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Svenska Downfdreningens verksamhet
Verksamhetsberattelsen avser kalenderaret 2012.

Svenska Downféreningen ar en politiskt och religiost obunden ideell férening
med syfte att stddja familjer, anhériga och personal med kunskap, information
och energigivande aktiviteter. Féreningen verkar for att manniskor med
Downs syndrom ska ha samma mdijlighet till delaktighet och valfrihet som
andra.

Vara ledord ar:

Kunskap Vi Okar kunskapen och sprider erfarenheter om hur det kan vara
att leva med Downs syndrom.

Gemenskap Vi skapar motesplatser for personer som pa olika satt berors av
Downs syndrom.

Mojligheter Vi for en aktiv dialog och diskussion for att forbattra
mdjligheterna fér manniskor med Downs syndrom.

Verksamheten som genomfors bygger pa ideellt och frivilligt engagemang.
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Medlemmar

Foreningen hade 31 december 2012 2.650 medlemmar. Antalet medlemmar
har 6kat med 850 personer eller 47% under
2012.
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Medlemsokningen beror till stor del pa att féreningen under 2012 gick 6ver till
att anlita ett externt foretags tjanster for medlemsregister (Membit). | och med
detta automatiserades viss hantering vid utskick av inbetalningskort,
paminnelser och medlemskort, samt koppling till inbetalda medlemsavgifter
via bankgirot. Medlemmarna far sjalv underhalla sina uppgifter direkt via
internet. Sammantaget ger det snabbare och tydligare service till
medlemmarna och ger pa sikt mindre dagligt arbete for kansliet.

Medlemmar per lan

Samtliga lan har 6kat antalet medlemmar. 1 medlem bor utomlands.

2012 Antal Andel  Okning Okning %

BLEKINGE 14  0,5% 4 40%
DALARNA 77 2,9% 25 48%
GOTLAND 11  0,4% 8 267%
GAVLEBORG 57 2,2% 29 104%
HALLAND 83 3,1% 29 54%
JAMTLAND 20 0,8% 1 5%
JONKOPING 67 2,5% 22 49%
KALMAR 73 2,8% 27 59%
KRONOBERG 39 1,5% 14 56%
NORRBOTTEN 93  3,5% 15 19%
SKANE 271 10,2% 106 64%
STOCKHOLM 806 30,4% 231 40%
SODERMANLAND 8 3,3% 32 57%
UPPSALA 64  2,4% 11 21%
VARMLAND 95  3,6% 30 46%
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VASTERBOTTEN 74 2,8%
VASTERNORRLAND 47  1,8%
VASTMANLAND 64  2,4%
VASTRA GOTALAND 470 17,7%
OREBRO 38 1,4%
OSTERGOTLAND 98  3,7%
Finland 1 0,0%

2650 100,0%

2.2 Medlemskategorier

Medlemmarna fordelade sig pa féljiande medlemskategorier:

Stod - 30 - 1%
Person - 141 - 5%

| och med bytet av medlemsregister gar det for narvarande inte att skilja
bonusmedlemmar fran évriga familiemedlemmar, och som stédmedlem

39

20
133
16
60

850

Yrke - 4 - 0%

111%
18%
45%
39%
73%

158%

-90%
47%

Familj - 2475 - 94%

raknas endast huvudmedlem. | det nya registret &r det inte heller obligatoriskt
att registrera uppgift om kén och fordelningen blir d&: 40% kvinnor, 40% man,

20% okant.

3 Medlemsavgift

Medlemsavgiften 2012 var

- Personligt medlemskap 150 kr
- Familjemedlemskap 250 kr
- Stédmedlemskap
- Yrkesmedlemskap 750 kr

Svenska Downfdreningens Verksamhetsberattelse 2012

500 kr eller hégre belopp
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4.1

Organisation

Foreningen ar en riksforening. Lokal verksamhet finns pa 19 platser i lokala
natverk. Styrelsens arbete sker ideellt och verksamheten bygger pa frivilligt
engagemang, men har under 2012 fatt mojlighet att dppna ett kansli med
motsvarande en tjanst anstalld.

Under 2012 har ambitionen fortsatt varit inriktad pa att starka upp
administrationen for féreningens verksamhet och att lagga en plattform for en
fortsatt utveckling av féreningen och maijliggéra dkat stod till lokala natverk.

Foreningen beviljades for andra aret Socialstyrelsens statsbidrag till
handikapporganisationer vilket har inneburit en stor férandring for féreningen,
med krav pa att ha en stabil plattform, god kontroll och goda rutiner.

Ambitionsnivan i foreningen ar hdg, och efterfragan pa var kunskap och
erfarenhet ar stor i samhéllet. Styrelsen ser stor potential for foreningen om
det finns en stabil organisation i botten, sa att engagemanget fran
medlemmar, volontarer och frivilliga kan tillvaratas pa basta satt.

Styrelsen fattade darfor beslutet att inratta ett kansli och anstélla personal.
Kansliet startade i boérjan av 2012 och har hittills varit inriktat pa att lagga de
administrativa grunderna. Kansliet har haft tva personer anstallda, totalt
motsvarande en heltidstjanst: en ekonomiassistent pa 30 % och en kanslist
som stdd for verksamheten samt samordnare for lagerverksamheten pa 70%.
Ytterligare en person har arbetat pa timbasis med Arvsfondsprojektet.
Foreningen har under aret hyrt ett kontorsrum av féreningen FUB Stockholm.

Vid starten av kansli har inriktningen inledningsvis varit:

1. Att genom ett kansli satsa pa tillganglighet for medlemmarna, forbattra
kontinuiteten for bland annat medlemsregisterhanteringen och rutiner for
ekonomi och planlagda verksamheter. Syftet har varit att frigora styrelsen fran
basadministration.

