner och antal foljare av vara sociala mediekanaler 6kade
Intakter relaterade till var kampanj Rocka sockorna ckade
Inledande samarbeten infér Rocka sockorna 2017 inleddes
Nationell samordning infér Rocka sockorna 2017 pabérjad

Babylager
Foreningens babylagerverksamhet leds av en arbetsgrupp som planerar och
arrangerar lager for nyblivna familjer. Ett lager genomférdes med 49 deltagare totalt.
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Lagren finansieras med deltagaravgifter och generésa bidrag fran fonder, féretag och
privatpersoner.

Organisation

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

Skola och utbildning

| borjan pa aret prioriterades att bygga upp kontakterna med centrala statliga
skolmyndigheter. Det var fortsatt mycket kontakt med medlemmar runt
skolproblematiken via e-post och telefon.

Vuxenfragor

Foreningens vuxengrupp har féljande arbetsomraden: bostad, arbete, sjuk och
tandvard och fritid. Gruppen kommer aven att arbeta med bland annat béttre
habiliteringskontakter, hur LSS insatser erbjuds och efterféljs samt 16n vid
arbete/dagligverksamhet.

Arvsfondprojektet

Foreningen ingdr i tva projekt som drivs och finansieras av Arvsfonden. Projektet
ADHD & Autism vid Downs syndrom har under aret arbetat med att sprida information
om barn med tillaggsdiagnoser till féreningens medlemmar och familjer med barn med
Downs syndrom. Projektet Downs syndrom och demenssymptom av Alzheimertyp har
bland annat gjort en kartlaggning av kompetensen om patientgruppen Downs syndrom
med misstankt Alzheimers sjukdom.

Paverkan och samhéllsengagemang

For forsta gangen presenterade Fotografiska muséet i Stockholm en egenproducerad
utstélining. | samarbete med Glada Hudik-teatern, Aftonbladet TV och till viss del
Svenska Downforeningen, invigdes lkoner den 21 mars 2016 — en utstallining om att fa
finnas. Utstéllningen bestod av 21 portratt och ett antal filmer. Samtliga fotomodeller
har Downs syndrom och portratterar kanda ikoner som manga drommer om och
inspireras av. Under invigningen deltog féreningen i utdelning av hederspris samt
tillkdnnagivande av UPP-pristagare 2016.

Foreningens pressmeddelande om priset plockades upp av TT och fick darmed stor
spridning i tryckt media 6ver hela landet. Rocka sockorna 2016 var ett succéar for
kampanjen. Lanseringen av affischerna pa Facebook den 18 februari nadde en
rackvidd pa 6ver 1 300 000 personer.

Da det fanns starka kommersiella intressen for Rocka sockorna beslutade styrelsen
att foreningen ska varumarkesskydda namnet - dels for att hindra kommersiella
verksamheter att utnyttja Rocka sockorna for syften som inte &r férenliga med
ursprungstanken och dels for att forsakra och fortydliga foreningen som &gare och
avsandare av kampanjen.
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Kommunikationskanaler

Hemsidan www.svenskadownforeningen.se &ar foreningens framsta kanal for
informations- och kunskapsspridning. Antalet bestk pd hemsidan 6kade med ca 19%
jamfort med féregaende ar.

Under aret gjordes en PR-satsning genom att inférskaffa PR-plattformen
Mynewsdesk. Syftet var att underlatta pressbearbetning, samkoéra publicering av
nyheter i flera kanaler samtidigt och na ut till de journalister och foljare som bevakar
vara fragor, samt samla alla vara kanaler under ett och samma "tak” och underlatta for
lokalavdelningar att kunna publicera nyheter och f& support direkt frdn Mynewsdesk
istallet for fran kansliet. Nyhetsrummet integrerades med var hemsida.

Samarbeten med andra organisationer

Under 2016 har Svenska Downféreningen samarbetat med flera andra organisationer,
dels vid aktiviteter p& 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 manskliga rattigheter enligt FN:
konventionen.
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Ordforandebrev

Aret som gitt...

2016 blev ett handelsernas ar. Vi rockade sockar som aldrig forr, vi var
samarbetspartners i en fantastisk fotoutstallning Ikoner pa Fotografiska tillsammans
med Par Johansson fran Glada Hudikteatern, vi hade ett uppskattat babylager och vi
blev nagra fler medlemmar. Det har verkligen hant manga roliga saker under aret.

Under aret paborjades en storsatsning for att forstdrka "Rocka Sockarna” som
varumarke for manniskor med Downs syndrom da vi under de aren som varit, markt
att det gled oss ur handerna. Alla manniskors ratt i all &ra, men vi vill ju inte att man
glommer varfor vi gér det och vem som ar avsandare. Nu har vi varumarkesskyddat
Rocka Sockorna och arbetat fram en flerarig plan pa hur vi ska gora for att det ska bl
motsvarande Rosa bandet eller Mustaschkampen. (d.v.s. ndgot som alla far anvanda
om det inte finns nagot vinstsyfte och om man vill tjana pengar sa ar det pa vara villkor
och att en del gar till foreningen). Med detta ar forhoppningen att alla s& smaningom
ska rocka sockor 365 dagar/ar och dessutom veta varfor!

Ordférande, Veronica Magnusson Hallberg




Svenska
Downféreningen

Sida 6 av 39

Inledning

Var vision

Svenska Downféreningen tror pa alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar
mot ett samhalle dar ménniskor med Downs syndrom &r jambdrdiga 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 fullvérdiga liv och bidra till
samhallets utveckling.

Var verksamhet

Svenska Downforeningen 6kar kunskapen om Downs syndrom och driver
paverkansarbete for full delaktighet och sjalvbestammande. Vi ger personer med
Downs syndrom och deras familjer en plattform dar de kan gora sina roster hdrda och
skapar mojligheter for aktiviteter, méten och gemenskap.

Foreningen ar ideell och rikstdckande med lokala avdelningar.

Vara malomraden

Engagerade medlemmar
Sambhallspaverkan

Oka kunskapen om Downs syndrom
Framja forskning och utveckling

En stark organisation

ahwNE
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Organisation

Styrelse

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

Veronica
Magnusson
Hallberg

Ordférande

(2016-2018)

Mattias
Andersson

Kassor

(2016-2018)

Bernt
Ljungquist

Ledamot

(2015-2017)

Anne-
Charlotte
Lallerman

Ledamot

(2016-2018)

Lars Oké

Vice
ordférande

(2016-2017)

Hanna
Andersson

Ledamot

(2015-2017)

Carina
Karlsson

Ledamot

(2016-2018)
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Arsmotet

Arsmotet genomférdes den 23 april i Stockholm. Néarvarande p& métet var 15 ombud
med rostratt. Styrelsen beviljades ansvarsfrihet.

Styrelsemadten

Under aret har styrelsen haft 12 styrelsemoten, varav 9 har genomforts som
telefonmoten.

Revisorer
Marianne Stoor (PWC) auktoriserad revisor

Lekmannarevisorer
Bengt Lyngbéck och Stefan Lindhoff

Valberedningen
Ulrika Frisk sammankallande, Anne Hartikainen och Isabella Kollmann

Kansli och personal

Foreningen har kanslilokal pa Linnégatan 75 i Stockholm. Under 2016 bestod kansliet
av fyra personer motsvarande 250%: Johanna Hjortman ekonomi, Mickan Lining,
intressepolitik, Jessica Steje kommunikation och Anna Halldén kanslichef. Pa grund
av en sjukskrivning pa kansliet togs en extern ekonomikonsult in under andra halvan
av aret. Utover lopande administration arbetade kanslipersonalen med
medlemsservice, lagerverksamhet, kommunikation, ekonomi, insamling, planlagda
verksamheter, stottning av de lokala avdelningarna och paverkansarbete.

Foreningen ar medlem i Arbetsgivarforeningen KFO.

Medlemsregister

Ett stort administrativt projekt som kansliet har arbetat med under aret har varit att ta
fram underlag for en férbundslésning av medlemsregistret. Arbetet fortséatter under
2017 med mal att fardigstallas under varen.

