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Hej pa er!

Annu ett dr har passerat, fyllt av ihdrdigt arbete och engagemang fér att sékerstdlla att personer
med Downs syndrom far méjlighet att uppnd hela sin potential och bli fullt delaktiga i samhdillet.

Jag dr stolt éver var varma och fina férening och dess fantastiska medlemmar som varje dag gér
skillnad genom att finnas och ta plats. Heja!

Rocka sockorna och Rocktober fortsdtter att sprida kunskap, tack vare bland annat dkat deltagande
fran féretag. Det ger oss fina tillfdllen att lyfta vdra viktiga frdgor bland allmdnheten.

Under 2023 har vi fortsatt att driva frdgor kring LSS, bland annat ifrégasdttandet av tillhérighet till
personkrets 1 for personer med Downs syndrom.

Vi har haft inspirerande seminarier och sett fler medlemmar engagera sig i lokala aktiviteter runt
om i landet. Vi fortsdtter att kimpa och att rocka pd!

Efter nio Gr i styrelsen, varav Gtta som ordférande, tar jag nu en paus for att fokusera pd att stédja
min dotter, som snart fyller 18 dr, i hennes vdg mot vuxenlivet. Tack till er alla for ert fértroende
under min tid som ordférande. Jag dr glad 6ver vad vi har dstadkommit tillsammans och ser fram
emot att nya krafter tar vid och leder féreningen in i framtiden.

Det dr sckerligen inte hejdd utan pd dterseende, jag tycker om er och den hdr féreningen allt for
mycket for det!

/ Veronica Magnusson Hallberg, riksordférande

Svenska
Downforeningen
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Det hir ar Svenska Downforeningen

Sedan foreningens bildande 2002 har Svenska Downféreningen arbetat for att 6ka kunskapen
om Downs syndrom och driva paverkansarbete for full delaktighet och sjalvbestammande. Vi ger
personer med Downs syndrom och deras familjer en plattform dar de kan gora sina roster
horda och skapar mojligheter for aktiviteter, moten och gemenskap. Foreningen ar ideell och
rikstackande med arton lokala avdelningar spridda over hela landet. Foreningen har ca 4 000
medlemmar.

Svenska Downféreningens vision ar att tro pa alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar
efter ett samhadlle dar manniskor med Downs syndrom dr jambordiga 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.

Foto: Svenska Downfdreningen

Vara malomraden

* Engagerade medlemmar

e Samhallspaverkan

»  Oka kunskapen om Downs syndrom
e Framija forskning och utveckling

* Enstark organisation

Om Downs syndrom

En person med diagnosen Downs syndrom dr forst och framst en individ med unika kvaliteter och med
samma grundlédggande behov som alla andra méanniskor: att bli dlskad, att klara av, att fa ge, att hora till.
Alla manniskor behover stéd och hjalp av omgivningen for att tillgodose sina behov. En person med
Downs syndrom behdver mer stéd och hjalp for att fa sina vanliga méanskliga behov tillgodosedda.

Downs syndrom orsakas av en kromosomawvikelse. Det leder till intellektuell funktionsnedsattning av
olika grad och kan aven orsaka medicinska svarigheter. Forsenad eller begréansad utveckling av motorik
och sprakférmadga ar ocksa vanligt. Den extra kromosomen finns oftast i alla kroppens celler och kan
paverka kroppens organ. Omfattningen av funktionsnedsattningen ar varierande hos olika personer,
men gemensamt ar att alla har behov av stod for utveckling och inlarning. Med ratt traning

och stottning kan personer med Downs syndrom leva ett liv som till mangt och mycket paminner

om det som majoriteten av befolkningen lever. Totalt raknar man med att mellan 5-10 000

personer i Sverige har diagnosen. Svenska
Downfoéreningen
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Oka kunskapen om Downs Syndrom

Rocka sockorna & Varldsdagen for Downs syndrom

Forenta Nationerna har utlyst 21 mars till Varldsdagen for Downs

syndrom. Syftet med dagen ar att 6ka allmanhetens medvetenhet I q ~Nhe

om Downs syndrom. | Sverige och i flera andra lander = u h_ A
uppmarksammar man Varldsdagen fér Downs syndrom genom att 4= g ﬂva_—_ “ L
Rocka sockorna. Nar man tar pa sig olika strumpor bidrar man till DI L I I A

att uppmarksamma manniskor med Downs syndrom samtidigt
som man slar ett slag for alla manniskors lika varde och rattigheter.

En del av Svenska Downfdreningen

Foto: Svenska Downféreningen & Lars Dareberg

Vi Rockade sockorna lokalt

Varldsdagen for Downs syndrom ar en betydelsefull dag for
var malgrupp. Den ger synlighet och framjar 6kad sjalvkansla
och gemenskap for personer med Downs syndrom och
deras familjer. Hela tolv av vara lokala avdelningar firade
dagen med egna arrangemang.

Vi Rockade sockor med medlemmar fran hela Sverige

P& kvallen, den 21 mars 2023, arrangerade Riks ett digitalt Rocka sockorna firande som var
valdigt uppskattat. Det blev en harlig timme av Rocka sockorna med medlemmar som deltog
fran hela Sverige. Olika handelser och aktiviteter fran dagen lyftes under det digitala firandet,
bland annat via korta inslag fran de lokala avdelningars firanden runt om i landet, familjer
som beréttade hur de hade firat pa sina barns forskolor / skolor, och sist men inte minst blev
det disco under ledning av Rasmus Wallin fran Svenska Downféreningens Expertgrupp.

Vi skickade (mycket) material

Svenska Downforeningens kansli skickade ut over 3000 gnuggis-tatueringar till medlemmar

som delade ut dem pa skolor och férskolor. Dessutom skapade vi olika sidor pa var hemsida

dar vi delade tips om hur man kunde uppmarksamma dagen pa olika satt i skolor och

forskolor. Dar fanns allt fran bok till filmtips och aven forslag pa @mnen och fragestallningar -

att diskutera i samband med dagen. Downforeningen
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Rocka sockorna fest pa
Viarldskulturmuseet i Goteborg

| mars 2023 var vi, efter flera installda pandemiar, dter igen pa plats med vart Rocka sockorna
firande pa Varldskulturmuseet i Goteborg. Det blev en familjeeftermiddag med fantastiska
upptradanden, pyssel, mingel och aktiviteter som samlade 350 bestkare. S hérligt att vara
tillbaka, vi 8r sa glada dver att ha detta samarbete med Varldskulturmuseet.

Foto: Lars Dareberg

Nagra exempel pa hur vara lokala avdelningar
uppmarksammade dagen:

Avdelning Vasterbotten Umead stadsbibliotek - fika / yoga / sangstund /pyssel

Avdelning Stockholm hos JAG assistans - fika / disco / pyssel

Avdelning Gavleborg pa Jarvzoo - fika / korv / bestka djurpark

Avdelning Ostergotland pd Vidingsjo Motionscenter, Linkdping - fika / hinderbana / umgas
Avdelning Gotland firade pa Vasterhejde bygdegard

Avdelning Norrbotten firade péa Kallax Bygdegard med varmkorv, fika och éverraskningar till barnen
Avdelning Jamtland firade med fika och umgange

Avdelning Kalmar pa Leos lekland - lek / lunch / gemenskap

Avdelning Skane firade med forelasning och samtal pa Malmo stadsbibliotek

Intressepolitiskt budskap under Rocka sockorna

| samband med Rocka sockorna publicerade Svenska Downforeningen en debattartikel i
Dagens Samhaélle med rubriken: Oka sjalvbestdmmandet for vuxna med Downs syndrom. Den
knot an till det internationella temat “MED oss, inte AT oss” - att 8 sitta i forarsatet i sitt eget liv.
Den enkat som var Expertgrupp tagit initiativ till och som handlar om boende och vardag visar
att vi annu befinner oss langt ifran det. Till exempel visar enkéten att nio av tio har sma eller
inga majligheter att paverka vilka man bor tillsammans med.

Rocka sockorna i media

| samband med Rocka sockorna uppmarksammades foreningen och Rocka sockorna

kampanijen via olika nyhetsinslag. Bland annat i TV 4 Nyhetsmorgon dar var ordférande

Veronica Magnusson Hallberg medverkade tillsammans med syskonen Ida och Dennis

Johansson. Sveriges Radios lokalkanaler gjorde flera inslag om Varldsdagen och Rocka

sockorna, bland annat intervjuades personer med Downs syndrom och familjer som har =

barn med Downs syndrom. Downforeningen


https://www.svenskadownforeningen.se/debatt-med-oss-inte-at-oss-oka-sjalvbestammandet-for-vuxna-med-downs-syndrom/
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Rocktober

Under oktober manad uppmarksammas Downs syndrom i flera ldnder ¢ver hela varlden genom
"Down Syndrome Awareness Month”. | Sverige kallas kampanjen for "Rocktober - kunskapsmanaden
for Downs syndrom". Syftet med Rocktober ar att 6ka medvetenheten och forstaelsen fér Downs
syndrom. | samband med kampanjen genomfor vi olika aktiviteter.