2. Att successivt forbattra formagan till stod for lokala natverk och utveckla
organisationsformerna.

Under 2012 har punkten 1 uppfyllts. Nasta steg i organisationsutvecklingen ar
att hitta former for de lokala natverken. Foreningen behdver utdka antalet
anstallda som kan agna tid at det arbetet ihop med de lokala natverken.

Foreningen ar medlem i Arbetsgivarféreningen KFO.

Styrelse
Under 2012 har 8 protokollférda méten hallits, varav fyra var telefonmoten.

Ambitionen &r att styrelsen ska besta av representanter med olika geografisk
forankring och olika intresseomraden. Styrelsen arbetar utan ersattning.

Ordférande Helene Forssbaeck Alvsjo

Vice ordférande Bernt Ljunquist Vanersborg
Kassor Anna Lundgren Sundbyberg
Ovriga ledamoter Anna-Mari Annala Obbola
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4.2

4.3

4.4

4.5

4.6

Eva Reuterskiold Edwards Skanor

Susanne Avervik Huddinge
Suppleanter Diana Amini Huddinge

Lotta Larsson Saltsjobaden

Anne Hartikainen Djurmo

Valberedning

Bengt Lyngbéack och Stefan Fagerstrom.

Revisor

Per Jardetun, auktoriserad revisor Lorab.
Revisorssuppleant Roland Karlsson.

Bokforing

Brunna Hyrconsult

Redaktor / webbsaijt

Judith Timoney och Lotta Larsson

Kansli

Anna Halldén och Johanna Hjortman, samt Ulrica Lysén for Arvsfondsprojekt
och vid behov.

Ekonomi

For 2012 har Socialstyrelsen haft statsbidrag for handikapporganisationer
med 1 341 005.

Foreningen har for 2013 beviljats bidrag med 1 948 056 kr. Det innebér en
fortsatt trygghet och stabilitet for foreningens verksamhet och mojliggor vidare
utveckling.

Verksamhetsbidrag fran Socialstyrelsen soks och beviljas for ett ar i taget.
AnsoOkan gors i september och besked ges runt den sista december.

Riktade bidrag till lagerverksamheten getts av Stiftelsen Radiohjalpen och
Ake Wibergs stiftelse samt Specialpedagogiska Skolmyndigheten (SPSM).
For Filmprojektet Att leva med Downs syndrom har Arvsfonden beviljat
bidrag.
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6.1

Foreningen har for 2012 ars verksamhet ett dverskott pa 521 641 kr.
Styrelsen har gjort dvervaganden som gar ut pa att féreningen med ansvar
som arbetsgivare och kostnader for kansli behdver en buffert i ekonomin.
Verksamheten ar beroende av statsbidrag, vilket ar en osaker faktor. For att
om nddvandigt kunna banta verksamheten under kontrollerade former, men
med bibehallen foreningsverksamhet, och med iakttagande av
uppsagningstider for anstallda och lokaler behdvs ekonomiskt utrymme.

Information

Hemsidan www.svenskadownforeningen.se

Med hemsidan vill féreningen medverka till att skapa en nyanserad bild av
Downs syndrom genom att lyfta fram méanniskan snarare &n diagnosen. De
direkta syftena med hemsidan éar:

e Att vara en kalla till kunskap om Downs syndrom

e Att vara ett positivt stod for familjer, narstdende, yrkesverksamma och
personer med Downs syndrom

e Att synliggtra Svenska Downféreningen och att bygga upp
féreningens samlade erfarenheter.

Hemsidan anvéandes i féljande omfattning:

Matt 2011 2012 | férandring
Totalt antal besok 34.852 38.440 +10 %
Medeltal besok / dag 95 105 +10 %
Antal lander som besdkt 71 80 +13 %
Andel av besdken: Sverige 93,9 % 92,6 % v
Finland 2,0% 1,8 % v
Norge 0,5% 0,9 %
USA 0,4 % 0,5 %
Tyskland 0,5 % 0,4 % v
ovriga 2.7% 3,8%
Andel nybestk 59 % 61%
Antal unika besdkare 21.253 24.429 +15 %
Kallor till besok: sokmotorer 60 % 69 %
webbplatser 20 % 18 % v
direkttrafik 20 % 13 % v
Totalt antal sidvisningar 111.297 107.969 -3%
- varav unika sidvisningar 89.206 86.954 -3 %
Medeltal sidor / bestk 3,2 2,8 -12 %
Medeltal tid / bestk 3m20s| 3mi2s -4%
Medeltal tid / sida I1m3ls| 1m46s +16%
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www.svenskadownforeningen.se har Google-ranking 4 av 10"

Arbetsgruppen for att underhalla och vidareutveckla hemsidan har bestatt av
Judith Timoney, Lotta Larsson och Anna Halldén.

Under november uppgraderades hemsidan till en nyare Wordpress-release
(sékerhet) och fick nagra forbattrade funktioner (anvéandarvanlighet) samt
flyttades till ett nytt webb-hotell (battre svarstider). Innehallet pa sidan uttkas
successivt och vid arets slut omfattade sajten cirka 165 sidor i menyer och
256 artiklar i nyhetsloggen (156 fg ar).