\
‘ o
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Medlemmar

Den 31 december 2016 hade foreningen 3470 st medlemmar. Malet att 6ka antalet
medlemmar uppfylldes med 163 personer, vilket motsvarar en 6kning med 5 %, sedan
foregaende ar.

Medlemmar per lan

Gotland 82 43
Gavleborg 113 94
Kalmar 78 81
Norrbotten 119 112
Skane 319 328
Stockholm 1047 960
Sédermanland 130 128
Varmland 110 104
Vasternorrland 51 58
Vastra Gotaland 601 596
Ostergotland 119 120
2769 2624
Blekinge 29
Dalarna 80
Halland 86
Jamtland 43
Jonkoping 93
Uppsala 88
Kronoberg 42
Vasterbotten 124
Vastmanland 78
Orebro 38
701
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Medlemskategorier

Familjemedlemskap: 968st (883 st)
Personligt medlemskap: 147 st (139 st)
Yrkesmedlemskap: 1st(1st)

Totalt: 1116 st medlemskap (1057 st)

(Siffror i parentes ar fran ar 2015)

Medlemsavgift

Familjemedlemskap: 250 kr
Personligt medlemskap: 150 kr
Yrkesmedlemskap: 750 kr
Ekonomi

2016 beviljades féreningen Socialstyrelsen statsbidrag for handikapporganisationer
med 2 178 056 kronor.

| vart ytterst viktiga arbete med att fa en storre paverkan i samhallet har foreningen
valt att g6ra en storsatsning pad Rocka Sockorna under 2017. Rocka Sockorna ar var
stora chans att bygga kannedom och fa var rost hord i ett storre forum. Historiskt sett
har Rocka Sockorna dock inte varit sa tydligt forknippat med World Downs Syndrome
Day och Svenska Downforeningen. Detta ville vi 4&ndra pa genom att ta ett
helhetsgrepp kring Rocka Sockorna under 2017. Séledes beslutades att anvanda en
betydande del av vart 6verskaott till en satsning pa att géra Rocka Sockorna till en
viktig kanal for att formedla vart budskap och 6ka kannedomen om Downs syndrom
och om Svenska Downféreningen.

Foreningen har for 2016 ars verksamhet ett 6verskott pa 106 108 kronor.
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Verksamhet och Lokala avdelningar

Lokala avdelningar

Efter det att Svenska Downféreningen i april 2015 antog nya stadgar har styrelsen
prioriterat arbetet med att stotta de lokala natverken att ombilda sig till lokala
avdelningar. En medlemsatsning har gjorts for att premiera natverken som har
ombildat sig. Under verksamhetsaret har 11 natverk 6vergatt till avdelningar:

Svenska Downféreningen Gotland
Avdelning Gavleborg

Avdelning Kalmar lan

Avdelning Norrbotten

Avdelning Skane

Avdelning Stockholm

Avdelning Sodermanland
Avdelning Varmland

Avdelning Véasternorrland
Avdelning Vast (Vastra Gotaland)
Avdelning Ostergétland

Nagra av de andra natverken har valt att bli vilande under 2016 och haft delvis eller
ingen aktivitet under aret (Halland, Jamtland, Blekinge). Kontaktpersoner saknas for
narvarande i féljande lan: J6nkdping, Uppsala, Dalarna, Kronoberg, Vasterbotten,
Vastmanland och Orebro. Under 2017 kommer féreningen arbeta for att det bildas fler
avdelningar i landet.

Under aret har det varit aktivitet i totalt 12-14 olika lan och nedan finns ett axplock av
alla olika aktiviteter som har arrangerats runt om i landet under aret.

Avdelning Svenska Downforeningen Gotland
Styrelse: Pia Pettersson, Hanna Andersson, Lars-Goéran Larsson, Tina Stenhoff,
Jorgen Claughton och suppleant Mikael Stenhoff

Gotlands avdelning bildades i februari och interim styrelsen har arbetat med att forst
och frAmst lara kdnna medlemmarna samt med att bjuda in nya for att bli en aktiv
forening. Vi har som malsattning att inte begréansa eller hindra ndgon att delta utan alla
ar valkomna oavsett alder. Styrelsen har stottats av Vuxenskolan under aret. De har
betalat en del porto for utskick samt stéttat kring bildandet av avdelningen.

Styrelsen har férutom bildandeméte och konstituerande méte hallit 7 st protokollférda
moten och 4 arbets- och planeringsmdéten under aret.

Pa Svenska Downforeningens riksarsmote deltog Pia Pettersson, Hanna Andersson,
Maja Andersson och Rasmus Wallin. Likasa under tvargruppstraffen i november.
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Fritidsgard och Fritidsaktiviteter

Vi har tréffats under 23 fredagskvallar i en lokal som vi hyr (50 kr/ggn) av Region
Gotland. Fredax fritidsgarden har drivits av foraldrar. Nagra temakvallar har
genomforts kring hogtiderna, pask, sommar, halloween och jul. Detta enligt 6nskemal
fran medlemmarna. Fokus har inledningsvis varit att fortsatta driva Fritidsgarden till
framgang och nagot hallbart som skall finnas kvar. Under 3 kvallar har vi provat
improvisationsteater och det var mycket skojigt.

Under varen sa anordnades en myslordag med promenad genom ett naturreservat vid
Lummelunda. Vi letade fisk i strommarna och kinderagg vid strandkanten. Efter
korvgrillning och kladklattring vid Pigges silverpil s& badade vi bubbelbad utomhus vid
ett av hotellen.

| juli s& genomfordes en natverkstraff med ett gang aventyrare som kommer till
Gotland under ett par veckor i slutet pa juni varje ar. Vi bjod in till mingel, lekar och
grillning med avslutning i lokalen med dans och mys. Totalt deltog ca 40 personer
varav 15 var gaster.

Representation

Utstallningen lkoner kom till Visby under Almedalsveckan och visades i Lars ruin vid
Stora Torget. Tre personer fran styrelsen och fem medlemmar deltog och delade ut
information, tatueringar och pennor i minglet vid utstallningen.

Vi bjod in de mest aktiva medlemmarna till ett lager pa aventyrsanlaggningen Mix
ranch den 20 augusti for ett 2 dagarslager. Totalt deltog 16 personer, varav 10 var
medlemmar med foraldrar och resten personal. De fick verkligen prova pa olika
utmaningar som de inte gjort forut och det blev en oférglomlig helg. En natverkstraff
avslutade lagerhelgen med lunch och lekar under em. P4 traffen deltog ca 25
personer varav den yngsta och senaste tillkomna medlemmen var ca 1 ar gammal.
Sjalvklart s Rockade vi sockorna den 21 mars! Vi bjod in en kor som flera
medlemmar sjunger i och med alla som kom var vi ett 50 tal personer. Vi bjod pa tarta
och kaffe och hade en mycket trevlig eftermiddag.
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Avdelning Gavleborg
Styrelse: ordférande Ann-Sofie Fredriksson, sekreterare Christina Gagnefur, kassor
Kjell Englund, ledamoter Mikael Pettersson och Carina Karlsson

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

Medlemsmote/arsmote 14/2
Vi traffades pa Best Western i Soderhamn dar vi beslutade att ga fran att vara natverk
till att bilda lokalavdelning. Medlemsmdétet avslutades med gemensam lunch.

Internationella Downsyndromdagen 20/3

Pa onskemal fran medlemmar firade vi dagen pa Stall Stratjara. Dar grillade vi korv
och fikade. Vi tittade pa gardens alla djur och de som ville fick rida pa hastarna.
Den 21/3 anordnades ett informationsbord pa biblioteket i Soderhamn.

Tvarkontakt/arsmote
Lokalavdelning Gavleborg skickade 4 ombud. Mikael Pettersson inledde arsmotet
genom att lasa sina egna dikter.

Handelsbodens mc-kortege 26/5

Delar av styrelsen deltog vid evenemanget i Gavle. Vadrets makter var emot 0ss men
vi fick &anda in en liten slant. Kortegen bestod i ar av endast 3 knuttar i ett fruktansvart
osregn.

Grillfest 2/7
Trots regnvadret var det drygt 20 tappra sjalar som kom till den arliga grillfesten i
Bergvik.

