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Sammanfattning

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 dar de kan gora sina rdster hdrda och
skapar mdjligheter for aktiviteter, moten och gemenskap. Féreningen ar ideell och
rikstackande med lokala avdelningar.

Rocka Sockorna

Att Rocka sockorna ar enkelt! Genom att ta pa dig olika strumpor hyllar du olikheter
och slar ett slag for alla manniskors lika varde och rattigheter. Tillsammans kan vi
forandra manniskors attityd och se till att alla ar valkomna i vart samhalle! FN har
utlyst den 21/3 till Varldsdagen for Downs syndrom och da rockar vi extra mycket!

Medlemmar
Den 31 december 2019 hade féreningen 3738 medlemmar. Antalet medlemmar dkade
med 72 personer, vilket motsvarar en 6kning med 2 % sedan féregaende ar.
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Lokala avdelningar
Svenska Downfdreningen antog i april 2015 nya stadgar, och sedan dess har
styrelsen prioriterat arbetet med att frimja bildandet av lokala avdelningar ute i landet.

Malet for 2019 var 19 lokala avdelningar. Vid arets borjan hade vi 17 stycken (tva fler
an malet for 2018 som var 15). Under 2019 har Avdelning Jonkoping startat, sa vid
arets slut hade vi 18 lokala Avdelningar. Hallands lan ingér i Avdelning Vast, s for
2019 konstaterar vi att vi har uppnatt 18 lokala avdelningar i 19 av landets 21
regioner.

Ekonomi

Likviditetsmassigt ar inriktningen for foreningen att pengarna pa banken ska réacka till
minst sex manaders fasta utbetalningar under de kommande aren. Pengar i
foreningen ska arbeta for var sak — inte ligga overksamma pa ett bankkonto.
Underskrider foreningen sex manaders fasta utbetalningar ska ekonomiansvarig pa
kansliet varna styrelsen. | slutet av 2019 hade féreningen en likviditet som rackte till 9
manaders fasta utbetalningar.

Foto: Johanna Pettersson
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Uppféljning mot Verksamhetsplanen 2019

Prioriterade omraden for 2019 har varit:
LSS

Forskning och utveckling

Rocka Sockorna

Fosterdiagnostik

Stark lokal organisation

Trygg ekonomi

Vasentliga avvikelser fran maluppfyllelse har skett inom féljande:

- Malet att under 2019 gora en kartlaggning av behov och tekniska forutsattningar
for kunskapsbanken fullbordades ej pa grund av omprioritering.

- Malet att under 2019 géra en sammanstallning av relevant information infor
forskolestart infriades ej pa grund av omprioriteringar.

- Malet att inratta ett Fackrad enligt norsk forebild fullbordades ej pa grund av
omprioriteringar.

Méatbara mal

Aktivitet Mal 2019 Kommentar
Babylager 1 lager Ingen avvikelse
Lager for vuxna 1 lager Ingen avvikelse

Medlemsrekrytering Avvikelse: malet med 3 800

Antal medlemmar 3 800 medlemmar | Mmedlemmar uppfylldes ej.
per 31 dec 2019: 3 738
medlemmar

Stark lokal organisation

Antal lokalavdelningar 19 av 21 regioner | Ingen awvikelse
per 31 dec 2019: 19 av 21
regioner
Hemsida 120 000 unika Mélet 6vertraffades med totalt
bestkare 129 400 unika besokare.

svenskadownféreningen.se

55 000 unika Malet dvertraffades med totalt
rockasockorna.se besokare 69 800 unika besokare.
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Inledning

Var 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.

Var 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 dar de kan gora sina rdster hérda och
skapar mdjligheter for aktiviteter, méten och gemenskap.

Foreningen ar ideell och rikstdckande med lokala avdelningar.

Vara malomraden

Oka kunskapen om Downs syndrom
N

Samhallspaverkan
%

Framja forskning och utveckling

\

Engagerade medlemmar
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Stark organisation
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Ordforandebrev

Aret som gatt

Annu ett &r har gatt och foreningen har ater igen 6kat i medlemsantal fr&n 3666 till
3738 i tider dar de flesta tappar medlemmar. Det kanns valdigt positivt!

Nagot som &r valdigt tydligt ar att vi under 2019 klev fram och var aktiva i den
intressepolitiska debatten. Exempel pa det ar inte minst vart kunskapsseminarium
som handlade om trygghet i krissituationer for personer med Downs syndrom och
intellektuell funktionsnedsattning. Foreningen tog initiativet till seminariet med
anledning av att tvd unga manniskor med Downs syndrom miste livet under tragiska
omstandigheter under 2018. Kunskapsseminariet har skapat ringar pa vattnet ute i
samhallet och det kanns fantastiskt och ocksa ndédvandigt.

Foreningen har varit aktiva i LSS-utredningen genom en av vara ledaméter i
riksstyrelsen som har varit ordférande fér en av grupperna i Funktionsratt Sverige. Det
har resulterat i en rapport som nu 6ver 100 funktionsrattsorganisationer star bakom. Vi
har bidragit i debatten kring hur hantering av 6vergangen mellan vardbidrag till
omvardnadsbidrag skotts/inte skotts. Detta starker mig i tron om att det ar bra att
samarbeta med andra forbund for att bli starkare.

Under 2019 fick vi till sist igang arbetet med att fa till en ny hemsida. Arbetet med den
kommer att fortsatta och ar inte klar &nnu men processen ar igang och vi har kommit
en bit pa vag!

En annan fantastisk sak som hande var att vi startade ett fint samarbete med
mediebyran The Amazing Society som ser var forening och vart syfte. Resultatet,
kampanjen "Berika — inte begransa” har ni precis kunnat beskada under innevarande
ars Rocka sockorna-kampan;!

Jag ar, sist men inte minst, verkligen stolt éver oss alla och det & med stor gladije jag
laser alla fantastiska arsberattelser fran lokalavdelningarna. Heja oss, vi ar i allra
hogsta grad en levande forening!

Veronica Magnusson Hallberg

Riksordférande
Svenska Downfdreningen
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Om foreningen

Styrelse
Val av styrelse skedde i enlighet med valberedningens forslag pa arsmotet.

Veronica
Magnusson
Hallberg

Ordférande
(2018-2020)

Anna
Brandstrom

Vice
ordférande
(2019-2021)

Anneli
Mostrom

Kassor
(2019-2021)

Diana Amini

Ledamot
(2019-2021)

Carina
Karlsson

Ledamot
(2018-2020)

Arne Nordli

Ledamot
(2019-2020)

Herman
Stal

Ledamot
(2019-2021)
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Arsmotet

Arsmétet genomférdes den 27 april i Stockholm. Néarvarande p& métet var 31 ombud
med rostratt. Styrelsen beviljades ansvarsfrihet.

Revisor
Revisionsbyran Deskjockeys (2019-2021)

Lekmannarevisorer
Mats Johansson, Avdelning Ostergétland, omval (2019-2020)
Cecilia Olbin Gard, Avdelning Vast, nyval (2019-2020)

Valberedningen

Hanna Andersson, Avdelning Gotland (2018-2021)

Tord Hermansson, Avdelning Vast, nyval (2019-2022)

Marita Wengelin, Avdelning Stockholm, fylinadsval (2019-2020)

Styrelsemoéten
Under aret har styrelsen haft 11 styrelsemdten, varav 6 har genomforts som
telefon/digitala moten.

Rostning pa arsmotet 27 april 2019
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Oka kunskapen om Downs syndrom

Rocka Sockorna

Den 21 mars rockade Svenska Downfdreningen sockorna éver hela landet. Genom att
uppmana alla ta pa sig olika strumpor hyllades olikheter och vi slog ett slag for alla
manniskors lika varde och rattigheter. Foreningens lokalavdelningar anordnande
aktiviteter runt om i Sverige for att fira Varldsdagen for Downs syndrom. Bland annat
anordnades en heldag pa Jarvzoo av Avdelning Gavleborg, i Linkdping firade
Avdelning Ostergétland med lek och fika pa Buslandet och i Kalmar firades dagen pé
Leos Lekland i Piratrummet. Syftet med att Rocka sockorna ar att férandra
manniskors attityd och se till att alla &r valkomna i vart samhalle!

Det mediala intresset for Rocka sockorna var stort under hela mars manad. Bland
annat gjorde Aftonbladet en serie om Downs syndrom 21-23 mars. Riksstyrelsens
ordférande Veronica Magnusson Hallberg intervjuades av bade radio och TV och
deltog i tv4 "Efter fem”.

e -

EFTER

FEM| ,IANLENAT ONELLA DOWNS SYNDROMDAGEN

"Efter fem”, tv4

Lika Varde kampanj

| samband med firandet av den Internationella Down syndromdagen lanserade
foreningen en Lika Varde kampanj med annonser som publicerades vid ett flertal
tillfallen under mars. Annonserna uppmuntrade till att skanka pengar till den
nystartade Downs syndrom-fonden.

Googles lista 2019
G I Att intresset for Rocka sockorna okar for varje ar visar
O g e ocksa Googles lista pa arets "Varfor’-sokningar da Rocka
Sockorna hamnade pa 10:e plats.
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Intressepolitisk paverkan under mars manad

Den 13 mars anordnades ett seminarium om trygghet i krissituationer for personer
med Downs syndrom och intellektuell funktionsnedséttning tillsammans med Bengt
Eliasson (L), Per Lodenius (C) och Studieforbundet Vuxenskolan.

Svenska Downféreningen tog initiativet till seminariet med anledning av att tvd unga
manniskor med Downs syndrom miste livet under tragiska omstandigheter under
2018. Pa seminariet forde moderatorn Willy Silberstein en dialog med medverkande
talare om vilka lardomar vi kan dra av fallen for att forhindra att det hander igen. Vad
kan samhallet konkret gora for att starka och utveckla den ménskliga sékerheten for
personer med Downs syndrom och intellektuell funktionsnedsattning samt om hur
tillgang till sprak starker bade individ och demokrati.