Besdk per dag i genomsnitt per manad:

www.svenskadownforeningen.se

180

160 ] H2010 2011 @32012

140

120 -

100 -

80 A H

besok per dag

60 - H

40 - I

20 ~ a

JAN FEB MAR APR MAJ JUN JUL AUG SEP OKT NOV DEC
méanad

6.2 Facebook-grupp

Syftet med gruppen pa Facebook ar att skapa ytterligare en kanal till personer
som ar intresserade av att fa information och/eller att diskutera fragor som rér
Downs syndrom. Gruppen har idag 6éver 600 medlemmar och informationen
som sprids inom gruppen kan antingen initieras av Svenska Downféreningens
administratorer eller av nagon av gruppens medlemmar. Nagra av de mest
diskuterade amnena under aret har varit anhorigstod, vardbidrag,
fosterdiagnostik, forskola, och skola. Gruppen har ocksa varit ett forum for att
sprida information om olika aktiviteter, for att visa pa positiva exempel (t ex
via bilder och videoklipp) och for att tipsa varandra om nyheter. Gruppen fyller
ocksa en stodjande funktion eftersom medlemmarna kan stélla fragor och ge
varandra rad.

Gruppen hittas pa féljande lank:
http://www.facebook.com/groups/110959112254350/

! Rankingen ar baserad pa hur manga "kvalitets”-sajter som lankar till hemsidan. Jdmfor t.ex. FUB - 5, DN — 7,
Google.se - 7 och Google.com - 9.
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6.3

6.4

6.5

6.6

6.7

6.8

Kunskapsbanken
Kunskapsbanken om Downs syndrom byggdes upp i projektform med stod av

Allméanna Arvsfonden. Projektet avslutades 2007. Sedan dess har
bevakningen av nyheter och uppdatering ingatt i arbetet med hemsidan.

Medlemsbrev

Foreningen har skickat ut 7 nyhetsbrev via mail till medlemmarna under 2012.

E-postkontakter och telefonsamtal

Foreningen har en mejlkanal genom info@svenskadownforeningen.se som
under aret har bevakats av det nyoppnade kansliet. Styrelsen och andra
frivilliga hjalps at att svara pa fragor som formedlas av kansliet.

Via hemsidan kan meddelande skickas, som gar till foreningens info-mejl.
Kansliet har telefon 08-730 48 25. Tidigare har féreningen endast kunnat ha

begréansad tillganglighet via telefon. Under 2012 har tillgangligheten
forbattrats och kansliet marker ett ckande antal telefon- och mailférfragningar.

Bocker
Foreningen har haft tva boktitlar till forsaljning fran hemsidan:

Vvalkommen Alskade Barn saldes i 287 exemplar och Det blev ett barn saldes
i 41 exemplar.

Filmen Valkommen till var vardag!

Foreningen saljer filmerna Valkommen till var vardag! av Helena Isaksson,
som tillkommit genom ett Arvsfondsprojekt. Filmerna skildrar 11 personer
med Downs syndrom och deras vardag, skolgang, arbete, intressen och
drommar.

Filmerna sandes pa SVT i augusti 2012 och hade manga tittare.

Projektet Att leva med Downs syndrom har finansierats av Allmanna
Arvsfonden och har drivits i samarbete med FUB (féreningen fér barn, unga
och vuxna med utvecklingsstdrning), SV (Studieférbundet Vuxenskolan) och
Habilitering och Halsa i Stockholms lan. Projektet avslutades under slutet av

2012. Spridning av filmerna paborjades och kommer att fortsatta genom olika
kanaler och féreningssamarbeten under 2013.

Informationsmaterial

Foreningen har under aret tagit fram trycksaker om foreningen.

10 (23)


mailto:info@svenskadownforeningen.se

7.1.1

7.1.2

UPP-priset 2012

Priset UPP 2012 gick till Vanja Fardig och Inger Sandberg. Varje ar delar
foreningen ut tva priser i samband med Internationella Down Syndrom-dagen
som infaller den 21 mars. Priset lyfter fram personer som bidrar till att
forbattra mojligheterna for personer med Downs syndrom.

World Down Syndrome Day 2012 firades séndagen den 18 mars med
utdelningen av UPP-priset,vid ett arrangemang av Natverk Stockholm.

Juryn for UPP 2012 bestod av Bengt Lyngback, natverk Stockholm, Anna-
Mari Annala, natverk Umea, Jimmy Fogelqvist, natverk Skaraborg och Annica
Eriksson, natverk Norrbotten.

Pristagare Vanja Fardig

— for att hon ar en harlig forebild for manga barn och unga med Downs
syndrom da hon visat pad mojligheten till utveckling och framgang.

Vanja ar en framgangsrik simmare och vann tva guldmedaljer och en
bronsmedalj i Special Olympics World Summer Games i Aten. Vanja har
ocksa en stark social kompetens och stor formaga att kommunicera och
umgas med andra. Vanja ar en forebild som med sina drommar, ambitioner
och mal har visat pa mojligheter for manniskor med Downs syndrom. Hennes
kampaglod forandrar de stereotypa attityderna i vart samhalle.

Pristagare Inger Sandberg

— foér hennes empati, civilkurage och agerande for att uppméarksamma
missforhallanden pa ett sarskilt boende.

Inger sdg manniskan i en man med mycket omfattande
funktionsnedsattningar och Downs syndrom. Inger har visat prov pa
inlevelseférmaga och civilkurage utéver det vanliga, nar hon som anstalld gick
emot sina chefer och anmalde langvarig vanvard pa ett sarskilt boende till
Socialstyrelsen. Ingers mod, medkansla och handlingskraft i kombination ar
ett foredome for all personal inom omsorgsverksamheten.

Internationella Down Syndrom-dagen 21/3 2012
- en FN-dag!

Internationella Down syndromdagen firas pa manga stallen runt om i varlden
for att uppmarksamma mojligheterna for personer med Downs syndrom.
Datumet ar ett symboliskt val, da det 21:a kromosomparet i den manskliga
kroppen bar pa en 3:e kromosom nar man har diagnosen Downs syndrom.

