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Svenska Downféreningens verksamhet
Verksamhetsberattelsen avser kalenderaret 2013.

Svenska Downfdreningen ar en politiskt och religiést obunden ideell férening
med syfte att stddja familjer, anhdriga 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.

Medlemmar

Foreningen hade 31 december 2013 3030 st medlemmar. Antalet medlemmar
har 6kat med 380 personer eller 14 % under 2013.

Medlemmar per lan

Samtliga lan har okat antalet medlemmar.

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar

14 0,50% 27  0,80% 1,60% 13 93%
77 2,90% 83  2,70% 2,90% 6 8%
11 0,40% 26  0,90% 0,60% 15 136%
57 2,20% 83  2,70% 2,90% 26 46%
83 3,10% 88  2,90% 3,20% 5 6%
20 0,80% 37 1,20% 1,30% 17 85%
67 2,50% 79  2,60% 3,50% 12 18%
73 2,80% 74 2,40% 2,40% 1 1%
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Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Soédermanland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vastra
Gotaland
Orebro
Ostergétland
Finland

2.2

39 1,50% 40 1,30% 1,90% 1
93 3,50% 99  3,30% 2,30% 6
271 10,20% 292 9,60% 13,20% 21
806 30,40% 926 30,60% 22,40% 120
88 3,30% 102 3,40% 2,90% 14
64 2,40% 68  2,20% 3,60% 4
95 3,60% 106  3,50% 2,80% 11
74 2,80% 108  3,60% 2,70% 34
47 1,80% 52 1,70% 2,50% 5
64 2,40% 70 2,30% 2,30% 6
470 17,70% 521 17,20% 16,70% 51
38 1,40% 45 1,50% 3,00% 7
98 3,70% 103 3,40% 4,50% 5
1 0,00% 1 0,00% 0,00% 0
2650 100,00% 3030 100,00%  100,00% 380

3%
6%
8%
15%
16%
6%
12%
46%
11%
9%

11%
18%
5%
0%
14%

Kolumnen "Befolkning” visar Sveriges procentuella befolkningsmangd per

l&n. Statistiskt bor det finnas storst potential att 6ka medlemsantalet i

Blekinge, Halland, Jonkoping, Skane, Uppsala, Vasternorrland, Orebro och
Ostergotland. Stockholm har forhallandevis stor andel av medlemskapen i

jamforelse med befolkningsméngden.

Medlemskategorier

Medlemmarna fordelade sig pa féljande medlemskategorier:

Medlemskategorier

B Familj ®Person mStéd M Yrke

0%

Familjemedlemskap: 745 st
Personligt medlemskap: 121 st
Stodmedlemskap: 32 st
Yrkesmedlemskap: 3 st

Totalt antal medlemskap: 901 st
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Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sédermanland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Véastmanland
Vastra
Gotaland

Orebro
Ostergdtland
Finland

27 24

83 22 1

26 8

83 18 3

88 26 5

37 11 1

79 16 1

74 20 4 1

40 10 4 2

99 23 2 2
292 73 10 1
926 226 45 14 1
102 23 5

68 15 4 2 1
106 21 4 2

108 22 4

52 16 3

70 17 2 1
521 116 17 4

45 13 2

103 24 4 3

1 1
3030 745 121 32 3 901

| medlemsregistret gar det for narvarande inte att skilja bonusmedlemmar fran
ovriga familjemedlemmar, och som stddmedlem raknas endast
huvudmedlem. Det &r inte heller obligatoriskt att registrera uppgift om kon och
fordelningen blir da: 40% kvinnor, 40% man, 20% okant.

Medlemsavgift
Medlemsavgiften 2013 var

- Personligt medlemskap 150 kr
- Familjemedlemskap 250 kr
- Stédmedlemskap 500 kr eller hégre belopp
- Yrkesmedlemskap 750 kr

Organisation
Foreningen ar en riksforening. Lokal verksamhet finns pa 21 platser i lokala
natverk. Styrelsens arbete sker ideellt och verksamheten bygger pa frivilligt

engagemang, under 2012 fick foreningen mdjlighet att 6ppna ett kansli med
motsvarande en tjanst anstalld.
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4.1

Under 2013 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 mojliggora okat stod till lokala natverk.

2013 beviljades foreningen for tredje aret Socialstyrelsens statsbidrag till
handikapporganisationer. Det innebar att féreningen maste ha en stabil
plattform, god kontroll och goda rutiner.