Informationsdag

Soderhamns kommuns omvardnadsnamnd anordnade en informationsdag dar
foreningar och andra organisationer kunde presentera sig. Micke Pettersson och
Carina Karlsson representerade var lokalavdelning.

Aktivitetsdag pa Aquarena i Séderhamn 26/11

Vi avslutade aret med en valdigt uppskattad aktivitet, dar vi borjade dagen med att
bada pa aventyrsbadet. Darefter traffades vi i Broberg-Soderhamns klubbhus dar vi
festade pa glogg, lussebullar och pepparkakor, korv med bréd, skinksmdrgas och
superfina tartor med féreningens logga pa. Sist, men absolut inte minst, fick vi besok
av tomten som hade julklapp till alla med Down syndrom och deras syskon.
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Avdelning Kalmar
Styrelse: ordférande Petra Gronlund, sekreterare Minna Alves och kassor Elvije
Shkreta (tom nov)

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

17 Februari arsmote med 20 deltagare. Under detta méte bestamde vi oss for att bli
en riktig avdelning. Styrelse tillsattes och samtal kring vad vi ville géra under aret.

20 Mars firade vi internationella Down Syndromdagen. Ca 50 st personer deltog.
Vi holl till i en gymnastiksal, dar det lektes, sjéng och dansades. Vi fick aven
underhallning utav seriefigurer som kom pa besok. Vi at pizza och snacks.

6 Juni, Nationaldagstraff i Barby p& Oland péa drakfestival. Ca 18-20 deltagare kom
och fikade och flog drake.

15 Juli, Victorialoppet. Har deltog ca 20 st, som sprang for TEAM 21. Efter loppet,
traffades vi hemma hos en medlem och grillade.

3 December, samkvam pa Oskarshamns badhus. Ca 27 deltog en eftermiddag nar
vi hyrde badhuset. Bad och lek samt fika.

Petra Gronlund har aven deltagit i arets tvarkontakt moten i Stockholm. Planer for en
resa till Kolmarden har pabérjats och vi hoppas kunna genomféra den under aret
2017.

Avdelning Norrbotten
Styrelse: Annica Eriksson, Afshar Nori och Ulrika Hedberg

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:
21 februari — medlemsmote

19 - 20 mars - firande av internationella Down syndromdagen i Storklinten
Boden. Nio familjer varav 17 vuxna och 18 barn samlades och firade med tarta och
sjong rocka sockorsangen pa barn-afterski. Tva dagar tilloringades i pulkbacken med
slalom, pulkakning och grillning.

23-24 april = Tvarkontakt/arsmote i Stockholm. Tva representanter fran
Norrbotten narvarade.

20 juni- Ikoner ca 13 personer deltog.

7 september — Barnridning i Luled. Fem barn deltog i ridlektioner pa onsdagar
under september — oktober.

19 november — Tvarkontakt i Stockholm. En representant fran Norrbotten
narvarade.

4 december — Teater Adjo Herr Muffin — ca 14 personer deltog.

Avdelning Skane
Styrelse: ordférande Stefan Klaverdal, vice-ordférande Helen Persson, kassor Anna
Kemdal Pho, sekreterare Hanna Bergstrém och kontaktperson Fredrika Stenhammar

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:
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Lokalavdelningen inom féreningen bildades under aret och héll ett konstituerande
mote den 20/3 2016. | samband med arsmotet firades ocksa Internationella Downs
syndrom-dagen 21/3, men da den 21/3 infoll pa en séndag valde vi att fira den 20/3
istallet. Samtliga medlemmar i Skane var inbjudna till att &ta lunch, préva Alla-Kan-
Handboll och manga andra aktiviteter pa Furuboda Folkhogskola som ar speciellt
anpassad for funktionshindrade. Vi hade ocksa bjudit in MegaVega som underhdll
med tecken och sang till kanda melodier.Ca 70 personer deltog.

Foreningen fanns pé plats i samband med Handelsbodens kortege den 26 maj i
Malmo. Foreningen firade ocksa nationaldagen den 6/6 pa Fulltofta Naturcentrum i
Horby dar vi, ca 20 personer, grillade korv och umgicks i det trevliga omradet.

Den 15/10 ordnade féreningen en forelasning i Lund med Jeanette Persson och
Malin Andersson om hur det ar att leva med Downs syndrom och hur man kan ta hjalp
av Karlstadmodellen for spraktraning. Ca 40 deltagare.

For att bredda aktiviteterna gick vi ocksa pa teater, 11/11 var det Ett Dromspel pa
Moomsteatern i Malmo.Ca 10 deltagare. Den 15/12 traffades vi nagra foraldrar pa
pubkvall i Malmd. 4 deltagare.

Under aret har ocksa en stor mangd aktiviteter skett informellt, dar medlemmar startat
initiativ och fatt med andra genom den aktiva grupp som finns pa Facebook. Nagot
exempel kan vara Kalvinknatet, Alla kan springa-loppet, dans osv.

Deltagande vid externa moéten/konferenser:

Polska Down syndrom féreningarna fran Gdansk, Krakow och Warszawa var pa resa i
Malmo och Képenhamn. Nyfikna pa svenska forhallanden for personer med Down
syndrom. Likheter och skillnader diskuterades den 28/10 d& Anna och Hanna fran
styrelsen traffade anhériga.

Tva intressanta projekt involverar féreningens medlemmar: dels &r det Region Skane
som arbetar med en webbaserad féraldrautbildning om Autism, och dels ar det ett
projekt genom Arvsfonden som drivs av Svenska Downféreningen nationellt. Under
aret har ocksa en stor mangd aktiviteter skett informellt, dar medlemmar startat
initiativ och fatt med andra genom den aktiva grupp som finns pa Facebook. Nagot
exempel kan vara Kalvinknatet, Alla kan springa-loppet osv.

Styrelsen har sammantréatt inte mindre &n 4 ganger och har drivit pa for att konstant
oka aktiviteten i foreningen. Vi ser att det finns potential infor kommande ar att
genomfdra manga spannande aktiviteter och att medlemsengagemanget ar fortsatt
hogt.

Avdelning S6rmland
Styrelse: Martina Ladendorf, Lena Hammarsten ochTove Forsberg

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:
9 april Medlemsméte och Arsméte i Nykdping, tolv deltagande, varav sex vuxna.

21 maj Familjetraff pa Torekallberget i Sodertalje. Vi traffades, umgicks, hade
picknick, lekte och tittade pa djuren. Deltagande var sex familjer (ca 25 personer).
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Avdelning Varmland
Styrelse: ordférande: Jessica Rammin, sekreterare Lina Larhult, kassor Johannes
Wikstrém och ledamot Christina Dersjo

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

2711 medlemsmote med Natverk Varmland- 13 deltagare

25/2 medlemsmote med Natverk Varmland — 7 deltagare

25/2 konstituerande mote for lokalavdelningen Varmland— 8 deltagare

25/4 medlemsmote Lokalavdelningen Varmland- 14 deltagare

25/8 medlemsmote Lokalavdelningen Varmland - 7 deltagare

17/9 genomfdrande av invigning av vernissage for utstallningen "lkoner” vid
Varmlands museum (Bl.a. tal av ordf. Jessica Rammin och underhallning av Ida
Hallgquist och Johan Ordkvist.)- drygt 100 deltagare

Deltagande vid externa méten/konferenser:

13/3 Deltagande vid visionsseminarium for IAKM-Sverige — 2 representanter

25/5 Medverkan fotografering och film infér eventet “kortegen”

26/5 Medverkan vid "Kortegen”

8/8 planeringsmdte av utstaliningen "lkoner”

18/8 2:a planeringsmotet av utstallningen "lkoner”

6/9 3:a planeringsmotet av utstallningen "lkoner”

19/10 Medverkande vid férelasning om Babblarna i Karlstadmodellen av Irene Olsén
och Irené Johansson (6ppen forelasning och fér medlemmar)

24/11 och 29/11 Medverkande vid forelasning om Babblarna i Karlstadmodellen, var
medlem Jonna Wikstrom (6ppen foreldsning och for medlemmar)

Avdelning Vast (Vastra Gotaland)

Styrelse eller Kontaktpersoner: Kerstin Branmark (sammankallande), Malin
Savevik (sekreterare), UIf Eriksson (suppleant) och Anna-Lena Palm (ekonomi)
Aktivitetsgrupp; Annika Melin, Ann-Charlotte Ekensten, Karin Standar och UIf
Eriksson med mojlighet for fler att vara med att arrangera olika aktiviteter

Verksamhet/aktiviteter for medlemmar under aret:

Verksamheten under 2016 har, férutom medlemsmoten som innehallit bade allvar, tid
for foraldrasamtal och tid for lek, utgjorts av Skidresan pa Sportlovet dar barnen med
Downs syndrom fatt delta i skidskolan med duktiga instruktrer som ger vart och ett
av barnen precis ratt stod for att de ska kunna delta och utvecklas tillsammans med
sina familjer och kompisar.

