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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 4 100
medlemmar.

Svenska Downféreningens tror pa alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar efter ett
samhalle dar manniskor med Downs syndrom ar jambordiga medborgare med full delaktighet,
jamlikhet och sjalvbestammande utifran var och ens individuella forutsattningar. Med ratt
forutsattningar i form av stdd 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 Framja forskning och utveckling
e Samhallspaverkan e Enstark organisation
e Oka kunskapen om Downs syndrom

Om Downs syndrom

En person med diagnosen Downs syndrom ar aven orsaka medicinska svarigheter. Forsenad
forst och framst en individ med unika kvaliteter eller begransad utveckling av motorik och
och med samma grundldggande behovsom alla  sprakférmaga ar ocksa vanligt. Den extra
andra manniskor: att bli alskad, att klara av, att kromosomen finns oftast i alla kroppens celler och
fa ge, att hora till. Alla manniskor behover stéd kan paverka kroppens organ. Omfattningen av
och hjalp av omgivningen for att tillgodose sina funktionsnedsattningen ar varierande hos olika
behov. En person med Downs syndrom personer, men gemensamt ar att alla har behov av
behover mer stod och hjalp for att fa sina stod for utveckling och inlarning. Med ratt traning
vanliga manskliga behov tillgodosedda. och stottning kan personer med Downs syndrom
leva ett liv som till mangt och mycket pdminner om
Downs syndrom orsakas av en det som majoriteten av befolkningen lever. Totalt
kromosomawvikelse. Det leder till intellektuell raknar man med att mellan 5 000-10 000

funktionsnedsattning (IF) av olika grad och kan personer i Sverige har diagnosen.
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Kara medlemmar

2024 var aret da vi tackade av Veronica Magnusson Hallberg efter atta ar som féreningens
ordférande. Hennes engagemang och nyfikenhet har inspirerat och ¢ppnat fér manga nya
insatser och insikter i foreningens arbete.

Vid drsmotet i april fick jag fortroendet att ta Over ordférandeskapet for Svenska
Downféreningen. Ett mycket hedersamt, inspirerande och meningsfullt ansvar som jag tagit pa
stort allvar.

Den delvis nya styrelsen har tillsammans med mig och kansliet lagt ett stort fokus pa
verksamhetsutvecklingen. Att skapa en tydligare struktur, férenkla och forstarka samarbetet
mellan styrelsen och kansliet och inte minst de lokala avdelningarna.

Vi fick dessutom av arsmotet till uppgift att se dver Svenska Downforeningens roll och syfte |
det civilsamhalle som idag rader jamfort med hur situationen sag ut nar féreningen en gang
startades, for drygt 20 ar sedan.

2024 var ocksa aret med mycket aktiviteter och olika initiativ. Pandemins effekter kunde
darmed definitivt Idggas bakom oss.Trots att vi ar en relativt liten forening i Sverige lyckas vi
anda framgangsrikt genomfora tva stora kampanjer med Rocka sockorna i mars och
Rocktober i oktober. Viktiga kampanjer som sprider kunskap.

Socialstyrelsen publicerade under aret, for forsta gangen pa lange, en ny rapport som visar att
det fods farre barn med Downs syndrom an tidigare i Sverige. Det finns darfér anledning att
reflektera kring fosterdiagnostikens syfte och etiska konsekvenser. Varfor letar vi efter just
Downs syndrom och ska vi fortsdtta gora det? Har ar Svenska Downféreningens arbete med
att sprida kunskap och driva en nyanserad debatt valdigt viktigt.

Samtidigt ar dessvarre féreningens ekonomiska situation langsiktigt utmanande. Vi kommer
under 2025-26 darfor behova arbeta hart for att vanda den negativa trenden.

Men vi kan konstatera att féreningens arbete har natt storre synlighet och uppmarksamhet
bade av media och beslutsfattare. Nagot vi sjalvklart skall vara mycket stolta ¢ver. Ni alla ar pa
olika satt delaktiga i detta — och jag vill rikta ett stort tack till er alla, for ert engagemang.

Det ar ocksa valdigt gladjande att féreningens medlemsantal dkat under aret. | ett samhalle
dar mycket av féreningslivet tappar i intresse gar vi alltsd mot strémmen.

2024 var aret som markerade 30 ar med LSS som rattighetslag. Vi kan tyvarr konstatera att
mycket av intentionerna i LSS succesivt urholkats genom en allt snavare tillampning ute i
kommunerna. Det gor att Svenska Downforeningen, tillsammans med 6vriga
funktionsrattsrorelser i Sverige, maste oka trycket ytterligare pa beslutsfattare for var
malgrupps rattigheter i samhallet.

Min stravan efter ett samhadlle dar personer med Downs syndrom ar jambordiga medborgare
med full delaktighet, jamlikhet och sjalvbestammande utifrdn var och ens individuella
forutsdttningar, ar stark.
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Jag ar helt dvertygad om att med ratt forutsattningar, i form av stdd fran ett upplyst och
engagerat samhadlle, kan personer med Downs syndrom leva fullvardiga liv och bidra till
samhallets utveckling. Det ar min malsattning och det ar var gemensammea vision.

[orof Hermarsgon.

Riksordférande, Svenska Downféreningen

Oka kunskapen
om Downs Syndrom

Varldsdagen for Downs syndrom
& Rocka sockorna

Forenta Nationen (FN) har utlyst 21 mars till Varldsdagen for Downs a qn V.
syndrom. Syftet med dagen ar att 6ka allmanhetens medvetenhet REUM
om Downs syndrom. | Sverige och i flera andra lander ﬂea?ﬂ!ﬁ a
uppmarksammar man Varldsdagen for Downs syndrom genom att SVLIGIK: ‘I
Rocka sockorna. Nar man tar pa sig olika strumpor bidrar man till EAE e L e S R R R
att uppmarksamma manniskor med Downs syndrom samtidigt

som man slar ett slag for alla manniskors lika varde och rattigheter.

Foto: Svenska Downféreningen

Firande over hela landet

Varldsdagen ar en viktig dag for var malgrupp. Den synliggdr personer med Downs
syndrom och bidrar till en kansla av gemenskap och stolthet for personer med
Downs syndrom och deras anhdériga. Hela nio av vara lokala avdelningar arrangerade
egna firanden av dagen. Vastmanland ordnade disco, Jonkoping bjod in till
gemenskap med pyssel och lek, Stockholm firade med fika, musik och sang.
Ostergotland arrangerade umgange, lekar och grillning i Linkdping, Vasterbotten
firade pd Umea stadsbibliotek, och Gavleborg holl sitt traditionella firande pa
Jarvzoo. Skdne bjod pa en magisk trollerishow, Gotland hade pyssel, fika och lotteri
och Uppsala firade pa Stadsbibliotekets barnavdelning.

Svenska
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Rocka sockorna fest pa
Viarldskulturmuseet i Goteborg

Firandet pa Varldskulturmuseet i Goteborg blev en stor succé med over 1 000 bestkare - ett nytt
publikrekord! Det blev en fantastisk fest for alla aldrar med bland annat en utstalining av Ulrich
Schulte, disco, 6ppen scen, pysselrum och utdelning av Svenska Downforeningens eget pris: UPP-
priset. Kulturlabbets Poporkester och Mello-artisten Elecktra bidrog med fantastiska
upptradanden.

Foto: Svenska Downféreningen

Vi skickade (mycket) material

Alla medlemmar fick erbjudande om att bestalla Rocka sockorna gnuggis-tatueringar och
broschyrer om foreningen. Vifick in ca 90 bestalliningar och skickade ut ver 4000
tatueringar.

Vi uppdaterade hemsidan med nytt digitalt material och tips for skolor och foérskolor pa hur
man kan uppmérksamma Rocka sockorna dagen. Dar finns allt fran bok till filmtips och aven
forslag pa amnen och fragestallningar att diskutera i samband med dagen

Intressepolitiskt budskap under Rocka sockorna

Det intressepolitiska budskapet i samband med Varldsdagen fér Downs syndrom var "Krossa
fordomarna". Kampanjen inspirerades av Down Syndrome Internationals (DSI) tema "End the
stereotypes" och deras fokus pa "Health equity", som syftar till rattvis tillgang till vard for
personer med Downs syndrom.

Som en del av kampanjen publicerade féreningen en debattartikel i Goteborgs-Posten den 21
mars. | artikeln papekades det att det ar oacceptabelt och lagvidrigt att personer med Downs
syndrom inte ges mojlighet till en aktiv fritid. Foreningen betonade att "lagom for
funktionshindrade" inte &r tillréckligt och att regeringen maste sakerstalla att LSS-lagen foljs
fullt ut.

Expertgruppen, da bestaende av Filip Larsson, Annika Bodin och Rasmus Wallin, skrev ocksa
ett dppet brev till politikerna som publicerades i Tidningen ETC sasnma dag. Brevet lyfte de
utmaningar som personer med Downs syndrom och deras anhoriga moter samt behovet av
konkreta dtgarder for att forbattra livsvillkoren for personer med Downs syndrom.

Svenska
Downfdreningen
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Rocka sockorna i media

| samband med Rocka sockorna var det flera olika nyhetsinslag om Downs syndrom och
foreningen. Sveriges Radios lokalkanaler intervjuade bland annat personer med Downs
syndrom och aven familjer som har barn med Downs syndrom.