Under Rocktober genomforde vi en social mediekampanj dar vi dagligen delade fakta om Downs
syndrom, information om var férening, relevanta lagar och réttigheter och den historiska kontexten
om diagnosen. Syftet var att sprida kunskap och 6ka forstaelsen for Downs syndrom.

For tredje aret i rad anordnade vi Rocktoberracet, ett lopp dér deltagare kunde springa for att stodja
foreningen under hela oktober. Anmalningsavgifterna gick oavkortat till Svenska Downforeningen.
Totalt genererade loppet ca 8 tkr till foreningen.

Vi arrangerade dven tva webbinarier under Rocktober med internationella foreldsare. Ett av dem hdlls
av Dr. Deborah Fidler och handlade om exekutiva funktioner hos personer med Downs syndrom. Det
andra webbinariet presenterades av John (som har Downs syndrom) och Mark X. Cronin och
handlade om deras erfarenheter av att starta ett eget foretag.

| samarbete med Skandia Fastigheter uppmarksammades dven Rocktober genom fotoutstallningar
med bilder pa personer med Downs syndrom i dtta av Skandia Fastigheters képcentrum, fran Lund till
Uppsala. I samband med fotoutstallningarna arrangerades dessutom flera olika evenemang for att
lyfta fram kampanjen.

Varumarkesansdkan for Rocktober godkandes av Patent- och Registreringsverket (PRV) och infordes i
varumarkesregistret under 2023.

Varlopp

Under maj manad arrangerades Svenska Downforeningens Varlopp.
Man anmalde sig via appen RaceOne och man kunde valja pa om
man ville springa, g3, cykla eller dka rullstol i fem eller tio kilometer.
Loppet pagick under hela maj och man kunde sjalv valja nar man
skulle genomfora loppet. Hela anmalningsavgiften minus
transaktionsavgiften gick oavkortat till Svenska Downféreningen

Ett bra satt att bidra till kanslan av att vi tillsammans okar
kunskapen och medvetandet om

Down syndrom i samhallet.

Svenska
Downfoéreningen
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Vi samarbetar med flera foretag

Vi &r sa glada 6ver de samarbeten vi har med foretag som pa olika satt stodjer foreningen. En del
foretag stodjer oss lopande under dret, andra i samband med Rocka sockorna i mars och Rocktober i
oktober. Allt stod ér lika valkommet och vardefullt. Under 2023 samarbetade vi bland annat med:

Trocadero och Spendrup stodjer oss pa en rad olika satt under hela aret, vilket betyder mycket for
oss i foreningen. Trocadero ar verkligen en mojliggorare for mycket av var verksamhet.

Hatten forlag har under flera ar varit en av vara viktiga samarbetspartners.

Smarteyes Rockar sockorna tillsammans med Svenska Downforeningen. Smarteyes har bland annat
tagit fram en barn- och ungdomskollektion till stod for Rocka sockorna kampanjen.

Happy Socks har under flera ar varit med och stéttat foreningens arbete pa olika satt. Det har varit
allt frén designtavlingar och samarbeten med en egen kollektion med Rockiga sockor, till sponsring av

foreningens olika evenemang.

Babyshop stodijer foreningen pa en rad olika satt. Bland annat med presentkort som vi bifogar med
vara Rocka babysockorna utskick. Samarbetet paborjades i mars 2023.

SKYLTMAX har under flera ar skankt gavor och bidragit till Svenska Downféreningens arbete. Tack
Skyltrmax!

Skandia Fastigheter uppmarksammar Rocktober - kunskapsméanaden fér Downs syndrom i sina
atta kdpcentrum runt om i Sverige. Kampanjen ar ett samarbete med Svenska Downfoéreningen och
startade redan under oktober 2022 pa kopcentrumet Commerce i Skdvde.

Woolpower har under flera ar sponsrat var Rocka sockorna kampanj. Det &r vi sa tacksamma for.

Lagsmycken ar ocksa ett viktigt samarbete for féreningen som stodjer oss pa olika satt under dret.
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Foto: Pressbild Hatten forlag, Smarteyes, & Trocadero

Svenska
Downfoéreningen
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Webbinarier & Digitala foreldsningar

17/1 arrangerade vi tillsammans med Downs Syndrom Norge ett webbinarium med fantastiska Kayla
McKeon. Det blev en minnesvard och inspirerande kvall dar Kayla berattade och reflekterade kring sin
uppvaxt, utbildning, sportskarriar, arbetslivserfarenhet och nuvarande arbete med sjalvrepresentation
hos amerikanska National Down Syndrome Society. Har kommer ett klokt citat fran Kaylas forelasning;
"Our voices are louder together. We are stronger when we are united. You can use your voice as an
individual and as an organization to help advocate for a better world for people with disabilities.”

15/2 arrangerade vi ett webbinarium med forskare fran Karolinska Institutet. Webbinariet var tvadelat.
| forsta delen presenterade Johan Lundin Kleberg sin forskning pa hur man I&r sig nér man har en
intellektuell funktionsnedsattning. Under den andra delen presenterade Ann Nordgren och Alexandra
Wachtmeister det nuvarande kunskapslaget och framtida forskningsprojekt inom cancerforskning hos
individer med Downs syndrom.

22/5 arrangerade vi en digital medlemsforelasning med psykologen Bella Stensnds. Temat for
forelasningen var "Det utmanande anhorigskapet - stresshantering, medberoendeskap och hur man
unaviker att drabbas av utmattning".

7/6 arrangerade foreningen ett webbinarium med Kari Balazs. Hon ar en inspirerande och
imponerande 24-aring med Downs syndrom fran Alabama i USA. Kari talade pa FN:s hogkvarter i New
York pa Varldsdagen for Downs syndrom 2023 pa temat "With us, not for us". Kari studerar pa
Stillman College som ligger i Tuscaloosa, Alabama. Hon kommer att vara klar med sin bachelor degree
(kandidatexamen) varen 2024.

17/10 arrangerade vi ett webbinarium med far och son, John och Mark X. Cronin. Deras engagemang
inom Down syndrom-samhallet har tidigare uppmarksammats da John, som sjélv har Downs
syndrom, modererade och talade pa ett evenemang pa FN:s hogkvarter i New York under
Varldsdagen for Downs syndrom den 21 mars 2023. Tillsammans driver de ett foretag som saljer
sockor och har flera anstallda med intellektuell funktionsnedsattning.

26/10 holl Dr. Deborah Fidler, en av varldens framsta forskare inom Downs syndrom, en foreldsning
for vara medlemmar. Hon delade med sig av insikter om hur man kan stddja personer med Downs
syndrom i deras exekutiva funktioner. Dr. Deborah Fidler har tidigare varit en av huvudtalarna pa
World Down Syndrome Congress.

8/11 arrangerade vi ett webbinarium med SPSM (Specialpedagogiska skolmyndigheten) som
berattade om det stod som de har att erbjuda, inklusive ratten till sarskilt stod i skolan och vad en
utredning av en elevs behov av sarskilt stod innebar.

i
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Svenska
. a . . ) Downfdreningen
Foto: Pressbild av fran vanster: Kayla McKeon, Kari Balazs och far och son, John och Mark X. Cronin.
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Information och kunskapsspridning

En av féreningens framsta uppgifter ar att sprida kunskap om Downs syndrom och motverka
fordomar. Detta gors pa manga olika satt, bland annat via kampanjarbete under Rocka sockorna och
Rocktober, men ocksd genom att vara tillganglig for allmanhetens fragor via kansliet. Manga av de
frdgor som tas emot fran bland annat medlemmar och allmanheten handlar om LSS (Lagen om stéd
och service till vissa funktionshindrade), fosterdiagnostik, skola och vard.

Kunskapsbanken

Pa hemsidan finns Kunskapsbanken, Kunskapsbank - SvDf (svenskadownforeningen.se)

som tillkom genom ett arvsfondprojekt. Dar finns information som personportratt, artiklar, studier,
forskning med mera inom olika omraden med utgangspunkt fran Downs syndrom. Innehdllet i de olika
amnesomradena uppdateras vartefter ny information och kunskap tas fram och publiceras. Genom
Kunskapsbanken stravar foreningen efter att alltid vara den sjalvklara kunskapsbanken om Downs
syndrom, dar det ar latt att hitta ratt.

Bocker till forsaljning

Foreningen har haft tva boktitlar till forsaljning pa hemsidan: Det
blev ett barn och Vialkommen Alskade Barn, bada skrivna av
Katarina Moen Lindberger. Bockerna riktar sig till nyblivna
foraldrar och personal inom vard och omsorg. | bockerna kan
man lasa om olika familjers berattelser och upplevelser och fa
en bild av hur vardagen med vanner, forskola och
fritidsaktiviteter kan se ut. Bada bockerna finns att ladda ner AT
kostnadsfritt som PDF fran hemsidan: For gravida & foréldrar - iilskade barn!
SvDf (svenskadownforeningen.se) i i

Totalt saldes tjugoatta bocker av Vdlkommen diskade barn. Inga
bocker saldes av Det blev ett barn under 2023.