Vid firandet av Internationella Downsyndromdagen i mars gjordes detta, liksom
aret innan, genom ett arrangemang pa Varldskulturmuseet. 2016 gjordes det
tilsammans med en rad andra organisationer. Detta mgjliggjorde ett annu bredare
program an tidigare. Uppslutningen, gladjen och stoltheten var helt fantastisk!

Vi har arrangerat mycket uppskattad Zumba i kombination med Drama fér barn och
ungdomar under 3 tillfallen per terminen. D& har det ocksa fikats medhavd matsack
och foraldrar har diskuterat aktuella &mnen. 28 maj deltog vi i samband med MC
Kortegen, ett initiativ fran Handelsboden, dar man for andra aret i rad samlade in
pengar till Svenska Downfdreningens verksamhet.
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Vi har bjudit in till gemensam Picnic traff 6 juni i Borastrakten. 29 juni ordnades en
mycket uppskattad aktivitet speciellt for syskon, da fick man bland annat kéra
GoCart. | borjan av september arrangerades en aktivitetsdag i Frihamnen i
Goteborg, i samarbete med FUB och Passalen. Det fanns hoppborg, méjlighet till bad,
samtal och andra aktiviteter. ’Mormorgruppen” har fortsatt att traffas och ordnar
manga olika och mycket trevliga saker tillsammans.Ett uppskattat arrangemang var
ett bes6k pa GoteborgsOperan 28 oktober. For att fa ett en mojlighet till att lara
kanna bade huset och verksamheten, pa ett forsiktigt och lugnt satt fick vi mojligheten
att vara med pa en generalrepetition for en liten forestallning. Férhoppningsvis kan vi
ordna fler besok pa liknande satt! 6 november var det dags for ytterligare en
familjetraff pa Bushuset i kombination med Laserdom. For foraldrarna fanns det
tillfalle till samtal och gemenskap samtidigt som barn och ugndomar akte, lekte,
tavlade och umgicks. 14 december deltog vi med presentation av var férening och var
verksamhet pa Passalens jubileumsgala pa Varldskulturmuseet.

Vi har aven haft styrelsemdten och planering inom styrelsen fér avdelningen.
Dessutom har vi deltagit pa riksgemensamma traffar och moten i tillsammans med
representanter fran andra delar av landet Utveckling av féreningens arbetssatt bade
regionalt och centralt fortsatter nér det galler administration och upplagg.

Nar det géller de olika aktiviteterna fér medlemmar och personer med Downs
syndrom och deras foraldrar och natverk sa planerar vi att fortsatta att férsoka sprida
arrangemangen sa att de passar olika aldrar och aven far en bra geografisk spridning
inom regionen.

Avdelning Ostergotland

Medlemsmote/arsmote

7 februari bildades avdelning Ostergétland.

Medlemsmotet/arsmotet genomfordes i Norrkdping och en styrelse pa 6 personer
utsags. Under varen tillkom en revisor. Styrelsen bestar av 7 personer och Ulrika
Frisk ar sammankallande Linda och Stefan Karlstrom utsags att vara representanter
p& Riksstyrelsens Arsméte och &ven avdelningens representanter p& Tvéarkontakt
under 2016. Avdelningen hade 119 medlemmar 2016.

21/3 Internationella Downdagen
For tredje aret samlades vi i Soderkoping for att fira Internationella Downdagen och
Rocka Sockorna.

Radiomedverkan den 21 mars

Malin Asplund pratade i P4 Ostergétland och hon ser Downs
) syndrom som en tillgang

B | 55 och lyssna hér:

http://sverigesradio.se/sida/artikel.aspx?programid=160&artikel=6394280

Mats Johanson pratade i P4 Vastmanland. "Bemodtandet av personer med Downs
skiljer i landet". Las och lyssna har:
http://sverigesradio.se/sida/artikel.aspx?programid=112&artikel=6394230

Arsmoéte och Tvarkontakt 23 — 24 april
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Stefan och Linda Karlstrdm var avdelningens representanter pa Arsméte och
Tvarkontakt. Ulrika Frisk, som arbetat i Organisationsutvecklingsgruppen var ocksa
sprak” som medlemmarna kan lana.

MC Kortegen 26 maj

Mats Johansson, Ulrika Frisk, Olle och Ebba akte till Linkdping och Lokebo for att vara
med nar Handelsboden genomforde sin kortege till forman for vara Babylager. Det var
en regnig dag och vi borjade med att dela ut broschyrer och "tatueringar” i butiken for
att sedan aka i forvag till Lokebo dar vi valkomnade MC akarna, at hamburgare och
pratade med deltagarna. Ulrika blev intervjuad och pratade om hur det ar att vara
mamma till Olle och vad Svenska Downféreningen arbetar med for fragor och vilken
betydelse Babylagret har far nyblivna foraldrar.

Mojligheternas gard

Den 13 juni samlades 9 familjer pa Mdjligheternas gard i Vanga utanfér Norrkoping.
Det ar en favorit i repris dar ridning, bollsport och grillade hamburgare star pa
programmet. Det finns manga smadjur att klappa och nytt for i ar var att aka hast och
vagn.

Kolmarden

Den 2 oktober samlades 9 familjer pad Kolmardens djurpark for att umgas och ha en
harlig dag i parken. Dagen inledes med Forestéllning i Bamses varld, pannkakor i
Farmors kok och en massa bus hos Bamse. Vi tittade gemensamt pa Delfinshowen
Life och avslutade med att dela ut en Honungsburk till varje famil;.

Styrelsemdten

Under aret har styrelsen traffats 2 ganger forutom vid medlemsmotet/arsmotet.

Den 17 april traffades styrelsen for att ga igenom underlaget till &rsmétet. Da
planerades dven aktiviteterna Mojligheternas gard och Kolmarden.

Den 30 november traffades styrelsen for att planera varen 2017. Avdelningen kommer
att ha Arsméte den 5/2 2017. Firande av den 21/3 kommer att ske fredagen den 24/3.
Under slutet av maj/ borjan av juni kommer avdelningen att aka till Kolmarden
tillsammans med Avdelning Kalmar. Vidare planering av verksamheten sker under
Arsmétet den 5/2 2017.

T —
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Tvarkontakt

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 mojligheten till intern kommunikation, intern
kunskapsspridning och féreningsutveckling. Tvarkontakten bygger och starker den
vardegrund féreningen vilar pd och majliggor en bred spridning av Svenska
Downforeningens varden pa nationell, regional och lokal niva.

Under 2016 arrangerades tva Tvarkontaktshelger. Den forsta i samband med
arsmotet den 23-24 april och den andra 19-20 november. Vid vartraffen dgnade vi oss
dels at att fira det vi astadkommit i de olika avdelningarna samt pa riksniva, och dels
at varumarkesplattform/vision och kommunikation. Lérdagen avslutades med att vi
besokte Fotografiska museet och tittade pa utstallningen lkoner tillsammans.