Svenska Downfdreningen delade ut UPP 2012 och natverk Stockholm
arrangerade evenemanget. Innan och i samband med den 21 mars skickades
tre pressmeddelanden ut for att uppméarksamma bade UPP-evenemanget,
samt Internationella Down syndromdagen, vilket fick genomslag i bade riks-
och lokalmedia. Runt om i Sverige firades dagen i de lokala natverken med
aktiviteter.
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11

2012 var forsta aret som den Internationella Down syndromdagen 21 mars
firades som en av FN:s officiella dagar for att uppmarksamma manskliga
rattigheter.

I New York, i FN-hdgkvarteret, anordnades ett seminarium for att
uppmarksamma dagen. "Building Our Future”. Tre medlemmar var pa plats.

Sverige deltog i videon Let Us In — | want to learn! i samarbete med Down
Syndrome International och 68 lander. Fredrika Lundgren representerade
Sverige i videon som spreds via YouTube. Syftet ar att forespraka rattigheter,
inkludering och valbefinnande for manniskor med Downs syndrom.

Lagerverksamhet

Féreningen driver sedan foéreningens bildande 2002 teckenldgerverksamhet
for familjer med barn med Downs syndrom. Syftet med lager ar att skapa
energigivande sociala motesplatser for foreningens familjer samt att formedla
och ge tillfalle till utbyte av kunskap och erfarenhet. Hela familjerna ar
valkomna, aven mor- och farféraldrar och andra anhériga, samt
yrkesverksamma som ar knutna till familjerna och vill skaffa sig mer kunskap.

En grundtanke &r att deltagarna ska fa majlighet att 6va sin
teckenkommunikation. Genom tecknandet framjas kommunikationen och
utvecklingen hos barnet med Downs syndrom. Ambitionen har ocksa varit att
utveckla lager som efterfragas och med olika inriktningar. Vuxenundervisning,
aktiviteter for barnen och majlighet till gemenskap ar viktiga inslag pa lagren.

2012 arrangerades totalt 5 lager pa olika folkhogskolor: ett babylager under
en langhelg pa varen och 4 lagerveckor under sommaren. Ytterligare ett
sommarlager var planerat, men stalldes in pa grund av for f& anmalningar.

Babylager pa Tollare fhs i Nacka 30 mars-2 april, 7 familjer (0-2 ar).
Sommarlager pa Loéftadalens ths i Asa 26 juni-1 juli, 8 familjer (3-5 &r)
Sommarlager pa Vastanviks fhs 8-13 juli, 7 familjer (0-2 ar).
Sommarlager pa Vastanviks fths 15-20 juli, 9 familjer (3-5 ar).
Sommarlager pa Furuboda fhs 17-22 juli, 7 familjer (6-10 ar).

Lidingdloppet

Den 29-30 september deltog l6pare - vuxna och barn - fran Svenska
Downféreningen med gruppanmalan pa Lidingoloppet pa initiativ av en
medlem. Volontarer ordnade taltplats och sponsring och lI6parna sprang i
tréjor med Svenska Downféreningens logotyp.

Skolenkaten

Under varen skickades Svenska Downféreningens skolenkat ut till
medlemmarna for fjarde aret. Syftet ar kartlagga skolsituationen for
féreningens medlemmar och for att underlatta erfarenhetsutbyte. 83 svar kom
in. Det ar framfor allt foraldrarnas kommentarer till frdgorna som har ett
mycket stort varde for att forsta vad som fungerar bra och daligt. Det gar
daremot inte med nagon sakerhet att dra slutsatser om hur det ar for alla
elever med Downs syndrom utifran undersokningen.
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12 Lokala natverk

Under 2012 har antalet natverk fortsatt att 6ka, om an inte i lika hdg takt som
tidigare. Den lokala verksamheten &ar en viktig del av Svenska
Downféreningens utveckling, da féreningen bygger pa ideellt engagemang.
Ambitionen &r att hitta moderna strukturer for en levande, och for
medlemmarna, relevant foreningsverksamhet. Utvecklingen av former for
lokala natverk kommer att fortsétta. Med ett stbrre engagemang inom
natverken kommer ocksa ett 6kat behov av tydliga organisationsformer och
intern kommunikation.

Den 10-11 mars hoélls en traff for de lokala natverkens representanter —
Tvarkontakt - i Stockholm, i samband med arsmotet.

12.1 Dalarnas |lan — Natverk Dalarna

Under aret har arrangerats traffar i Mellstaparken i Borlange och pa S:t
Olofsgarden i Malung.

Kontaktperson: Anne Hartikainen
12.2 Gotlands lan — Natverk Gotland

Pa Gotland finns ambitionen att komma igang pa allvar med det uppstartade
natverket. Medlemsvarvning finns som en satsning framat.

Kontaktperson: Lena Winarve
12.3 Géavleborgs lans — Natverk Gavleborg

| ntverk Gavleborg (eller snarare Sddra héalsingland) finns ett natverk som
bland annat hyrt badet av den lokala babysim-féreningen. Den senaste tiden
har vi aven haft en ledare med for att det ska bli lite sdng och lek i badet. Via
Studieférbundet Vuxenskolan har vi dven ordnat en studiecirkel i
materialtillverkning. Dessutom har vi arrangerat skidskola och skidlager.
Annars tréffas vi mest under ledigare former, t.ex. grillfest.