Svenska Downfdreningens utskott intervjuades kring hur de agerar och téanker i en
krissituation. Fran vanster: Annika Bodin, Filip Larsson och Rasmus Wallin.

Dan Eliasson, generaldirektdr pA MSB, konstaterade att
ett av deras specialuppdrag ar att hjalpa och stétta
raddningstjansterna med utbildning, metod och strategi,
och att hjalpa myndigheter att samverka béttre i kris.
Tyvarr har de fragor som seminariet diskuterade inte
funnits hogt pa agendan, forran nu.
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Kunskapsbanken

Kunskapsbanken &r ett tidigare Arvsfondsprojekt och har 6ver tid integrerats med
foéreningens hemsida. Foreningen stravar mot att bli Sveriges sjalvklara kunskapsbank
om Downs syndrom, dar det &r latt att hitta ratt. Planerna pa att ta fram en tydlig
strategi for hur foreningen ska forvalta och utveckla Kunskapsbanken under 2019
forverkligades tyvarr inte pa grund av omprioriteringar, tanken ar att arbetet kommer
att paborjas vid ett senare skede istallet.

Kunskapsspridning

En viktig del i féreningens arbete ar att sprida kunskap om Downs syndrom och vara
tillganglig for allmanhetens fragor. Antalet fragor om Downs syndrom som kansliet
hanterar varje ar har 6kat och sa dven under 2019. De flesta fragorna om Downs
syndrom kommer fran medlemmar, skola, vard, omsorg och media.

Under aret har foreningen varit inbjuden till flera sammanhang for att férelasa och dela
med oss av var kunskap om Downs syndrom t.ex. pa Spadbarnsverksamheten Tittut i
Stockholm.

Foreningen har hjalpt till att
sprida information om den
nya filmen, Folkhemmets
styvbarn - De icke dnskvarda
av Mattias Wellander Lofgren
som ar en dokumentér om
Vipeholmsanstalten. Filmen
handlar om de som har
jobbat pa Vipeholms sjukhus
och varit en del av
utvecklingen, som déar och da
blev starten pa vart moderna
tank kring personer med
funktionsnedsattning.

Bdcker till forsaljning

Under aret har foreningen haft tva
B Llloarhett Loxors » boktitlar till férsaljning pa hemsidan:
e Det blev ett barn och Valkommen
Alskade Barn, bada skrivna av
- Katarina Moen Lindberger.
. 3 - , Bockerna riktar sig till nyblivna
: ‘ X : foraldrar och finns ocksa att ladda

~ ner kostnadsfritt som PDF fran
hemsidan.
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Filmen Valkommen till var vardag!

Filmen Valkommen till var vardag! av Helena Isaksson som tillkom genom ett
Arvsfondsprojekt finns tillganglig via en lank pa féreningens hemsida. Under aret har
filmen skickats ut kostnadsfritt fran kansliet vid forfragan. Valkommen till var vardag!
ar en film i tre delar och skildrar elva personer med Downs syndrom och deras vardag,
skolgang, arbete, intressen och drémmar.

Insamling/gavor

Under mars manad genomfdrde foreningen en kampanj for att samla in pengar till den
fond som féreningen startade 2019 (se mer info under ekonomi). Kampanjen gav bra
utdelning och under mars-april (da kampanjen pagick) samlades det in runt 130 tkr.

Olika sockor
- lika varde!

Den 21 mars 3 det Varidsdagen for Downs Syndrom.
Visa att du stir upp for alla manniskors Bka varde - dra
pd diy olika strsmpor och Rodka sockoma du med!

Rodka Sockorna 3 en del av Svenska

3 el sdning ki
dmlnaaihnskmldati fin:fovdwwod\m
Okad vsloralitet.

Stod oss via Swish 123 357 9307,
BG 5310-7330 eller starta en in-
samling p4 likavarde.se

Tack for ditt stod!

likavarde.se
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| slutet av 2018 startade foreningen mojligheten till Facebookinsamlingar vilket visade
sig vara en stor insamlingskanal. Férutom Facebookinsamlingar har féreningen aven
anvant swish och plusgiro som insamlingskanaler.

Den totala budgeten for gavor for 2019 var satt till 375 tkr. Totalt under aret fick
foreningen in 500 tkr. Av dessa kom 91 tkr fran samarbeten/donationer fran foretag,
varav 40 tkr mottogs fran Hatten forlag som salde strumpor under Rocka sockorna.
Resterande 399 tkr mottogs fran privatpersoner i form av minnesgavor, hogtidsgavor
och privata insamlingar. Den storsta minnesgavan var pa 51 tkr och dessa pengar har
efter specifik dnskan éronmarkts till forskning.

FORALDRASTOD

Babylager

Foreningens babylagerverksamhet leds av en arbetsgrupp som planerar och
arrangerar lager for nyblivna familjer till barn med Downs syndrom. Under &ret har
foreningen arrangerat ett lager pa Tollare folkhtgskola i Nacka den 30 maj-2 juni
2019. Lagren riktar sig till familijer som har barn i aldrarna 0-2 ar. Totalt deltog 12
familjer fordelat pa 12 bebisar med Down syndrom, 23 foraldrar och 8 syskon pa arets
lager. | ar var det sarskilt stor geografisk spridning pa familjerna som kom fran bade,
Luled, Séderhamn, Stockholm, Karlstad och Lund.

Deltagare och ledare p& lagret
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Syftet med lagren ar att ge familjer en mojlighet att tréffa andra som befinner sig i
samma situation dar man kan utbyta erfarenheter och fa rad, tips och inspiration om
hur man kan stétta utvecklingen hos sitt barn med Downs syndrom. Lagren
finansieras med deltagaravgifter och generdsa bidrag fran fonder och stiftelser.

Vi 6nskar rikta ett speciellt tack till Ake Wiberg Stiftelse och Sunnerdahls
Handikappfond fér deras ekonomiska stdd till verksamheten under 2019.

Foraldrastod
Under aret har kansliet och avdelningarna haft
fler samtal an tidigare ar med blivande foraldrar

som vantar ett barn med Downs syndrom och Om
som fatt diagnosen under graviditeten. Vi ser att Downs
behovet att fa information om Downs syndrom

och att komma i kontakt med andra som har ett Syndro

barn med diagnosen véaxer i takt med den A o
Okande anvandningen av fosterdiagnostik.

Den broschyr om Downs syndrom som
foreningen tagit fram tillsammans med andra i
natverket Snif (Svenskt natverk for information
kring fosterdiagnostik) anvands alltmer och
sprids till blivande foraldrar via hemsidan och <
aven via modrahalsovarden. Svenska S n '| f
Downforeningen fick 2019 ocksa tillfalle att vk itk o ot
traffa alla nyblivna foraldrar i Stockholm pa

temadag om Downs syndrom med
Habiliteringen vid tva tillfallen.

ARVSFONDPROJEKT

Arvsfondprojektet ADHD & Autism vid Downs syndrom

Det tredriga projektet avslutades i oktober 2018 och drevs av Svenska
Downféreningen med Akademiska sjukhuset i Uppsala som medsokande och
samarbetspartner. Féreningen fortsétter att sprida information om projektet och den 8
oktober deltog Isabella Kollmann och Carina Karlsson fran Svenska Downféreningen
tilsammans med 6verldkare Ulrika W Oxelgren och psykolog Marie Aberg pa en
utbildningsdag p& Agrenska sjukhuset i Géteborg. Temat fér dagen var ADHD och
autismspektrumtillstand vid Down syndrom.

Projektet producerade tva mycket uppskattade broschyrer, varav en ar i lattlast format.
Man kan bestélla broschyrerna via kansliet eller alternativt ladda ner en PDF-fil via
hemsidan. Omradet ADHD och Autismspektrumtillstand vid Downs Syndrom har
integrerats i forenings verksamhet som ett eget delomrade for fortsatt spridning.
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Autism och ADHD Downs syndrom och
vid Downs syndrom autism eller ADHD
Utmaningar och majligheter

Projektet Downs syndrom och
demenssymptom av Alzheimertyp har
drivits av Alzheimer Sverige med Svenska
Downféreningen som medsdkande och
samarbetspartner.

Projektet tog bland annat fram en broschyr
med informations- och utbildningsmaterial v
for vardpersonal och anhoriga. Projektet : DOWNS SYNDROM &

avslutades 2018. T ALZHEIMERS SYMPTOM

Ovriga Arvsfondprojekt

Inga nya arvsfondprojekt har paborjats i egen regi, men féreningen staller sig fortsatt
positiv till nya arvsfondprojekt som leds av féreningen. Under 2019 tackade féreningen
jatill att vara referens i ett arvsfondprojekt, Barn pa sjukhuswebben. Projektet ska
utveckla en gemensam informationsportal om héalso- och sjukvard for barn och
ungdomar och drivs av Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Foreningen tackade aven ja till
att vara referens till arvsfondprojektet, Boende och aktivitet pa aldre dagar.
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Funktionsrétt,
Sverige

Snif

Svenskt natverk for information
kring fosterdiagnostik

Samhallspaverkan

INTRESSEPOLITIK

Svenska Downfdreningen ar medlem i den intressepolitiska samarbetsorganisationen
Funktionsratt Sverige som ar en samverkansorganisation for 44 olika
funktionshinderférbund. Genom medlemskapet starker Svenska Downféreningen
forutsattningarna for att kunna vara en paverkansforening dar rattigheter och
mojligheter i samhallet for personer med Downs syndrom ar i fokus.
http://funktionsratt.se/.

Fosterdiagnostik

Syftet med arbetet inom omradet fosterdiagnostik ar att bevaka, finnas med i debatt
och paverka nyheter, diskussioner och myndighetsbeslut kring Downs syndrom och
fosterdiagnostik. En viktig del av arbetat ar att sprida uppdaterad och relevant
information om Downs syndrom till blivande foraldrar, vardpersonal och myndigheter.