Rocka sockorna inspirationstrdff

Under mars arrangerade vi tillsammans med Parasport Sverige en digital inspirationstraff
for foraldrar till barn med Downs syndrom pa temat hur man kan minska stillasittandet pa
hemmaplan. Under kvallen gick en fysioterapeut genom enkla och roliga Gvningar

for att minska stillasittandet.

Foto: Svenska Downféreningen

UPP-priset

UPP-priset syftar till att uppmarksamma och lyfta fram personer som bidrar till att forbattra
mojligheterna for personer med Downs syndrom. Priset delas ut i tva kategorier:

* Kategori 1:tilldelas en person/flera personer med Downs syndrom som genom praktisk
handling visar initiativformaga och vilja att utveckla sig sjalv samt banar vag for andra.

» Kategori 2: tilldelas en person som har stor betydelse for att personer med Downs Syndrom
blir accepterade som fullvardiga samhallsmedborgare.

Priset delades ut under festliga former pa Rocka sockorna-evenemanget pa Varldskulturmuseet
den 23 mars. Vinnarna, Amanda Orrbo och Kjell Stjernholm var bada mycket vardiga mottagare.
Juryns motivering fér Amanda Orrbo 6d: "Fér hennes malmedvetet och engagemang inom judo
som ront stora framgangar internationellt. Amanda utmanar fordomar om vad en person med
Downs syndrom kan astadkomma. Hon inspirerar och visar att med inardigt arbete, dedikation
och en aldrig-ge-upp-attityd kan man évervinna hinder, na sitt mal och flytta berg".

Juryns motivering for Kjell Stjernholm var: "For att han under manga ar entraget arbetat for att
malgruppen ska fa mojligheter att agera och verka som subjekt och inte standigt vara objekt for
olika insatser och valvilja. Han har hogt stallda konstnarliga mal och vajer inte for det provokativa
eller svara. Forst genom den langa resan som ledde till starten av Moomsteatern, sedan manga ar
som verksamhetsutvecklare pa Studieforbundet Vuxenskolan och nu med ett spannande
forfattarskap med bade skon- och facklitteratur som utmanar stereotyper.”

Priset delades ut av tre representanter fran juryn: Riksordférande Veronica Magnusson Hallberg,
Mir Serrander och Karen FIo fran kansliet.
Prisvinnarna fick ett diplom, en blombukett och 3 500 kronor var.

Svenska
Downfdreningen



Sida 6

Rocktober

Under oktober manad uppmaérksammas Downs syndrom i flera lander ¢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 férstdelsen for Downs
syndrom. | samband med kampanjen genomfor vi olika aktiviteter.

Under Rocktober genomférde 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 ¢ka forstaelsen for Downs syndrom.

For fiarde dret i rad anordnade vi Rocktoberracet, ett lopp dar deltagare kunde springa for att stodja
foreningen under hela oktober. Anmalningsavgifterna gick oavkortat till Svenska Downforeningen.

Vi arrangerade ett Rocktober-webbinarium om Arbetsmarknaden for personer med Downs syndrom
med Judith Timoney, ombudsman pa Riksforbundet FUB inom omradet arbete och sysselsattning och
Sussie Balsom fran Arbetskamraterna.

Vi arrangerade ocksa en Upp-pris forelasning med arets vinnare kategori i kategori 1, Amanda Orrbo.
Har fick vi héra om Amandas resa och framgangar inom judo och hur hon och hennes pappa Johan
har arbetat tillsammans for att na dit hon ar idag.

Vi hade ocksa gladjen av att arrangera en Upp-pris forelasning med drets vinnare i kategori 2, Kjell
Stjernholm. Han delade med sig av erfarenheter och tankar kring sitt arbete for att skapa mojligheter
for personer med Downs syndrom att bli accepterade som fullvardiga samhallsmedborgare. Kjell
talade dven om sin tid pa Moomsteatern, sitt engagemang inom Studieférbundet Vuxenskolan och
sitt forfattarskap, dar han utmanar stereotyper och lyfter fram viktiga samhallsfragor.

Kopcentrumet Commerce i Skévde uppmarksammade Rocktober med en fotoutstallning som visade
bilder pa personer med Downs syndrom. Syftet med utstallningen var att 6ka kunskapen och
medvetenheten om Downs syndrom. Utstallningen presenterade fotografier pa tio barn och
ungdomar med Downs syndrom tillsammans med deras foraldrar. Den sista I6rdagen i oktober var
nagra av de medverkande familjerna pa Commerce for att svara pa fragor och bjuda pa fika.

KUNSKAPSMANADEN

FOR DOWNS SYNDROM

OWNS SYNDROM

r alltsa farbj

4 farb,
drom att gifta
manskliga

Bilder: Svenska Downféreningens Rocktoberkampanj
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Vi samarbetar med flera foretag

Vi ar sd glada éver de samarbeten vi har med foretag som pa olika satt stodjer foreningen. En del
foretag stodjer oss [6pande under aret, andra i samband med Rocka sockorna i mars och Rocktober i
oktober. Allt stod ar lika valkommet och vardefullt. Under 2024 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.

Pressbyran och Trocadero samarbetade med oss om en kampanj under perioden 1-24 mars i alla
Pressbyraer ¢ver hela landet for att uppmarksamma Rocka sockorna. Kampanjen bidrog till att oka
medvetenheten och stodja vart arbete.

Hatten férlag har under flera ar varit en av vdra 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.

Babyshop stodjer foreningen pa en rad olika satt. Bland annat med presentkort som vi bifogar med
vara Rocka babysockorna utskick.

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

Vardvaskan stottade var Rocka sockorna-kampanj genom sina kanaler samt med att ta fram ett kit
med stoédstrumpor, dar en del av forsaljningen gick tillbaka till foreningen.

Skandia Fastigheter uppmarksammar Rocktober - kunskapsmanaden fér Downs syndrom pa
képcentrumet Commerce i Skovde.

Starmony samarbetade med oss under Rocka sockorna kampanjen och gav alla vara medlemmar
mojlighet att fa fri tillgang till att skapa musik via deras appar.

Taxi Stockholm uppmarksammade Rocka sockorna kampanjen i samarbete med oss.
SchoolSoft uppmarksammade Rocka sockorna kampanjen i samarbete med oss.
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.

Y
RSN .
V'V m TROCADERD
5 Rocda "=
& yclorna
Trocadera och Pressbyrin
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Foto: Pressbild Hatten forlag, Smarteyes, Trocadero, Starmony Svenska
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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.

Bocker till forsdljning

Foreningen har haft tva boktitlar till forsaljning pa hemsidan: Det
blev ett barn och Valkommen 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 Vilkommen
kostnadsfritt som PDF fran hemsidan: For gravida & foraldrar - sl
SvDf (svenskadownforeningen.se)

Boken Valkommen dlskade barn gavs ut 2005 och mycket har hant sedan dess. 2023 fattade
styrelsen beslut om att boken ska uppdateras med en ny version. Syftet med den reviderade utgdvan
av Valkommen alskade barn kommer att vara detsamma som originalutgavan - att ge en kansla av
spegling och stod. | slutet pa 2024 hade arbetsgruppen som jobbar med nyutgdvan sitt forsta mote
och planen ar att boken ska vara klar for distribution i samband med Rocka sockorna 2026.

Totalt sdldes sexton bocker av Valkommen alskade barn och fem bdcker av Det blev ett barn under 2024.

Vilkommen till var vardag!

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

. 1 L%

Foto: Bilder fran filmen Vdlkommen till vér vardag! .
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Hemsida och sociala medier

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

Genom sociala medier som Facebook, Instagram och LinkedIn har vi aktivt kommmunicerat med vara
foljare flera ganger i veckan. Vi har delat nyheter relaterade till féreningen och dess verksamhet,
aktuella artiklar, forskningsron och personliga beréttelser. P& Facebook har foreningen forutom den
offentliga sidan ocksa ett medlemsforum och en grupp for fortroendevalda, som endast ar tillgangliga
for medlemmar. P& Instagram har vi genomfort olika kampanjer under aret. Bade pa Facebook och
Instagram har antalet foljare 6kat. Utover foreningens huvudkanaler har vi dven en separat
Facebooksida och Instagramsida for Rocka sockorna-kampanjen.

O
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Hemsida och sociala medier - statistik

- 1 1 1 _ ]

Sessioner 173 500 110 400 125 000 133 000 144 000

. . 35 000 (1/7 -
Unika besdkare 129 400 84 000 93 900 100 000 31/12 2023)* 102 000

Iz I N I S S R

Visningar 63 300 26 221 17 492 10 487 13 457 7612

Publiseringar

N N N S . S

SvDown Féljare 10 000 10 800 11 082 11 429 11 800 11 942
Rocka féljare 14 500 15 400 15 646 16 301 16500 16 497
1 1 T 1 1|
SvDown Féljare 1 800 2100 2 390 2 682 3000 3 949
Rocka féljare 1000 1100 1340 1609 1700 1876
I _ _ _ _ ]
Foljare 505 53 56 56 53 503
Visningar 62 100 27 800 25 863 10 506
I D D D D
Visningar 18 000 123 400 12 217 204 657 260 108 256 968
Foljare 1004 1160 1368 1577 1775 2191

46 267(24/03/30-
Visningar 187 87 25/03/29)

* Vi dvergick fran Universal Analytics till Google Analytics 4 den 1 juli 2023. | samband med bytet férlorade vi
statistiken fran de forsta sex manaderna av 2023.

2
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Anhorigstod
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. Den finns nu ven tillgénglig pa tio andra sprak via var hemsida, Snifs hemsida och
via 1177. Aven mangden av andra inkommande frégor ékar; allt ifrén funderingar om olika stéd 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".