Under 2023 fattade styrelsen beslut om att boken, Valkommmen dlskade barn (2005) ska uppdateras med
en ny version. Ambitionen ar att den uppdaterade utgavan ska vara klar for distribution under 2025.

Vilkommen till var vardag!

Vidlkommen till vér vardag! av Helena Isaksson ar en film i tre delar som skildrar elva personer med
Downs syndrom och deras vardag, skolgdng, arbete, intressen och drommar. Filmen som tillkom
genom ett arvsfondsprojekt finns tillgangligt via en lank pa foreningens hemsida: Valkommen till var
vardag - SvDf (svenskadownforeningen.se).

. 1 LN

Foto: Bilder fran filmen Vdlkommen till var vardag! .

Svenska
Downfdreningen


https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/
https://www.svenskadownforeningen.se/ny-foralder/valkommen-till-var-vardag-2/
https://www.svenskadownforeningen.se/ny-foralder/valkommen-till-var-vardag-2/
https://www.svenskadownforeningen.se/ny-foralder/
https://www.svenskadownforeningen.se/ny-foralder/
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Foreldsningar

Forutom flera forelasningar for personer inom varden som barnmorskor, lakare sa foreldser vi ocksa
ibland for foretag eller andra intresserade som onskar lara mer om Downs syndrom. | november
forelaste Mickan Luning och Karen FIo fran kansliet pa Babyshop gruppens huvudkontor. Pa
huvudkontoret jobbar det flera personer fran olika delar av varlden, sa forelasningen holls pa engelska.
De beréattade om Downs syndrom i historien och om att leva med DS i Sverige i dag, om att fa ett barn
med DS, fordomar & okunskap, funktionsrattsrorelsen och om féreningen och vad vi gor. Att Oka
kunskapen om Downs syndrom ar en viktig del av foreningens arbete.

Hemsida och Sociala medier

Hemsidan ar en central plattform for spridning av kunskap och information, dar foreningen stravar
efter att belysa manniskan bakom diagnosen Downs syndrom. Det har varit en 6kning av antalet unika
besokare jamfort med féregdende ar, vilket indikerar ett fortsatt intresse for var malgrupp.

Genom sociala medier som Facebook, Instagram och LinkedIn har vi aktivt kommunicerat med vara
foljare flera ganger i veckan. Vi har delat nyheter relaterade till foreningen och dess verksamhet,
aktuella artiklar, forskningsrén och personliga beréttelser. Pa Facebook har foreningen forutom den
offentliga sidan ocksa ett medlemsforum och en grupp for fértroendevalda, som endast ér tillgangliga
for medlemmar. Pa Instagram har vi genomfort olika kampanjer under aret. Bade pa Facebook och
Instagram har antalet foljare okat. Utover foreningens huvudkanaler har vi dven en separat
Facebooksida och Instagramsida for Rocka sockorna-kampanjen.

O

Svenska
Downforeningen
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Hemsida och Sociala medier - statistik

200 | 2020 | 202 | o002 | 2023
e 1

Sessioner 173 500 110 400 125 000 133 000

IT - Hemsida

och sociala
medier

. . 35 000 (1/7 -
Unika besékare 129 400 84 000 93 900 100 000 31/12 2023)*

Visningar 63 300 26 221 17 492 10 487 13 457
Publiseringar 100 80 48 83 116
1 1 1
SvDown Fdljare 10 000 10 800 11 082 11 429 11 800
Rocka fdljare 14 500 15 400 15 646 16 301 16500
1 1 1 ]
SvDown Fdljare 1 800 2100 2 390 2 682 3000
Rocka féljare 1 000 1100 1340 1609 1700
— 1 T 1T 1
Foljare 505 533 560 563 538
Visningar 62 100 27 800 25 863 10 506 -
I N N N
Visningar 18 000 123 400 12 217 204 657 260 108
Foljare 1004 1160 1368 1577 1775
I N S S —
Visningar 187 239 387

* Vi 6vergick fran Universal Analytics till Google Analytics 4 den 1 juli 2023. | samband med bytet férlorade vi
statistiken fran de forsta sex manaderna av 2023.
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Foraldrastod
Att bli foralder

Under aret har kansliet och avdelningarna haft flera samtal med blivande foraldrar som vantar ett barn
med Downs syndrom och som fatt diagnosen under graviditeten. Vi ser att behovet att f& information
om Downs syndrom och att komma i kontakt med andra som har ett barn med diagnosen vaxer i takt
med den 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 féraldrar via hemsidan och aven via
maodrahalsovarden. Aven mangden av andra inkommande fragor okar; allt ifrdn funderingar om olika
stod man har ratt till men kanske inte far, skola, forsakring, medicinska fragor, till olika fragor fran
allmanhet och studenter/elever som har skolarbeten om Downs syndrom.

Som stéd till anhoriga arrangerade vi i maj en digital medlemsforeldsning med psykologen Bella
Stensnas. Temat for forelasningen var "Det utmanande anhdrigskapet - stresshantering,
medberoendeskap och hur man undviker att drabbas av utmattning".

Rocka babysockorna

Via foreningens hemsida har nyblivna foraldrar kunnat anmala
att de vill ha ett valkomstpaket med babysockor. |
valkomstpaketet ingar det, forutom hemstickade babysockor,
en tygkasse, en gnuggis/tatuering med Rocka sockorna motiv,
ett presentkort fran Babyshop och information om féreningen
och hur man blir medlem. Kansliet har skickat tolv
valkomstpaket under 2023. Flera av de som bestaller
valkomstpaketen blir ocksd medlemmar i foreningen.

Smabarnslager

Arets sméabarnsléger for barn med Downs syndrom holls pa
Hagaberg folkhdgskola i Sodertalje, den 3-6 juni, 2023. Syftet med
sammankomsten var att ge nyblivna familjer en majlighet att traffa
andra som befinner sig i samma situation, utbyta erfarenheter och fa
tips och rad om hur man kan stoétta sitt barn med Downs syndrom.
Malgrupp for lagret var familier med barn med Downs syndrom
fodda under 2020-2022.

Totalt deltog tio familjer med nitton vuxna och femton barn. Det var
tre sena avbokningar tatt inpa lagret, varav en av platserna kunde
fyllas med en familj fran vantelistan. Lagret var fyra dagar langt med
tre dvernattningar. Familjerna kom fran bland annat, Stockholm,
Skane, Vastra Gotaland och Véasternorrland. Det var sju ledare pa
lagret, varav tva personer med Downs syndrom.

Lagren finansieras med deltagaravgifter och generésa bidrag fran v
fonder och stiftelser. Ett stort tack till, B&ng stiftelse, Gunvor och Josef ~ Foto: Svenska Downforeningen
Anérs stiftelse, Mats Kleberg, Norrbacka Eugenia stiftelsen, Syster

Huldas stiftelse, Victoriafonden och Ake Wiberg stiftelse som genom

sina bidrag gjorde att vi kunde genomféra Smabarnslagret 2023.

Svenska
Downfdreningen
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Samhallspaverkan

De intressepolitiska fragorna spelar en viktig roll i Svenska Downféreningens arbete. Foreningen har
arbetat aktivt under aret med intressepolitiskt paverkansarbete for att framja manskliga rattigheter och
med kunskapsspridning for att ge en rost at personer med Downs syndrom och deras anhoriga.

MANSKLIGA RATTIGHETER, LIKA VARDE

Foreningens vice ordforande representerar

Funktionsrdtt Sverige

Aven 2023 har féreningens vice ordférande, Anna Brandstrém, representerat
Funktionsratt Sverige i Forsakringskassans Funktionshindersrad samt radets
arbetsgrupp for omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning. Ett flertal viktiga fragor
har diskuterats i rddet, bland annat universell utformning av digitala tjanster, kopplingen
mellan ideellt engagemang och omprévning av sjukersattning samt tolkningen av
foraldraansvar.

Funktionsrdtt Sverige

Veronica Magnusson Hallberg, Svenska Downforeningens ordforande sitter i
Funktionsratt Sveriges styrelse. Foreningen deltog med en representant som ombud pa
Funktionsratt Sveriges kongress den 11 maj 2023.

Institutet for manskliga rattigheter (IMR)

Vi har deltagit i samtal med Institutet for manskliga rattigheter infor deras alternativa
rapport till Forenta Nationerna om situationen i Sverige for personer med
funktionsnedsattningar. Institutet har utsett tjugo medlemmar i Radet for manskliga
rattigheter. Tva av dem har egen funktionsnedsattning och ar nominerade av
Funktionsratt Sverige. Viingar i det natverk som stottar dessa tva representanter i sitt
uppdrag och har haft méten med dem.

Statliga utredningar

Vi har haft méte med utredningen “En &ndamadlsenlig kommunalekonomisk utjdgmning” (Fi
2022:03) dar vi framforde vara synpunkter pa nuvarande systemet for kommunal LSS-
utjdmning. Vi har bevakat resultatet av Huvudmannaskapsutredningen utifran var malgrupps
perspektiv.