Snif (Svenskt natverk for information kring fosterdiagnostik)

Svenska Downforeningen &r en av de aktiva medlemmarna i Natverket som bildades
2015. Natverket samlar flera relevanta professioner och intresseorganisationer och
verkar for en jamlik tillgang till neutral och hogkvalitativ information, kunskap och
kommunikation kring fosterdiagnostik. Natverket vill ocksa bidra till att den etiska
debatten kring dessa fragor halls levande i samhallet. Under 2019 har bl.a. foljande
gjorts:

- Oversattning av fyra animerade filmer om fosterdiagnostik samt anpassning av
dessa for Svenska forhallanden. Filmerna ligger nu bade pa Snifs hemsida samt
pa 1177 vardguiden.

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

- Fortsatt samverkan kring texter pa 1177 Vardguiden om fosterdiagnostik.

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

- Fortsatta samtal inom Snif kring etik och fosterdiagnostik.
- Tva externa méten anordnades — en frukosttraff for journalister och ett valbesokt

symposium for lakare, barnmorskor, politiker m.fl. — bada om fosterdiagnostik och
etik.


http://funktionsratt.se/
http://snif.one/
https://www.1177.se/barn--gravid/graviditet/undersokningar-under-graviditeten/fosterdiagnostik/
http://www.snif.one/
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Bilden till hdger: En
av vara medlemmar
— Karen Synngve
Blokkum Flg var
med och
presenterade sin
upplevelse i
samband med
fosterdiagnostik pa
symposiet i
november med
titeln
"Fosterdiagnostik
2.0 —vi har tekniken
men har vi etiken?”

(s
2

“yny

Utover deltagande i Snif har foreningen medverkat vid ett antal olika
temadagar/traffar/utbildningar for médravards- och forlossningspersonal och forelast
om Downs syndrom/etik och fosterdiagnostik runt om i landet. Nagra exempel:

- Utbildning for barnmorskor och lakare i genetisk véagledning och etik vid
Karolinska vid tva tillfallen.

- Barnmorskeutbildning i fosterdiagnostik i region Orebro lan vid tva tillfallen.

- Fosterdiagnostik diskuterades aven vid det nordiska méte som féreningen bjudit in
de Danska och Norska Downs syndromforeningarna till i januari.

- Foreningen deltog ocksa i Smers (Statens medicinsk-etiska rad) etikdag med
temat: Vart ar vi pa vag? Vilka varden ska styra halso- och sjukvarden?

Skola

Genom Funktionsratt Sverige har féreningen haft méjlighet att bevaka och paverka
inom skol-och utbildningsfragor. Kontakt har tagits med FUB for att kunna samverka
mer i denna fraga framover.

LSS

Utredning av assistansersattning

I maj 2016 tillsatte regeringen en utredning for att se dver assistansersattningen i
socialforsakringsbalken, férkortad SFB, och delar av LSS (1993:387). Utredningen
skulle ha blivit klar under 2018, men blev férlangd till 2019. LSS har varit ett prioriterat
omrade under 2019 och foreningen har medverkat med en representant i
Funktionsratt Sveriges arbetsgrupp som har arbetat under rubriken "ateruppratta LSS
intentioner”.


http://www.smer.se/webbfilmer/smers-etikdag-2019-styrningen-av-halso-och-sjukvarden-var-kommer-etiken-in/
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Den 10 januari presenterades den statliga utredning (1993:387) som pagatt sedan
2016. Svenska Downféreningen var en av manga organisationer inom
funktionsrattsrorelsen som delade uppfattningen att utredningen bryter mot
funktionsrattskonventionen och hér hemma i papperskorgen.

#papperskorgen

Glappet mellan Vardbidrag och Omvardnadsbidrag

| borjan pa aret inférdes det nya omvardnadsbidraget, -och vardbidrag var inte langre
mojligt att soka. Flera av foreningens medlemmar blev hart drabbade av att deras
vardbidrag inte langre betalas ut, trots att beslutet egentligen fortsatte att galla medan
det nya omvardnadsbidraget fortfarande var under handlaggning. Svenska
Downféreningen skickade en text till bland annat ansvariga ministrar,
Socialdepartementet, Riksdagens socialutskott, Forsakringskassan och Inspektionen
for socialforsékring om problematiken runt detta.

Respekt for rattigheter?

Pa den Internationella Funktionsrattsdagen slapptes civilsamhallets svenska rapport
"Respekt for rattigheter?” om hur Sverige lever upp till konventionen om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning. En styrelseledamot i féreningen har varit delaktig
arbetsgruppen som har tagit fram rapporten som lanserades pa ett seminarium i
riksdagen den 3 december.

Respekt for
rattigheter?

Rapport om Pt Seenge ver upp 18

Sorvertonen om (iligheter Ko persones
mod LrsSonsnedsaineng 2019

Debattinlagg

Tillsammans med Riksférbundet FUB och Autism- och Aspergerforbundet gjorde
foreningen ett inlagg i samband med arsdagen av Eric Torells tragiska bortgang. |
debattartikeln stallde man tre tydliga krav pa forbattringar:

- Polismyndigheten maste fa ett sarskilt uppdrag att starka kunskapen kring hur
man kan bemota personer med intellektuell funktionsnedséattning, autism och
narliggande diagnoser.
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- Brottsférebyggande radet, Bra, maste fa resurser att félja upp regeringens
uppdrag fran 2007 som undersokte bristande kunskap om vald mot personer med
funktionsnedsattning.

- Relevanta forskningsresultat maste fa spridning inom utbildningar pa
polishégskolan, juristlinjer och utbildningar riktade till domstolsvasendet.

Aktiv fritid - ett regeringsuppdrag

Under aret deltog Svenska Downféreningen i dialogmoten om en aktiv fritid som
Myndigheten fér Delaktighet arrangerade. De bjod in till dialog inom ramen for sitt
uppdrag att kartlagga i vilken utstrackning personer med funktionsnedsattning har
tillgang till hjalpmedel eller teknikbaserat stod for fritidsaktiviteter. Infor motet skickade
foreningen en enkét till alla medlemmar med fragor om hur deras egna eller anhorigs
fritid ser ut. Totalt svarade 217 medlemmar pa enkéten.

edsa Internationellt
Foreningen ar medlemmar i den europeiska organisationen EDSA (European Downs

Syndrom Association) och den stora varldsorganisationen DSI (Downs Syndrom
@ S- Down Syndrome International). Syftet har varit att bevaka och férmedla det som hander i omvarlden.

I International
I november medverkade Svenska Downforeningen genom riksordférande Veronica
Magnusson Hallberg pd EDSAs arsstamma och ett seminarium som hélls i Rom.
Deltog gjorde 40 personer fran 23 lander. Temat for i ar var "Sjalvstandigt och
oberoende boende”.

| januari traffades alla de nordiska landerna (férutom Finland) i Stockholm. Syftet med
motet var att diskutera hur féreningen gemensamt kan identifiera omraden dar
landerna kan och vill samverka samt ett sétt att finansiera sadant samarbete.

Representanter fran de nordiska landerna, Island, Norge, Danmark och Sverige ar samlande i
Stockholm.
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Framja forskning och utveckling

Omvarldsbevakning

Foreningen har rapporterat om forskning om Downs syndrom i ett 15-tal artiklar under
aret. Flertalet handlade om Alzheimers, i och med att ett nytt natverk for svensk
forskning om Downs syndrom och prevention av Alzheimers (SweDown) etablerades.

SweDown Conference 2019

Natverket SweDown arrangerade i samarbete med féreningen en konferens om
Downs syndrom och Alzheimers den 3 oktober. Drygt 30 forskare, lakare och anhdériga
deltog i det 6ppna symposium som inledde konferensen. Information om
forskningslaget ledde till bra diskussioner. Ett arbetsmote efterat resulterade i en
handlingsplan for start av svensk forskning om hur man kan férhindra Alzheimers hos
personer med Downs syndrom.

Professor Henrik Zetterberg forelaser om biomarkdrer

FORTE - Forskningsradet for Halsa, Arbetsliv och Valfard

Niklas Altermark, Lunds Universitet, och Matilda Svensson Chowdhury, Lunds
Universitet, beviliades under varen medel av Forte for fyra ars studie av hur sociala
och politiska faktorer paverkar livslangden hos personer med intellektuella
funktionsnedsattningar. Féreningen ingar i referensgruppen for studien.
Foreningen har deltagit i ett referensgruppsmdéte hos Forte den 19 september, dar
forskarna Magnus Tideman, Hogskolan i Halmstad, Veronica Lévgren, Umea
Universitet, och Johan Malmquist, Jonk6ping University, presenterade och
diskuterade det vetenskapliga kunskapslaget kring unga med funktionsnedsattning
och dvergangen till vuxenlivet. Rapporten kommer att publiceras i serien Forskning i
Korthet under 2020.

Foreningen har i december inlett diskussioner med Forte om upplagget for en
kommande Forskning i Korthet-rapport som ska beskriva kunskapslaget om att leva
med Downs syndrom.



Svenska
Downforeningen

Sida 20 av 46

Standardiserat vardforlopp for Utredning av kognitiv svikt och demenssjukdom
Foreningen deltar som representant for anhdriga i en av Sveriges Kommuner och
Regioners (SKR) nationella arbetsgrupper (NAG) som ska utveckla ett standardiserat
vardforlopp (SVF) for Utredning av kognitiv svikt och demenssjukdom. Arbetet blir klart
under 2020. Féreningens malséattning ar att alla personer med Downs syndrom ska
utredas ordentligt vid forsamrad kognitiv funktion, och vardférloppet ar en av delarna
som kan bidra till det.