Kontaktperson: Ann-Sofie Fredriksson
12.4 Hallands lan

12.4.1 Natverk Halland

Vart natverk bestar av ca 10 familjer som haller kontakten och traffas. Vi har
bland annat varit pa busfabriken och pa statsbodgarden dar vi tittat pa djuren
och grillat korv. Vid ett par tillfallen har vi &ven varit hemma hos en av
familjerna och ridit. Dessutom har vi traffats pa sagoangen och grillat ett par
ganger bara for att man ska traffas och prata lite.

Kontaktpersoner: Helen Nilsson och Jeanette Nilsson
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12.4.2

12.5

12.6

12.7

Natverk Kungsbacka

Natverk Kungsbacka samarbetar med 6vriga lokala natverk i Vastsverige,
SDF Vast, och deltar i natverkstraffar for att planera aktiviteter och
arrangemang. Under 2012 har vi bland annat erbjudit medlemmarna: firande
av Down syndrom-dagen i Skara, familjelager pa Bassholmen, préva-pa-
segling i Langedrag, familjedag pa Boras djurpark, familjedag pa 4H-garden i
Vargarda och forelasning om pubertet i Goteborg.

Natverk Kungsbacka har haft kontakt med nya familjer och kunnat ge tips och
stod i en del fragor.

Kontaktperson: Ann-Charlotte Ekensten

Kalmar lan — Natverk Kalmar
Natverk Kalmar har varit vilande vad géller aktiviteter under 2012.

Kontaktperson: Jan-Olof Thorstensson

Norrbottens lan — Natverk Norrbotten

Vi har ordnat med fyra traffar under aret. DS-dagen firades med 15-talet
familjer i Pited, pa Nimbys varld. Dar vi fikade och lekte tillsammans och
paborjade var parm till BB om vara harliga barn, som vi sedan har éverlamnat
dit.

Sedan har vi ordnat en mamma-traff dar vi pratade om Svenska
Downféreningens verksamhet och diskuterade vad vi énskar géra
tillsammans och vi utbytte tankar och funderingar kring vara barn. Vi at
tilsammans och hade en trevlig och mycket givande kvall. Sedan ordnades
en pappa-kvall med bastu och mat. Aven dar utbyttes tankar och funderingar
kring vara barn.

Sedan har vi anordnat en julfest for 10-talet familjer, med fika, pyssel, sang
och juldans. Tomten gjorde ett besdk och fick hjalp av en tomte-Nisse.

Vi samarbetar med FUB, da vi har mojlighet att lana deras lokal. Vi anordnar
ocksa gympa, dock i FUB:s regi, men dar flertalet &ven ar medlemmar i vart
natverk.

Natverket har aven varit med i diskussioner med ansvariga 6éver TUFF-
utbildningarna och SPSM om rétten att a tilltrade till tuff eller ej, men
dessvarre med negativt resultat.

Kontaktpersoner: Annica Eriksson och Ulrika Hedberg

Skane lan — Natverk Skane

Natverket vill vara en kamratférening dar medlemmarna ger varandra positiv
energi och delar med sig av kunskaper och erfarenheter, stort som smatt. Det
ar upp till varje medlem att driva natverket framat efter lust, formaga och
intresse.
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12.8

Sondagen den 18 mars 2012 firade skaningarna World Down Syndrom Day
pa Vikenskolan utanfor Helsingborg. Narmre 150 personer fran Skanes alla
horn kom pa festen och férutom huvudpersonerna fanns det allt fran syskon,
mor- och farféraldrar och andra personer i barnens natverk. Moliendo Café
spelade och sjong och alla barn var pa sitt basta danshumor nar det bjods pa
barnsang och trumpetspel.

Ansiktsmalning var populart liksom Wii-spel. Foéretag hade sponsrat flitigt med
lotterivinster och lotterna hade rykande atgang. | synnerhet det formanliga
barnlotteriet med vinst varje gang var populart.

Det fikades och pratades till sen eftermiddag och det var manga trétta men
nojda barn och vuxna som gav sig av hemat igen efter en harlig och givande
eftermiddag.

Foto och text: Jenny Hjelmgren

Kontaktpersoner: Jeanette Persson och Malin Dareberg
Stockholms lan — Natverk Stockholm

Natverk Stockholm har under 2012 fortsatt att skapa motesplatser for familjer
med barn med Downs syndrom, arrangerat gympa, samarbetat med
Studieférbundet Vuxenskolan, FUB och Handikapp & Habilitering (SLL).

Halso- och sjukvardsnamnden inom Stockholms Lans Landsting beviljade
medel for verksamheten som framst ska rikta sig mot barn. Natverket har
genomfort flera tréffar med parallella aktiviteter for barn och vuxna.

World Down Syndrome Day 2012 firades den 18 mars med UPP-
prisutdelning. Orkester Pop upptradde.

Den 25 mars hdlls "spelhala” for tonaringar och det spelades tarning, kort och
bradspel.

Den 6 juni var det dags for Natverk Stockholms arliga picknick i Stora
Skuggan. Ett cirka 100 personer firade nationaldagen.
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Den 1 december var det adventspyssel for barnen och féreldsning for vuxna.
Inga-Lill Matson forelaste om inkludering.

Natverket har ocksa bjudit in till forestallningen "Pierrot pa Operan”.

Infor skolstart arrangerades skolcirkel i samarbete med SV Studieférbundet
Vuxenskolan.

Under aret har Natverk Stockholm &ven deltagit i referensgruppen for
Habilitering och hélsa, Stockholms lan och deras projekt om
habiliteringsprogram fér utvecklingsstorning.