Socialstyrelsen

Vi har initierat ett mote med och bidragit till Socialstyrelsens regeringsuppdrag om
ledsagning dar vi framforde var malgrupps behov samt vilka konsekvenser utebliven
ledsagning kan fa.

Inspektionen for Socialforsdkringen (ISF)

Vi har pa vart initiativ haft kontakt med Inspektionen for Socialférsakringen infér deras
granskning av Forsakringskassans hantering av Merkostnadsersattning.
Vi har ocks& bevakat ISF:s tidigare rapport om Omvardnadsbidraget. D S reningen
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Inspektionen for Vard och Omsorg (IVO)

Vi har haft méte med Inspektionen for Vard och Omsorg om vilka konsekvenser 11-
timmarsregeln far inom kommunala LSS-verksamheter.

Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)
/Convention on the rights of persons with disabilities (CRPD)

Vi har fortsatt att delta i Funktionsratts LSS-kluster och bidragit till uppdateringen av rapporten
Respekt for rattigheter, civilsamhallets rapport om hur Sverige foljer Funktionsrattskonventionen med
konstruktiva forslag pa atgarder. Vi har ocksa deltagit i dialoger under Funktionsratts paraply infor FN:s
granskning av hur Sverige foljer CRPD/Funktionsrattskonventionen.

Vi har paborjat arbete kring frdgan om personkretstillhérighet i LSS dér det borjat forekomma exempel
pa att personer med Downs syndrom ifragasatts tillhora personkrets 1. Vi har haft kontakter bade
med medlemmar, Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) i fragan.

Lokal och regional samverkan

Véra avdelningar har ocksa deltagit i lokal samverkan.
Avdelning Gotland har deltagit i dialogmdten med
Region Gotland kring hur verksamheten inom omsorg
om funktionsnedsatta bedrivs. Avdelning Jamtland har
en representant i regionens brukarrad. Avdelning
Stockholm har haft méten bade med Habiliteringen
och Primarvarden, samt ar representerad i en
kommuns funktionshinderrad. Avdelning Gavleborg
finns representerade i flera samverkansgrupper bland
annat Tillganglighetsradet. Avdelning Ostergotland har
en representant i habiliteringsradet.

VARD OCH OMSORG
Habilitering

Vi deltog i en arbetsgrupp inom Funktionsrdtt Sverige kring Vuxenhabiliteringen.
Gruppen har sedan starten arbetat med att sammanstalla medlemsférbundens, och
relevanta yrkesprofessioners, syn pa hur habiliteringen fungerar, med betoning pa
vuxenhabilitering. Vi har en gemensam bild att det finns patagliga brister i
vuxenhabiliteringen, samt aven vid évergangen fran barn- till vuxenhabilitering.
Habiliteringsutbudet skiljer sig at mellan regionerna: vem som ingar i malgruppen, hur
ofta som habilitering erbjuds, vad den innehdller och vilka yrkesprofessioner man méter.
Habilitering ar ingen specialistgren. Mycket fa timmar under lakarutbildningarna, oavsett
larosate, agnas at att 6ka kunskapen hos blivande ldkare om personer som lever med
livslanga funktionsnedsattningar och har behov av habilitering. Vidare saknas
kvalitetsregister. Detta leder till en ojdmlikhet som foreningen arbetar for att minska.

Vardprogram for Downs syndrom

Agarskap inom varden av ett Vardprogram for vuxna med Downs syndrom saknas
fortfarande. De kontaktade NPO-erna har avbojt.

Svenska
Downfoéreningen
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Obstruktiv somnrelaterad andningsstorning

Foreningen har under aret lagt till information pa hemsidan om det nya Vardforloppet for obstruktiv
sémnrelaterad andningsstoérning hos barn, samt lankat till Vardférloppet och Vardprogrammet for
Obstruktiv somnapné (OSA) hos vuxna. (2023 okt)

Vardforloppet Kognitiv svikt vid misstankt demenssjukdom

Implementationen av det standardiserade vardférloppet for utredning av misstankt demenssjukdom
har inte givit avtryck for personer med Downs syndrom i SveDems kvalitetsregister under 2022.

Nationella riktlinjerna for vard

och omsorg vid demenssjukdom

Foreningen skrev i mars 2023 ett dppet brev till Thomas
Lindén, avdelningschef for Avdelningen for
kunskapsstyrning for halso- och sjukvarden pa
Socialstyrelsen: Revidera de nationella riktlinjerna for vard
och omsorg vid demenssjukdom, i syfte att personer med
Downs syndrom ska f& ordentlig demensutredning, korrekt
diagnos och medicinsk behandling.

Nationella Demensstrategin

Foreningen har som anhdrigforening deltagit i
Socialstyrelsens hearing (2023-09-13) och bidragit
med inspel till utveckling av den Nationella
Demensstrategin.

Folkhdalsomyndigheten

Vi deltog i ett samrad med Folkhalsomyndigheten dér bl.a arbetet med att inratta ett
regelbundet samrad med funktionsrattsorganisationer lyftes. Vi tog har dven upp
problematiken med ifrdgasattandet for personer med Downs syndrom kring
personkrets 1 inom LSS.

ARBETSLIV

Vi har samverkat med Arvsfondprojektet Arbetskamraterna och genom detta bidragit till
att ett antal personer med Downs syndrom fatt praktikplats/arbete pa nagra foretag i
Sverige. Detta kommer vi fortsatta med framaver. Vi marker att intresset for att
anstalla/ge praktikplats till personer med Downs syndrom 6kar. Vi noterar ocksa manga

positiva reaktioner och resultat fran de organisationer som tagit steget att anstalla/ge
praktikplats.

Vihar deltagit i Funktionsratt Sveriges webbinarium dar vi diskuterade om skyddet mot
diskriminering racker for ett jamlikt arbetsliv oavsett funktionsnedsattning.

Vi har deltagit i dialogmadte med Arbetsformedlingens projekt SamSTART, som handlar
om &vergangen mellan skola och arbete for unga med funktionsnedsattning, Svenska

Downfdreningen
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Statlig utredning

Vihar haft méte med “Utredningen om drivkrafter och maojligheter i forsorjningsstodet” (S 2022:16) dar
vi delade erfarenheter fran var malgrupp. Utredningen undersoker hur arbetsmojligheterna kan oka for
personer som far forsorjningsstod, samt hur ldngvarigt bistand kan brytas.

LIVSLANGT LARANDE/ SKOLA

Den vakanta projektledartjansten for skola pa 10 % tillsattes i april 2023. Sedan dess har féreningen
aktivt deltagit i moten med Riksforbundet FUB:s skolkluster och haft kontinuerlig dialog med
Funktionsratt Sveriges skolkluster. Under oktober manad deltog vi i ett dialogmote med
Diskrimineringsombudsmannen med fokus pa "Diskriminering relaterad till funktionsnedsattningar i
skolan”. Dessutom narvarade vi vid ett dialogmote hos Nationellt organ for dialog och samrad
mellan regeringen och det civila samhéallet (NOD) angaende overgangen fran skola till arbete for
unga med funktionsnedsattningar, i samband med Arbetsformedlingens ESF-projekt SamSTART. |
september skrev vi tillsammans med Funktionsratt och andra organisationer en debattartikel dar vi
betonade att en inkluderande skola inte bara ger samhallsekonomiska fordelar utan dven stora
fordelar for den enskilda individen.

Foto: bildbyra

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.

Forelasningar, utbildningar och artiklar

Utover deltagande i Snif har ocksa féreningen medverkat vid ett antal olika
temadagar/traffar/utbildningar for modravards- och forlossningspersonal och foreldst om
Downs syndrom/etik och fosterdiagnostik runt om i landet. Nagra exempel:
¢ Utbildning for barnmorskor och lakare i genetisk vagledning och etik vid Karolinska
» Barnmorskeutbildning i fosterdiagnostik i region Orebro
* Barnmorskemottagningen i Upplands Vasby
e Tvd temadagar for forlossning, BB, ultraljudsmottagning, gynmottagning och Svenska
. C e . Downfoéreningen
barnmottagning i i Sodertdlje



Svenskt ndatverk for information kring fosterdiagnostik (Snif)

Svenska Downforeningen ar 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 2023 har bl.a. foljande gjorts:

-Stodmaterial for samtal om fosterdiagnostik med gravida pa barnmorskemottagning har
uppdaterats och finns pa Snifs hemsida. Materialet har ocksa presenterats pa
Modrahalsovardsoverlakarnas och Samordningsbarnmorskornas traff i mars.

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

Arbetet med att f& material kring fosterdiagnostik dversatt till olika sprak har gett resultat -
nu finns broschyren om Downs syndrom pa tio olika sprak pa Snifs hemsida.

Ett forslag till ett tv-program om fosterdiagnostik och etik har tagits fram och skickats till UR.
Snif har presenterats pa regiondagar i Uppsala.