Rocka babysockorna

Via féreningens hemsida har nyblivna foraldrar kunnat anmala att de vill ha ett valkomstpaket
med babysockor. | valkomstpaketet ingar det, férutom hemstickade babysockor, en tygkasse,
en gnuggis/tatuering med Rocka sockorna motiv, ett presentkort fran Babyshop och
information om foreningen och hur man blir medlem. Kansliet har skickat sexton valkomstpaket
under 2024. Flera av de som bestaller valkomstpaketen blir ocksa medlemmar i féreningen.

Smabarnslager

Ett smabarnslager for barn med Downs syndrom anordnades pa Hagaberg folkhdgskola i Sodertalje
den 6-9 juni 2024. Mdlet med lagret var att skapa en motesplats for nyblivna familjer, dar de kunde
traffa andra i liknande situationer, utbyta erfarenheter, och f& rad om hur de bast kan stétta sitt barn
med Downs syndrom. Lagret riktade sig till familjer med barn fédda mellan 2022 och 2024. Totalt
deltog tio familjer, vilket inkluderade tjugoen vuxna, tio barn med Downs syndrom och fem syskon.
Under de fyra dagarna med tre évernattningar samlades familjer fran stader som Sundsvall, Sédertélje,
Trollhattan, Umed och Orebro..

ELagret finansierades med deltagaravgifter och generésa bidrag fran fonder och stiftelser.
Ftt stort tack till Sunnerdahls Handikappfond, Kronprinsessan Victorias fond, Ahlén stiftelsen
och Ake Wiberg stiftelse som genom sina bidrag gjorde att vi kunde genomféra
Smabarnslagret 2024.

Foto: Svenska Downféreningen
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Samhaillspaverkan

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
kunskapsspridning for att ge en rost at personer med Downs syndrom och deras anhoriga.

MANSKLIGA RATTIGHETER, LIKA VARDE

Lagen LSS fyller 30 ar

LSS fyllde 30 ar under 2024, men rattighetslagens intentioner har gradvis urholkats. For att
uppmarksamma detta kopplade Svenska Downféreningen var Rocka sockorna-kampani till
just denna viktiga arsdag.

Den 3 december, pa Internationella funktionsrattsdagen, deltog Svenska Downforeningen
som en av arrangorerna av ett rundabordssamtal i riksdagen med temat: Vad kravs for att
aterta LSS intentioner? Samtalet foljdes upp av en debattartikel i Altinget.

Forsakringskassan och de sociala stodsystemen

Aven 2024 har féreningens vice ordférande, Anna Brandstrém, representerat Funktionsratt
Sverige i Forsakringskassans Funktionshindersrad samt radets arbetsgrupp for
omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning. Den generella nivan pa omvardnadsbidragen ar
fortfarande en bra bit under den som var nar det hette vardbidrag. Dartill avslas 90% av alla
ansokningar om merkostnadsersattning. Det vill vi forstas gdra vad vi kan for att andra pa.
Deltagande forbund skickade en gemensam skrivelse till Forsakringskassans generaldirektor och
rattschef angaende rattssakerheten i hanteringen av ansdkningar om merkostnadsersattning.
Skrivelsen resulterade i ett givande mote dar vi fick tillfalle att beskriva vara medlemmars stora
problem med merkostnadsersattningen.

Funktionsrdtt Sverige

Under 2024 har fore detta ordférande i Svenska Downforeningen, Veronica Magnusson Hallberg
suttit som ledamot i Funktionsratt Sveriges styrelse. Foreningen har aven haft representanter i
Funktionsratts samarbetsgrupper inom LSS, skola och utbildning samt vuxenhabilitering.

Institutet for manskliga rdattigheter (IMR)

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

Svenska
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Offentliga utredningar

Svenska Downforeningen deltog i ett mote med utredningen som har i uppdrag att se dver en
reglering av anvandandet av digital teknik nar insatser ges enligt socialtjanstlagen och LSS.
Foreningen deltog dven i méte med Begripsam for att diskutera utredningen om digital post som fatt
ett tillaggsdirektiv for att utreda forutsattningarna for att infora skyldigheter for privatpersoner och
foretag att ansluta sig till en digital brevidda for att kunna ta emot digital post fran myndigheter.

De ska ocksa utreda forutsattningarna for att infora skyldigheter for myndigheter, kommuner och
regioner att skicka till digitala breviador.

Valmyndigheten

Svenska Downféreningen har deltagit vid tva samrad och diskuterat tillganglighet for
personer med funktionsnedsattning vid val i Sverige och hur det skulle kunna bli battre
framover

Socialstyrelsen

Svenska Downforeningen deltog i ett mote och diskuterade effekterna av FN:s kritik mot Sverige
gallande Funktionsréattskonventionen. Vi var dven delaktiga i att ta fram en skrivelse fran Funktionsratt
Sverige till Socialtjanstministern infor regeringens regleringsbrev till Socialstyrelsen for 2025. Skrivelsen
uppmanade regeringen att ge Socialstyrelsen i uppdrag att inratta ett nationellt kompetenscenter om
intellektuell funktionsnedsattning och autism samt att ta fram ett stédmaterial for handlaggning enligt
LSS.

Inspektionen for Socialforsakringen (ISF)

Svenska Downféreningen har bevakat ISF:s arbete med omvardnadsbidrag och
merkostnadsersattning. Vi har ocksa bevakat nya uppdrag till ISF i regeringens regleringsbrev.

Funktionsrattskonventionen
Convention on the rights of persons with disabilities (CRPD)

Under Funktionsratts paraply har Svenska Downféreningen deltagit i dialoger kring FN:s
granskning av hur Sverige foljer CRPD/Funktionsrattskonventionen.

Foreningen har fortsatt arbeta kring frégan om personkretstillhorighet i LSS dar det borjat
forekomma exempel pa att man ifrdgasatter om personer med Downs syndrom tillhor
personkrets 1. Vi har haft kontakter med medlemmar, Socialstyrelsen, Forsakringskassan och
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) i fragan.

Konferenser

Svenska Downforeningen har deltagit i tre viktiga konferenser under aret; Funktionshinder i
tiden (anordnat av Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Regioner), Fokus funktionsratt
(anordnat av Institutet for manskliga rattigheter) och Intradagarna (anordnat av Riksforbundet
FUB tillsammans med Stiftelsen Savstaholm). Dessa konferenser ger majlighet till bade
natverkande och inhdmtande av nya mojligheter och information om vad som hander pa
funktionsrattsomradet. Representanter bade fran styrelsen och kansliet har deltagit.

Svenska
Downfdreningen
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Lokal och regional samverkan

Svenska Downféreningens lokala avdelningar har ocksa
deltagit i samverkan.

Avdelning Gotland har deltagit i dialogmoten med
region Gotland kring hur verksamheten inom omsorg
om funktionsnedsatta bedrivs. Avdelning Jamtland har
en representant i regionens brukarrad. Avdelning
Stockholm har haft méten med Habiliteringen, samt ar
representerad i en kommuns funktionshinderrad.
Avdelning Gavleborg finns representerade i flera
samverkansgrupper, bland annat i Tillgédnglighetsradet.
Avdelning Ostergétland har en representant i
habiliteringsradet.

VARD OCH OMSORG

Folkhalsomyndigheten

Mickan LUning fran féreningens kansli blev utvald som en av fem att representera Funktionsratt
Sverige i Folkhdlsomyndighetens samrad med Funktionsrattsrorelsen. Samrad med
Folkhalsomyndigheten har efterfrégats av Funktionsrattsrérelsen i mer an tio arAmnen som ofrivillig
ensamhet, uppfolining av halsa, levnadsvanor och livsvillkor hos personer med funktionsnedsattning,
screening for brost- och livmoderhalscancer samt den nationella funktionshinderstrategin har
diskuterats. Svenska Downforeningen har ocksa varit med och haft synpunkter pa de frdgor som ingar
i den nationella Folkhalsoenkaten for att bidra till att fler personer med Downs syndrom/intellektuell
funktionsnedsattning ska kunna svara pa fragorna och for att just deras svar ska kunna presenteras
som jamforelse med dvriga. Statistik for var malgrupp pa halsoomradet ar nastan alltid obefintlig och
darmed osynliggjord.

Moten gdllande vard och omsorg

Svenska Downféreningen deltog i flera méten som rérde vard och omsorg for att bidra med
foreningens perspektiv. Till exempel i métet med Vardansvarskommittén som ska utreda ett helt eller
delvis forstatligande av halso- och sjukvard och i Socialstyrelsens mote om hur halso- och sjukvarden
hanterar psykisk ohdlsa bland personer med funktionsnedsattning. Foreningen har aven deltagit i
samrad med utredningen om anvandning digital teknik inom socialtjansten.

Vardprogram for Downs syndrom

Agarskap inom varden av ett Vardprogram for vuxna med Downs syndrom saknas fortfarande.
Foreningen har forsokt hitta vagar framat men hittills utan framgang.

Vaccinationer

Svenska Downforeningen har fortsatt att bevaka vaccinationsrekommendationer for
personer med Down syndrom for covid-19, sasongsinfluensa, pneumokockvaccination,
RS-virus med mera.