Kontaktpersoner: Bengt Lyngbéck, Stefan Fagerstrém, Anethe Mansén

12.9 Varmlands lan — Natverk Varmland

Natverk Varmland har haft drygt 50 mer eller mindre aktiva medlemmar och
har haft 4 natverksméten under aret. Viktiga handelser:

Under 2011 startade vi ett teaterprojekt med vara barn med DS och deras
syskon. Teatergruppen bestod av 8 barn med DS och 8 syskon i dldrarna 5-
11 ar. Vi har traffats varannan onsdag hela hosten under ledning av en
teaterpedagog. Detta fortsatte aven varannan onsdag under varen.

| juni var natverk Varmland med och ordnade aktiviteter kring
Karlstadmodellens sommarskola i Forshaga. Medlemmar ur natverk
Varmland ansvarade for teckenkurser, anordnade gymnastikpass med
barnen, anordnade workshops samt hade hand om den dagliga skétseln.
Dessutom drevs en teaterskola fér barnen (syskon+ barn med DS) under tre
dagar med uppvisning pa avslutningsdagen.

Fokus pa vara vanliga méten har varit att diskutera punkter under vart
huvudsakliga mal: "att ge majlighet att bli fullvardiga medborgare” . Vi har till
exempel delgett varandra olika material och metoder fran Karlstadmodellens
pedagogik, diskuterat forskole- och skolfragor etc.

Ett annat fokus har lagts pa att sprida budskap att vi finns for nya foraldrar. Vi
har hjalpt varandra nar andra i natverket fatt problem t.ex foljt med pa méten
med rektorer som gj foljer lagen, stéttat varandra kring resursfordelning pa
dagis m.m.

Kontaktpersoner: Per och Helena Johansson
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12.10

12.11

12.12

12.13

Vasterbottens lan — Natverk Umea

Vi har tidigare spenderat vara traffar pa en forskola i Umea, nar detta
upphorde fick vi hyra elevhemmet pa habiliteringen for vara familjetraffar
vilket har fungerat bra.

Vi har fortsatt med vara familjetraffar och under aret har vi traffats 7ggr, en av
gangerna har vi traffats pa ett lekland.

Parallellt med familjetraffarna har aven en av foraldrarna dragit igang
brottning for barn 6ver 5 ar under nagra séndagar, det har varit ett valkommet
inslag av bade foraldrar och barn.

Fortsatt fokus har varit att lara kédnna varandra, tréaffas familjerna tillsammans
och att lata barnen vara i centrum.

Kontaktperson: Anna-Mari Annala

Vasternorrlands 1&an — Natverk Medelpad

Vi ar ett nystartat natverk. Just nu ar vi elva familjer som traffas. De allra
flesta gympar tillsammans pa séndagsmornarna, da det ar Upp&Ner gympa

Kontaktpersoner: Karina Ekwall och Viktoria Nilsson
Vastmanlands lan — Natverk Vastmanland

Vi har haft en traff, en sommarvandring i Sala med grillning och fiske i bdrjan
av augusti. Harligt vader och sa dar underbart sommarlugnt.

Kontaktpersoner: Linda Sebek och Anna Karlsson

Vastra Gotalands lan

De lokala natverken i vastra Sverige har mer och mer borjat arrangera
aktiviteter tillsammans under namnet Natverk SDF Vast.

Vi har skapat en grupp for Vastra Gotalandsregionen "Svenska Down
Foreningen Vast” for medlemmar i vast (71 medlemmar) samt en grupp som
heter SDF Vast Planeringsgrupp for kontaktpersonerna i de lokala natverken i
vast (8 medlemmar).

Vi har inlett ett samarbete med en lokal férening i Géteborg som heter
Goteborgs Downfamilj. De har 25 familjer som medlemmar per 20121231.
Flera av dessa familjer &r aven medlemmar i SDF och vi deltar och informerar
varandra om pagaende aktiviteter mm.

Natverken Boras och Alingsas har skapat en gemensam sluten grupp pa
Facebook dar vi delar information om vad som ar pa gang blandat med lite av
varje som vi tanker pa och upplever. Gruppen hade 31 dec 2012 32 stycken
medlemmar.

17 (23)



Forsta sondagen i varje manad arrangerade Natverk Alingsas gymnastik- och
sangstund mellan. Medlemmar i Vast inbjuds till denna aktivitet, men den drar
framst fran Alingsas och Boras. Gympan har uppehall 6ver sommaren och jul-
och nyar.

17 mars

Natverk Skaraborg/SDF Vast arrangerade firande av Internationella Downs
sydrom dagen i Skara i samarbete med SV. Inbjudan gick naturligtvis ut till
Natverk Boras och hela Vast. P4 programmet:

- Natverket i Géteborg med mor- och farféraldrar berattade om sina traffar och
aktiviteter.

- Tal, sprék, kommunikation och kommunikationshjalpmedel: nyheter, inspiration
och tips!

- Information om lattlast fran Centrum for lattlast

- Passalen i Goteborg pratade om fritid for alla!

Dessutom var det ansiktsmalning, Clown, Ballonger, Fiskdamm, fika, lattare lunch
och Vega & Em sjong pa teckensprak!

Prova pa segling

SDF Vast arrangerade tillsammans med Passalen och SV Vést en
familjedag i Langedrag den 2 juni. Per Liljeros fran Unik forsakring berattar
om forsakringar for personer med olika funktionsnedsattningar.
Gruppdiskussioner och erfarenhetsutbyte kring fritidsaktiviteter for
personer med funktionsnedséattningar.

Sommardagar pa Bassholmen Arrang6r SDF Vast under 3 dagar
med Gvernattning pa Bassholmens vandrarhem. Det var bad,
fotbollsmatcher, lek, hastar, Bassholmens museum med allmoge batar,
grilla, ata vafflor, basta och mys med familj och vanner.