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

| borjan pa aret 2013 var det tva personer anstallda pa kansliet, totalt
motsvarande en heltidstjanst: en ekonomiassistent pa 30 % och en kanslist
som stdd for verksamheten och samordnare for lagerverksamheten pa 70%.
Forsta halvaret jobbade dven en person 20% med fondansokningar och 6vrig
administrativ.

Sedan varen 2013 har ytterligare en person arbetat 40% med att stotta de
lokala natverken. | slutet pa aret anstalldes en till person pa 50% och tva
personer pa kansliet gick upp i tid. Saledes bestod kansliet av 4 personer
motsvarande tva och en halv tjanst pa 240% i december 2013. P& grund av
utdkningen av personal 2013, flyttade foreningen sitt kansli till nya lokaler i
slutet pa aret.

Kansliets uppgift &r bland annat att vara en administrativ bas, vara tillgénglig

fér medlemmarna, ha rutiner fér ekonomi och planlagda verksamheter.
Stéttning av de lokala natverken.

Foreningen ar medlem i Arbetsgivarforeningen KFO.

Styrelse
Under 2013 har 12 protokollférda méten hallits, varav 8 var telefonméten.

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

Ordférande Bernt Ljungquist Vanersborg
Vice ordférande Maria Hard af Segerstad-Lindhoff Stockholm
Kassor Anna Lundgren Stockholm
Ovriga ledamoter Anna Westin Umea
Eva Reuterskitld Edwards England
Linda Bjorner Stockholm
Suppleanter Hanna Andersson Gotland
Fredrica Stenhammar Stockholm
Linda Lark Stockholm
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4.2

4.3

4.4

4.5

4.6

Anna-Lena Christensson Osterberg Stockholm

Fram till och med den 1 november var Jessica Steje med i styrelsen som
ordinarie ledamot. Hon avgick ur styrelsen da hon fick anstallning pa kansliet.

Valberedning

Helene Forssbaeck, Diana Amini och Lotta Larsson.

Revisor
Helene Ragnarsson, auktoriserad revisor, Price Waterhouse Coopers

Revisorssuppleant Marianne Stor, auktoriserad revisor, Price Waterhouse
Coopers

Bokforing

Brunna Hyrconsult

Redaktor / webbsaijt

Judith Timoney, Lotta Larsson och Jessica Steje

Kansli

Anna Halldén, Johanna Hjortman, Jessica Steje och Marika Lining. Ulrica
Lysén vid behov.

Ekonomi

2013 beviljades foreningen Socialstyrelsen statsbidrag foér
handikapporganisationer med 1 948 056 kr.

Féreningen har for 2014 beviljats bidrag med 1 950 808 kr. Det innebér en
fortsatt trygghet och stabilitet for foreningens verksamhet och mojliggor vidare
utveckling.Verksamhetsbidrag fran Socialstyrelsen stks och beviljas for ett ar
i taget. Ansokan gors i september och besked ges runt den sista december.

Riktade bidrag till lagerverksamheten har getts av Kronprinsessan Victorias
fond, Ake Wibergs stiftelse, C.F. Lundstroms stiftelse, Eva och Oscar Ahréns
Stiftelse, Byggnadsstiftelsen S:t Erik, Helge Ax:son Johnsons Stiftelse och
Stiftelsen Ulf Lundahls Minnesfond samt Specialpedagogiska
Skolmyndigheten (SPSM).

Foreningen har mottagit gavor fran privatpersoner och foretag for sammalagt

81 200 kr fordelat pa foljande vis, minnesgavor 42 400 kr, Liding6loppet
28 000 kr, privatdonation om 5100 kr och bidrag till Indienresan 5 700 kr.
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Foreningen har for 2013 ars verksamhet ett dverskott p& 708 367 kr.
Styrelsen har gjort 6vervaganden 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
uppséagningstider for anstallda och lokaler behdvs ekonomiskt utrymme.

6 Information

6.1 Hemsidan www.svenskadownforeningen.se

Med hemsidan vill foreningen 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
foéreningens samlade erfarenheter

’@ http: svenskadownforeningen.se: p-c Svenska Downforeningen | ..