Svenska
Downfdreningen
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ARBETSLIV

Svenska Downféreningen har samverkat med arvsfondprojektet Arbetskamraterna och genom detta
bidragit till att ett antal personer med Downs syndrom fatt praktikplats eller arbete pa foretag i
Sverige. Detta kommer vi fortsatta med framover da vi marker att intresset for att anstalla eller ge
praktikplats till personer med Downs syndrom Okar. Foretaget Reitan Convenience ar ett exempel pa
ett foretag, dar vi varit en lank, som har - och har haft praktikanter pa bade Pressbyran och 7-Eleven.
Vi har ocksa noterat manga positiva reaktioner och ett intresse av att fa veta mer fran de
organisationer som tagit steget att anstalla alternativt ge praktikplats. Bland annat blev vi inbjudna till
att halla i en forelasning om Downs syndrom, fordomar, Rocka sockorna och Vérldsdagen for Downs
syndrom for ett sjuttiotal av Reitans personal pa deras huvudkontor den 21 mars 2024.

Foreningen bjod sjalva in oss till ett webbinarium under Rocktober med fokus pa arbetsmarknaden
for personer med Downs syndrom. Judith Timoney, ombudsman pa Riksférbundet FUB berattade
om omradet arbete och sysselsattning. Dessutom berattade Sussie Balsom om Arbetskamraterna,
den ideella forening som skapar kontakt mellan personer med intellektuell funktionsnedsattning och
foretag. Vi ser att webbinarier som beror arbetsmarknad drar stort intresse fran vara medlemmar
vilket starker oss i det fortsatta arbetet pa omradet. Vi for flera dialoger med potentiella arbetsgivare,
till exempel en hotellkedja, for att Oka forutsattningarna.

Vi har deltagit vid ett dialogtillfalle om arbetsformedlingens projekt Samstart. Samstart ar ett EU-
finansierat projekt med mal att 6ka maojligheterna for unga med funktionsnedsattning att fa en bra
dvergang fran skola till arbetsliv. Vi lyfte sarskilt vikten av att skapa fler praktikmajligheter under
gymnasietiden pa arbetsmarknaden for var malgrupp.

Svenska Downféreningen har ocksa deltagit i ett dialogmdte med Diskrimineringsombudsmannen
om diskriminering med fokus pa rekrytering och etablering i arbetslivet.

LIVSLANGT LARANDE/ SKOLA

Under dret har Svenska Downféreningen fortsatt att starka arbetet inom skolomradet for att
forbattra villkoren for barn och elever med Downs syndrom. Vart arbete har fokuserat pa
samverkan, kunskapsutveckling och paverkansarbete for att sakerstalla inkludering och
likvardiga maojligheter i utbildningssystemet.

Karen Flg, fran Svenska Downforeningens kansli, ar anstalld pa 10% som projektledare for
skolfrdgor inom féreningen.

Svenska
Downfdreningen
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Samverkan och remissarbete

Svenska Downféreningen har samverkat med FUB och Funktionsratt Sverige i fragor som ror skola
och utbildning. Vi ar del av Funktionsratt Sveriges arbetsgrupp for skola och utbildning. | gruppen
arbetar vi med skolfragor som ar gemensamma for manga funktionsrattsforbund. Syftet med arbetet
ar att dstadkomma forandringar for att forbattra skolsituationen for barn och elever med
funktionsnedsattning utifran ett rattighetsperspektiv.

Vi har svarat pa en remiss om ett hallbart system for samlad kunskap om villkoren for barn och elever
med funktionsnedsattning i forskola och skola. Vart remissvar har inkluderats i regeringens underlag
for beslut i fragan.

Dialog och natverkande

Svenska Downféreningen har deltagit pa dialogforum hos Sveriges kommuner och regioner, med
temat "Barn med funktionsnedsattning i skola och forskola". Har lyfte vi bland annat vikten av att barn
med Downs syndrom inkluderas i en skola for alla, dar alla far det stod och anpassningar man ar i
behov av utifran sina forutsattningar.

Foto: bildbyra

Internationellt deltagande och forskning

Professor Daniel Ostlund, styrelseledamot i foreningens riksstyrelse, deltog inom ramen for
sin tjanst vid Hogskolan i Kristianstad vid The International Association for the Scientific Study
of Intellectual and Developmental Disabilities (IASSIDD) varldskongress i Chicago. Kongressen
lyfte att individer med Intellektuell funktionsnedsattning alltmer behandlas som aktiva subjekt
och medforskare i stallet for "forskningsobjekt”. Detta speglar en vilja att etablera en bredare
rorelse mot 6kad inkludering och delaktighet for manniskor med IF i samhallet.

Man betonade ocksa vikten av att géra hogre utbildning mer tillganglig och inkluderande for
personer med intellektuell funktionsnedsattning. Genom innovativa utbildningsmodeller och
digitala verktyg kan personer med IF ges battre forutsattningar for sjalvstandighet och
deltagande i samhallet. Flera framgangsrika exempel presenterades, dar akademiska
program kombineras med livskunskapstraning for att forbereda studenter for ett sjalvstandigt
liv, vilket bidrar till en mer rattvis och inkluderande framtid.

Svenska
Downforeningen
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Utredning innan skolstart

Under hésten genomforde Svenska Downforeningen en enkatundersokning riktad till vara
medlemmar med barn under tio ar. Syftet var att fa en tydligare bild av de utmaningar vara
medlemmar upplever nar det galler utredningar infor skolstart for barn med Downs syndrom.
Foreningen har noterat en 6kning av medlemmar som upplever svarigheter att fa till utredningar i tid,
vilket kan leda till att barn antingen tvingas stanna ett extra ar i forskolan eller placeras i skolformer
som inte moter deras behov. Resultaten fran formularet kommer att anvandas som underlag for
fortsatt paverkansarbete.

Framat

Svenska Downféreningen fortsatter vart arbete for att sakerstélla att personer med Downs syndrom
far ratt till livslangt larande, stdd, anpassningar och maojligheter att utvecklas genom hela livet.

FOSTERDIAGNOSTIK

Syftet med arbetet inom omradet fosterdiagnostik ar att bevaka, finnas med i debatten 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 (Svenskt natverk for information kring fosterdiagnostik) har ocksa
foreningen medverkat vid ett antal olika temadagar, tréffar, 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 vagledning och etik vid Karolinska
Institutet.

» Barnmorskeutbildning i fosterdiagnostik i region Orebro.

¢ | samband med att Socialstyrelsens rapport Fosterskador och Kromosomawvikelser
2017-2022 publicerades i slutet av juni skrev vi ett pressmeddelande dar vi
kommenterade rapporten.

* | Svenska Dagbladet skrev Svenska Downforeningen - tillsammans med Jonna Bornemark,
professor i filosofi vid Sédertorns Hogskola - en replik gallande den aktuella diskussionen
om fosterdiagnostikens fokus pa Downs syndrom.

* Tillsammans med Riksférbundet FUB traffade vi Statens beredning for medicinsk och
social utvardering (SBU) tva ganger for att bidra med synpunkter pa ett projekt kring IVF,
en utvardering av en metod som kallas preimplantatorisk genetisk testning - aneuploidi
(PGT-A) och som annu inte ar tillaten i Sverige.

Svenska
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Svenskt ndtverk 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 tillgdng 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 2024 har bland annat féljande gjorts:

* VYtterligare broschyrer som gdller fosterdiagnostik, olika diagnoser och som
intresseorganisationer och vardprofessionen gemensamt star bakom, har tagits fram och
finns pa natverkets hemsida (www.snif.one)

e Arbetet med att fa material kring fosterdiagnostik éversatt till olika sprak har gett resultat -
nu finns broschyren om Downs syndrom pa tio olika sprak pa Snifs hemsida. Aven de
animerade filmer som Snif tagit fram om fosterdiagnostik och att géra val har textats pa sju
olika sprak och finns pa Snifs hemsida.

* Snif har haft mote med Socialstyrelsen for att ge input kring deras regeringsuppdrag att ta
fram en nationell plan for graviditet, férlossning och tiden efter.

e Vihar haft samtal med Statens medicinsk-etiska rad (Smer) om framtida fortsatt samverkan
pa omradet fosterdiagnostik och etik.

» Kontakter och moten 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 paborijat 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 ar taget att behalla
graviditeten. Under 2024 skapades en enkat for detta syfte och da pilotsvaren var av sa stort
intresse beslutades att gora en etikansokan for att mojliggdra en publikation av enkdtsvaren

FRAMJA FORSKNING OCH UTVECKLING

Artikel 1 Lakartidningen

Nya forskningsron om Alzheimers sjukdom vid Downs syndrom

Lakartidningen publicerade 2024-09-30 artikeln "Nya forskningsron om Alzheimers sjukdom vid
Downs syndrom” av forskarna i natverket SweDown. Artikeln beskriver att det finns nya metoder
for kognitiv testning, radiologiska undersokningar och biomarkorer som kan differentiera
demenssymtom fran utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar, och sammanfattar forskning
om Downs syndrom och Alzheimers sjukdom som kan gagna kliniska undersékningar och
utredningar av personer med Downs syndrom inom en snar framtid.