Aven Uppsalas etikrad har nu stallt sig bakom Snifs minimikrav for att fa bedriva
fosterdiagnostisk verksamhet.

Samtal med Smer om framtida fortsatt samverkan pa omradet fosterdiagnostik och etik.
Kontakter och méten med olika myndigheter och instanser for eventuell samverkan - till
exempel Socialstyrelsen, SBU, SKR, 1177 Vardguiden.

Fortsatta samtal inom Snif kring etik och fosterdiagnostik

Med anledning av Nationella Arbetsgruppens (inom SKR) rapport om fosterdiagnostik som
publicerades i juli 2022 har Snif paborjat ett arbete med att bidra till att det utarbetas
nationella generella riktlinjer vid fortsatt graviditet vid konstaterad awikelse. Fokus ska vara
pa omhandertagandet under graviditeten, dar beslutet redan &r taget att behalla
graviditeten.

FRAMJA FORSKNING OCH UTVECKLING

Omuvarldsbevakning — forskning

Foreningen har under aret rapporterat om medicinsk forskning for Downs syndrom i en artikel:
Graden av intellektuell funktionsnedsattning paverkar inte nar man far Alzheimers (2023 juli).

Antal publicerade forskningsartiklar om Downs syndrom per ar i Pubmed
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SweDown

Forskargruppen SweDown har fortsatt forberedelserna for en klinisk studie inom ramen for det
europeiska samarbetet for att forebygga Alzheimers hos personer med Downs syndrom .
Rekrytering av deltagare i Region Vast startar forsta kvartalet 2024.

Svenska Downféreningen var medsdkande i studien LIVING WELL WITH DISABILITY med
madlgrupperna Cerebral Pares, Spina Bifida och Downs Syndrom. Anslag fran Forte beviljades dock
gj. Prof. Ann Alriksson Schmidt och Johan Jarl, Lunds universitet, planerar 2024 i stallet en ny och
bredare registerstudie i samarbete med foreningen.

Artikel 1 Lakartidningen

Forskargruppen SweDem har skrivit en artikel for Lakartidningen (publiceras 2024) om
utredning av demens hos personer med Downs syndrom, med syfte att 6ka
demensutredningar, diagnos och medicinsk behandling for personer med Downs
syndrom.

INTERNATIONELLT

Under dret har vi medverkat i en rad olika aktiviteter med vara internationella
paraplyorganisationer, Down Syndrome International (DSI) och European Down Syndrome
Association (EDSA), angdende olika rattighetsfragor for personer med Downs syndrom. Vi har
besvarat enkater och deltagit i flera méten med dessa organisationer.

Down Syndrome International

Under mars manad medverkade vi i érets internationella kampanj for Vérldsdagen for Downs syndrom
framtagen av DSI. Kampanjen "MED oss, inte AT oss” handlade om delaktighet och sjalvbestdmmande, att
fa valja och ta egna beslut. | samband med kampanjen lyfte vi hur livssituationen ser ut for manga
personer med Downs syndrom i Sverige idag.

Foreningen har deltagit i fyra moten med Downs Syndrome International (DSI) under aret. Dessa moten
har samlat medlemsorganisationer fran olika delar av varlden som ocksa fokuserar pa kommunikation.
Syftet har varit att Oka forstaelsen for arbetet hos andra medlemsorganisationer inom DSI och att
diskutera gemensamma kampanijer och idéer for framtiden.

European Down Syndrome Association (EDSA)

| oktober holl European Down Syndrome Association (EDSA) sitt arsmdéte i Madrid. Svenska
Downforeningen representerades av riksordférande, Veronica Magnusson Hallberg. Det var forsta gangen
sedan coronapandemin som deltagarna kunde traffas fysiskt, efter tre ar av online-méten. Traffen var
mycket trevlig med trettiosju deltagare fran tjugoen europeiska lander, vilket representerande tjugofem
EDSA-medlemsorganisationer. Ytterligare deltagare fran Ruméanien och Ukraina, anslot digitalt. Pa motet
holls representationer om sjalvrepresentation. Veronica Magnusson Hallberg pratade om foreningens
arbete med Expertgruppen.

Nordiskt samarbete

Foreningen har en kontinuerlig dialog och ett ndra samarbete med var norska motsvarighet,
Downs syndrom Norge. Under det gdngna aret har vi tillsammans arrangerat sex spannande
webbinarier for vara medlemmar. Vi har ocksa vid ett flertal tillféllen bjudit in den danska
systerforeningens medlemmar, Landsforeningen Downs Syndrom att delta pa vara
webbinarier. Det har varit olika teman som har varierat fran aktuell forskning om Downs
syndrom till inspirerande maéten med personer med Downs syndrom fran andra lander.

Svenska
Downfoéreningen
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Mote med Georgisk delegation

| borjan av maj 2023 motte vi en delegation fran Georgien tillsammans med representanter fran
Glada Hudik teatern. Delegationen fran Georgien inkluderade bland annat medlemmar fran den
Georgiska Downs syndrom foreningen. Syftet med motet var kunskapsutbyte, att skapa kontakt

och att dela erfarenheter. Delar ett citat fran motet:

- Det som imponerat mest pa mig i Sverige ar synen pa funktionsnedsatta. Det marks éverallt - pa
gator, restauranger och butiker. Oavsett olikheter ar du respekterad och behandlas val, sager Lia
Tabatadze, ordférande for Down Syndrom-foreningen i Georgien.

Projekt

Arbetskamraterna

Arvsfondprojekt vars syfte ar att mojliggdra for personer med Downs syndrom och andra personer
med intellektuell funktionsnedsattning att fa jobb. Projektet arbetar mot att malgruppen ska fa
komma in pa den 6ppna arbetsmarknaden och att gymnasieelever far gbra praktik i arbetslivet.
Projektet startade i maj 2021 och avslutas i maj 2024. Foreningen ar med som referens. For att lasa
mer om projektet, besok den hdr sidan: Arbetskamraterna — Olika Forutsattningar — Samma Drom

Forskningsprojekt pa Liv och dod

| forskningsprojekt “Pa Liv och dod”, som ar ett initiativ av Riksféreningen JAG, har forskarna Matilda
Svensson Chowdhury och Niklas Altermark beviljats forskningsstéd under fyra ar for att

undersoka den forvantade livslangden for personer med intellektuella

funktionsnedsattningar utifran politiska beslut. Projektet paborjades under 2019. Foreningen ar
med som referens.

Gott liv som dldre - aktiviteter och boende for
personer med IF

Ett tredrigt nationellt arvsfondprojekt som avslutades under 2023. | projektet undersoktes bra
boenden i fyra kommuner samt bra aktiviteter i fyra kommuner. Aldre personer med IF utbildades
till seniorexperter under tva ar i ytterligare fyra kommuner. For att Idsa mer om projektet och den
samlade kunskapen som har tagits fram, besdk den har lanken: Gott dldre liv som dldre (skr.se)
Projektet var delfinansierat av Sveriges Kommuner och Regioner. Lansforbundet FUB Vastmanland
var projektagare. Svenska Downfdreningen var med i projektet som referens.

Motas Ma bra

Under 2023 tackade foreningen ja till att vara med som referens i projektet Motas och Ma. Det ar
ett projekt som drivs av Riksférbundet FUB och ar finansierat av Allmanna Arvsfonden.
Projektets mal ar att dka livskvaliteten och forbattra halsan hos aldre personer med intellektuell

funktionsnedséttning (IF) och/eller autism. Projektet pabdrjas i januari 2024 och avslutas i
december 2026.

MediPrep — en vardsajt for barn och ungdomar

Ett tredrigt Arvsfondprojekt dar foreningen har varit med som referens. Projektet

paborjades 2019 och avslutades 2023. Projektet har lanserat en nationell

webbplattform som samlar digital vardinformation for barn och ungdomar. P&

hemsidan MediPrep finns en skattkista av information, bilder, filmer pa alla mojliga

olika situationer som barn och ungdomar méter inom varden. Svenska

Downforeningen
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MediPrep 2.0

Under 2023 beviljiade Arvsfonden medel for ytterligare tre ar av MediPrep for att utveckla

hemsidan vidare och da aven inkludera fler malgrupper med specifika behov. Féreningen ar med
som referens.

Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv

Arvsfondprojektet, Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv ar ett projekt dar foreningen ar
huvudsokande. Under 2023 blev projektet beviljat ett ars forlangning. Avslut pa projektet blir
darmed december 2024. Projektet handlar om att utveckla ny metodik och nytt material for att
ungdomar med intellektuell funktionsnedsattning skall kunna fortsatta utveckla sitt sprak, rost och
kommunikation. Det ar sarskilt fokus pa ungdomar och unga vuxna med Downs syndrom. Malet ar
okad delaktighet och inflytande i vidare studier, arbete och pa fritiden. Har finns mer information
om projektet: Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv - SvDf (svenskadownforeningen.se)

Organisation

RIKS

Arsmote

Arsmotet holls i Kulturhuset i Hjorthagen den 22 april. Narvarande pa drsmaotet var totalt sextio
personer. Av dessa var trettiotre personer rostberattigade ombud varav dtta deltog digitalt. Antalet
anmalda ombud var fyrtio av femtio majliga. Noll motioner inkom till arsmotet. Styrelsen beviljiades
ansvarsfrinet. Styrelsens forslag till arsmotet, Demokrati i Expertgruppen godkandes av arsmotet.