Google v P sok v | G Dela | Mer>»

15! Forslag pé webbplatser v &) Hamta fler tillaggspro... v &) Hamta fler tillaggspro.. v Amazon.co.uk=OnlineS.. &]HP Games v

Svenska
Downfdreningen
[sox | mEm

Senaste nytt

Forlangd anmalan t o m 16 mars - Firande av arets UPP-pristagare och
Intenationella Downs syndrom-dagen

Vilkommen till Svenska Downf6reningen

Svenska D ar en ideell forening for personer med Downs syndrom, deras familjer,
Antalet besok pa hemsidan har dkat under aret jamfort med féregaende ar.

Statistik jAmfort med 2012:

Matt 2012 2013 | forandring
Totalt antal besok 38440 45127 17%
Medeltal besdk/dag 105 123 17%
Antal lander som besokt 80 93 16%
Andel nybesok 61% 58% v
Andel unika besokare 24429 27441 12%
Totalt antal sidvisningar 107969 | 132531 23%
Medeltal sidor / besdk 2,8 2,9 3%
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6.2

Medeltal tid / besok 3m12s |3m17s 2%

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

Facebook-sida & Instagram

[ | essica steje  Hitta vanner

Du publicerar, kommenterar och gltiar | egenskap av Svenska Downfdreningen — Byt till Jessica Steje Svenska Downfdreningen

Administratdrspanelen Redigera sida ~ Bygg upp din milgrupp ~ Visa statistik Hjslp ~ | visa [ Marknadsfor sida

KUNSKAP GEMENSKAP MOJLIGHETER S i annons bl

Svenska ¢
Downforeningen

Svenska
Downforeningen Svenska Uppdatera sidinformation | | v Gillar | | v Féljer # ~
Downfdreninge

n
%k kok )

https://www.facebook.com/SvenskaDownforeningen

30 maj 2013 startades féreningens Sida pa Facebook, fran att tidigare ha
administrerat en grupp. Med Sidan kan foreningen sta som avsandare for
statusuppdateringar och bevaka andra sidor och dela i egenskap av
foreningen. Den tidigare gruppen hade drygt 700 medlemmar nar den
stangdes ner i augusti och kan pa grund av det inte raderas. Gruppen ar dock
inte langre aktiv.

31 december var det 816 stycken foljare av sidan. Trenden har under aret
varit stadigt 6kande aktivitet och interaktion manad for manad, med ett
undantag. Hojdpunkten av aktiviteter kopplade till sidan skedde 16-17 oktober
i samband med Brian Skotko-konferensen pa Karolinska.

Sidan administreras av kansliet och nagra styrelsemedlemmar.

Instagram

Y

Wﬂ"[

- -

svenskadownforeningen -

“ Svenska Downfreningen hitp://www.sven:
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6.3

6.4

6.5

6.6

http://instagram.com/svenskadownforeningen

| samband med Liding6loppet sista helgen i september startade féreningen ett
konto pd Instagram for att pa ett snabbt och enkelt satt kunna dela bilder fran
foreningens aktiviteter. Syftet med att synas i sociala medier ar att pa detta
satt skapa personliga kontakter med medlemmarna och mdjligheter att snabbt
kunna interagera. Samtidigt sprids information om vad vi gor och synliggor
vart budskap om valfrinet och delaktighet for personer med Downs syndrom
genom kunskap, gemenskap och mojligheter. Foérdelen med sociala medier &r
att manga av medlemmarna finns narvarande dar.

Kunskapsbanken

Kunskapsbanken om Downs syndrom byggdes upp i projektform med stod av
Allmé&nna Arvsfonden. Projektet avslutades 2007. Sedan dess har
bevakningen av nyheter och uppdatering ingatt i arbetet med hemsidan.

Medlemsbrev

Foreningen har skickat ut 7 medlemsbrev via e-post till medlemmarna med
hjalp av verktyget getanewsletter.com och uppgifter som finns registrerade i
Membit.

E-postkontakter och telefonsamtal

Foreningen har en e-postkanal genom info@svenskadownforeningen.se som
under aret bevakats av kansliet. Styrelsen och andra frivilliga hjalps at att
svara pa fragor som férmedlas av kansliet.

Kansliet har 6ppet mandag till fredag och har telefon 08-730 48 25.

Bocker

Foreningen har haft tva boktitlar till férsaljning fran hemsidan:

Valkommen Alskade Barn saldes i 112 exemplar och Det blev ett barn séldes
i 16 exemplar.

) :
el Ml' wld bcxrsre

e - - —
e ool
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6.7

6.8

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. Under 2013 salde foreningen 64 exemplar av filmen Valkommen till
var vardag!.