Las mer:
L dkartidningen: Nya forskningsrén om Alzheimers sjukdom vid Downs syndrom

Relaterat pa Svenska Downféreningens hemsida:
Henrik tror att personer med Downs syndrom kan slippa Alzheimer i framtiden (Jan 2019)
Europeiskt samarbete for att forebygga Alzheimers hos personer med DS (Jan 2019)
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https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/europeiskt-samarbete-for-att-forebygga-alzheimers-hos-personer-med-ds/

Svenskt natverk for forskning om Downs syndrom och Alzheimers (Maj 2019)

Varden for vuxna med Downs syndrom kan bli mycket battre (Jun 2019)

Kick-off for svensk forskning om Downs syndrom och prevention av Alzheimers (Nov 2019)
Blodprov 6ppnar dorren till kliniska studier (Jul 2022)

Revidera de nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom (Mar 2023)
Mediciner bra for personer med DS och Alzheimer (Mar 2023)

Graden av intellektuell funktionsnedsattning paverkar inte ndr man far Alzheimers (Jul 2023)
Vill du gora skillnad? Delta i studie om Alzheimers! (Feb 2024)

Varfor far inte alla med Downs syndrom Alzheimers?

INTERNATIONELLT

Internationellt samarbete

Under 2024 har Svenska Downféreningen fortsatt att utveckla och starka vart internationella
samarbete for att framja rattigheter och majligheter f6r personer med Downs syndrom. Genom
samarbeten med nordiska systerorganisationer och internationella paraplyorganisationer har
foreningen utbytt kunskap och erfarenheter, vilket har gett oss vardefulla insikter och verktyg for
att driva vart arbete framat.

Samarbete med nordiska systerorganisationer

Svenska Downforeningen har fordjupat samarbetet med vara nordiska systerorganisationer
genom flera moten. Malet med dessa moten har varit att utbyta erfarenheter och bygga ett
starkare natverk, sd att vi kan fortsatta vaxa och utvecklas.

Under hosten deltog en delegation fran Svenska Downforeningen pd Downs syndrom Norges
landsmote. Representanter fran féreningen var Johanna Nyberg fran Expertgruppen, Carina
Karlsson, handledare for Expertgruppen och styrelseledamot i Avdelning Gavleborg, Anna
Brandstrom, vice ordforande i styrelsen och medlem i Arbetsgruppen for sjalvrepresentation
samt Mickan Luning fran kansliet och medlem i Arbetsgruppen for sjélvrepresentation.

Svenska Downforeningen holl i tva uppskattade presentationer, varav den om Expertgruppens
arbete inspirerade vara norska kollegor att starta ett eget initiativ i sin organisation. Motet i Norge
var en unik maéjlighet att dela erfarenheter, utbyta kunskap och starka banden med var norska
systerorganisation.
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Foto:Svenska Downforeningen fran Downs syndrom Norges landsmote
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https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/forskning-om-downs-syndrom-och-prevention-av-alzheimers/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/blodprov-oppnar-dorren-till-kliniska-studier/
https://www.svenskadownforeningen.se/revidera-de-nationella-riktlinjer-for-vard-och-omsorg-vid-demenssjukdom/
https://www.svenskadownforeningen.se/om-downs-syndrom/medicinsk-forskning/mediciner-bra-for-personer-med-ds-och-alzheimer/
https://www.svenskadownforeningen.se/om-downs-syndrom/medicinsk-forskning/graden-av-intellektuell-funktionsnedsattning-paverkar-inte-nar-man-far-alzheimers/
https://www.svenskadownforeningen.se/om-downs-syndrom/medicinsk-forskning/vill-du-gora-skillnad-delta-i-studie-om-alzheimers/
https://www.svenskadownforeningen.se/om-downs-syndrom/medicinsk-forskning/varfor-far-inte-alla-med-downs-syndrom-alzheimers/
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Samarbete med internationella paraplyorganisationer

Svenska Downféreningen ar medlem i de internationella paraplyorganisationerna, Down
Syndrome International (DSI) och European Down Syndrome Association (EDSA). Genom att delta i
gemensamma kampanjer, besvara enkater och medverka i méten har foreningen kunnat paverka
internationellt och sprida vart budskap om inkludering och rattigheter.

Under mars manad deltog Svenska Downféreningen i den internationella kampanjen for
Varldsdagen for Downs syndrom, framtagen av DS|, med temat "Krossa fordomarna”. Vart
intressepolitiska budskap for Varldsdagen utgick fran det internationella temat och starkte var
position som en tydlig rost for personer med Downs syndrom och deras anhoriga i Sverige.

| oktober deltog Féreningens riksordférande Tord Hermansson och Karen Flg fran kansliet i EDSA:S
arsmote och konferens i Lissabon, arrangerad av den portugisiska féreningen PAIS21. P3
konferensen deltog trettiotre representanter fran tjugofem lander. EDSA &r en kraftfull plattform
som forenar Europas Downs syndrom-organisationer och arbetar for att starka rattigheter,
forbattra levnadsvillkor och skapa en mer inkluderande framtid.

Foto:Svenska Downforeningen. Fran nordisk ordforandemate pa EDSAs drsmote samt cityguides fran var
Portugisiska systerorganisation PAIS21.

Stod for Ukraina med digitalt evenemang

I mars arrangerade vi tillsammans med Christina Haulrich Klausen, redaktor for den norska boken
"Down syndrom de forste drene", ett digitalt evenemang om hur det ar att vara foralder till ett barn
med Downs syndrom i det krigsdrabbade Ukraina. Foreldsare fran ett ukrainskt early intervention-
program berattade om olika stod till barn med Downs syndrom. Tva ukrainska foraldrar berattade
ocksa om hur det har varit for dem att fa ett barn med Downs syndrom i Ukraina. Evenemanget
erbjod en unik mojlighet att sprida kunskap och visa solidaritet. Inbjudna till webbinariet var
medlemmar fran vara norska, danska och islandska systerféreningar.

Framat for ett starkare internationellt samarbete

Vart internationella engagemang har starkt var formaga att skapa forandring i Sverige. Genom att vara
en aktiv del av det internationella nétverket fortsatter vi att bade fa och ge inspiration och bidra till att
personer med Downs syndrom far majlighet att leva goda liv med samma réttigheter som alla andra.
Vi ser fram emot att ytterligare fordjupa vart internationella samarbete under kommande ar.

Svenska
Downfdreningen



Sida 21

Pagaende projekt

Arbetskamraterna

Arvsfondprojekt med syfte att skapa arbete och praktikplatser for personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Projektet startade i maj 2021 och avslutades i oktober 2024. Foreningen har
varit med som referens. Efter projektets avslut har Arbetskamraterna dvergatt till att bli en ideell

foreningen. For att Idsa mer om projektet, besok den har sidan: Arbetskamraterna — Olika
Forutsattningar — Samma Drom.

Motas och Ma bra

Under 2023 tackade foreningen ja till att vara med som referens i projektet Métas och Ma. Det ar
ett projekt som drivs av Riksforbundet FUB och ar finansierat av Almanna Arvsfonden.

Projektets madl 8r att Oka livskvaliteten och forbattra halsan hos dldre personer med intellektuell
funktionsnedsattning och/eller autism. Projektet paborjades i januari 2024 och avslutas i
december 2026. For att ldsa mer om projektet, besok den har sidan: Motas och Ma bra

MediPrep — en vardsajt for barn och ungdomar

Projektet drivs av Region Stockholm och dr en ar en nationell webbplattform som samlar
digital vardinformation for barn och ungdomar, framst i dldersgruppen 7 - 15 ar. Genom att
utveckla och prova nya digitala verktyg och metoder pa webben kommer malgruppen att
tillhandahalla information, forberedelser och rattigheter i hélso- och sjukvarden. Projektet

paborjades i juli 2023 och avslutas i juli 2026. Féreningen ar med som referens. For att lasa
mer om projektet, besok den har sidan: MediPrep

Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv

Arvsfondprojektet, Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv ar ett projekt dar foreningen ar
huvudsokande. 2024 var projektets fjdrde och sista ar. 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 har varit sarskilt fokus pd ungdomar och

unga vuxna med Downs syndrom. Malet har varit 6kad delaktighet och inflytande i vidare studier,
arbete och pa fritiden.

Under projektets fyra ar har bland annat fem rapporter och évningsmaterial tagits fram. Dartill har
utbildningsfilmer producerats och handledning for personal har genomforts. Projektet har spridits
genom forelasningar, presentationer och utstallningar, med dver trettio evenemang genomforda.

Metodmaterialet har anvants pa skolor och i andra institutioner och dven delats med allmanheten
via familjeevenemang och konferenser.

Projektet har visat pa positiva resultat, dar elever har forbattrat bade sina sprakliga och sociala

fardigheter. Foraldrar och pedagoger rapporterar om okad sjalvstandighet och storre delaktighet
fran eleverna i olika sociala situationer.

Svenska
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Foto:bilder fran projektet Med spraket som nyckel.
Citat fran vardnadshavare:

"Hon har fatt ett storre ordforrad och storre
sjalvfortroende i att fora sin egen talan, vilket ar helt
ovarderligt.”

"Vagar ta storre plats i kommunikationen.”

"Det ar under det som skett.”

"Vi ser stor skillnad pa NN 10 ar efter ca 6 manaders
arbete med Spraket som nyckel.”

"Han har utvecklats massor pa senare tid och har
storre talamod och guidar oss rétt nar vi famlar.”

"Han hade inte alls samma medvetet innan och nu tror
jag faktiskt att han har stor chans att lara sig att lasa och
skriva.”

Har finns mer information om projektet: Spraket som
nyckel till ett delaktigt vuxenliv - SvDf

Mia Wright, projektledare och Jeanette Persson, handledare i projektet.

Svenska
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Organisation

Medlemmar

Svenska Downféreningen ar en ideell medlemsorganisation som arbetar for personer med Downs
syndrom och deras anhoriga. Var styrka ligger i vara medlemmar - ju fler vi ar, desto storre genomslag far
vart arbete och var mojlighet att paverka. Det ar darfor gladjande att se att foreningen fortsatter att vaxa
med fler medlemmar varje ar.