Medlemsavgift

Medlemsavgifterna faststalldes enligt foljande for nastkommande ar:
Familiemedlemskap 300 kr
Personligt medlemskap 100 kr
Stodmedlemskap 200 kr
Riksstyrelsen

Styrelsens uppdrag ar att bereda olika fragor, forvalta de beslut som arsmétet fattat samt
sakerstalla foreningens langsiktiga utveckling och fortlevnad. Enligt féreningens stadgar ska antalet
personer i riksstyrelsen vara minst fem och hogst nio ledamater. Ambitionen ar att styrelsen ska
bestd av representanter med olika geografisk forankring och olika intresseomraden. Mandattiden

ar tva ar for samtliga styrelseledamater. Pa drsmotet bifélls valberedningens forslag om atta
ledamater.

Styrelsemoten

Riksstyrelsen har haft atta protokollférda styrelsemaéten under aret. Dartill har det varit
tva arbetsdagar med kansliet.

Svenska
Downféreningen
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Ledamoter valdes i enlighet med valberedningens
forslag pa arsmotet 2023:

Veronica Magnusson Hallberg ordférande vald 2022-2024
Anna Brandstrom vice ordférande omvald 2023-2025
Daniel Horttana kassor vald 2022-2024
Ida Eliasson ledamot vald 2022-2024
Louise Eriksson ledamot nyval 2023-2025
Tord Hermansson ledamot omvald 2023-2025
Anna Ogenstad ledamot vald 2022-2024
Katarina Moen Lindberger ledamot nyval 2023-2025
Revisor Valberedningen
Revisionsbyran Deskjockeys, Sofia Thole-Kling*, Avdelning Skane,
vald 2023-2025 14ar, 2023-2024
. Paul-Philip Abrigo**, Avdelning Stockholm,
Lekmannarevzsorer 2 ar, 2023-2025
UIf Eriksson, Avdelning Vést, Carina Karlsson, Avdelning Gavleborg,

omvald 2023-2024 3ar, 2023-2026

Pia Bendtsen*, Avdelning Vastmanland,

% " .
omvald 2023-9004 Fyllnadsval efter Cecilia Olbin Gard som

valde att avgd i fortid.
*Valde att avgd i fértid under dret, **Fyllnadsval efter Isabella Kollmann som
valde att avgd i fortid.

Expertgruppen

Svenska Downféreningens Expertgrupp bestar av tre vuxna personer som sjalva har Downs
syndrom, Annica Bodin, Filip Larsson och Rasmus Wallin. Expertgruppen ar ett utskott till
Svenska Downféreningens riksstyrelse. Gruppen har tva viktiga uppgifter, dels att ge sina
asikter till riksstyrelsen och att jobba med fragor som ar viktiga for personer med Downs
syndrom.

Expertgruppen tog initiativ till en enkat om boende och vardag som skickades ut till
foreningens alla medlemmar. Totalt inkom 157 svar varav 81 personer, dvs halften har
uppgett att de bor i gruppbostad. De visar att det ar fa som bor i eget boende eller
servicebostad. Svaren som mottogs visar pa att LSS, lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade inte foljs. En debattartikel som utgick fran boende-enkaten publicerades i
Dagens samhadlle i samband med Rocka sockorna: https:/bit.ly/med oss inte gt oss.

Under aret har Expertgruppen och Arbetsgruppen for sjalvrepresentation arbetat med att
implementera demokratipolicyn som blev antagen av arsmétet 2023. Under hdsten borjade
processen med att rekrytera en fiarde expert till Expertgruppen. Férhoppningen ar att den
nya Experten ska kunna presenteras under arsmaéte/Tvarkontshelgen i april 2024.

Utover Expertgruppens egna moten, har det hallits fem méten med Arbetsgruppen for
sjalvrepresentation, varav ett méte var fysiskt pa plats i Stockholm. Handledare for
Expertgruppen &r Carina Karlsson. Bowntareningen


https://bit.ly/med_oss_inte_%C3%A5t_oss
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Foto: Svenska Downféreningen. Fran vanster: Filip Larsson, Annica Bodin, och Rasmus Wallin

LOKALT

Lokala avdelningar

Svenska Downféreningen hade vid arets borjan arton lokala Avdelningar i nitton av landets tjugoen
regioner. Inga nya avdelningar bildades under 2023.

De lokala avdelningarna ar
basen i foreningens
verksamhet och mdjligheten
till gemenskap och maten for
vara medlemmar. Under

Svenska Downforeningens
lokala avdelningar 2023

Etablerade avdelningar

Dalarna

2023 har avdelningarna haft

S en mangd olika aktiviteter,
Gavieborg . L
Jankiping bade gemenskapsframjande
Jimtland ° .

Kalmar/Oland Sasom utﬂykter, |drottsdag,
Norrholten o . ane .
aking filmvisning och familjetraffar
Stockholm men aven olika sorters
Sidermanland . B . .

Uppsala forelasningar till exempel
Virmland o (P

Viist (V:a Gotaland + Halland) Infor SkO|Start

Viisterbotten

Visternorrland

Vistmanland

Ostergitland

Orebro

Saknar avdelningar
Blekinge
Kronoberg,

Flera av avdelningarna ar ocksa aktiva pa funktionsrattsomradet genom dialogméten och
liknande med kommun och region. En av avdelningarna har varit vilande och inte haft
nagra aktiviteter; Avdelning Dalarna. Vi satsar pa att de ar i gang igen under 2025. Har
kommer ett axplock av evenemang och annat som har arrangerats av avdelningarna.

Svenska
Downfdreningen
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Avdelning Gavleborg

e Valkomna till arsmote for Svenska Downforeningen Gavieborg!

* Picknick i Borgarparken, Hudiksvall, med Svenska Downféreningen Gavleborg

e Picknick i LAngnasparken, Bollnds, med Svenska Downféreningen Gavleborg

* Picknick i Boulognerskogen, Gavle, med Svenska Downféreningen Gavleborg

* Rocka sockorna tillsammans med Svenska Downforeningen Gavleborg

* Forelasning Odd Fellow, Ohnbacken i Bolinas om Svenska Downféreningen

e Forelasning pa Lillbergets forskola i Soderhamn om "Ur ett foraldraperspektiv’ for personal och
pedagoger

e Deltog pa en tradgardsfest pa Lillbergets forskola i Soderhamn genom deras
"Likabehandlingsplan”

e |drottsdag pa Halldsen i Séderhamn. Detta sker i samverkan med Soderhamns IF, friidrott samt
Parasport Gavleborg: Valkommen till Svenska Downféreningen Gavleborgs idrottsdag!

* Firade Internationella Funktionsrattsdagen i Soderhamn i samverkan med "Aktiv fritid for alla”,
Soderhamns kommun, Parasport Gavleborg och RF-SISU Gavleborg

e Valkommen till Svenska Downforeningen Gavleborgs Julfest for hela familjen

Avdelning Gotland

e Valkomna till arsmate for avdelning Gotland

* Testa kora busiga bilar med avdelning Gotland

* Rocka sockorna tillsammans med oss i avdelning Gotland

¢ Deltagit i dialogmoten med Region Gotland om hur de driver sin verksamhet inom Omsorg om
funktionsnedsatta (Oof)

e Deltagit i diskussioner med andra foreningar och Region Gotland kring frdgestallningar om
kontaktperson/ledsagning samt organisation

Bilder fran avdelning Gotland och halkkérningsbanan i Visby

Avdelning Jamtland

e Valkomna till arsméte avdelning Jamtland
* Rocka sockorna med avdelning Jamtland
e Deltagit i Brukarradet BUH - avdelningen bidrar med en representant

Svenska
Downfoéreningen
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Avdelnlng Jonkoping
Valkomna till drsmate for avdelning Jonkdping
* Rocka sockorna med avdelning Jonkoping
* Planerade for en traff for avdelningens medlemmar, en foraldratraff for féraldrar samt eventuellt en

resa till Astrid Lindgrens Varld, men pa grund av bristande engagemang och sjukdom sa gick det tyvarr
inte att genomfora

Avdelning Kalmar

e Valkomna till arsmote for avdelning Kalmar!
¢ Astrid Lindgrens varld med avdelning Kalmar lan
* Drakfestival med avdelning Kalmar

Avdelning Norrbotten

 Valkomna till arsmote for avdelning Norrbotten
* Rocka sockorna med avdelning Norrbotten