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

(7AN

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 utvecklingsstorning), SV (Studieférbundet Vuxenskolan) och
Habilitering och Halsa i Stockholms lan. Projektet avslutades under slutet av
2012. Under 2013 har féreningen arbetat med att sprida filmerna genom olika
kanaler och vi har séant filmer och informationsbroschyrer till bland annat
styrelsen i Foreningen Sveriges habiliterings chefer, Svenska
barnlakarféreningens styrelse, barnhalsovardsoverlakare, SBU, SMER,
Skolverket, stodforeningarna fér personer med Downs syndrom i Norge och
Danmark.

Informationsmaterial

Foreningen har en egen informationsbroschyr som togs fram 2012. Under
2013 har inga nya tryckta material tagits fram.

UPP-priset 2013

Priset UPP 2013 gick till Jonas Nystrom och Harke Steenbergen. Varje ar
delar féreningen ut tva priser i samband med Internationella Downs 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 2013 firades séndagen den 24 mars med
utdelningen av UPP-priset,vid ett arrangemang av Natverk Stockholm.

Juryn for UPP 2013 bestod av Anna Lundgren, Jimmy Fogelqvist, Annica
Eriksson och Anna Westin.

Svenska Downforeningens Verksamhetsberéattelse 2013 11 (23)



7.1.1

7.1.2

Pristagare Jonas Nystrom, traskulptor i Umea

For sin fenomenala konstnarliga formaga att med sina hander och sina
verktyg skapa nytt liv ur dott trd. Genom utstéllningar, donationer till offentliga
rum och pa natet delar Jonas med sig, inte bara av sin fantastiska konst, utan
ocksa av sitt liv och sin obandiga tro pa sig sjalv och pa en hégre mening.
Darigenom ar Jonas en forebild for oss alla.

Pristagre Harke Steenbergen, rektor pa Kyrkskolan i Trosa

For att med Overtygelse och oraddhet visat vagen foér en verkligt inkluderande
skola, en skola dar alla har ratt att hora till. Som rektor pa Kyrkskolan i Trosa
kommun hittar Harke, i samarbete med personal, féraldrar och elever,
|6sningar for att méta varje elevs individuella behov. Genom Harkes
forhallningssatt vardesatts och respekteras alla elever, med eller utan Downs
syndrom, pa samma satt.

Internationella Downs Syndrom-dagen 21/3 2013
- en FN-dag!

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

Svenska Downféreningen delade ut UPP 2013 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 Downs Syndromdagen, vilket fick genomslag i bade riks-
och lokalmedia. Runt om i Sverige firades dagen i de lokala natverken med
aktiviteter.

2013 var andra aret som den Internationella Downs Syndromdagen 21 mars
firades som en av FN:s officiella dagar for att uppméarksamma manskliga
rattigheter.

I New York, i FN-hogkvarteret, anordnades ett seminarium for att
uppmarksamma dagen. "Right to work”. En styrelseledamot var pa plats.

Svenska Downforeningens Verksamhetsberattelse 2013 12 (23)



10

Sverige deltog i videon "Let us in — | want to work!” i samarbete med Down
Syndrome International och 62 l&ander. Kim Bostrém representerade Sverige i
videon som spreds via YouTube. Syftet ar att forespraka rattigheter,
inkludering och valbefinnande fér manniskor med Downs syndrom.

Lagerverksamhet

Foreningen driver sedan féreningens bildande 2002 teckenlagerverksamhet
for familjer med barn med Downs syndrom. Syftet med lager ar att skapa
energigivande sociala moétesplatser 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 anhdriga, samt
yrkesverksamma som &r knutna till familjerna och vill skaffa sig mer kunskap.

En grundtanke &r att deltagarna ska fa mojlighet 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 mojlighet till gemenskap ar viktiga inslag pa lagren.

2013 arrangerades totalt 3 lager pa olika folkhogskolor: ett babylager under
en langhelg pa varen och 2 lagerveckor under sommaren.

Babylager pa Tollare fhs i Nacka 4-7 april, 5 familjer (0-2 ar).
Teckenlager pa Vastanviks fhs 7-12 juli, 12 familjer (3-5 ar).
Aktivitetslager pa Furuboda fhs 30 juli -3 augusti, 11 familjer (6-12 ar).

Natverk Vast arrangerade ocksa ett sim-lager i Uddevalla for 16 familjer 15-17
augusti.