Underlag
Artiklar

1. Europeiskt samarbete for att forebygga Alzheimers hos personer med DS / 01
januari 2019

2. Henrik tror att personer med Downs syndrom kan slippa Alzheimer i
framtiden/02 januari 2019

3. MIT startar Alana Down Syndrome Center/23 mars 2019

4, Trisomi 21 orsakar dynamiska forandringar i signalvdgar och cellfunktioner
under mognaden till nervceller/23 april 2019

5. Svenskt natverk for forskning om Downs syndrom och Alzheimers/13 maj 2019

6. Svenska Downfdreningen deltar i forskningsstudie vid Lunds Universitet/05 juni
2019

7. Varden fér vuxna med Downs syndrom kan bli mycket battre/24 juni 2019

8. LuMind IDSC stoder svensk forskning om Downs syndrom/08 juli 2019

9. Ingen effekt av behandlingar i ACTHYF-studien/12 juli 2019

10. Farre hoptrasslade proteiner ger farre for tidigt aldrade celler/04 augusti 2019

11. Oppet symposium om Downs syndrom och Alzheimers/22 augusti 2019

12. Delta i internationell enkét frdn LuMind om sdmnapné hos personer med
Downs syndrom/06 oktober 2019

13. Kick-off for svensk forskning om Downs syndrom och prevention av
Alzheimers/07 november 2019

14. Minskad stress-respons i hjarnceller ger béattre minne och inlarning/16
december 2019



https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/europeiskt-samarbete-for-att-forebygga-alzheimers-hos-personer-med-ds/
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https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/henrik-tror-att-personer-med-downs-syndrom-kan-slippa-alzheimer-i-framtiden/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/henrik-tror-att-personer-med-downs-syndrom-kan-slippa-alzheimer-i-framtiden/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/forskning-for-delaktighet/mit-startar-alana-down-syndrome-center/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/trisomi-21-orsakar-dynamiska-forandringar-i-signalvagar-och-cellfunktioner-under-mognaden-till-nervceller/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/trisomi-21-orsakar-dynamiska-forandringar-i-signalvagar-och-cellfunktioner-under-mognaden-till-nervceller/
http://www.neurologiisverige.se/svenskt-natverk-forskning-om-downs-syndrom-och-alzheimers/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/forskning-for-delaktighet/svenska-downforeningen-deltar-i-forskningsstudie-vid-lunds-universitet/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/forskning-for-delaktighet/svenska-downforeningen-deltar-i-forskningsstudie-vid-lunds-universitet/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/varden-for-vuxna-med-downs-syndrom-kan-bli-mycket-battre/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/lumind-idsc-stoder-svensk-forskning-om-downs-syndrom/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/ingen-effekt-av-behandlingar-i-acthyf-studien/
http://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/news/faerre-hoptrasslade-proteiner-ger-faerre-foer-tidigt-aaldrade-celler-377309
http://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/news/oeppet-symposium-om-downs-syndrom-och-alzheimers-378808
http://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/blog_posts/delta-i-internationell-enkaet-fraan-lumind-om-soemnapne-hos-personer-med-downs-syndrom-86984
http://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/blog_posts/delta-i-internationell-enkaet-fraan-lumind-om-soemnapne-hos-personer-med-downs-syndrom-86984
http://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/news/kick-off-foer-svensk-forskning-om-downs-syndrom-och-prevention-av-alzheimers-386545
http://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/news/kick-off-foer-svensk-forskning-om-downs-syndrom-och-prevention-av-alzheimers-386545
http://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/news/minskad-stress-respons-i-hjaernceller-ger-baettre-minne-och-inlaerning-389954
http://www.mynewsdesk.com/se/svenska_downforeningen/news/minskad-stress-respons-i-hjaernceller-ger-baettre-minne-och-inlaerning-389954
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UPP-priset

For att forandra attityderna till Downs syndrom delar Svenska Downféreningen ut tva
priser i samband med Varldsdagen for Down Syndrom den 21/3. Priset lyfter fram
personer som bidrar till att férbattra maéjligheterna fér personer med Downs syndrom.

Det forsta priset ar till personer med Downs syndrom som genom praktisk handling
visar initiativférmaga och vilja att utveckla sig sjalva samt banar vag for andra.
Arets pristagare i denna kategori var Uttervégens Hjaltar och juryns motivering 16d;

"Uttervagens Hjaltar, Frida Molin, Hanna Helmersson, Nina Johansson, Joakim
Safvenberg, och Linus Lundstrém, utmanade sig sjalva och omgivningens férdomar
med intensiv traning for att kunna tavla i Toughest. Som ett lag hjélpte de varandra att
klara de tuffa hindren. De tranar mycket och har nu genomfort flera lopp tillsammans. |
Hjalteféreningens Hjaltetraning hjalper de andra personer med eller utan
funktionsvariation att trana. Uttervagens Hjaltar visar att med mod, envishet och
samarbete sa klarar man langt mer an manga trott.”

2, \i e';-:' - '.’b-“f-‘; | / s {5 -
gens Hjaltar: Frida Molin, Hanna Helmersson, Nina Johansson, Joakim Safvenberg,
och Linus Lundstrom tillsammans med Cecilia Bronemyr och John Gréntvedt
Foto: Thomas Brénemyr

Det andra priset tilldelas personer 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.

Arets pristagare i denna kategori var Cecilia Bronemyr, boendehandledare och John
Grontvedt, tranare. De har tillsammans hjalpt de boende pa Uttervagens gruppbostad
att genomfora ett individuellt anpassat traningsprogram for att klara hinderbanan
Toughest. De har ocksa bildat Hjalteféreningen for att kunna erbjuda traning for flera
och ge Uttervagens hjaltar mojlighet att véaxa som instruktorer.
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Engagerade medlemmar

Antal medlemmar

Den 31 december 2019 hade féreningen 3738 st. medlemmar. Féreningen dkade
antalet medlemmar med 72 personer, vilket motsvarar en 6kning med 2 %, sedan
foregdende ar. Malet om att uppna 3 800 medlemmar uppfylides e;.

Medlemmar per l&n

Avdelning 2019 2018 2017 2016
Dalarna 83 79 0 0
Gotland 120 112 115 82
Gavleborg 162 148 130 113
Jamtland 61 61 47 43
Jonkoping 73 0 0 0
Kalmar 137 137 76 78
Norrbotten 123 122 133 119
Skane 398 410 343 319
Stockholm 1063 1038 1039 1047
Sédermanland 130 132 124 130
Uppsala 106 100 0 0
Varmland 108 123 120 110
Vasternorrland 56 54 54 51
Vastmanland 88 80 0 0
Vasterbotten 125 123 101 124
Vastra Gotaland 727 727 585 601
Orebro 54 53 0 0
Ostergotland 136 167 127 119

2019 2018 2017 2016
Ovriga 0 0 543 701
Totalt antal medlemmar 3738 3666 3557 3470

Medlemskategorier

Medlemskategori 2019 2018 2017 2016
Familjemedlemskap 1056 1031 1034 968
Personligt medlemskap 334 281 188 147
Yrkesmedlemskap 2 5 1 1
Totalt antal medlemskap 1392 1317 1223 1116
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Medlemsavgift

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

SJALVREPRESENTATION

Lager for vuxna

Foreningen arrangerade tillsammans med Studieférbundet Vuxenskolan ett
sommarlager utanfor Séderhamn under augustimanad. | lagret deltog 20 vuxna
personer med Downs syndrom. Lagret hade som tema, kost, motion och hélsa.

Deltagarna pa Iagrt

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

Foreningen vill rikta ett stort tack till Radiohjéalpen for deras ekonomiska stéd till
sommarlagret under 2019, utan dess bidrag hade lagret inte kunnat genomféras.
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DS-Utskottet till riksstyrelsen

DS-utskottet har som uppgift att ur malgruppens eget perspektiv diskutera eventuella
fragor som uppkommer vad géller personer med Downs syndrom samt driva egna
funderingar och idéer som lamnas till styrelsen for beredning. Fragor kan komma fran
styrelsen eller fran andra instanser men utskottet kan aven arbeta i motsatt riktning.

Under 2019 bestod utskottet av Ordférande Rasmus Wallin, Gotland, Annika Bodin
Varmdo, Filip Larsson, Karlstad samt Carina Karlsson, Séderhamn tillika ansvarig fran
riksstyrelsen.

MEDLEMSSERVICE

Medlemsregister

Foreningens medlemsregister tillhandahélls av foretaget Féreningssupport. Ars-avin
for fornyelse av medlemskap skickas per post till alla medlemmar en gang per ar
under november manad.

Medlemsrekrytering

Under 2019 6kade medlemsantalet med 72 medlemmar, d.v.s. 2 %. Det ar en 6kning
som ar nagot mindre &n aret innan. Den 31 december 2019 uppgick antalet
medlemmar till 3738.

Foreningen har som malsattning att vaxa i medlemsantal varje ar och arbetar utifran
medlemsmodellen — rekrytera, aktivera och behalla medlemmar.

Rocka babysockorna

Via féreningens hemsida har nyblivna férdldrar kunnat anmala att de vill ha ett
valkomstpaket med babysockor, information om medlemskap och féreningen. Kansliet
har skickat ut ett 40-tal valkomstpaket under 2019 och vi har sett att utskicken har
fungerat som en bra rekryteringskanal och resulterat i manga nya medlemmar under
aret.

>

»
¥

Y

¥

Stort tack till alla er som har stickat och skickat under aret!



Svenska
Downforeningen

Sida 25 av 46

Medlemsstod

Det har varit en stadig 6kning av medlemmar och framfor allt foraldrar som kontaktar
kansliet via e-post, telefon och besok for stod och rad. Personalen pa kansliet har
arbetat aktivt med att stétta medlemmarna genom samtal, tips och hanvisning vidare
till andra instanser. Den planerade texten pa hemsidan med "de 10 vanligaste
fragorna med svar” har paborjats men inte fardigstéllts som planerat. Férhoppningen
ar att den kommer att finnas tillganglig under nastkommande ar for att kunna ge
ytterligare stéd till féreningens medlemmar.

Medlemsbrev

Medlemsbrevet som har varit vilande under en period aterupptogs under aret for att
verka som ytterligare en informationskanal till medlemmarna i féreningen.
Medlemsbrevet har skickats ut till alla medlemmar via epost.
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Stark organisation

IDENTITETSPLATTFORM

Foreningen har fortsatt med implementeringen av identitetsplattformen. 2019
beslutade styrelsen att hanskjuta uppdateringen av dokumentet "korkort for
varumarket” med den tilltankta ekonomidelen.