Traff pa 4H-garden i Vargarda 16 september

Program: guidad tur bland djuren, korv, bréd och dricka, saft/kaffe och
Initiativtagare var natverken i Boras och Alingsas, men samarrangerades
med hela SDF Vast. Ca 30 deltagare.

Foreldsning om pubertet 18 nov

Natverken i Vast arrangerade en férelasning om puberteten i samarbete
med FUB och Studieférbundet Vuxenskolan i Goteborg séndagen den 18
november.

Eva Nilsson berattade vad som hander i kroppen vid puberteten och ger
dig tips och rad som kan underlatta i féraldrarollen. Eva har en bakgrund
som barnmorska och radgivare pa ungdomsmottagningen och hon ar
ocksa foralder till ett barn med Downs syndrom.

Mammakvall pa restaurang i Goteborg

17 oktober traffades 20-talet mammor och utbytte erfarenheter och &t god
mat tillsammans. Info om de lokala natverken och insamling av 6nskemal
infér kommande aktiviteter och féreningsarbete. Arrang6r SDF Vast.
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12.13.1

12.13.2

12.13.3

Natverk Alingsas

Natverk Alingsas satsar framfor allt pa att gympa tillsammans.

Se i Ovrigt samarrangemang med SDF Vast.

Kontaktperson: Christina Grenabo

Natverk Bohusléan

Mer och mer integrerar sig Natverk Bohuslén i det storre och 6vergripande

Natverket Vastra Goétaland. Se samarrangemang med SDF Vast.

Kontaktperson: Johan Ernstson

Natverk Boras

Under 2012 har natverk Boras fokuserat pa att samverka med néarliggande

natverk i Vastra Gotaland. Se samarrangemang med SDF Vast.

Kontinuerlig verksamhet: Gymnastik och teckensang

21 mars: Tva personer fran vart natverk representerade Svenska

Downféreningen pa World Down Syndrome Day-konferensen som holls pa

FN:s hogkvarter i New York, med anledning av att FN fran och med 2012

utlyst den 21 mars till officiell dag att uppméarksamma Downs syndrom.
Teater

En liten grupp foraldrar fran Bords samakte till Folkteatern i Goteborg den 25 april
och sag forestallningen Expectations — om att fa ett annorlunda barn, som
foreningen fatt rabatterat biljettpris till.

"Den prisade forestaliningen Expectations berattar historien om tva par, ett fran
London och ett frdn Goteborg som bada méts av nyheten att allt inte kommer bli
som de drémt. En gripande men samtidigt humoristisk férestallning om att fa ett
barn som inte &r som alla andra.” Det var en helt fantastisk forestallning som bjod
pa mycket igenkanning, tarar och skratt.

Boras Djurpark

26 maj arrangerade vi tillsammans med Natverk Vast en familjedag i Boras
Djurpark med anledningen av foreningens 10-arsjubiléum. Parken erbjud
subventionerat pris for medlemmar och féreningen betalade 2 guidade turer med
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elefantmatning, som var mycket uppskattade och fullbokade. Ca 60 personer
deltog. (15-20 familjer). Samma dag var aven DHB Vastra i parken. Vi valde
samma dag for att det skulle vara manga tecknande personer i parken samtidigt.
Vara medlemmar erbjods att delta pa den teckentolkade saluppvisningen som
DHB bokat.

Nationaldagen, familjepicknick

6 juni, nationaldagen, bjod vi in till familjepicknick vid Hofsnas Herrgard
utanfér Boras. En del av glassforsaljningens fortjanster i Hofsnas
ny6ppnade glasskafé gick till foreningen. Medlemmar fick 20% rabatt pa
mat och fika i kaféet dagen till &ra. De som driver herrgardskaféet har
sjalva en son med DS. De hade satt upp ett eget partytalt till oss, men
regnet holl sig borta denna dag. Evenemanget besotktes av ett 10-tal
familjer och var mycket uppskattat &ven om det var lite blasigt och kallt...

Kontaktpersoner: ar Jessica Steje och Veronica Magnusson-Hallberg
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12.13.4

12.13.5

12.14

13

Natverk Goteborg
Se samarrangemang SDF Vast.

Kontaktpersoner: Anna-Lena Palm och Annika Melin
Natverk Skaraborg
24 november 2012: Mamma-traff i Harlunda.

Se i dvrigt samarrangemang med SDF Vast.

Kontaktperson: Jimmy Fogelqvist.
Natverk Ostergétland

Natverk Ostergétland startade upp under aret och har haft tva traffar under
2012.

Uppstartstraffen den 11 juni i Norrkdping lockade ett 50-tal deltagare som
traffades och diskuterade vad vi vill géra i Natverk Ostergotland. Da det var
med nagra foraldrar som da annu inte blivit medlemmar i Svenska
Downféreningen sa informerade vi om vad Svenska Downforeningen ar for
nagot och berattade om de kommande sommarlagren. Det bestamdes att
natverkstraffarna ska flytta runt bland de 6stgotska orterna.

Hosttraffen hade vi i S6derkdping dar vi grillade korv, gick tipsrunda och
lyssnade pa Carl Gustav Pettersson fran Celiakiférbundet som holl en
forelasning om gluten- och laktosintolerans. Vi fick smaka och préva pa olika
produkter.

Natverk Ostergétland &ar i gdng och planerar nu in 2013 &rs aktiviteter.
Linkoping ar den ort som star pa tur for den forsta av de kommande
aktiviteterna.