Narvarande avdelningar/natverk/arbetsgrupper: Avd Gotland, Avd Gavleborg, Avd
Kalmar, Avd Norrbotten, Avd Skane, Avd Stockholm, Avd S6dermanland, Avd
Varmland, Avd Vast, Natverk Vasternorrland — som blev Avd Vasternorrland under
aret, Avd Ostergotland, Kansli, Riksstyrelse, Valberedning, och Vuxengrupp

Vid hosttraffen pa Iérdagen presenterades den kommande Rocka Sockorna
kampanjen, vi hade ett arbetspass om var nya webbaserade nyhets plattform
Mynewsdesk och vi pratade om regionala bidrag. De vuxna med Downs syndrom
hade ocksa ett pass om sjalvrepresentation. Hans Hallerfors kom och presenterade
tidskriften Intra. Dagen avslutades med att vi deltog vid UPP prisutdelningen pa Ersta
konferenscenter. Pa sondagen hade vi diskussioner om policys och riktlinjer for
avdelningarna, vi hade ett pass vi kallar "korkort for varumarket”. Avdelning Skane och
Varmland berattade om spannande saker de gjort och planer framat och
vuxengruppen presenterade sig. Slutligen kom Anna Brandstrom och héll en
uppskattad workshop om LSS.

Néarvarande avdelningar/natverk/arbetsgrupper: Avd Varmland, Avd Gavleborg, Avd
Vast, Avd Gotland, Avd Norrbotten, Avd Kalmar lan, Avd Stockholm, Avd Skane,
Kansli, Riksstyrelse, Valberedningen och Vuxengrupp
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Arbetsgrupper och ansvarsomraden

Fosterdiagnostik

Syftet med fosterdiagnostikgruppen ar att bevaka, finnas med i debatt och paverka
nyheter, diskussioner och myndighetsbeslut kring Downs syndrom och
fosterdiagnostik. Att sprida uppdaterad och relevant information om Downs syndrom
idag till blivande foraldrar, vardpersonal och myndigheter.
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NNKKF (Nationella Natverket for Kunskap och Kommunikation kring
Fosterdiagnostik).

Svenska Downforeningen &r en av de aktiva medlemmarna i Natverket som bildades
2015. NNKKF samlar flera relevanta professioner och intresseorganisationer som ska
arbeta med kompetens och kommunikation kring fosterdiagnostik pa nationell niva.
Néatverket arbetar for att sammanstélla och samordna information och kompetens
kring Fosterdiagnostik nationellt. Under 2016 har bl.a. foéljande gjorts:

¢ Seminarie om etik och fosterdiagnostik i Almedalen — kan ses har:
https://www.youtube.com/watch?v=ufM3KVAI3zM

e Hemsida for natverket har skapats (www.nnkkf.n.nu)
Arbete med en broschyr om Downs syndrom som intresseorganisationer och
vardprofessionen gemensamt star bakom

e Arbete med patientmaterial om fosterdiagnostik at SBU

e Insamling av information om fosterdiagnostik ifran landets alla landsting for
genomgang/sammantallning

e Kontakter tagna med olika myndigheter och instanser fér eventuell samverkan
— t.ex. Socialstyrelsen, SBU, SKL, 1177 Vardguiden

Utover deltagande i NNKKF har ocksa foreningen har medverkat vid ett antal olika
temadagar/traffar/utbildningar for médravards- och férlossningspersonal 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 — t.ex. i samband med World Down Syndrome Day 21 mars.

Foraldrarstodsprojektet

Foraldrarstodsprojektet satte igadng under 2015. Intresset blev genast mycket stort fran
bade foraldrar, personal och allméanheten. Under 2016 har projektet varit vilande, men
det finns planer for kommande ar att skapa en aktiv grupp som ska arbeta specifikt
med foraldrastodsrelaterade fragestallningar.

Internationellt

Under 2016 paborjades ett samarbete med de nordiska landerna. Uppstarten var pa
Norges kongress utanfor Oslo. Dar utbyttes information om laget i respektive land och
det enades om att se dver vilka viktiga berdringspunkter som finns for att kunna driva
ett samarbete som ska gynna alla de nordiska landerna. Darefter fick vi en inbjudan
till Bergen men motet blev tyvérr installt i sista stund. Dock har en Facebook-grupp
startats dar de olika landernas styrelsemedlemmar finns med. Genom gruppen har


https://www.youtube.com/watch?v=ufM3KVAl3zM
http://www.nnkkf.n.nu/
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det forts samtal och vi har haft mgjlighet att delge varandra vad som ar aktuellt i
respektive lander.

Foreningen har ocksa haft méte med Stockholm stad for att undersoka mojligheterna
att f hjalp att arrangera en internationell kongress i framtiden.

Kommunikation

Overgripande mal for kommunikation som uppnaddes 2016:
Varumarkesplattformen fardigstalldes och utmynnade i "Kérkortet” — ett vagledande
dokument med riktlinjer och fortydliganden kring féreningens grund och varderingar.
Syftet med korkortet ar att underlatta upprattandet av verksamhetsplaner och fa
riksféreningen och de lokala avdelningarna att verka at samma hall, mot samma mal
for kad gemensam slagkraft.

¢ Antal besokare och sidvisningar pa hemsidan ckade

e Rackvidd, interaktioner och antal foljare av vara sociala mediekanaler okade
langt dver forvantan

Intékter relaterade till Rocka sockorna-kampanjen dkade 6ver férvantan
Inledande samarbeten infor Rocka sockorna 2017 inleddes

Nationell samordning infér Rocka sockorna 2017 paborjad

Framtagande av mall for verksamhetsplan tillsammans med styrelsen och
organisationsutvecklingsgruppen, med varumarkesplattformen som
utgangspunkt, genomfordes.

Mal som inte uppnaddes:
e Utarbeta strategi for hemsidan gallande struktur och innehall

D& medlemsregistret ytterligare forsenats har foreningen prioriterat att forsoka fa
ordning pa detta. Sjukskriving av kanslipersonal, 6kad belastning pa kansliet i
samband med Rocka sockorna tillsammans med prioritering att vidareutveckla Rocka
sockorna infor 2017 har gjort att hemsidesarbetet har fatt skjutas pa framtiden.

Sarskilda satsningar planeras i budgeten fér hemsidan och Rocka sockorna-
kampanjen for 2017.

Lager

Foreningens babylagerverksamhet leds av en arbetsgrupp som planerar och
arrangerar lager for nyblivna familjer. Under aret har det varit tva lager inplanerade,
ett pa Tollare folkhdgskola i Nacka maj och ett i september pa Ljungskile folkhégskola
utanfor Goteborg. Tyvarr blev lagret pa hosten installt pa grund av for fa deltagare.
Lagret i maj var dock fullbelagt med 49 deltagre totalt. Lagren riktar sig till familjer
som har barn i aldrarna 0-2 ar och syftet med lagren ar att ge familjer mgjlighet att
traffa andra som befinner sig i samma situation och utbyta erfarenheter, att fa rad, tips
och inspiration om hur man kan stétta sitt barn med Downs syndrom i sin utveckling.
Lagren finanseras med deltagaravgifter och generdsa bidrag fran fonder, féretag och
privatpersoner.
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Organisationsfragor

Organisationsgruppen arbetar for att utveckla bade den lokala organisationen i
respektive region och riksorganisationen. Fokus ligger aven pa att utveckla
samarbetet mellan dessa.

Organisationsgruppen har under aret haft ett flertal protokollférda méten. Gruppen
bestar av representanter fran den lokala organisationen (Ulrika Frisk fran
Lokalavdelning Ostergétland), kansliet (Mickan Liining) och styrelsen (Veronica
Magnusson Hallberg, Anne-Charlotte Lallerman och Lars Oké)

Fragor som Organisationsgruppen berett ar bland andra

e Hur far foreningen de regioner/lokala natverk som annu inte bildat lokala
avdelningar att gora det?

e Vilka personer fran kansli och/eller styrelse ska vara kontaktpersoner for de
olika lokala avdelningarna, natverken och vilande natverk i respektive region?

e Pavilket satt kan rikskansliet underlatta for de lokala avdelningarna néar det
géller formalia mm?

o Vilka rattigheter och skyldigheter har de lokala avdelningarna nar det galler
ekonomiska transaktioner?

e Hur ska Tvarkontakten laggas upp?

e Ardetiforeningens intresse att soka medlemskap i andra
intresseorganisationer och i sa fall vilka?

e Hur bor kansliet vara organiserat?

e BOr kansliets och styrelsens organisation vara synkroniserade?

o Vilken mall ska galla for utformandet av Verksamhetsplan 2017-19.