Avdelnmg Skdane

Valkomna till drsmote for avdelning Skane
e Bjod in medlemmar till att delta pa genrepet av melodifestivalen i Malmo
e Musik- och dansléger med avdelning Skane!
 Nationaldagsfirande med avdelning Skane
e Valkommen till medlemsdag pa Skanes djurpark
e Fira Varldsdagen for Downs syndrom med avdelning Skane pa Malmo stadsbibliotek
* Rocka sockorna tillsammans med oss i avdelning Skane
* Fira Rocktober med avdelning Skane
¢ Erbjudit medlemmarna gratis biljetter till Moomsteaterns forestallningar i Malmo

Avdelning Sodermanland

e Valkomna till arsméte for avdelning Sédermanland
¢ Picknicktraff med avdelning S6dermanland

Bilder fran Avdelning Stockholms firande pa Junibacken
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Avdelning Stockholm

e Valkomna till drsmote avdelning Stockholm

* Prova-pa dans for tonaringar 13-19 ar med IF i samarbete med avdelning Stockholm och SV

* Kurs i skapande for tonaringar med IF i samarbete med avdelning Stockholm och SV

e Valkommen pa medlemsfest for hela familjen pa Junibacken med avdelning Stockholm

* Skansen for allal

¢ JagKanCykla augustilager med avdelning Stockholm

* Fira nationaldagen med avdelning Stockholm!

e Valkommen till férelasning om god man och testamente

* Forelasning om skola

* Forelasning om God man

* JagKanCykla, pasklovslager

¢ Rocka sockorna med avdelning Stockholm

e Skidskola i Hammarbybacken

 Valkomna till arsmaéte avdelning Stockholm

* Fort diskussioner med Habiliteringen om att kunna soka logopedstod utanfor HAB

 Deltagit i moéten med primarvarden for att diskutera hur man kan underlétta vardbesoken for
manniskor med DS

e Fortsatt samarbete med Studieforbundet Vuxenskolan och tillsammans bjod vi in till "dans och
skapande” for tonaringar, men tyvarr blev det alltfér f& anmalningar

Bilder fran Avdelning Stockholms nationaldagspicknick 2023

Avdelning Uppsala

e Valkomna till arsmaote avdelning Uppsala

Véalkomna pa lekplatstraff med Svenska Downféreningen avdelning Uppsalal

Valkommen till Fyrishov med avdelning Uppsala

* Internationella Downs Syndromdagen 2023 - avdelning Uppsala

Deltog pa evenemang for uppmarksammande av Rocktober i samarbete med Skandia Fastigheter

Avdelning Varmland

¢ Valkomna till arsmote & kalas med avdelning Varmland

* | ekkalas med avdelning Varmland

¢ Badkalas med avdelning Varmland

 Ordférande i avdelningen har deltagit pa ordférandemate med Funktionsratt Varmland

Svenska
Downforeningen
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Avdelning Vast

Valkomna till d&rsmote avdelning Vast!

Valkommen pa lekstantraff med Svenska Downféreningen Vast

Valkomna pa familjehelgmed Svenska Downféreningen Vast

Rocka sockorna tillsammans med oss i avdelning Vast pa Varldskulturmuseet i Goteborg
Anhdrignatverk i Goteborg

Fortsatt samarbete med lokala organisationer vid arrangemang som t ex, FUB, Passalen, SV, Spinn och
Varldskulturmuseet

Deltagit i moéten med Funktionsratt VGR, Funktionsratt Goteborg

i

Bilder fran firandet pa Varldskulturmuseet 2023. Foto: Lars Dareberg

Avdelning Vasterbotten

Valkomna till drsmate avdelning vasterbotten!

Mini/familj lager i Lycksele juni

Rocka sockorna tillsamsmmans med oss i avdelning Vasterbotten
Se Sockerexperimentet med avdelning Vasterbotten
Lekparkstraff i Umed

Halvdagslager med bland annat ridning pa Robacks 4H-gard
Halloween disco for barn och ungdomar i Skelleftea
Valkommen till julfest med avdelning Vasterbotten

Deltagit pa Funktionssatt Vasterbottens Arsméte

Diskuterat skolfrdgor med representant fran FUB:s skolgrupp
Pa grund av lokalproblem mm blev det ingen dans for barn med IF tillsammans med Balettakademin
som planerat

Bilder fran Avdelning Vésterbottens julfirande 2023
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Avdelning Vastmanland

e Valkomna till arsmote avdelning Vastmanland

* Rocka sockorna med avdelning Vastmanland

e Familiedag pa Stall Klockartorp i Vasteras

e Sangstund med Togge i Koping

* Bio och julmingel i Fagersta

 Deltagit i ett projekt som heter Sangstunder pa allas villkor tillsammans med RBU,
FUB, Lokala hjalpen, Skadebanan, Svenska Postkodstiftelsen och
Studieférbundet Vuxenskolan

Avdelning Orebro

e Valkomna till rsmote avdelning Orebro

* Deltog pa ett Oppet méte med FUB

» Dem planerade aktiviteterna pa Oppen funkis pa Adolfsbergs kyrkliga verksamhet
(Oppna forskolan) och Nerike Prides Pride-parad blev instéllda

Avdelning Ostergotland

* Valkomna till drsmote for avdelning Ostergétland

» Sommarfest med avdelning Ostergétland

* Rocka sockorna tillsammans med oss i avdelning Ostergétland!

* Valkomna till drsmote for avdelning Ostergétland

e Bowling och mat pa Eventcenter och Haket i Norrképing

» Samarbetar med FUB och AUTISM Sverige (Ostergétland) kring idrottsaktiviteter

* Medverkat till att Stadium Sportscamp ater 6ppnade sin Funkisgrupp under 2023 i BONs regi
e Deltagit i ett antal digitala moten med Funktionsratt under aret

e Representant fran avdelningen i Habiliteringsradet som har moéten 2 ganger per termin

* Samarbetet med FUB Norrkoping fortsatter

Tvarkontakt

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

Under 2023 hade vi tva Tvarkontaktstraffar. En fysisk tréff i april i samband med vart riksdrsmdte och en
digital traff i november.

| april var vi ett femtio-tal personer som traffades fran femton av vara lokala avdelningar, riksstyrelsen,
kansliet, valberedningen, lekmannarevisor och expertgruppen. Utover att dela med sig av vad de olika
grupperna gor och gjort sa berattade Amanda Malmberg om hur det var att vara med i filmen
Sockerexperimentet. Vi hade ocksa bjudit in forskaren Niklas Altermark som forskar om valfards- och
funktionshinderpolitik. Erika Olsson fran Studieférbundet Vuxenskolan holl en workshop om
"Foreningslividag — demokrati och utveckling” och "Hur kan vi vara kreativa tillsammans”.

Svenska
Downfoéreningen
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Bild fran bildbyra

Den digitala traffen i november hade temat "Omvarld i férandring” och "Al - vad ar det och dr det
for alla”. Temana belystes av tvad mycket kunniga forelasare:

Daniel Poohl, Expos VD, som pratade om de trender och tendenser Expo ser i sin kontinuerliga
bevakning av den hogerextrema miljon, och vilka risker man ser med samtida
samhallsutvecklingen ur ett intressepolitiskt perspektiv.

Daniel Gillblad , Al Sweden, som pratade om Al och satte saker i perspektiv. Han resonerade
runtvad Al ar - och inte ar.

Medlemmar

Den 31 december 2023 hade féreningen 3 943 medlemmar. Foreningen dkade
antalet medlemmar med 31 personer fran féregdende ar. Kategorin stddmedlemskap, tidigare
yrkesmedlemskap, 6kade fran 1 medlem 2022, till 29 medlemmar 2023.

Foreningens medlemsregister tilhandahalls av foretaget Foreningssupport. Arsavin for fornyelse av
medlemskap skickades per post till alla medlemmar under oktober manad.

2021
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Medlemsbrev

Medlemsbrevet ar en viktig informationskanal till medlemmarna i féreningen. Det har skickats ut
fem ordinarie medlemsbrev till alla medlemmar via epost och dven publicerats pa féreningens
medlemsforum pa Facebook, samt pa intranatet pa hemsidan. Dar finns det ocksa ett arkiv med
tidigare ars medlemsbrev.

ARBETSGRUPPER

Foreningens arbetsgrupper/ intressegrupper fyller en viktig funktion, da det ger majlighet till att
fokusera och ga djupare i en fraga eller ett pagdende projekt. Arbetsgrupperna bestar av
engagerade medlemmar, kansli och styrelse. Arbetsgrupperna rapporterar till styrelsen.

Arbetsgruppen for medlemskap

Arbetsgruppen for medlemskap fortsatte sitt arbete under 2023 dar fokusomraden varit
verksamhetsutveckling for att forbattra var forening for vara medlemmar, medlemsvard, rekrytering
av nya medlemmar samt fortsatt Gversyn av foreningens olika medlemskap genom att félja upp
6vergangen fran yrkesmedlemskap till stddmedlemskap. Arbetsgruppen har bestatt av fyra
personer som har haft fem méten under aret.