Liding6loppet

Den 28-29 september sprang drygt 90 personer fran féreningen Lidingdloppet
under parollen lika-olika. Det gjordes en gruppanmalan till Lidingdloppet och
fixades med sponsring till samtliga deltagares avgifter. Foreningen tog fram
trojor med lagnamnet Team 21 som gjorde att I6parna syntes ute i sparet.
Under arrangemanget hade féreningen ett talt bemannat dar representanter
fran foreningen svarade pa frdgor om Downs syndrom och delade ut
informationsbroschyrer.
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Skolenkaten

Under varen skickades Svenska Downforeningens skolenkat ut till
medlemmarna for femte aret. Syftet ar kartlagga skolsituationen for
féreningens medlemmar och for att underlatta erfarenhetsutbyte. 143 svar
kom in och det resulterade i fyra rapporter om Fdrskolan, Forskoleklassen,
Skolan och Gymnasiet. Tyvarr fick vi for fa svar nar det galler Utbildning for
vuxna. Som vanligt ar det alla tAnkvarda kommentarer som ger en
mangfacetterad bild av utbildningssituationen for elever med Downs syndrom.

Lokala natverk

Lokala Natverk

Under 2013 har det startats upp nya néatverk i Blekinge, Orebro och Jamtland.
Totalt finns 21 aktiva natverk i 16 av Sveriges lan och malet ar att det ska
finnas lokala natverk i samtliga 21 lan.

Kontaktpersoner saknas i foljande lan:

Jonkdping

Kronoberg

Kalmar

Uppsala

Sodermanland

Den lokala verksamheten &r en viktig del av Svenska Downféreningens
utveckling, da féreningen bygger pa ideellt engagemang. Ambitionen ar att
hitta moderna strukturer for en levande, och for medlemmarna, relevant
foreningsverksamhet. Utvecklingen av former for lokala natverk kommer att
fortsatta. Med ett storre engagemang inom natverken kommer ocksa ett okat
behov av tydliga organisationsformer och intern kommunikation. Under aret
anstalldes en person pa kansliet som samordnare, pa deltid, for lokala

natverken for att kunna stotta och utveckla verksamheten.

Tvarkontakt — en traff for de lokala natverkens kontaktpersoner

Svenska Downforeningens Verksamhetsberattelse 2013 14 (23)



12.1

12.2

12.3

Under 2013 anordnades tva Tvarkontaktsmoéten. Syftet med Tvarkontakterna
ar att utbyta erfarenheter, inspirera varandra och utveckla féreningens arbete.
En mojlighet for de lokala n&tverkens kontaktpersoner att traffa varandra,
styrelsen och eventuellt andra arbetsgrupper.

Tvéarkontakt 9-10 mars, i samband med &rsmotet.

9 representanter deltog fran 6 natverk tillsammans med delar av styrelsen och
kansliet. Information holls om PUL i samband med anvandningen av vart
medlemsregister Membit och vad kontaktpersonerna forbinder sig till for att fa
tillgang till registret. Diskussioner om féreningens organisation och
genomgang av hur hemsidan uppdateras var andra punkter pa dagordningen.

Tvarkontakt 16-17 november.

20 representanter fran 11 natverk deltog tillsammans med delar av kansliet
och styrelsen. Temat for helgen var introduktion till handboken for lokala
natverk och digitala verktyg som Membit, Dropbox, hemsidan och nyhetsbrev.

Blekinge lan — Natverk Blekinge
Var/sommar - lokala natverket i Blekinge startar
Sep - Traff pa Leklandet i Karlskrona

15 dec - Julfika och julpyssel

Kontaktpersoner: Axel Ojansivu och Maria Margaronis
Dalarnas lan — Natverk Dalarna

13 oktober — Natverkstraff och Hattendemo i Malung
Kontaktperson: Anne Hartikainen

Gotlands lan — Natverk Gotland

10 nov — Traff med lek och fika, logoped och kurator
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Kontaktperson: Lena Winarve

Gavleborgs lans — Natverk Gavleborg

21 mar - World Down Syndrome Day firades med bus och fika p& Buspalatset

i Bollnas
26 jun — Arlig grillfest hos familjen Fredriksson i Bergvik
14 jul — Harlig picknick i solskenet i Borgarparken i Hudiksvall.

Kontaktperson: Ann-Sofie Fredriksson
Hallands lan

Natverk Halland
21 mar - Natverk i Vast firar World Down Syndrome Day med Alfons!
15-17 aug — Simlager i Uddevalla

Kontaktpersoner: Helen Nilsson och Jeanette Nilsson

Natverk Kungsbacka

Kontaktperson: Ann-Charlotte Ekensten

Kalmar |&an — Natverk Kalmar

Natverk Kalmar har varit vilande vad galler aktiviteter under 2013.