Skola och utbildning

| borjan pa aret prioriterades att bygga upp kontakterna med centrala statliga
skolmyndigheter. Det var fortsatt mycket kontakt med medlemmar runt
skolproblematiken via e-post och telefon. Fran och med den andra halvan pa aret har
skolgruppen varit vilande.

Vuxenfragor

Vuxengruppen bestar av foljande personer: Mikael Pettersson, Gavleborg, Rasmus
Walllin, Gotland, Johanna Andersson, Gotland, Carina Karlsson, Gavleborg,
(sammankallande och ansvarig infér Riks) samt Ellinor och Marie Farnert, Stockholm.

Vuxen arbetsgrupp har traffats 2 ganger under ar 2016, dels i samband med
Tvarkontakten och Arsmétet i april men &ven vid Tvarkontakten i november. Vuxen
arbetsgrupp har bestamt att vi kommer att ha foljande rubrikmal: bostad, arbete, sjuk
och tandvard och fritid. Gruppen kommer aven att arbeta med béttre
Habiliteringskontakter, hur LSS insatser erbjuds och efterféljs, 16n vid
arbete/dagligverksamhet m.m. Rasmus Wallin har tillfrdgats om att vara Svenska
Downfdreningens person med Down syndrom i Down Syndrome International och det
har han tackat ja till.
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Pa Tvarkontakten den 19 november arbetade Micke, Rasmus och Carina med
sjalvstarkande 6vningar dar vi larde oss att vaga sta infér andra och presentera sig
sjalv, vilket ar nagot vi kommer att trana mycket pa i framtiden.

Carina Karlsson har kontaktat Séderhamnsortens Barnkolloni for att vi eventuellt ska
ha ett Vuxenlager dar. Ett méte holls med delar av deras styrelse den 13 september
Temat for lagret skall vara Halsa, Motion och Kost. Lagret kommer att erbjudas 16
personer med Down Syndrom, fran 18 ar och uppat, garna jamt férdelade
kénsmassigt. Foreldasningar om kost, kroppen, hélsa, vikten av motion m.m. kommer
att hallas i kombination med traning.
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Projekt

Arvsfondprojektet ADHD & Autism vid Downs syndrom
Projektar tva borjade 1 april 2016 under ledning av Svenska Downforeningen.

Projektet har under arets gang arbetat med att sprida informationen till féreningens
medlemmar och familjer med barn med Downs Syndrom dé&r vi utdver Svenska
Downforeningens etablerade kanaler ocksa anvant oss av My Newsdesk och startat
en Facebook grupp for familjer med barn med tillaggsdiagnoserna. | slutet av
sommaren publicerades Overlakare Ulrika Wester Oxelgrens studie i tidskriften ”
Developmental Medicine & Child Neurology” dar den blivit utvald till "Editors Choice” i
tidskriftens pappers publikation som kommer ut i mars 2017.

En kartlaggning har gjorts av press och media, yrkespersonal och andra nyckelaktérer
for informationsspridning och samverkan och &@ven skickat ut ett frageformular till
landets habiliteringar for att se hur de arbetar i dessa fragor. Projektet presenterades i
Sveriges Radios Klartext och vi kommer att vara med i féreningens stora Rocka
Sockorna kampanj med en deltagare som har autism. Arbetet med en podcast har
paborjats. Uppsala Akademiska har pabdrjat uppféljningen och utvarderingen av
projektet vilken kommer att redovisas under 2017.

Arvsfondprojektet med Alzheimer foreningen Downs syndrom

och demenssymptom av Alzheimertyp

Kartlaggning av kompetens om patientgruppen Downs syndrom med misstankt
Alzheimers sjukdom

Projektet har etablerat ett natverk av psykiater, legitimerade psykologer, ansvariga for
vuxen rehab Downs syndrom i region Skane, Géteborg och Stockholm/Uppsala och
specialister fran Minneskliniker i Malmo6 och Géteborg for Alzheimers sjukdom.

Pilotstudier

Pilotstudier har genomférts i tva regioner i Sverige - Region Skane, Véastra Gotalands
region - en plan finns for Stockholms l&an. Efter att ha avslutat del ett av pilotstudien i
Taby, Lunden 2016 (projektets forsta minnesutredning pa ett vardboende i
Stockholms l&an) skapades en arbetsmodell fér minnesutredning gallande personer
med Downs syndrom.

Arbetsmodell for minnesutredning

Utredning och intervjuer har gjorts med utvalda skattningsskalor och verktyg.
Verktyget "Tidiga tecken”, DSDS- (Dementia Scale for Downs Syndrome, Jozsvai,
Kartakis et al 2009) och manual till Diagnostic and Statistical manual of mental
Disorders APA (Association 2013), DSM V har anvants. Den kunskap som projektet
kan iaktta hos de narstdende och 6vriga kontaktpersoner angaende minnesutredning
sammanfattades parallellt som analysmaterial.

Kommunikationsstrategi

Projektet har uppmarksammat att narstdende och familjemedlemmar saknar
kompetens om aldrande och minnessjukdom hos personer med Downs syndrom.
Projektet har beslutat om en vardegrund i det kommande arbetet med att skapa
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kunskapsmaterial fran pilotstudien och projektet i Gvrigt. En kanalstrategi ar upprattad
med detaljerad planering for trycksaker, film och medverkande pa massor/storre
medlemsméten 2017 (till exempel vecka 20 Demens och aldrande, Karolinska
Institutet och Svenska Demensdagarna i Goteborg samt Internationella
Alzheimerdagen i september.)

Plan for vardpersonal - Utbildning och kommande anhérigutbildning 2017
Projektet har planerat en heldagsutbildning for vardpersonal i Stockholms lan, Vastra
Gotalands- region (Goteborg) och region Skane med rubriken Minnessjukdom hos
personer med Downs syndrom. Inbjudningslistorna ar skapade med hjalp av
Alzheimer Sveriges etablerade nétverk av lakare.

Alzheimer Sverige och Svenska Downfdreningen har ocksa planerat kunskapsinsats
och utbildningsinsats direkt till sina medlemmar. Tanken ar att skapa en temakvall
eller halvdagsutbildning inklusive informationsmaterial (bildmaterial och eventuell
trycksak) till deltagarna som har ett anhdérigperspektiv i Stockholm, Géteborg & Lund.

Ansokan till Allmanna Arvsfonden
Ansokan for ar tre i projektet (gallande perioden 23 februari 2017 till 22 februari 2018)
har inlamnats till Allmé&nna Arvsfonden.
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Paverkan och samhallsengemang

Kommunikationssatsningar och evenemang i samband med 21
mars — Internationella Downs syndromdagen

For forsta gdngen presenterade Fotografiska muséet i Stockholm en egenproducerad
utstallning. Ett led i att ta stallning. | samarbete med Glada Hudik-teatern, Aftonbladet
TV och till viss del Svenska Downféreningen, invigdes Ikoner — en utstallning om att fa
finnas, med pompa och stat den 21 mars 2016. Utstallningen bestar av 21 portratt och
ett antal filmer. Samtliga fotomodeller har Downs syndrom och portratterar kdnda
ikoner som manga drémmer om och inspireras av. Fotografiskas uttalanden:

"Detta ar vart satt att synliggéra manniskor som ar en naturlig del av vart samhalle,
men som sallan eller aldrig syns i det offentliga rummet. Temat ikoner ar universellt —
vem har inte dromt om att nagon gang fa vara nagon annan? Vem har inte dromt om
att alla ska fa ha samma méjligheter?”

"Genom 21 portratt tar modellerna sin plats i konsten, i samhallet och i historien for
alltid. P& detta satt inkluderar vi genuint en grupp som annars sallan far synas och
som aldrig synts i historien. Fast de alltid funnit dar. Vi tror pa allas ratt att fa finnas.”

Alla tavlor i den ordinarie utstallningen finns till forsaljning i 3 exemplar vardera.
Foreningen har skrivit avtal med Fotografiska kring att en viss procent av fortjansten
fran varje salt exemplar doneras till foreningen. Detta genererade 90 000 kr under
2016.