Den 31 december 2024 hade foreningen 4 034 medlemmar. Detta ar en 6kning med 91 medlemmar fran
forgdende ar. Antalet huvudmedlemmar har dock sjunkit vilket betyder att medlemsdkningen avser nya
familjemedlemmar som registrerats till ett familjemedlemskap. Foreningens medlemsregister
tilhandahalls av foretaget Foreningssupport.

Medlemsavin for fornyelse av medlemskap 2025 skickades, for forsta gangen, ut digitalt till alla
medlemmar som har en e-postadress registrerad i medlemsregistret i oktober 2024. Foreningen vill med
detta ge medlemmarna en majlighet att betala sin avi digitalt med férhoppning om att det kommer att
forenkla for medlemmen att fornya sitt medlemskap.
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kategori
2N RN IR I EETEN EECEN T

Totalt antal

Det kommer férhoppningsvis ocksa innebara en lagre portokostnad for féreningen samt mindre
miljopdverkan nar de fysiska utskicken minskar. De medlemmar som inte har en e-postadress
registrerad fick sin avi skickad per post i oktober 2024. Medlemmarna informerades om
mojligheten att betala sin avi digitalt i det medlemsbrev som gick ut i borjan av hosten. Det digitala
utskicket av medlemsavin kommer utvarderas under 2025 infor nasta ars utskick.

Digitala medlemskort

| oktober 2024 lanserade foreningen digitala medlemskort som medlemmarna finner i sin profil i
medlemsregistret. De digitala medlemskorten ar en del i vart arbete for att Oka tillgangligheten for
vara medlemmar.

Medlemsbrev

Medlemsbrevet dr en viktig informationskanal till medlemmarna i foreningen. Det har skickats ut
fyra ordinarie medlemsbrev till alla medlemmar via epost och &ven publicerats pa foreningens
medlemsforum pa Facebook, samt pa intranatet pa hemsidan. Dar finns det ocksa ett arkiv med
tidigare ars medlemsbrev

Varbrevet
Sommarbrevet
Hostbrevet
Vinterbrevet

Foto: Daniel Bjugard. Bilder fran medlemsaktivitet med avdelning Stockholm
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https://www.svenskadownforeningen.se/app/uploads/2025/04/svdf_medlemsbrev_februari_2024-6.pdf
https://www.svenskadownforeningen.se/app/uploads/2025/04/svdf_medlemsbrev_juni_2024_1-9.pdf
https://www.svenskadownforeningen.se/app/uploads/2025/04/svdf_medlemsbrev_rocktober_2024-7.pdf
https://www.svenskadownforeningen.se/app/uploads/2025/04/svdf_medlemsbrev_december_2024-1-1.pdf
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LOKALT

Lokala avdelningar

Svenska Downféreningen hade vid drets borjan arton lokala Avdelningar i nitton av landets tjugoen
regioner. Inga nya avdelningar bildades under 2024.

De lokala avdelningarna ar
basen i foreningens
verksamhet och maojligheten
till gemenskap och moten for
vara medlemmar. Under
2024 har avdelningarna haft
en mangd olika aktiviteter,
bade gemenskapsframjande
sasom utflykter, idrottsdag,
filmvisning och familjetraffar
men aven olika sorters
forelasningar till exempel
infor skolstart.

Svenska Downforeningens
lokala avdelningar 2024

. Etablerade avdelningar

Dralirma

G laned
Givleborg
Jimkaiping

-I\!l
Viirmband
Vst (Via Gitaland + Halland)
Viisterbotten

Visternorriand

Viistmumlanid

Ostergitland

Oreliro

. Saknar avdelningar
Blekinge
Kronobery,

Flera av avdelningarna ar ocksa aktiva pa funktionsrattsomradet genom dialogmoten och
liknande med kommun och region. En av avdelningarna har varit vilande och inte haft
nagra aktiviteter; Avdelning Dalarna. Nedan finns ett axplock av evenemang och annat som
har arrangerats av avdelningarna.

Svenska Downforeningen Gdavleborg

 Fysiskt arsmote 28 januari.

 Deltagit pa ordférandetraffar med Funktionsratt Gavleborg, deltagit pa Funktionsratt
Gavleborgs arsmote, deltagit vid tio méten med "Aktiv fritid for alla” Séderhamn och fyra
ma&ten med Tillganglighetsradet i Séderhamns kommun.

* Medverkat i Soderhamns kommuns "Instagram-vecka”

* Intervjuats av P4 Gavleborg (21 mars).

e Firade Rocka sockorna pa Vildriket i Jarvso.

e Narvarade vid Lillbergets Forskolas "Tradgardsfest” (30 maj).

¢ Samverkanspartner under "Sommarkul” i Soderhamn kommun dar vi dels arrangerade en
"Friidrottsdag” och en "Skargardstur” i samverkan med Soderhamns kommun, narvarit pa
"Prova pa att fiska”, "Prova pa pingis”, "Naturpromenad med korvgrillning”, "Stadsvandring”
och "Sommarfesten”.

e Arrangerade en "Familjehelg” 26-28 juli med fokus pa halsa och fysisk aktivitet.

* Friidrottsdag (14 september) i samverkan med Parasport Gavleborg och Séderhamns IF.

* Deltog i Internationella Funktionsrattsdagen (3 december) med foreldsning av bland annat
Bengt Westerberg och underhallning av Den grona kéren. Dagen genomfordes i samverkan
med S6derhamns kommun, Attention Séderhamn, Parasport Gavleborg och RF-SISU
Gavleborg.

e Julbad och julfest pa Aquarena Hallasen och Broberg/Séderhamns klubbstuga (8 december).
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Svenska Downforeningen 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)

* Deltagit i diskussioner med andra féreningar och Region Gotland kring frégestallningar om
kontaktperson/ledsagning samt organisation

Foto: Bilder fran avdelning Gotland

Avdelning Jamtland

* Fysiskt arsmote 3 februari.

* Firade Rocka sockorna pa Motesplatsen 24 mars. Foreningen bjod pa fika.

* Det har varit tva traffar pd Motesplatsen under dret, den 12 maj och den 17 november.
 Deltagit med representation pa Dialog forum den 19 april och den 24 september.

* Deltagit pa vard-omsorgsférvaltningen Ostersunds kommun den 19 november.

e Deltagit vid Brukarradet BUH.

Avdelning Jonkoping
e Digitalt arsmote 29 januari.
* -Rockade sockorna den 16 mars.
o Traffi Stadsparken i Jonkoping den 14 december.

Svenska
Downforeningen
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Avdelmng Kalmar
* Fysiskt arsmote 20 januari.
» Samvaro i samband med Vindfestivalen/Drakfestivalenen vid Barby Alvar pa Oland under juni
manad.
 Familjetraff pa Astrid Lindgrens varld i augusti.
* Startat en para gymnastiktrupp i samarbete med Parasport Sverige.

Foto: Bilder fran avdelning Kalmar

Avdelning Norrbotten

e Fysiskt drsmote 13 februari.
e Traff pd Leos Lekland i Luled i samband med det lokala drsmétet.

Avdelmng Skdane

Valkomna till drsmote for avdelning Skane
e Bjod in medlemmar till att delta pa genrepet av melodifestivalen i Malmo
e Musik- och danslager med avdelning Skane!
e 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
e Fira Rocktober med avdelning Skane
¢ FErbjudit medlemmarna gratis biljetter till Moomsteaterns forestaliningar i Malmad

Svenska
Downforeningen
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Avdelning Stockholm

 Digitalt arsmote 11 februari.

* Februari: Skidskola i Hammarbybacken

e Mars: Rocka sockorna-fest

* April: Forelasning om skolformer med Robert Oberg

e Maj: Forelasning om halsa med Eva Flygare Wallén

e Juni: Picknick med allsdng, brannboll och andra aktiviteter vid Stora Skuggan

e Augusti: Skansen for alla och "Jag kan cykla” tillsammans med FUB

* Oktober: Rocktober-bowling. Detta ordnades for forsta gangen och var tankt som en aktivitet aven for
aldre barn och ungdomar. Det blev uppskattat och vi planerar att fortsatta med det nasta ar.

¢ November: Foreldsning av Parasportforbundet, Stockholm

e December: Junibacken

* Fortsatta samtal med Habiliteringen under aret.

Foto: Daniel Bjugard. Bilder fran avdelning Stockholm 2024.
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Avdelning Sodermanland

‘Digitalt drsmote 20 januari.

Avdelmng Uppsala

e Digitalt arsmote den 5 februari.

Firandet av Rocka sockorna-dagen i samarbete med Uppsala stadsbibliotek och FUB Uppsala-Knivsta i
Stadsbibliotekets lokaler.

Evenemang holls for uppmarksammandet av kunskapsmanaden for Downs syndrom den 19 oktober
vid Fyrishovs Bowling, dar féreningen bjod medlemmar pa bowling och mat.

Avdelning Varmland

Digitalt arsmote den 11 februari.

En medlemsaktivitet med bland annat pizza och fika anordnades pa Brigadmuseum i Karlstad.

En familjedag med fika, mat och aktiviteter anordnades vid Mariebergsskogen tillsammans med RBU
Varmland.

FUB Varmland bjod in till en heldag om LSS 30 ar den 18 oktober.