)
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y
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Arbetsgruppen for sjalvrepresentation

Arbetsgruppen har som uppgift att jobba med frégor som ror sjalvrepresentation, samt att
stotta Expertgruppen. Under aret har arbetsgruppen genomfort sju digitala arbetsmaten
och bestatt av fyra personer. Dartill har arbetsgruppen haft femn moten med Expertgruppen,
varav ett mote var fysiskt pa kansliet.

Lagergruppen

Arbetsgruppen har bestatt av fyra personer som ar ansvariga for att planera, genomféra och

sakra ekonomin for féreningens lager pa riksniva. Arbetsgruppen har haft sex digitala arbetsmoten
under aret. Dartill har lagergruppen haft ett fysiskt méte med fokus pa det 6vergripande och
strategiska malen for lagerverksamheten.

Organisationsutvecklingsgruppen

Foreningens Organisationsgrupp arbetar for att utveckla bade den lokala organisationen i
respektive region och riksorganisationen. Fokus ligger &ven pa att utveckla samarbetet mellan
dessa. Gruppen bestar av representanter fran den lokala organisationen, kansliet och styrelsen.
Totalt har arbetsgruppen bestatt av sex personer under 2023. Under aret paborjades ett arbete
med en handbok fér fértroendevalda i lokala avdelningar. Aven ett arbete med en fadder i
riksstyrelsen for varje lokal avdelning initierades.

Prio-gruppen

| september 2023 bildades, pa uppdrag av styrelsen, en arbetsgrupp vars syfte ar att fortydliga och
definiera foreningens prioriterade verksamhetsomraden for kommande &r. Arbetsgruppen har
arbetat med att ta fram detta samt att se ver hur strukturen for féreningens styrdokument
(exempelvis arbetsordning, verksamhetsplan, verksamhetsberattelse samt budget) kan utvecklas

for att tydligare samverka. Arbetsgruppen har bestatt av tre personer och har haft fyra méten
under 2023.

Arsmotes och Tvdrkontaktsgruppen

Arsmotes och Tvarkontaktgruppen ar den arbetsgrupp som stér for planering och
genomfoérande av foreningens riksarsmate och Tvarkontakt. Infor
arsmotet/Tvarkontakten som var i april 2023, genomforde arbetsgruppen nio digitala
moten. Infor den digitala Tvarkontakten pa hosten genomfordes sex digitala
arbetsmoten. Arsmotes/Tvarkontaktgruppen har bestatt av fyra personer under aret.

Foto: Svenska Downfdreningen.
Bilder fran varens tvarkontakt.

Svenska
Downfoéreningen
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KANSLI

Kansliet har som uppdrag att stddja foreningens verksamhet och sakerstalla att den fungerar
smidigt. Det ar ocksa den administrativa enheten som stodjer styrelsen och ser till att dess
beslut och riktlinjer genomfors. Kansliet arbetar Idpande med bland annat medlemsstdd,
hantering av medlemsregister, intern och extern kommunikation, insamling, administration,
policy och riktlinjer, hantering av féreningens ekonomi och stdd till arbetsgrupper och lokala
avdelningar.

Under 2023 bestod personalen pa kansliet av foljande fyra personer, motsvarande 2,7
tjdnster: Karen Flo, kommunikation och skola, Anna Halldén, kanslichef, Mickan Luning,
intressepolitik och lokala avdelningar och Christina Lidén, administration. Féreningen ar
medlem i Arbetsgivarforeningen Fremia.

IT

Svenska Downféreningen arbetar kontinuerligt med foreningens IT-sakerhet och med att
efterfolja dataskyddsforordningen (GDPR) for att forsakra att vi minimerar risken for intrang
samt att vi behandlar personuppgifter pa ett korrekt satt enligt lag.

Vi har under 2023 bland annat skapat mer tydlighet kring hur vi som férening externt och
internt kan kommunicera pa ett gemensamt satt och hur vi delar information, dokument och
material med varandra. Ett satt vi gjort detta pa ar att vi har inkluderat fler fortroendevalda
som har férenings e-postadresser samt sett dver behorighetsgrader for de som har tillgang till
foreningens gemensamma dokument.

Svenska Downféreningens kansli arbetar ocksa med att ta fram ett utbildningspaket for
fortroendevalda med fokus pa Microsoft365 samt personuppgiftshantering, denna ska vara
klar under 2024 och erbjudas till alla fortroendevalda.

EKONOMI

Den ekonomiska strategin for foreningen ar att verksamheten ska vara i god
ekonomisk balans med tillrdckliga marginaler for oforutsedda handelser. Vidare
ska foreningen efterstrava Svensk Insamlingskontrolls regler for anvandandet av
medel (minst 75% ska ga till verksamheten). Likviditetsmassigt ar inriktningen for
foreningen att pengarna pa banken ska racka till minst sex manaders fasta
utbetalningar under de kommande dren. Pengar i féreningen ska arbeta for var
sak - inte ligga overksamma pa ett bankkonto. Underskrider féreningen sex
manaders fasta utbetalningar ska kanslichefen varna styrelsen.| slutet av 2023
hade foreningen en likviditet som rackte till tolv manaders fasta utbetalningar.
Utfallet for dret blev ca 170 tkr.

Svenska
Downfoéreningen
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Foreningens viktigaste intaktskallor ar statsbidraget och medlemsavgifter.
Statsbidraget fran Socialstyrelsen stks och beviljas for ett ar i taget. Andra intakter ar
sponsring fran foretag, bidrag och gavor. Féreningens utgifter bestar framst av
kansli-personalkostnader, stod till lokala avdelningar och utgifter i samband med
maoten sasom arsmate och tvarkontakt. Styrelsen beslutade att inte avsatta medel
fran overskottet till Downs syndromfonden for 2023, utan tanken ar dverskottet ska
anvandas i verksamheten under nastkommande ar.

Kassoren i riksstyrelsen och delar av kansliet fardigstallde arbetet med att uppdatera
foreningens ekonomipolicy. Pa styrelsemate nr. 07, 2023 godkande styrelsen den
nya ekonomipolicyn.

INSAMLING

Totalt mottog féreningen ca 430 tkr i sponsring fran foretag under 2023, vilket var ndgot lagre &n
2022. Féreningen mottog ca 196 tkr i gavor fran privatpersoner vilket var nastan dubbelt sa
mycket som man hade estimerat. Gavorna fran privatpersoner kom i form av minnesgavor,
hogtidsgavor och privata insamlingar. Intakterna fran manadsgivare 1&g pa samma niva som aret
innan. For 2024 tittar foreningen pa mojligheten att implementera ett CRM system for att
effektivisera féreningens insamlingsarbete.

Svenska
Downfoéreningen
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Samarbeten med andra organisationer

e 1177 Vardguiden

e Attention

* Autism Sverige

e Centrum for Sallsynta diagnoser

¢ Disability Rights Sweden

e Down Syndrome International (DSI)

* Downs syndrom Norge

* European Down Syndrome Association (EDSA)
¢ Funktionsratt Sverige

* (Glada Hudik-teatern

* Hagaberg folkhogskola

e Karolinska Universitets Sjukhuset

e Kulturlabbet

e Parasport Sverige

* Riksférbundet FUB

e Studieforbundet Vuxenskolan (SV)

¢ Svenskt natverk for information kring fosterdiagnostik -Snif
e Upp & Ner Gymnastik/Special Olympics

e Varldskulturmuseet

Tack till er som ger

Svenska Downféreningen har under 2023 tacksamt mottagit bidrag fran foljande stiftelser och
fonder:

e Gunvor och Josef Anérs stiftelse

* Kronprinsessan Victorias fond

e Kungl. Patriotiska Sallskapet

* Lokala hjalpen

* lundstroms stiftelse

* Mats Klebergs Stiftelse

* Norrbacka-Eugeniastiftelsen

* Prins Carl Gustafs stiftelse

e Stiftelsen Karin och Ernst August Bangs minne
e Stiftelsen Oscar Hirsch minne

e Stiftelsen Ulf Lundahls Minnesfond

* Syster Hulda Englunds stiftelse Ekeliden
o Ake Wiberg stiftelse

Svenska
Downfdreningen
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Vi onskar ocksa tacka foljande foretag for ett gott
samarbete under daret:

e Trocadero

*  Spendrup

e Pressbyran

*  Smarteyes

* Hatten forlag

e  Babyshop group
*  Happy socks

e [agsmycken

e RaceONE
e Seger
e Skyltmax

*  MyNewsdesk
e Skandia fastigheter

Vi 6nskar ocksa rikta ett stort tack till alla 6vriga féretag och privatpersoner som
har bidraget till foreningens arbete genom att skanka en gava.

Svenska
Downfoéreningen
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KONTAKTINFORMATION

Svenska Downforeningen
Linnégatan 75, 114 54 Stockholm
Telefon 08 730 4825

info@svenskadownforeningen.se
www.svenskadownforeningen.se
Organisationsnummer 802411-5761

svenskadownforeningen.se
facebook.com/SvenskaDownforeningen
instagram.com/svdownforeningen
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