Norrbottens lan — Natverk Norrbotten
14-16 juni — Familjehelg i Lycksele

8 dec — Julkul pa bondgéard

Kontaktpersoner: Annica Eriksson och Ulrika Hedberg

Skane lan — Natverk Skane

14 jan - SOmnforeldsning med Bengt Midgren

14 feb - Skolfragor — Anna Garbrielsson

23 mar - Natverk Skane firar World Down Syndrome Day

31 aug - Ny dansgrupp for barn med sarskilda behov startar
15 okt - Natverk Skane allman traff for att starta om
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29 nov - Moomsteaterns "Mannen utan riktning”

Kontaktpersoner: Jeanette Persson och Malin Dareberg

Stockholms lan — Natverk Stockholm

Natverk Stockholm har under 2013 fortsatt att skapa motesplatser for familjer
med barn med Downs syndrom, arrangerat Upp&Ner 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
férutom gympa genomfort flera traffar med parallella aktiviteter for barn och
vuxna samt aven for yrkesverksamma.

Ytterligare en grupp med I6rdagsgympa (Roris/Upp&Ner) har startats under
aret sa vi har haft tva grupper med omkring 15 familjer i vardera.

World Down Syndrome Day 2013 firades séndagen 24 mars med UPP-priset
pa en fullsatt Maximteater i Stockholm. 2013- &rs UPP-pristagare Jonas
Nystrom och Harke Steenbergen tog emot applader fran publiken. Efter
prisutdelning bjods det pa en underhallande familjeférestalining med
forestallningen Folk och rovare i Kamomilla stad.

Torsdag den 6 juni 2013 - genomférde vi Natverk Stockholms arliga picknick
vid Stora Skuggan. Ett 40 tal familjer med drygt 80 barn traffades en hérlig
dag i solskenet. Pa programmet fanns hast och vagn, clown, sangstund och
annan lek.

Den 28 oktober 2013 — sag vi genrepet pa familiemusikalen Trollkarlen fran
OZ. 140 medlemmar bjods pa en mycket uppskattad forestallning.

Den 6 november 2013 - genomforde vi tillsammans med FUB i Stockholm en
Kunskapstraff om delaktighet och inkludering i forskola och skola pa temat
For oss tillsammans. Eva Melin och Harke Steenbergen berattade om sin
kunskap och erfarenhet for foraldrar, anhériga och yrkesverksamma. En
mycket uppskattad kvall av de nastan 90 deltagarna.

Eva Meiin: Social delaktighet | forskolan Harke Steenbergen: Inkludering | skolan

Den 1 och 15 dec 2013 - erbjod vi Yoga for tjejer, 13 ar eller aldre, som har
Downs syndrom, och deras mammor med tva 75-minuters yogaklasser.

Vid utvarderingar av aktiviteterna har svaren visat att deltagarna har varit
mycket positiva.
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Under aret har Natverk Stockholm aven deltagit i méten med SV sthim,
ledningen for Habilitering & Halsa samt i referensgruppen
habiliteringsprogram utvecklingsstorning och med foretradare for Halso- och
Sjukvardsnamnden (HSN) i Stockholms lan dar olika fragor diskuterats
omkring bemotande, behov, kompetens etc.

Kontaktpersoner: Fredrica Stenhammar, Lotta Larsson och Bengt Lyngback

12.10 Varmlands lan — Natverk Varmland

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

Fokus pa vara vanliga méten har varit att diskutera punkter under vart
huvudsakliga mal:

- 7 att verka for att personer med Downs syndrom och liknande diagnoser ska
fa mojlighet att bli fullvardiga medborgare”. Vi har till exempel delgett
varandra olika material och metoder fran Karlstadmodellens pedagogik,
diskuterat forskole- och skolfragor etc.

Vi har aven forsokt att sprida budskapet att vi finns for nya foréldrar, for att
kunna stétta dem i tidigt skede. Vi har hjalpt varandra nar andra i natverket
fatt problem t.ex. foljt med pa moéten med rektorer som ej foljer lagen, stottat
varandra kring resursfordelning pa forskola m.m.

| 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.

Under senhdsten traffades medlemmar ur natverk Varmland och hade en rid
aktivitet tillsammans under en helg.