Ordforande har foreldst pa barnskotarutbildningen pa Komvux den 14 november om Svenska
Downforeningen och anhorigperspektivet.

Ordftrande har deltagit pa tva stycken brukar/patientrdd med barnhabiliteringen, syn och hérsel och
hjalpmedel.

Avdelning Visternorrland

Digitalt arsmote 4 februari.

Medlemstraff pd Norra Berget i Sundsvall, cirka 20 personer deltog.

Ambitionen har varit att Oka antalet aktiva medlemmar och att skaffa fler medlemmar, bland annat
genom att satta upp lappar med information om att féreningen finns pa relevanta platser.

Moten och dialog med den lokala FUB-foreningen.

Avdelning Vastmanland

Fysiskt och digitalt drsmote den 4 februari.

Rocka sockorna disco i Surahammar den 16 mars.

271 mars saldes armband pa Ica Kvantum i Vasteras till forman for Svenska Downféreningen.
Forsaljningen fortlopte under hela dret och totalt genererade det 6 350 kr till féreningen.
‘Familjedag pa Stall Klockartorp i Vasteras. Trocadero sponsrade med dricka och vi at smorgastarta
och fika. Togge trollkarl spexade med barnen och Sofiabandet och hade konsert.

Foto: Bilder fran avdelning Vastmanland 2024.
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Avdelning Vast

* Digitalt arsmote den 30 januari.

e Rocka sockorna fest pa Varldskulturmuseet med upptradande av artisten Elecktra bland annat.

* Anhdrignatverk i Goteborg som traffas och utbyter erfarenheter kring hur det ar att ha ett
barnbarn med Downs syndrom.

* Arrangerade en familiehelg pa Serneke Arena den 12-13 oktober for andra gangen. Det var
forelasningar som handlade om majlighet till arbete, spraktraning, praktiska kunskaper om god
man mm parallellt med att fysiska aktiviteter erbjods barn, ungdomar och unga vuxna. Flera av
forelasarna var unga vuxna med Downs syndrom. Det var dver 100 medlemmar som deltog.

* Deltagit i moten med Funktionsratt Vasterbotten och samarbetat med lokala organisationer som
tex FUB, Passalen, SV, Spinn, Varldskulturmuseet. nar vi arrangerar vara aktiviteter

Foto: Bilder fran avdelning Vast 2024.

Svenska
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Avdelning Orebro

e Digitalt drsmote den 13 februari.

Avdelning Ostergotland

 Digitalt arsmote den 11 februari.

* Rocka sockorna firades den 23 mars med grillning, vitterlekar och tipspromenad vid Vidingsjo
motionscenter i Linkoping.

* Bowling och mat péa Fix Bowlingcenter i Séderkdping den 30 november.

» Samarbete med FUB och AUTISM Sverige (Ostergotland) kring idrottsaktiviteter. Detta samarbete
fortsatter under 2025.

e Samarbete med Linkdpings universitet kring en aktiv fritid for alla. Detta samarbete ska fortsatta
under 2025.

e Deltagit i ett antal digitala moten med Funktionsratt under aret.

* Representant i Habiliteringsradet som har moten tva ganger per termin.

* Deltagit vid Habiliteringens APT pa Vrinnevisjukhuset den 2 december. Tillsammans med FUB och
RBU presenterade vi var verksamhet.

Foto: Bilder fran avdelning Ostergétland 2024.

Svenska
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Avdelning Vasterbotten

e Fysiskt drsmote den 27 januari.

¢ Diskussioner med FUB om boenden och férandringar som kommmunen planerar.

e Rocka sockorna tillsamsnmans med stadsbiblioteket i Umed. Bland annat hade vi dramalek, dans,
pyssel, utkladning och fotografering.

* Deltog vid Funktionsratt Vasterbotten arsmote.

* Deltog vid Umed Centrum for Funktionshinder forskning - Vem bestammer? Forelasningar och
diskussioner.

* Barn- och ungdomstraff organiserades tillsammans med FUB. Grillning av hamburgare, lekte i
lekpark, spelade spel och fikade.

e | ager Lycksele organiserades i borjan av juni for tredje aret i rad. Vi var pa djurparken, at pizza
tillsammans, lekte lekar och larde kanna nya familjer.

 4H halvdagslager organiserades tillsammans med FUB dér deltagarna fick rida, hélsa pa faren,
grisarna och kaninerna, ga tipsrunda och testa att rykta hastarna och gora i ordning dem fore
ridning och ta hand om dem efter.

e Lektraff pa Leos lekland.

¢ Julfest med mat, lekar, dans kring julgranen och pyssel.

e |ekparkshang nagra ganger under aret och organiserat foraldratraffar tillsammans med FUB.

* Margareta Risberg har, for foreningens rakning, via funktionsratt Vasterbotten, svarat pa en
remiss fran regionen.

Foto: Bilder fran avdelning Vasterbotten 2024.

Svenska
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RIKS

Arsmote

Den 27 april hade foreningen sitt riksarsmote. Motet holls pd Good Morning Hotel i Hagersten och
totalt ndrvarade sextiodtta personer, varav femtiosju deltog fysiskt och elva deltog digitalt. Av dessa
var trettiodtta personer rostberattigade ombud. Pa arsmotet representerandes femton av
foreningens sjutton aktiva avdelningar. Antalet anmalda ombud var fyrtiotva av fyrtiodtta maojliga.

En ny ordférande, Tord Hermansson, valdes in pa arsmétet. En motion bifogades till drsmétet fran
Avdelning Vastmanland. Styrelsens forslag till arsmatet, Analys av och uppdatering av féreningens
vision och syfte i ett foranderligt samhéalle godkéndes av drsmotet. Styrelsen beviljiades
ansvarsfrihet.

Foto: Bilder fran arsmote 2024.

Medlemsavgift

Medlemsavgifterna faststalldes enligt féljande for nastkommande ar:
Familiemedlemskap 300 kr
Personligt medlemskap . 100 kr
Stodmedlemskap 200 kr
Styrelsen

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 styrelsen vara minst fem och hogst nio ledamadter. Ambitionen ar att
styrelsen ska besta av representanter med olika geografisk férankring och olika
intresseomraden. Mandattiden &r tva ar for samtliga styrelseledamater. Pa drsmotet bifolls
valberedningens forslag om atta ledamoter.

Svenska
Downforeningen
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Foto: Svenska Downféreningen. Styrelsen 2024

Ledamoter valdes i enlighet med valberedningens
forslag pa arsmotet 2024:

Tord Hermansson Ordférande Vald 2024 - 2026
Anna Brandstrom Vice ordférande Vald 2023-2025
Katarina Moen Lindberger Ledamot Vald 2023-2025
Ida Eliasson Ledamot Omval 2024 - 2026
Anna Ogenstad Ledamot Omval 2024 - 2026
Daniel Ostlund Ledamot (Nyval 2024-2026)
Johanna Sommansson Ledamot (Bylinadsval 2024-2025)
Daniel Horttana Ledamot (Omval 2024-2025)
Styrelsemoten

Styrelsen har haft atta protokollférda styrelsemdten under aret. Dartill har det varit tva
arbetsdagar med kansliet.

Revisor Valberedningen
Revisionsbyran Deskjockeys, Herman Stal, Avdelning Vasterbotten,
vald 2023-2025 nyval, 3 ar 2024-2027

Carina Karlsson, Avdelning Gavleborg,
vald 2023 pa 3 ar, 2023-2026

Lekmannarevisorer *Sophie Lindhoff, Avdelning Stockholm,

fyllnadsval 1 ar 2024-2025
UIf Eriksson, Avdelning Vast,

omval 1 ar, 2024-2025 *Fyllnadsval efter Paul-Philip Abrigo som
Mats Johansson, Avdelning Ostergétland, avgick i fortid.
nyval 1 ar, 2024-2025

Svenska
Downfdreningen
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Expertgruppen

Svenska Downféreningens Expertgrupp Expertgruppen ar ett utskott till Svenska

bestar av vuxna personer som sjalva har Downforeningens riksstyrelse. Gruppen har tva
Downs syndrom. Under 2024 utokades viktiga uppgifter, dels att ge sina asikter till styrelsen
gruppen med en person, vilket innebar att  och att jobba med frdgor som ar viktiga for
Experterna numera bestar av: personer med Downs syndrom.

Annica Bodin g dovisad I
Johanna Nyberg TEJn ir 203]'4 re kQwsa e Expertigrupg%r;;e;g taten
Filip Larsson ran boendeenkdten som togs fram or

styrelsen pa ett styrelseméte och aven for

Rasmus Wallin YSE 3 R
foreningens fortroendevalda via Manadens Team.

| samband med Rocka sockorna, publicerades ocksa en artikel i ETC, "Vi har ratt till var fritid, " skriven av
foreningens Expertgrupp.

Med hjalp av Expertgruppen har féreningen kommit i gdng med att géra delar av hemsidan mer
lattillgangligt. Expertgruppen har ocksa haft en aktiv del i vilka arsmotesdokument som ska goras |
formatet lattlast och med bildstod.

| oktober deltog Johanna Nyberg fran Expertgruppen, med sin ledsagare Jimmy Nilsson, Carina Karlsson,
handledare Expertgruppen, Anna Brandstrém, vice ordférande och Mickan Lining fran kansliet pa Downs
Syndrom Norges Tvarkontakt. Pa plats i Oslo holl delar av foéreningen en inspirerande forelasning om hur
Expertgruppen kom till och hur den arbetar. Det var mycket uppskattat - och Downs Syndrom Norge vill
garna starta nagot liknande.