Bjorn Mikael Pettersson, styrelseledamot i lokalavdelning Gavleborg, ar en av
modellerna. Har gestaltar han Konstnaren:

Ur Ikoner, en utstéllning om att fa finnas. Foto: Emma Svensson



Svenska
Downféreningen

Sida 27 av 39

Foreningens ordférande Veronica Magnusson Hallberg deltog i utstéliningen i en av
filmerna. Under invigningen deltog foreningen i programpunkterna utdelning av
hederspris samt tillkannagivande av UPP-pristagare 2016. Det &r forsta gangen som
foreningen delat ut ett hederspris, utéver UPP-priset.

Hederspris

UPP-juryn beslo6t att utéver de tva UPP-priserna i ar aven dela ut ett hederspris till 11-
ariga Nathea Anemyr, for sin insats med att géra "Rocka-sockorna’-evenemanget kant
i Sverige pa Internationella Downs syndromdagen den 21 mars 2015. Kampanjen
initierades av féreningen 2014, men fick sitt stora mediala genombrott 2015 tack vare
spridningen av det Facebook-event Nathea startade, med uppmaningen till skolor och
arbetsplatser att rocka sockorna.

Foreningens pressmeddelande om priset plockades upp av TT och fick darmed stor
spridning i tryckt media Over hela landet.

Rocka sockorna
2016 var ett succéar for kampanjen.

e For foreningens del fick vi langt storre
28 536 genomslag i media och i vara egna
St Y@ Alotne. 8 el kommunikationskanaler an tidigare
) ; @ g: " an ér
ROCKA SOCKORNA : - _ . .
3L 1 3 3 . o " Affisch for spridning arbetades fram i
) " - § R . , samverkan mellan kansliet och
‘A 59 V¥ . medlemmen Anna Okvist.
ALLAS LIKA VARDE T Lanseringen av affischerna pa

L. AMARS 2 Facebook den 18 februari nddde en
S SVl wise rackvidd pa éver 1 300 000 personer!
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Utbildningsministern rockade med hela sin familj den aktuella dagen och taggade
foreningen i sitt inlagg p& Facebook, i samband med ett politiskt utspel:

" Gustav Fridolin
[l lgar kl. 08:10 - @

Familjen Fridolin #rockasockorna
For allas lika ratt - i skolan och i livet.
#wdsd2016 Svenska Downfdreningen

Vad gor da regeringen for att rocka sockorna?

- Genom Specialpedagogiska Skolmyndigheten ges
varje &r skolor och huvudman stéd i att bygga en
inkluderande skolmiljo.

Under mars manad tkade antalet som gillade var FB-sida fran ca 1 300 till Gver 7000.
Instagram flodade Over av #rockasockorna.

Forsaljning av tatueringar och vykort i Fotografiskas butik och pa lokala evenemang
genererade intakter. Vykorten ar tecknade av konstnaren André Larzon.

=l
= |
4

ANDRE LARZON

Manga av lokalavdelningarna arrangerade events i samband med 21/3. | Géteborg
gjordes en storsatsning med Rocka sockorna-festivalen pa Varldskulturmuseet i
samarbete med FUB Goteborg och Goteborgs Downfamilj. Hemsidan
rockasockornaghg.se lanserades och besodktes av ca 2000 anvandare. Festivalen blev
en stor succé och mangder med bilder fran roda mattan spreds i sociala medier. Bland
andra underhdll mello-aktuella Panetoz.
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Mediabevakning

Aftonbladet gjorde en storsatsning och publicerade samtliga Ikon-portratt och féljde
upp under flera dagar med artiklar relaterade till Downs syndrom, bland annat
intervjuer med var ordforande. Foreningen skrev debattartikel som publicerades i
Aftonbladet.

AERON B LAT sy

ROCKA SOCKORNA

i, ™
( Rocka sockoma )
N /

Ldsarnas egna bilder:
Sa rockar vi sockorna

o i ] ; o )
"Vi gillar olika och det lar jag mina barn fran bérjan”

S4 diskriminerar vi barnen
med Downs

"Rocka sockorna”-Natheas : "
oppna brev till alla kdndisar [ % v

m

Svenska My, 30, dod efter o
Brysselattackerna

Hon fick hela Sverige att
rocka sockorna

NYHETER man 21 mar 20

Idag, den 21 mars, &r det den internationella dagen for att uppméarksamma
Downs syndom — och hundratusentals svenskar bar olikfargade

strumpor, for att hylla olikheter och ta in mer férg i vardagen. ,';g';:.?;;{,‘{::g‘gjm far ';—i
Aftonbladets lasare ar givetvis med och rockar sockorna. Klicka vidare i internet att skratta =

bildspelet for att se hur ldsarna &r med och uppméarksammar dagen.

Rocka Sockorna Baby socks — valkomstpaket till alla nyfodda
Nathea Anemyr skickar tilsammans med féreningen ut ett par hemstickade rocka
sockorna i babystorlek till alla nyfédda med Downs syndrom i Sverige, for att de ska
k&nna sig valkomna och vérdefulla. Via foreningens hemsida kan nyblivna foréldrar
anmala att de vill ha ett valkomstpaket och ocksa vélja om de vill bli medlemmar i
foreningen. Familjerna far férutom sockorna ett kort fran Nathea och hennes syster
Noelle samt ett kort fran Svenska Downforeningen med information om féreningens
verksamhet. Under aret anmalde 42 familjer intresse for paketet via var hemsida.

lkoner paturné

Ikoner-utstallningen hangde pa Fotografiska fram till juni och fortsatte sedan pa
turné: Halsinglands muséum 11 juni-1 september och Varmlands Muséum 17
september- 20 november. En séarskild utomhusutstélining har tagits fram med
uppforstorade bilder fran utstallningen. Denna visades i Lulea 20 juni- 21 augusti
och en likadan utstallning visades under Almedalsveckan i Vishy.



Svenska
Downfdreningen

Sida 30 av 39

Foreningens lokalavdelningar pa de respektive orterna var involverade i invigningarna
av de olika utstallningarna. | Almedalen deltog féreningen pa riksniva i ett seminarium
(las mer under Fosterdiagnostik) och de som tog del av seminariet inbjuds till visning
av utstallningen dar Par Johansson fran Glada Hudik-teatern berattade. Turnén av
Ikoner kommer fortsétta till Vastsverige under 2017.

Numera hanger "Drottningen” pa Haga slott:

Foto: Kungahuset

Registrerat varumarke

2016-11-18 registrerades varuméarket Rocka sockorna med Svenska Downféreningen
som agare.

D& det fanns starka kommersiella intressen for Rocka sockorna beslutade styrelsen
att foreningen skulle varumarkesskydda namnet -dels for att hindra kommersiella
verksamheter att utnyttja rocka sockorna for syften som inte ar férenliga med
ursprungstanken och dels for att forsékra och fortydliga féreningen som &gare och
avsandare av kampanjen.

Downs syndrom i media under aret

Utover den utbredda tackningen av lIkoner-utstéliningen och intervjuer av personer
med Downs syndrom i samband med 21 mars uppmarksammades att ett 6kat antal
foretag har haft modeller med Downs syndrom i sina reklamkampanjer under aret.
Aven magasin och veckotidningar har haft reportage med personer med Downs
syndrom i fokus. Inte i relation till sin diagnos, utan som en person bland andra
personer vilket ar en framgang ur perspektivet attitydpaverkan. Det &r av stor
betydelse att bredden och mgjligheterna till identifikation okar. Att finnas
representerad i sin samtid, i reklam och mediekanaler, starker den egna identiteten
och existensberattigandet. Allmanheten har fatt fler referenser till olika manniskor med
Downs syndrom och har darmed fatt en mer nyanserad uppfattning. ICA-Jerry
befriades fran att vara foretradare for hela gruppen, och gruppen befriades fran att
bara ha en foretradare.
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UPP-priset

UPP-priset tillkdnnagavs den 21 mars i samband med invigningen av utstéllningen
Ikoner. Priset delades ut i Stockholm den 19 november.

En enkét om prisets betydelse genomférdes och av de 174 medlemmar som svarade
pa enkaten tyckte 98 % att foreningen ska fortsatta dela ut priset.

Styrelsen fattade beslut om att prioritera arbetet med Rocka sockorna-kampanjen infor
2017 och darfor pausa UPP-prisutdelning 2017, med ambitionen att aterigen dela ut
priset 2018.