ORGANISATION
Riks

Riksorganisationen har fortsatt arbetet med att stdrka organisationen och
kommunikationen med de lokala avdelningarna. Detta har gjorts bland annat genom
att implementera microsoft 365 i alla led inom féreningen och anvandning av Teams
for moten. Det har varit tre webbinarier via Teams som har riktat sig till
fortroendevalda med information hur man anvander sig av medlemsregistret,
information om Rocka sockorna och lokalavdelningarnas egna ekonomi.

Information  Pe

Méte i "Webbinarier”

Som en del i organisationsutvecklingen och for att riksstyrelsen skulle fa en battre
forstalse for vad som pagar i de lokala avdelningarna har den styrelseledamot i
riksstyrelsen som har lokala avdelningar som ansvarsomrade paborjat en rundringning
till samtliga avdelningar. Syftet med detta har varit att fa en nulagesrapport av
avdelningarna och att fa en bild av vilka svarigheter de stéter pa samt vilken typ av
stottning som de behdover.

Under aret har organisationsutvecklingsgruppen som bestar av representanter fran
den lokala organisationen, kansliet och riksstyrelsen arbetat med uppdragen fran
arsmotet som bland annat har bestatt i att se 6ver stadgarna.
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En annan viktig arbetsuppgift for hela riksorganisationen ar att fortsatta bygga
fortroende och skapa tillit sa att vi tillsammans agerar som en trovardig och valkand
aktor med tydligt fokus pa verksamhetens syfte och mal. Arbetet fortsatter med att
tydliggora roller och ansvarsfordelning mellan riksstyrelse, kansli och lokalavdelningar.
Detta har gjorts tex genom en workshop som hoélls under hosten med riksstyrelse och
kansli.

Lokalt

Lokala avdelningar
Svenska Downféreningen antog i april 2015 nya stadgar, och sedan dess har
styrelsen prioriterat arbetet med att framja bildandet av lokala avdelningar ute i landet.

Malet for 2019 var 19 lokala avdelningar. Vid arets bérjan hade vi 17 stycken (tva fler
an malet for 2018 som var 15). Under 2019 har Avdelning Jonkdping startat, sa vid
arets slut hade vi 18 lokala Avdelningar. Hallands lan ingar i Avdelning Vast, sa for
2019 konstaterar vi att vi har uppnatt 18 lokala avdelningar i 19 av landets 21
regioner.

Svenska Downforeningens
lokala avdelningar 2019

Nystartade avdelningar 2019
Jonkoping

. Etablerade avdelningar
Dalarna
Gotland
Givleborg
Jamtland
Kalmar/Oland
Norrbotten
Skéane
Stockholm
Sodermanland
Uppsala
Varmland
Vist (V:a Gotaland+Halland)
Visterbotten
Visternorrland
Vistmanland
Ostergotland
Orebro
. Saknar avdelningar
Blekinge
Kronoberg

Uppsala
Vastmanlatid

Orebro
)z
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De lokala avdelningarna ar basen i féreningens verksamhet och mgjligheten till
gemenskap och méten for vara medlemmar. Under 2019 kan vi konstatera att antalet
personer med Downs syndrom som var aktiva i de lokala avdelningarna och/eller i
samband med arsmétet var nagot fler an tidigare. Under aret har det varit en mangd
aktiviteter runtom i landet och nedan finns ett axplock av alla olika evenemang och
annat som har arrangerats av avdelningarna.

Avdelning Svenska Downféreningen Gotland

Styrelse: Pia Pettersson, Hanna Andersson, Sussi Ringqvist, Lotta Suders och
Solveig Gillberg

Suppleanter: Kersti Stenberg och Anna Larsson

Handelser under aret

Fritidsgarden i Handelsecentrums lokaler har
varit 6ppen totalt 18 ggr under aret och ca 15 —
26 medlemmar i aldrarna 16 och uppat har
deltagit varje gang. Pa fritidsgarden umgas,
dansar och sjunger man karaoke tillsammans.
Flera av vara medlemmar har hjalpt till med att
plocka fram kiosken, sélja och att stéada efterat.

Medlemmen Niklas Wilson har axlat ett stort
ansvar under fredagskvallarna och har skapat
olika Spotify-listor for bade musiken och
karaoken. Han har gjort ett jattebra jobb och
har inte varit borta ndgon gang under aret.

Vi i styrelsen uppskattar verkligen all den hjélp
som vi far av medlemmarna for att halla igang verksamheten. Stort tack for det!

Sommaravslutning den 7 juni pa FredaX21 med forlangt 6ppet och grillade hamburgare.
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Den 21 mars Rockade vi sockorna och drygt 50 personer deltog. Det var tartkalas och
musikskolan "korlaget” upptradde med jattefina latar. Da flera av vara medlemmar
sjunger kor i Musikskolan var det ocksa flera gaster darifran. | december hyrde vi en
biosalong med 36 platser och bjod pa Sunebio med popcorn och dricka.

Styrelsens arbete

| borjan av aret hade vi vart tredje arsmote sedan bildandet av lokalavdelningen.
Deltog gjorde cirka 35 medlemmar. Arsmétet hélls p& Langska Huset i Visby och dar
bjods pa paj, sallad och fika.

Forutom arsmétet har styrelsen hallit sex protokollférda styrelseméten under aret
varav ett konstituerande méte. Kommunikation och styrelsebeslut har aven skett via
Facebook i en sluten grupp for styrelsearbetet. Alla beslut har protokollforts.

Styrelsen har under 2019 samarbetat med Studieférbundet Vuxenskolan. Vi har
samlat aktivitetspoang for vara aktiviteter. Kommunikation till medlemmarhar skett via
en FB grupp som heter Svenska Down féreningen Gotland och en sluten grupp for
deltagarna pa X21 samt via medlemssystemet. Inbjudan till aktiviteter har skickats
eller lamnats ut via brev eller mail till vara medlemmar.

Pa Svenska Downféreningens riksarsmote i april deltog Pia Pettersson och Solveig
Gillberg som valda ombud. Hanna Andersson och Niklas Wilson deltog ocksa pa
riksarsmotet. Dagen efter sa holls en tvargruppstréaff och vi fick majlighet att gora en
presentation av vart arbete pa Gotland.

Av Region Gotland blev vi inbjudna till dialogméten med avdelningen dar LSS
verkstalls, OOF (omsorg om funktionsnedsatta) det har varit sex sddana méten under
aret och vi har deltagit de flesta gangerna. Vuxenhabiliteringen har ocksa haft
dialogméten dar vi har deltagit tva ganger.

Avdelning Gavleborg
Styrelse: Ulrica Osth, Kjell Englund, Mikael Pettersson, Anton Ostlund, Jane
Nordstrom, Johnny Sundin och Carina Karlsson

Handelser under aret

Den 21/3 Rockades det sockor pa bade biblioteket i Sdderhamn och i Bollnés. | mars
var 44 medlemmar pa Jarvzoo och hade en trevlig vardag tillsammans med djuren. Vi
grillade korv, fikade och sa fick vi vara med néar djuren matades. Hela evenemanget
var valdigt uppskattat av deltagarna. | juni anordnades en picknick i Boulognerskogen
i Gavle och detta evenemang lockade ca 20 deltagare.

En Idrottsdag anordnades i september dar vi bjod in Parasport Gavleborg,
Soderhamns Handikapp Idrottsklubb samt S6derhamns IF (friidrott) for att gemensamt
anordna en "Prova-pa-dag”. Vi traffades pa Friidrottsarenan pa Hallasen i S6derhamn
dar vi borjade med att beratta om vad som ar pa gang i féreningen. Vi at lunch
tilsammans och darefter fick deltagarna prova pa Racerunner cykling och Boccia.
Efter fika fortsatte vi med I6pning, héjdhopp, langdhopp och kulstétning. Diplom
delades ut till alla deltagarna. Evenemangets alla 44 deltagare tyckte att det var en
toppendag och 6nskan uppkom om att vi skulle anordna flera sadana har dagar.
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En julfest anordnades i december pa Aquarena i Soderhamn dar vi forst badade for att
sedan ga dver till Broberg/Soderhamns klubbstuga. Dar bjods det p& skinksmorgasar,
korv med brod, lusse-fika och sa kom aven Tomten och halsade pa med julklappar till
alla snélla "barn”.

| september akte en buss med medlemmar fran Séderhamn till Stockholm for att
springa Lidingo6ruset. Det finansierades med medel som soktes speciellt fran
Soderhamns kommun ar 2016 i den s.k. Idrottsmiljonen och som enbart kan anvandas
av medlemmar boende i Séderhamns kommun.

Under aret har vi aven fatt donationer av olika féreningar i Gavleborg som anser att vi
gor ett gott arbete for vara medlemmar. Odd Fellow Logen 162 Ohnbacken samlade in
hela 3 640 kr lagom till Rocka sockorna och de kommer fran och med nu ha det som
ett arligt inslag runt den 21/3. Bollnas Golfklubb samlade in 2 500 kr och sa har vi fatt
1 000 kr frAn Svenska Kyrkan, Sdderala pastorat for en forelasning om Downs
Syndrom. Dessutom har andra gavor till ett varde av 1 176 kr kommit in. Den totala
summan av donationer under aret har varit 8 316 kr. Stort tack till er som har bidragit
ekonomiskt till var lokalavdelning!

Styrelsens arbete

Arsmoétet 2019 hélls den 10 februari pa Studieférbundet Vuxenskolans lokal i
Soderhamn. Styrelsen har haft nio fysiska moten samt 2 telefonmaéten. Riksarsmote
hélls den 27/4 i Stockholm. Representanter och ombud fran Gavleborg var Ulrica Osth
samt Anton Ostlund. Var avdelning hade lamnat in tvd motioner som bada bifélls.