Kontaktpersoner: Per Johansson och Jessica Rammin

12.11 Vasterbottens lan — Natverk Umea

Natverksmedlemmarna har haft kontakt och det har skapats en facebook-
grupp for natverket.

Kontaktperson: Anna Westin och Jenny Sdderstrém

12.12 Vasternorrlands lan — Natverk Medelpad

Kontaktpersoner: Karina Ekwall och Viktoria Nilsson

12.13 Vastmanlands lan — Natverk Vastmanland

16 mars — Aventyrsbasséng sala

Enkelgympa med Friskis och Svettis onsdagar och séndagar
Simning i Sala med Sala Simséllskap Lordagar kl 16
Sondagar 9-10.15 — Sala Special Hockey Team

3 sep — Tecken Café i Vasteras startar — 3 ytterligare tillfallen
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Kontaktpersoner: Linda Sebek och Anna Karlsson

12.14 Vastra Gotalands lan

21 mar - Natverk i Vast firar World Down Syndrome Day med Alfons!
6 jun — Natverk Vast Familjepicknick vid Hofsnas Herrgard

7 sep — Familjetraff med "Mormornatverket” i Vastra Gétaland

15-17 aug — Simlager i Uddevalla

Under hosten tre stycken simtraffar

12.14.1 Natverk Alingsas

Kontaktperson: Christina Grenabo

12.14.2 Natverk Bohuslan

Kontaktperson: Johan Ernstson

12.14.3 Natverk Boras

Kontaktpersoner: &r Jessica Steje och Veronica Magnusson-Hallberg

12.14.4 Natverk Goteborg

Kontaktpersoner: Anna-Lena Palm och Annika Melin

12.14.5 Natverk Skaraborg

17 mar - Natverk Skaraborg firar World Down Syndrome Day i Lidkoping i
Majakerskyrkan!

6 jun — Natverk Skaraborg Grilldag i Lidkdping
27-29 dec — Foraldrahelg med tecken Natverk Skaraborg

Kontaktperson: Jimmy Fogelqvist.

12.15 Natverk Orebro

Nystartat natverk
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Kontaktperson: Ann-Catrin Bergsten

12.16 Natverk Ostergotland
10 feb — S6ndagsmys med semlor

Kontaktperson: Ulrika Frisk

13 Paverkan och samhallsengagemang

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

Profilfragor som engagerar manga medlemmar ar ratten till utbildning, sprak
och kommunikation, skolfragor och vikten av god information och kunskap i
samband med att blivande féraldrar stélls infér valet om fosterdiagnostik.

Konferens om Downs syndrom

Den 15-17 oktober 2013 anordnade foreningen i samarbete med Karolinska
Universitetssjukhuset och Habilitering & Halsa Stockholms lans landsting en
kunskapskonferens om Downs syndrom. Huvudforelasare var Dr Brian
Skotko medicinsk genetiker och assistent professor vid Harvard Medical
School. Férutom Dr Skotko forelaste dverlakare Ulrika Wester Oxelgren,
barnlédkare Asa Myrelid och Professor Géran Annerén. Konferensen pagick
under 3 dagar. Den 15 oktober anordnades en mingelkvall for féreningens
medlemmar pa Berns med en introduktionsforelasning med Dr Brian Skotko.
Den 16 oktober var det férelasningar som framst riktade sig till professionella
inom medicin, habilitering, LSS-verksamheter och skola. Den 17 oktober var
det forelasningar som i forsta hand riktade sig till anhoriga.

Dr. Brian Skotko
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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 méjlighet att engagera sig en
begransad tid. Grupper som har varit aktiva under 2013 ar skolgruppen,
bemdtandegruppen, fosterdiagnostikgruppen och lagergruppen. Alla
grupperna rapporterar till styrelsen.

Bemotandegruppen

Foreningen har under ar 2006-2008 drivit ett bemotandeprojekt dar det
utvecklats forelasningar och utbildningsmaterial med hjalp av medel fran
Allmanna arvsfonden. Under ar 2013 tog man upp arbetet med
bemdtandeprojektet igen. En arbetsgrupp tillsattes under hdstterminen som
bland annat avser att gora en reviderad nyutgava av boken "Valkommen
alskade barn". Boken handlar om att bli och vara féralder till ett barn med
Downs syndrom. Det medicinska vardprogrammet som nyligen har reviderats
kommer att finnas med i den nya upplagan av boken.