Prisutdelningen agde rum pa Ersta konferens i Stockholm och blev en valbesokt
tillstallning for alla aldrar. Efter mingel och fika tillsammans med Babba och Diddi
foljde en prisceremoni som bjod pa skratt, applader och nagra lyckotarar har och dar.
Ida Johansson och Anneli Tisell hyllades och &n en gang fick vi bekréaftelse pa vilka
inspirerande personer arets pristagare ar.

Till barn och aven vuxnas fortjusning fick vi, tillsammans med en livslevande Sanna
ocksa tillfalle att sjunga och teckna i en medryckande allsdng. Micke Pettersson laste
ocksa sina egna dikter med imponerande teckentolkning av Linnea Steje.
Eftermiddagen avslutades med dragning i lotteriet med manga fantastiska priser och
lyckliga vinnare! Konferencierer var Klara Liining och Mattias Andersson.

Motiveringar till arets UPP-pristagare:

UPP-priset kategori 1 tilldelas en person med Downs syndrom som genom praktisk
handling visar initiativférmaga och vilja att utveckla sig sjalv samt banar vag for andra.

Ida Johansson tilldelas 2016 ars UPP-pris for att hon med sin kreativa
skadespelartalang inte later sig begransas av sin funktionsnedsattning utan visar att
det gér att leva sin drom.
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UPP-priset kategori 2 tilldelas en person som har stor betydelse for att personer med
Downs Syndrom blir accepterade som fullvardiga samhallsmedborgare och lyfter fram
mojligheterna som finns for personer med Downs Syndrom.

Anneli Tisell tilldelas 2016 ars UPP-pris for att med uthalligt entreprendrskap ha
utvecklat nya mojligheter till lustfylit larande for en hel generation barn med Downs
syndrom och deras familjer.

Team 21

Foreningen tog fram trycklayout fér bomulls- och funktions tréjor som
lokavdelningarna sjélva kan bestalla, for deltagande i olika lopp och idrottsliga
sammanhang. Arbetet med identitetsplattform som startade 2015 och fortsatte under
aret, riktade fokus pa att starka Svenska Downforeningens identitet och koppla
samman féreningen med symbolen Rocka sockorna. Darfér har Team 21-konceptet
nedprioriterats under hésten.

Kommunikationskanaler

Hemsida

Hemsidan www.svenskadownforeningen.se, som inkluderar Kunskapsbanken, &r
foreningens frimsta kanal for informations- och kunskapsspridning.

Antalet besok pa hemsidan 6kade med ca 19% jamfort med foregaende ar.

Hemsidan kraschade i oktober och flyttades 6ver till en tillfallig mall i Wordpress.
Sidan kommer behtva byggas upp pa nytt fran grunden. En sarskild satsning kring en
ny teknisk plattform planeras for 2017 dar strategi for hantering av
Mynewsdeskintegrering och kunskapsbanken tas fram. Pa grund av kraschen saknas
viss statistik for 2016.

Mynewsdesk

Under 2016 gjordes en PR-satsning genom att inférskaffa PR-plattformen
Mynewsdesk. Syftet var att underlatta pressbearbetning, samkéra publicering av
nyheter i flera kanaler samtidigt och na ut till de journalister och féljare som bevakar
vara fragor, samt samla alla vara kanaler under ett och samma "tak” och underlatta for
lokalavdelningar att kunna publicera nyheter och fa support direkt fran Mynewsdesk
istallet for fran kansliet. Nyhetsrummet integrerades med var hemsida. Anvandandet
av Mynewsdesk startade strax fore sommaren, men tog fart under hosten.
Internutbildning i verktyget har pabdrjats men rutiner for att introducera verktyget for
fortroendevalda inom lokalavdelningar behover utarbetas.
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Kampanjsida rockasockorna.se
Under hésten registrerade foreningen domannamnet rockasockorna.se infor
kampanjsatsningen 2017.

Internkommunikation

Facebookgruppen Svenska Downféreningen Lokala avdelningar, Natverk &
Arbetsgrupper anvandes primart som kommunikationskanal for internkommunikation
mellan kansli och lokalavdelningar och arbetsgrupper.

Exchange som anvéands for alla e-postadresser inom féreningen har inte varit tillforlitlig
och vi behover se dver struktur och verktyg/plattform fér internkommunikation.
Medlemsinloggning till hemsidan har diskuterats och kommer tas upp igen under 2017
i samband med planerad kartlaggning av féreningens behov av olika tekniska
plattformar. Detta innefattar kartlaggning 6ver administrations- och behorighetsnivaer i
foreningens olika system och plattformar.

Medlemsbrev och utskick

Vi har anvant verktyget getanewsletter for utskick men detta ersattes av Mynewsdesk
under det senare halvaret. Totalt 3 medlemsbrev skickades ut under mars, juni och
december. Utdver medlemsbreven gjordes ca 25 informationsutskick till medlemmar,
med utskicksverktygen. Lokala utskick kan ha gjorts via e-post eller andra verktyg och
finns darfor inte med i statistiken.

Bocker till forséljning
Foreningen har haft tva boktitlar till férsaljning fran hemsidan: Valkommen Alskade
Barn och Det blev ett barn.
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Statistik kommunikationskanaler

svenskadownfoéreningen.se 2013 2014 2015 2016
Sessioner 45127 52322 61 446 72920
Medeltal per dag 123 143 168 199
WDSD 21 mars 536 1450 2470 3404
Unika besokare 27 441 34729 41481 50 326
Andel nybesok i % 58 64 66 68
Sidvisningar 132531 138 433 151273 161518
Antal lander som besokt 93 105 104 121
Mynewsdesk 2016
Visingar 25 666
Foljare 26
Facebook SvDown 2013 2014 2015 2016
Foljare 816 1291 1847 7855
Réckvidd genomsnitt per inlagg 4255 13 893
Facebook Team 21 2015 2016
Foljare 125 149
Instagram 2014 2015 2016
Foljare 136 173 273
Inldgg 103
#trockasockorna (inkl snarlika) 1647 82 349 111 665
#svenskadownfdéreningen 167
Twitter 2015 2016
Foljare 151 241
Tweets 1564
Visningar 48 900
Youtube-kanal 2015 2016
Videor 4 12
Visningar 170 94
Foljare 1 1
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Facebooksidan Svenska Downféreningen
Inlaggens rackvidd under aret.

Antal anvandare som dina inlagg har visats for.

Dynamisk data [} Betalda

Filmen ” Valkommen till var vardag”

Filmen Valkommen till var vardag! av Helena Isaksson, som tillkommit genom ett
Arvsfondsprojekt finns att titta pA genom foreningens hemsida. Filmen skickas ocksa
ut kostandstfritt till de som ar intresserade. Filmen som ar i tre delar skildrar 11
personer med Downs syndrom och deras vardag, skolgang, arbete, intressen och
drommar.
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Temadag om "Downs syndrom — kost och rorelse” pa

Karolinska Universitetssjukhuset

Ett 160-tal intresserade anhdriga och yrkesverksamma kom till temadagen om Downs
syndrom — kost och rorelse pa Karolinska Sjukhuset den 8 april 2016. Flera kéanda
namn talade om allt ifrdn gympagrupper for barn till senaste forskningen om grént te
och kognition och tidig diagnosticering av Alzheimers sjukdom. Temadagen filmades
av Kunskapskanalen och finns att se pa Svenska Downféreningens youtube kanal.

Orjan Eva Sussan Lotta Rafael
Ekblom Flygare Wallen Eriksson Granholm-Bentley de la Torre
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Samarbeten

Samarbeten med andra organisationer

Under 2016 har Svenska Downforeningen samarbetat med flera andra orginisationer,
dels vid aktiviteter p& 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 frdgor om manskliga rattigheter enligt FN:
konventionen.

- Akademiska sjukhuset i Uppsala

- Alzheimer foreningen

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

- European Down Syndrome Association (EDSA)

- Down Syndrome International (DSI)

- Karolinska Universitets Sjukhuset

- Studieférbundet Vuxenskolan (SV)

- Glada Hudik-teatern

- Upp & Ner Gymnastik/Special Olympics

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