Kontaktperson: Ulrika Frisk

Paverkan och samhallsengagemang

Svenska Downféreningen vill bidra till att andra bilden av Downs syndrom,
visa forebilder och gora det majligt for personer med Downs syndrom att
utdva sina rattigheter som fullvardiga samhéallsmedborgare. Vi vill genom att
lyfta inspirerande exempel stéarka medlemmarna. Nu nar féreningen har en
stabil grund finns forutséattningar for att bli &n mer engagerade i
samhallsdebatten.

Profilfrdgor som engagerar manga medlemmar ar ratten till utbildning, sprak

och kommunikation, skolfrdgor och vikten av god information och kunskap i
samband med att blivande foréldrar stalls infor valet om fosterdiagnostik.
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14.1

14.2

15

15.1

Under aret har foreningen genom mediauppmarksamhet i samband med
UPP-priset och Internationella Downs syndromdagen spridit vara budskap.
Lokala natverk har ocksa traffat foretradare for samhallsinstitutioner, sdsom
habiliteringar och skolor.

Arbets/intresse-grupper

Foreningens verksamhet bygger pa att medlemmar engagerar sig i olika
fragor, skapar aktiviteter och deltar i samhallsdebatten. | foreningen finns ett
antal arbets- /intressegrupper for olika fragor dar intresserade medlemmar
ofta arbetar aktivt i flera ar men ocksa har mojlighet att engagera sig en
begransad tid. Grupperna rapporterar till styrelsen.

Skolgruppen

Skolgruppen leds av Bernt Ljungquist. Den bestar av medlemmar engagerade
i skolfragor for barn och ungdomar med Downs syndrom. Intresserade kan
delta i gruppen och engagera sig.

Sedan flera ar gors en skolenkat som skickas till medlemmarna for att
kartlagga situationen vad galler skolgang fér medlemmarna.

Fosterdiagnostik — samhallsdebatt

Svenska Downforeningen har under manga ar varit engagerad i den allmanna
debatten om tidig fosterdiagnostik och konsekvenser av att landsting infér den
aven for gravida kvinnor under 35 ar. | foreningen finns ett I6st sammansatt
natverk, dar frivilliga medlemmar kan engagera sig. Féreningens standpunkt
ar att den information som ges till blivande foraldrar infér erbjudandet om
fosterdiagnostik maste vara balanserad och bygga pa aktuell kunskap om vad
Downs syndrom kan innebara att leva med, i dagens samhaélle, utan att
grunda sig pa radslor och férdomar.

Samverkan med andra organisationer

Svenska Downféreningen samarbetar med flera andra organisationer, dels
vid aktiviteter pa lokal niva, dels pa nationell. Vissa samarbeten sker for att
bedriva paverkansarbete i samhaéllet och uppmuntra till diskussion om
levnadsvillkor for personer med funktionsnedsattningar, belysa fragor om
manskliga rattigheter och FN:s konvention om méanskliga rattigheter. Vi
kommer att fortsatta soka och utoka vara samarbeten for att bli starka ihop
med andra som har samma mal som vi.

Studieférbundet Vuxenskolan (SV)
Ett samarbetsavtal finns mellan SV och Svenska Downforeningen. Syftet ar

att underlatta och stodja samarbetet for bada parter for att konkret utfora
utbildningsinsatser. Lokalt genomfors studiecirklar.
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15.2

15.3

16

SV finns med som samverkanspart i Svenska Downféreningens filmprojekt
som pagatt under 2011 och 2012 med stod fran Allmanna Arvsfonden och
kommer att fortsatta delta i spridningen av filmerna. Just nu pagar
framstallandet av diskussionshandledning till filmerna Valkommen till var
vardag! for att kunna anvanda vid studiecirklar.

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

Manga av vara medlemmar ar ocksd medlemmar i FUB. FUB &r en viktig
opinionsbildare och remissinstans i samhallet och samarbete ar av stor vikt
for Svenska Downfdreningen. Regelbundna méten sker mellan styrelsen och
kansliansvariga chefer pa FUB riks.

Internationella kontakter

Svenska Downféreningen &r medlem i EDSA (European Down Syndrome
Association) och DSI (Down Syndrome International).

Den 15-17 augusti 2012 agde den elfte varldskonferensen om Downs
syndrom rum, denna gang i Kapstaden, Sydafrika. Féreningen var
representerad och kndét internationella kontakter.

Projekt

Filmprojekt — Att leva med Downs syndrom

Under aret har Arvsfondsprojektet Att leva med Downs syndrom fardigstallts.
Filmerna Valkommen till var vardag! av filmaren Helena Isaksson har
producerats och sandes i augusti p& SVT. Spridning av filmerna pabérjades
och kommer att fortsatta inom foreningens ordinarie verksamhet. Projektet
har varit ett samarbete med FUB, SV och Habilitering och Halsa Stockholms
l&n och kommer att spridas &ven genom samarbetsorganisationerna. Syftet ar
att ge en uppdaterad bild av vad livet for personer med Downs syndrom kan
vara: skildra manniskorna bakom diagnosen, deras vardag, skolgang, arbete,
intressen och drémmar.

Aldersrelaterat material i TAKK

Foreningen har via natverk Stockholm deltagit som referens for SV:s
Arvsfondsprojekt att ta fram aldersrelaterat material i TAKK (tecken som
alternativt och kompletterande kommunikation).

Om jag hade en rost

Under aret har foreningen ocksa sagt ja till ett samarbetsprojekt med FUB/-
stiftelsen Ala, med projektmedel fran Allméanna Arvsfonden: Om jag hade en
rost. Projektet gar ut pa att ta fram lattillgangligt pedagogiskt material for
spraktraning enligt Karlstadmodellen. Féreningen kommer att delta i arbetet
med spridning av materialet.
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