Skolgruppen

Skolgruppen 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 for medlemmarna.

Fosterdiagnostik — samhallsdebatt

Svenska Downfdreningen har under manga ar varit engagerad i den allménna
debatten om tidig fosterdiagnostik och konsekvenser av att landsting infér den
aven for gravida kvinnor under 35 ar. | foreningen finns ett natverk, dar
frivilliga medlemmar kan engagera sig. | slutet pa 2013 formades det en
arbetsgrupp som kommer att jobba mer aktivt med fragor som ror
fosterdiagnostik under 2014. Foreningens standpunkt ar att den information
som ges till blivande foraldrar infor erbjudandet om fosterdiagnostik maste
vara balanserad och bygga pa aktuell kunskap om vad Downs syndrom kan
innebéra att leva med i dagens samhalle, utan att grunda sig pa radslor och
férdomar. Féreningen tar inte stallning for eller emot abort eller
fosterdiagnostik.

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 samhallet och uppmuntra till diskussion om
levnadsvillkor for personer med funktionsnedsattningar, belysa fragor om
manskliga rattigheter och FN:s konvention om manskliga rattigheter. Vi
kommer att fortsatta soka och utoka vara samarbeten for att bli starka ihop
med andra som har samma mal som vi.
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Glada Hudik-teatern

Den 17 oktober inleddes samarbete med Glada Hudik-teatern genom ett mote
med teaterns verksamhetsledare Par Johansson. Under 2013 har vi synts pa
vara respektive hemsidor och samverkat genom sociala medier. Under 2014
kommer vi att fortsatta att samarbeta med gemensamma projekt.

Externa moten

Foreningen har under 2013 deltagit i ett antal externa méten: 7 februari besok
pa habiliteringen Norrtull, 21 mars. FN, New York. World Down Syndrome
Day, 27 mars Kris och Samtals centrum tréff, 2 maj. Socialdepartementet.
Utredning om Vardbidrag, 3 maj. Socialdepartementet. Utredning om
Handikappersattning, 28 maj Allianspartierna i Socialutskottet. Riksdagens
samtal om LSS, 24 juni Hearing Socialstyrelsen, 17 augusti. Stdertalje
kommun. Med anledning av protester mot LSS-boende i Glasberga, 17
oktober. Mote med Par Johansson, Glada Hudik-teatern. Inledande
samarbetsmote, 28 november Stora Radet méte med Socialstyrelsen, 3
december. IVO — Inspektionen fér Vard- och Omsorg. Informationsméte, 10
december Glada Hudik-teatern, méte om vart samarbete kring turné och
andra projekt och 11 december Processtod Tillganglighets slutevent.

Studieforbundet 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.

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. Under 2013 blev
diskussionsunderlaget till filmerna Valkommen till var vardag! klart. Tanken ar
att materialet ska anvéndas vid studiecirklar.

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

Manga av vara medlemmar &ar ocksd medlemmar i FUB. FUB &r en viktig
opinionshildare och remissinstans i samhallet och samarbete ar av stor vikt

for Svenska Downfdreningen. Regelbundna maten 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).
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Projekt

Filmprojekt — Att leva med Downs syndrom

Spridning av filmerna "Valkommen till var vardag” har fortsatt under 2013 och
ingar i foreningens ordinarie verksamhet. Projektet har varit ett samarbete
med FUB, SV och Habilitering och Halsa Stockholms |an och kommer att
spridas dven genom samarbetsorganisationerna. Syftet &r 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 drdommar.

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). Projektet slutférdes under
2013 och resulterade i studiematerial i TAKK.

Om jag hade en rost

Under 2013 har féreningen varit delaktig i ett samarbetsprojekt med FUB/-
stiftelsen Ala, med projektmedel fran Allménna 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.

ADHD och autismspektrumtillstand vid Downs syndrom

Foreningen har under 2013 statt som medsodkande vid ett Arvsfondprojekt:
ADHD och autismspektrumtillstand vid Downs syndrom. Tanken ar att
foreningen framforallt ska medverka vid:

» Att samverka med Akademiska sjukhuset och habiliteringen i Uppsala om
material och metoder for att stodja familjer dar "dubbla diagnoser"
konstaterats.

+ Att verka for att kunna erbjuda féraldramedverkan vid férelasningar
gentemot professionella och anhériga om "dubbla diagnoser".

+ Att bidra till spridningen av forskningsresultaten och de metodstdd som
kan komma att tas fram.
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