Vart att notera ar att vi under 2019 blev medlemmar i Funktionsratt Gavleborg. De
bjuder in till Ordférandetraffar tre ganger per ar. Medlemskapet har gjort att vi fick ett
tillskott i var lokala ekonomi. Vidare har Carina Karlsson suttit med som representant
for Svenska Downféreningen i Tillganglighetsradet i S6derhamn.

Styrelsen har under aret deltagit pa tre Webbinarier som har anordnats av riks dar de
har bjudit in alla lokalavdelningar till utbildningar.

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

Handelser under aret
Brukarradet BUH — Sara Sjoberg har varit var representant. Minnesanteckningarna
fran BUH:s brukarrad finns att lasa pa deras hemsida.

Vi har anordnat Friskis och svettis traffar- dar hela familjen har samlats och sportat,
lekt, fikat och umgatts vid nagra tillfallen under varen. Det har varit aterkommande
mammafika pa Tages och deltagarantalet har varierat. Fikastunderna har varit
vardefulla traffar for att diskutera livet som foralder till ett barn som har Downs
syndrom.

Vi rockade sockorna tillsammans den 21/3 i BUHSs lokaler. Detta uppmarksammades i
lokalpressen.



Svenska
Downforeningen

Sida 31 av 46

Styrelsens arbete

Styrelsen har haft ett antal traffar med manga diskussioner varav ett mote
protokollférts. Sara Persson och Ina Karlsson narvarade vid riksarsmotet och
Tvarkontakten i Stockholm. Facebookgruppen lever.

Avdelning Kalmar
Styrelse: Anna Berg, Malin Karlsson, Petra Gronlund och Anna Lilja
Lekmannarevisor: Carl-Johan Karlsson

Handelser under aret
| februari var det arsmoéte pa
biblioteket i Farjestaden.

I mars Rockade vi sockorna och sju
familjer valde att traffas for att
uppmarksamma dagen pa Leos
Lekland i Kalmar. P& nationaldagen
samlades de som ville fér den arliga
drakflygningsfesten vid Barbyborg
pa Oland och fyra familjer deltog.

| juli var det ater dags for
Viktorialoppet. Anna Berg bjod in till
grillning och bad fére loppet. |
augusti_arrangerade vi en
medlemstraff pa Astrid Lindgrens
Varld. Under dagen deltog tolv
vuxna och atta barn.

Vi avslutade aret med att bjuda in till
en gemensam Thai-lunch och teater
med Mamma Mu och Krakan pa
Kalmar stadsbibliotek i november.
Under dagen deltog fem familjer.

Styrelsens arbete

Vid arets borjan trycktes tréjor upp som vi i styrelsen samt deltagare kan fa lana da vi
genomfor aktiviteter for att bli mer synliga som grupp i samhallet. Anna Lilja deltog pa
Svenska Downféreningens riksarsmate i april. Styrelsen har under aret forsokt fa till
ett varierat program. Men som vi tidigare belyst ar det svart att f& medlemmar att delta
i de aktiviteter som erbjuds.

Avdelning Norrbotten
Styrelse: Afshar Nori, Catherine Ringbjer och Leif Ringbjer



Svenska
Downforeningen

Sida 32 av 46

Handelser under aret
| mars firades Rocka sockornadagen pa Boskataskolan med fika och aktiviteter. Ett
tjugotal medlemmar bade vuxna och barn deltog.

Avdelning Skane

Styrelse: Anna Kemdal Pho, Berit Malmberg, Friederike Hahn och Johanna Olsson
Suppleanter: Anna Linderfalk och Stefan Klaverdal.

Adjungerad medlem: Amanda Malmberg

Handelser under aret

Julgransplundring och arsmoéte holls i januari i Malmo. Pa arsmétet deltog 17

vuxna och 14 barn varav 15 med rostratt. Arsmétet borjade med fika och sedan
pysslade barnen medan de vuxna hade mdéte. Det var dans runt granen och utdelning
av gottepasar.

I mars var det skidakning pa Vallasen. 31 personer deltog, varav 10 barn deltog i
skidskola. Ett barn + ledsagare fick liftkort och barnet fick dessutom utrustning.
Gemensam pizza-lunch efterat.

Vi Rockade sockorna pa Surbrunnsparken i Ystad. 35 vuxna och 26 barn deltog. Det
var dansuppvisning, hamburgare-lunch, disco, strumpritning och lotteri.

Vi har anordnat ett Sprakseminarium med Jeanette Persson i Louice Ohlins hem.16
personer kom och lyssnade pa Jeanette Persson som berattade om Karlstad-
modellen. Lunch serverades till deltagarna. Den planerade visningen av Folkhemmets
styvbarn blev installd. Den 6 juni var det nationaldagsutflykt till Fredriksdals
friluftsmuseum i Helsingborg. Totalt deltog 24 barn och 24 vuxna i pickniken med fika.

| september hade vi en Sprak-workshop med Maria Klemetsen fran Norskt
Sprakcenter som gav tva forelasningar och ett antal workshops om oral munmetodik,
tal- och mattraning. Totalt deltog 27 personer pa forelasningarna och 13 barn med
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Downs syndrom deltog i privata konsultationer med Maria. Fika ingick och en lag
avgift togs ut.

Inbjudan till teaterforestaliningen, Den enfaldige moérdaren pa Moomsteatern i Malmo.
10 platser hade bokats och fyra kom. Inbjudan till teaterférestéllningen Tartan pa
Moomsteatern i Malmé dar 5 personer deltog.

Nagra aktiviteter som var inbokade under aret stélldes in eller har skjutits upp:
Bakaktivitet i Hollviken installt, Naturvandring i september pa Falsterbonaset med fa
anmalda och ingen kom, Tvarkontakt i Stockholm instéllt och Kost- och
motionsféredrag blev uppskjutet.

Styrelsens arbete

Tvéarkontakt och arsméte, 27-28 april i Stockholm. Tre ombud fran Skane (Anna, Berit
och Amanda) deltog. Styrelsen hade fyra méten: februari, mars, augusti och
september.

Avdelning Stockholm
Styrelse: Petra Ohult, Ana-Luisa Gibbon Géransson, Anneli Wentzell, Karolin
Buraker, Katariina Stjernfeldt, Hiba Maala och Annika Dzedina

Handelser under aret

Verksamhetséaret 2019 borjade som det alltid gor med ett arsméte i februari. Rocka
sockorna 2019 firade vi aterigen i samarbete med Andreaskyrkan pa Soder i
Stockholm. Mycket trevliga lokaler for vart syfte. Det var fika och dans bland annat. |
maj kunde man aterigen folja med till Eskilstuna Zoo till reducerat pris pa biljetter och
djurvisningar tillsammans med bland annat avdelning S6dermanland. Lopande under
aret har vi ocksa haft styrelsemdéten och Upp o Ner gympa i samarbete med FUB mm.

| augusti var vi for forsta gangen med pa Skansendagen som framforallt &r riktat till de
som gar i sarskolor och arbetar i dagliga verksamheter. Petra, Annika och Hiba var de
som hangde pa Skansen den dagen. Vi fanns pa plats med en trekamp och med
torgstand dar vi salde trojor och lamnade information till de som kom forbi under
dagen. Denna dag genomfordes tillsammans med FUB, RBU och Autism och
Aspergerférbundet.

| oktober bokade vi in Ida
Johansson med félje for att
beréatta lite om tr&ningen hon
filmar pa Youtube bl. a. Hiba
Maala berattade ocksa om sin
mastersuppsats om It och traning
for personer med Down Syndrom.

Vi har fortsatt samtalen med FUB A
for att forsoka fa till mer samarbeten och hoppas att det bar frukt ar 2020. Ar 2019
avslutades med ett harligt gloggmingel déar vi traffade bade nya och tidigare
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bekantskaper. Var jattetrevligt att se alla bade stora och sma i en salig blandning. Nu
ser vi fram emot nya aventyr 2020.

Avdelning S6dermanland
Styrelse: Kristina Karlsson Liadendorf, Lena Hammarsten, Ann Charlott L66v, Martina
Ladendorf, Ida Skoog och Eva Gagn6

Handelser under aret

Arsmétet hélls pa lek-landet Busiz i Nykdping med god uppslutning.

21 mars deltog lokalavdelning S6dermanland vid firandet av Rocka sockorna och
Varldsdagen for Downs syndrom pa biblioteket i Gnesta. Bland annat intervjuades
Martina och Kristina Ladendorf i Sveriges Radios P4.

| maj var det dags for familjedag pa Parken Zoo i Eskilstuna, anordnad av Ida Skoog.
Aven andra lokalavdelningar inom féreningen var inbjudna.

Avdelning Uppsala

Styrelse: Monica Gustafsson, Hanna Fahraeus och Carl-Johan Brahme

Handelser under aret

Lokalavdelningen Uppsala hade sitt arsméte i februari med 5 deltagare. Pa
riksarsmote 27 april, deltog tva personer fran lokalavdelningen. | maj hade
representanter fran lokalavdelningen ett méte med FUB angaende samarbete.

Vi arrangerade en traff for medlemmar och deras familjer i juni pa 4H-garden i
Uppsala och 8-10 familjer deltog. Féreningen bjod pa fika, hade med bollar, artpasar,
babblarna (gosedjur) m.m. som barnen kunde leka med. Alla tittade pa de olika djuren
pa garden. Nagra fick ocksa rida pa slutet.

Information om lokalavdelningen Uppsala till nyblivha féraldrar med barn med Down
syndrom har sammanstéllts och lamnats ut. Det har arrangerats en traff pa café i
november for samtal foraldrar emellan med 6 deltagare.

Styrelsens arbete

Under aret har vi haft féljande protokollférda styrelsemaoten: Vi har traffats men ocksa
haft métet via Skype: 22 januari, 22 mars, 15 april, 27 augusti, 19 september och 12
december.

Vi har bestallt ett storre antal visitkort dar mailadressen till svenska Downféreningen
centralt och lokalt framgar. Visitkorten har lamnats till bland annat habiliteringen och
biblioteket. Vi har informerat om Svenska Downfdreningen och lamnat visitkort till
infoteket. M6te med stadsbiblioteket for att planera firandet av Down syndrom dagen/
Rocka sockarna. Samarbetar om detaljer for ett gemensamt firande.

Avdelning Vast (Vastra Gotaland och Halland)

Styrelse: Annika Melin, Kristina Ahlinder, Kerstin Branmark, Ulf Eriksson och Marie-
Louise Fritzén

Aktivitetsgrupp: UIf Eriksson och Anna-Lena Palm

Valberedningen: Anna-Lena Palm och Ulf Eriksson
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Revisor: Ulf Palm

Verksamheten under 2019 har varit blandad av medlemsmaoten, aktiviteter for alla
medlemmar, fragor som kommer in till féreningen och kontakter till andra féreningar
for samarbeten. Flera aktiviteter ar aterkommande da vi genomfort dem under flera ar.
Det kanns viktigt och roligt att vi har en etablerad férening for att samla vara familjer,
barn och anhdriga kring viktiga fragor rorande Downs syndrom. Genom var forening
deltar vi i roliga arrangemang, utvecklas tillsammans med familjer och kompisar och vi
har ett fint lokalt kontaktnat.

Handelser under aret

Familjeskidlager i Klappen pa sportlovet

For 5:e aret i rad arrangerade vi en skidresa till
Klappen i Dalarna vecka 7 2019. Vi bodde i lagenheter
bredvid varandra. Under fyra dagar gick vara barn som
har Downs syndrom pa privat skidskola med egen
skidlarare. Barnen tréaffade Klappens maskotar Trolla
och Trolle.

Rocka sockorna pa Varldskulturmuseum

: ' Vi firade Varldsdagen for
Downs syndrom pa
Varldskulturmuseet aven i
, ar. Liksom forra aret
s deltog Amanda Malmberg

& som konferencier. Sign

Up inledde med att sjunga
och spela Rocka
sockorna laten, Big Wind
upptradde ihop med
barnen. SPINN Vaxa, Kulturskolan och Symfonikerna deltog : -
genom att barn och ungdomar fick prova pa aktiviteter. Vi hade manga volontarer.
Arets artist som upptradde var Renaida Braun. Detta arrangemang har nu blivit s&
etablerat att bade radio P4 och Goteborgs Posten var pa plats. Vi blev sponsrade med
ca 7 000 par strumpor frdn HAICHIN, vilket gjorde att alla verkligen kunde rocka
sockorna. 15 utstéllare visade upp sina organisationer.

e

Kompistraffar: JumpYard och Bio — Frost 2

Aterigen ett mycket lyckat arrangemang dar vi fyllde hela JumpYard med studsiga
barn och ungdomar. En numera aterkommande kompistraff da vi gar pa julbio
tilsammans. Vi sag Frost 2.

Familjedag Vara simhall

En rolig badaktivitet som ocksa blivit uppskattad genom aren. Ett tiotal familjer, ca 50
personer traffades i ar for att bada, prata och relaxa i badhuset i Vara. Manga av
barnen uppskattade att fa vara i relaxen med den lugnande miljon, varma baden och
olika former av bastu. Nagra vagade sig ocksa pa att bada i den kallare poolen
utomhus. Vi bjod péa korv och bréd, kaffe och saft.
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Funktionsrétt’

Géteborg

Tva olika anhorignatverk har traffats under aret

Nu finns det tva olika anhorignatverk i Goteborg. Ett natverk for anhdriga till barnbarn
som ar tonaringar och ett natverk fér anhoriga till barnbarn i skolstartsalder. De traffas
regelbundet och diskuterar fragor som beror dem.

Anhdérignatverks familjedag

Ett av anhorignatverken har genom aren arrangerat en familjedag. | ar deltog Svenska
Downforeningen med anhdrignatverk och medlemmar ihop med FUBs gardsfest. Det
grillades korv, pysslades, lektes, fikades och vi umgicks tillsammans.

Barnrytmik med babytecken

Aven i &r har vi samarbetet med

o Varldskulturmuseet genom att vi har
deltagit vid tva tillfallen av deras

"Fredagsmys”- koncept. Det riktar sig

till foraldralediga med sma barn 0-2

ar. Vi holl i tva tillfallen med temat

"Babytecken”.

After work traffar

Vi har haft tre uppskattade AW dar vi tréffats for att utbyta erfarenheter och traffa nya
medlemmar i omradet.

Samarbete med projektet "Konstra”

Svenska Downforeningen Vast har ett samarbete med Konstra, vilket ar ett
Arvsfondsprojekt. Se dven https://www.konstra.se KONSTRA &r ett scenkonstkollektiv
for dig som alskar dans, teater och musik och vill utveckla ditt konstnarskap
tilsammans med andra. | KONSTRA &r olika normen. Vara olikheter &r nerven som
driver konsten framat. Det gor oss till den hjartliga rebellen som uppmanar till
forandring. Till en varld med jamnare villkor.

Samarbete med projektet "Bildstod vid foreningsaktiviteter”

Bildstod vid foreningsaktiviteter ar ett trearigt arvsfondsprojekt som drivs av DHB
Vastra, med projektledare Marie-Louise Fritzén. Syftet ar att skapa en modell fér
bildstddsanvandande i féreningsliv och under projekttiden ta fram bildstod till
intresserade foreningar och utvardera det. Under verksamhetsaret 2019 har SDF Vast
anlitat projekt Bildstdd for kommunikationsmaterial till aktiviteter.

Funktionsratt Goteborg & representant i Goteborgs Stads rad for
funktionshinderfragor

| &r har vi deltagit pa flera moten ihop med Funktionsratt Goteborg. Bra och viktig
information som ror Goteborg har spridits till vara medlemmar. Vi har ocksa lyft fragor
som vi vet ar viktiga for vara medlemmar. | Funktions Rétt Goteborg deltar i forsta
hand Marie-Louise Fritzén som ocksa ar representant och ledamot i Géteborgs Stads
rad for funktionshinderfragor. Som reserv ar aven Annika Melin med. Fler medlemmar
fran SDF Vast far garna delta p4 moten som halls av Funktionsratt Goteborg och aven
Funktionsratt VGR dar vi ocksa ar medlemmar.


https://www.konstra.se/
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Styrelsens arbete

| styrelsen har vi haft atta styrelseméten under aret och vi har arrangerat ett lokalt
arsmote. Dessutom har vi planeringsmoten for att skapa de arrangemang som Vi
genomfor i avdelningen. Vi anvander Facebook och har borjat anvanda Teams for att
samla arbetsmaterial och kommunicera infor arrangemang. For att sprida information
till medlemmarna i vast anvander vi en Facebook grupp "Svenska Downféreningen
Vast” och skickar aven ut mail via MyNewsDesk.

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

Avdelning Vasterbotten

Styrelse Margareta Risborg, Elisabeth Raddock, Louise Gladh, Anneli Mostrom, Lena
Lofgren och Hanna Hallams

Valberedning Stefan Markstrom och Helena Byberg

Handelser under aret

Varldsdagen for DS firades i samarbete med Umea Stadsbibliotek for fjarde aret i rad.
Ett mycket lyckat event som bland annat inneholl teckensang, teckensagor och
pyssel. Arrangorer var Umea Stadsbibliotek, FUB och Svenska Downféreningen.

I mars hade vi ett méte med en representant for Studieférbundet Vuxenskolan om ett
projekt som heter Din rétt din rost. | slutet pa mars bjod lokalavdelningen in alla
medlemmar under 16 ar till Babblarnas musikal (vuxna medféljare fick sjalva betala
sin biljett). Manga kom och vi kunde alla sitta tillsammans vilket gjorde det hela extra
roligt.

| september anordnades tva endagars-lager for vara medlemmar pa Robacks 4H. Vi
fick halsa pa grisarna, kaninerna och faren, rida hast, aka hastskjuts samt ga pa
skattjakt. Lagret var mycket uppskattat och ordnades for tredje aret i rad. Lagret
sponsrades av Umea kommun, ocksa det for tredje aret i rad.
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| oktober anordnades det en forelasning pa logopedprogrammet vid Umea Universitet.
Elisabeth Raddock holl en forelasning om sprakutvecklingen hos barn med Downs
syndrom, insatser och foraldraperspektiv. | november var Margareta Risborg
narvarande vid ett av FUBs styrelsemoten och informerade om var forening.

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

Bild fran julfesten.

Avdelning Vastmanland
Styrelse Marthe Hilmarsen, Bjorn Kattstrom, Asa Staflin, Helena Lund, Jenny
Slagbrand och Pia Bendtsen

Handelser under aret

Rocka sockorna vecka 12-21 mars i samarbete med Vasterds konstmuseum

Vi uppméarksammade internationella Downs Syndromdagen genom en Rocka Sockor
workshop i konstlabbet 16 mars. Alla som 6nskade fick tillverka egna sockor och
sockdockor! En kladlina hangde i museets reception hela veckan och dar kunde alla
som ville hanga upp sina sockor.
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Vasteras konstmuseum

26 maj Familjedag pa Parken Zoo arrangerad av avdelning Sérmland
Vi var flera familjer fran Avdelning Vastmanland som tog turen till Parken Zoo for en
trevlig dag i regi av avdelning Sérmland.

Familjelager Finnakers kursgard 16-18 augusti

Vi arrangerade ett familjelager for 15 familjer och 29 barn deltog i aldrarna 2 manader
till 16 ar. Det var olika aktiviteter under hela helgen, bollspel, aktivitetsbana,
sangstund, disco och filmkvall. Syftet med lagret var att traffas och umgas, dela
erfarenheter tips och rad, fa nya vanner och ha roligt tilsammans.

Bilder fran lagret i Finnaker.

Lek och umgéange i Ranstahallen 9 november
Ca 20 barn och vuxna traffades i Ranstahallen och féreningen bjod pa fika och korv
med bréd for alla deltagare.
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Avdelning Orebro
Styrelse: Jonathan Smars, Rebecka Smars och Ann-Catrine Bergsten

Handelser under aret

Under aret har vi startat upp den lokala avdelningen fér Orebro. Vi har skapat en
Facebook-sida for avdelning Orebro som en kommunikationskanal till vara
medlemmar.

Avdelning Ostergo6tland

Styrelse: Ulrika Frisk, Mats Johansson, Linda Karlstrom, Stefan Karlstrom, Veronica
Svérd Nilsson och Malin Asplund

Lekmannarevisor: Marie Eriksson

Handelser under aret

| februari hade vi ett arsmote med fika pa Fontanen i LinkOping. Innan arsmotet hade
vi idrottsaktiviteter i sporthallen. 23 mars Rockade vi sockorna pa Busfabriken i
Linkoping. Alla barn bjods pa Silverpaketet. Alla vuxna bjods pa kaffe och kaka.

| juni anordnade vi en utflykt till Granna. Det var en sommarutflykt dar vi tog farjan till

Visingso dar det bjods p&d Remmalag. | augusti hade vi Algsafari i Eksjo. Syftet var att
traffa medlemmarna i Smaland. Under hosten har avdelning Jonkdping tillkommit och
vi har inte kvar dessa medlemmar.

Under hdéstlovet bjod vi in till lunch pa Astrid Lindgrens varld. Aktiviteten stalldes in.
| november hade vi bowling och med mat i Finspang. Alla barn som deltog bjods pa
mat.

Styrelsens arbete

| april hade vi ett styrelsemote via telefon infor riksarsmotet. Pa riksarsmotet i
Stockholm deltog Ulrika Frisk och Mats Johansson som representanter for
avdelningen.

| september hade vi ett styrelseméte med lunch. Vi diskuterade bland annat utbudet
av fritidsaktiviteter i Ostergétland och framst d& i Norrkoping dar utbudet av aktiviteter
ar daligt. Vi kommer att arbeta vidare med detta under 2020 for att se vad som ar
mojligt att genomfora. Vi maste aven fa med Linkoping i detta arbete. | december
skickades inbjudan till Arsméte ut.
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Tvarkontakt

Syftet med Tvarkontakt ar att de lokala avdelningarnas styrelser, riksstyrelse, arbets-
och projektgrupper kan traffas, diskutera, fa kompetensutveckling, utbyta erfarenheter
och inspireras! Arsmétet och tvéarkontakten &r viktiga sammankomster som féreningen
arrangerar for mojligheten till intern kommunikation, intern kunskapsspridning och
foreningsutveckling. Tvarkontakten bygger och starker den vardegrund foreningen
vilar pa och majliggor en bred spridning av Svenska Downféreningens varden pa
nationell, regional och lokal niva.

Under 2019 arrangerades en Tvarkontakthelg i samband med arsmétet den 27-28
april. Under helgen delade vi med oss till varandra kring vad vi astadkommit i de olika
avdelningarna samt pa riksniva. Gerth Hedov kom och presenterade en
forskningsstudie vid Hogskolan i Kristianstad - Fysisk aktivitet och halsa hos barn och
ungdomar med Downs syndrom.

Vi hade ocksa gruppdiskussioner om olika @amnen; smarta administrativa ldsningar,
idrott, motion och halsa, lager, regionala bidrag och samverkan med andra
organisationer. Dessutom presenterade Isabella Kollman Arvsfondsprojektet — Autism
och ADHD vid Downs syndrom. Yvonne Malmstrom Grimme kom och berattade om
och visade det digitala verktyget PictureMyLife.

Narvarande
avdelningar/arbetsgrupper under
helgen:

Avd Gotland, Avd Gavleborg, Avd
Jamtland, Avd Kalmar, Avd Skane,
Avd Stockholm, Avd Sédermanland,
Avd Uppsala, Avd Vast, Avd
Vasterbotten, Avd Vastmanland, Avd
Orebro, Avd Ostergétland, kansli,
riksstyrelse, internrevisor pa riksniva
och riksvalberedning
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Under 2019 har kansliet drivit en utbildningsinsats for alla foértroendevalda i Office 365.
Arbetet med att byta fildelningssystem till Sharepoint frdn OBC-filecloud har slutforts
och det ar nu majligt att dela filer inom féreningen. F6r méten och delning av filer har
foreningen borjat anvanda sig av Teams som ingar i Office 365.

| slutet av 2019 togs det beslut om att en ny hemsida skulle tas fram. Ett avtal slots
med Whitespace for att fa hjalp med en framkomlig l16sning. Uppbyggandet av den nya
hemsidan kommer att genomféras under 2020.

Under aret har rutiner och arbetsprocesser for GDPR lopande foljts upp.

Foto: Carl Johan Hagglund
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HEMSIDA OCH SOCIALA MEDIER

Hemsidan besoktes av fler an ndgonsin och ar i hog grad en viktig kalla till kunskaps-
och informationsspridning. Med hemsidan vill féreningen medverka till att skapa en
nyanserad bild av Downs syndrom genom att lyfta fram méanniskan snarare an
diagnosen.

Via sociala medier — Facebook, Instagram och Twitter har vi kommunicerat med vara
foljare flera ganger i veckan. Vi har bland annat publicerat nyheter som ar knutna till
foreningen och var verksamhet, aktuella artiklar, ny forskning och personliga
berattelser. Pa Facebook har Svenska Downféreningen, férutom en sida, ocksa ett
medlemsforum som endast ar 6ppet for medlemmar. P& Instagram har vi bedrivit olika
kampanijer under aret.

Statistik kommunikationskanaler under aret

IT - Hemsida och andra sociala medier Verksamhetsplan 2019 Utfall 2019
svenskadownfoéreningen.se , " , ;

Unika besokare Unika besokare
Sessioner 160 000 173 500
Unika besokare 120 000 129 400
Mynewsdesk 2019
Visningar 150 000 115 800
Facebook SvDown 2019
Foljare 10 400 10 000
Instagram 2019
Foljare SvDown 1800 1800
Foljare Rockarockasockorna 1000 1000
Twitter 2019
Foljare 470 505
Visningar 60 000 62 100
Youtube-kanal 2019
Visningar 150 000 18 000
Foljare 650 1004
Facebook Rocka sockorna 2019
Foljare 12 000 14 500
rockasockorna.se 2019
Sessioner 80 000 93 400
Unika besokare 55 000 69 800




Svenska
Downforeningen

Sida 44 av 46

EKONOMI

Likviditetsmassigt ar inriktningen for foreningen att pengarna pa banken ska racka till
minst sex manaders fasta utbetalningar under de kommande aren. Pengar i
foreningen ska arbeta for var sak — inte ligga overksamma pa ett bankkonto.
Underskrider foreningen sex manaders fasta utbetalningar ska ekonomiansvarig pa
kansliet varna styrelsen. | slutet av 2019 hade féreningen en likviditet som rackte till 9
manaders fasta utbetalningar. En anledning till att foreningen hade sa pass bra
likviditet i december var att vi redan i december fatt in pengar for medlemsavgifter for
2020.

Budgeten for 2019 visade pa ett noll-resultat och utfallet blev 337 817 kr. En anledning
till det positiva utfallet ar att foreningen fick in mer gavor och bidrag an férvantat.
Ytterligare en anledning &r att en del lokalavdelningar varken har anvant upp sina
budgeterade tilldelningar eller utnyttjat potten.

Under 2019 inréttades en fond for att i framtiden kunna stétta forskning om Down
syndrom, hjalpa till att 6ka kunskap och motverka férdomar om Downs syndrom samt
Oka mojligheten att genomfdra opinionshildande insatser. En stor andel av fondens
insamlade medel gick till att med hjalpa av en konsultfirma, starta upp fonden.
Samarbetet avslutades i juni 2019 och arbetet med fondens uppbyggnad fortsatter
inom féreningen. Per den sista december 2019 fanns det 76 tkr i fonden.

2019 beviljades féreningen Socialstyrelsens statsbidrag for handikapporganisationer
med 2 265 tkr.

KANSLI

Personal och administration

Foreningen har kanslilokal pa Linnégatan 75 i Stockholm. Under 2019 bestod kansliet
av fyra personer motsvarande tva och en halv tjanster: Irma Nordenfelt ekonomi,
Mickan Luning, intressepolitik, Jessica Steje kommunikation och Anna Halldén
kanslichef. Under den senare delen av aret gick kommunikattren pa tjanstledighet for
studier. Féreningen tog da in en konsult for att tacka upp tjansten.

Utbver den I6pande administrationen arbetade kanslipersonalen med
medlemsservice, lagerverksamhet, kommunikation, ekonomi, insamling, planlagda
verksamheter, stottning av de lokala avdelningarna och paverkansarbete.

Foreningen &r medlem i Arbetsgivarforeningen KFO.
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Mats Melin p& Svenska Downféreningens kansli

Da och da far kansliet besok av medlemmar och andra som ar intresserade av var
verksamhet och det ar alltid uppskattat. | maj kom Mats Melin forbi for att skanka den
signerade boken "Sluta aldrig kramas” av Asa Elmroth.

Samarbeten med andra organisationer

Under 2019 har Svenska Downféreningen samarbetat med flera andra orginisationer,
dels vid aktiviteter pa lokal niva och dels pa nationell. Detta for att bedriva
paverkansarbete i samhallet och uppmuntra till diskussion om levnadsvillkor for
personer med Downs syndrom och belysa fragor om manskliga rattigheter enligt FN
konventionen.

- Akademiska sjukhuset i Uppsala

- Foreningen Alzheimer Sverige

- Attention

- Autism- och Aspergerférbundet

- Centrum for Sallsynta diagnoser

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

- European Down Syndrome Association (EDSA)

- Down Syndrome International (DSI)

- Karolinska Universitets Sjukhuset

- Studieférbundet Vuxenskolan (SV)

- Svenskt Natverk for Information kring Fosterdiagnostik -Snif
- Glada Hudik-teatern

- Upp & Ner Gymnastik/Special Olympics

- 1177 Vardguiden