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

Foto: Svenska Downféreningen. Fran vanster: Filip Larsson, Johanna Nyberg, Annica Bodin och Rasmus Wallin
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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 [6pande med bland annat intressepolitik, skolfragor,
medlemsstod, hantering av medlemsregister, intern och extern kommunikation, kampanj,
insamling, administration, policy och riktlinjer, hantering av féreningens ekonomi,
bidragsansokningar och stod till arbetsgrupper och lokala avdelningar.

Under 2024 bestod personalen pa kansliet av foljande fyra personer, motsvarande 2,9 tjanster:
Karen Flo, kommunikation och skola, Anna Halldén, kanslichef, Christina Lidén, administration och
Mickan Luning, intressepolitik och lokala avdelningar. Foreningen ar medlem i
Arbetsgivarforeningen Fremia.

ARBETSGRUPPER

Foreningens arbetsgrupper/ intressegrupper fyller en viktig funktion, da det ger mojlighet 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 2024 dar fokus for gruppen
har varit hur vi kan vidareutveckla var férening och gora den annu battre for vara
medlemmar. Arbetsgruppen har bland annat tagit fram ett forslag om att erbjuda digitala
medlemskort till vara medlemmar vilket styrelsen informerades om i september 2024.
Arbetsgruppen har bestatt av fyra personer som har haft fyra moten under aret.

Arbetsgruppen for sjalvrepresentation

Svenska Downféreningens Sjalvrepresentationsgrupp har som uppgift att stotta
Expertgruppen i deras uppdrag som ar att ge sina asikter till styrelsen samt att arbeta med
frdgor som ar viktiga for personer med Downs syndrom. Sjalvrepresentationsgruppen ar
lanken mellan styrelsen och Expertgruppen. Under aret har arbetsgruppen genomfort sex
digitala arbetsmaten. Dartill har arbetsgruppen haft fem moten med Expertgruppen, varav ett
mote var fysiskt pa kansliet. Arbetsgruppen har bestatt av fyra personer.

Lagergruppen
Arbetsgruppen ar ansvariga for att planera, genomfora och sakra ekonomin for féreningens
lager pa riksniva. Arbetsgruppen har haft tio digitala arbetsmaéten under aret. Dartill har

lagergruppen haft ett fysiskt mote, Lagerspecial med fokus pa det dvergripande och strategiska
malen for lagerverksamheten. Arbetsgruppen har bestatt av fyra personer.

Svenska
Downfdreningen
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Organisationsutvecklingsgruppen

Foreningens Organisationsgrupp arbetar for att utveckla bade den lokala organisationen

i respektive region och riksorganisationen. Fokus ligger dven pa att utveckla samarbetet
mellan dessa. Gruppen bestar av representanter fran kansliet och styrelsen. Under 2024
pausade gruppen fram till hosten da arbetet med nagra olika riktlinjer inom foreningen
drog i gang igen. Dessutom hade gruppen fatt i uppdrag av styrelsen att arbeta med det
forslag som styrelsen lamnade till arsmotet i april - att se dver foreningens vision,
analysera och omarbeta beskrivningar av foreningens syfte och roll - och som
konsekvens utreda ett eventuellt behov av namnandring pa foreningen. Ett stort uppdrag
som paborjades och som kommer fortsatta under 2025.

PRIO-gruppen

| september 2023 bildades, pa uppdrag av styrelsen, en arbetsgrupp vars syfte var att fortydliga
och definiera féreningens prioriterade verksamhetsomraden for kommande ar.

Arbetsgruppen fick i borjan av 2024 ett nytt uppdrag fran styrelsen vilket var att ta fram en

ny samlad struktur for foreningens verksamhetsplan och de styrdokument som ligger till grund
for verksamhetsplanen. Det inkluderar budget, féreningens verksamhetsomraden,
arbetsgrupper och arbetsordning. En del i uppdraget var ocksa att skapa en mall for
verksamhetsplanen som enkelt kan sorteras pa verksamhetsomrade och namn pa ansvariga
personer samt en mall f6r budget som tydligt ar lankad med verksamhetsplanen. Den nya
strukturen samt mallarna presenterades pa arbetsdagen for kansli och styrelse i september
2024 och anvands for forsta gangen for verksamhetsaret 2025. Denna mall kommer ligga till
grund for foreningens verksamhetsberattelse fran och med 2026.

Arbetsgruppen har bestatt av tre personer (tva personer fran kansliet och en person fran
styrelsen) och har haft tio méten under 2024.

Arsmétes och Tvéirkontaktsgruppen

Arsmotes och Tvarkontaktgruppen ar den arbetsgrupp som star for planering och
genomforande av foreningens riksarsmate och Tvarkontakt. Infor arsmétet och
Tvarkontakten i april, genomférde arbetsgruppen sju digitala moten. Infor den digitala
Tvarkontakten pa hosten genomfordes sex digitala arbetsmaten.
Arsmotes/Tvarkontaktgruppen har bestatt av fyra personer under aret.

Arbetsgruppen for revideringen av
“Valkommen dalskade barn”

Arbetet med att revidera boken Valkommen alskade barn, som ursprungligen gavs ut
2005, tog ordentlig fart under hosten 2024. Arbetsgruppen bestar av kunniga och
engagerade medlemmar samt representanter fran bade kansliet och styrelsen. | slutet av
2024 holl arbetsgruppen sitt forsta mote, och planen ar att den nya utgdvan ska vara
fardig for distribution lagom till Rocka sockorna kampanjen 2026.

Svenska
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IT

Svenska Downforeningen arbetar kontinuerligt med foreningens IT-sakerhet och med att efterfdlja
dataskyddsforordningen (GDPR) for att forsakra att vi minimerar risken for intrang samt att vi
behandlar personuppgifter pa ett korrekt satt enligt lag. Vi arbetar tillsammans med IT-konsulterna
samt Whitespace i detta arbete.

Foreningen har under 2024 fortsatt arbetet med att skapa 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 fortsatt att inkludera fler
fortroendevalda som har férenings e-postadresser samt sett dver behdrighetsgrader for de som
har tillgang till féreningens gemensamma dokument och system.

Svenska Downféreningens kansli har ocksa tagit fram ett utbildningspaket for fortroendevalda med
fokus pa Microsoft365 samt personuppgiftshantering. En forsta digital utbildning for
fortroendevalda holls i december. Utbildningen kommer att fortsatt erbjudas digitalt en gang per
ar. En sammanfattning av utbildningen kommer under bérjan av 2025 att skickas ut till alla
fortroendevalda som inte har maojlighet att delta vid de utbildningstillfallen som erbjuds.

EKONOMI

Den ekonomiska strategin for foreningen ar att verksamheten ska vara i god ekonomisk balans
med tillrackliga marginaler for oférutsedda handelser. Vidare ska foreningen efterstrava Svensk
Insamlingskontrolls regler for anvandandet av medel (minst 75% ska ga till verksamheten).
Likviditetsmassigt ar inriktningen for féreningen 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 féreningen sex manaders fasta
utbetalningar ska kanslichefen varna styrelsen.

Under 2023 fardigstallde kassoren i styrelsen och delar av kansliet arbetet med att uppdatera
foreningens ekonomipolicy. Ekonomipolicyn redovisades sedan digitalt for alla fortroendevalda
under 2024.

oreningens viktigaste intaktskalla ar statsbidraget. Verksamhetsbidraget fran Socialstyrelsen soks
och beviljas for ett ar i taget. For 2024 beviliades 2 375 911 kronor i bidrag fran Socialstyrelsen.
Totalt mottog foreningen ca 466 tkr i sponsring fran foretag under 2024. Det var nagot hogre an
budgeterat. Féreningen mottog ca 147 tkr i gavor fran privatpersoner, vilket var ca 49 tkr lagre an
aret innan. Gavor fran privatpersoner kom i form av minnesgavor, hogtidsgavor och privata
insamlingar. Intakterna fran manadsgivare var enligt budget och oférandrat fran aret innan.
Medlemsavgifterna genererade ca 367 tkr i intakt, vilket var enligt budget. Utfallet for 2024 visar pa
ett minusresultat pa ca 477 tkr.

Foreningens utgifter bestar framst av kansli-personalkostnader, stod till lokala avdelningar och
utgifter i samband med moten sdsom drsmote och tvarkontakt.

Svenska
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INSAMLING

Under 2024 har Svenska Downforeningen undersokt mojligheten att implementera ett CRM
system for att effektivisera foreningens insamlingsarbete. Arbetet med att utforska olika CRM
system har bland annat innefattat ett probono samarbete med foretaget Streamstone Relations
som efter en behovsanalys gav foreningen maojligheten att testa ett CRM system “Hubspot”
kostnadsfritt under en manad. Bland annat gjordes ett digitalt utskick med syfte att fa fler privata
gavor. Systemet visade sig vara ett avancerat och kostsamt CRM system som i dagslaget inte
uppfyllde foreningens behov. Hubspot riktar sig till storre foretag och organisationer och innebar
en stort finansiellt dtagande. Vi valde darfor att inte ga vidare med Hubspot. Arbetet med att
implementera ett CRM system fortsatter under 2025.

Samarbeten med andra organisationer

e 1177 Vardguiden

e Attention

* Autism Sverige

e Centrum for Sallsynta diagnoser

* Disability Rights Sweden

¢ Down Syndrome international (DSi)

* European Down Syndrome Association (EDSA)

* Funktionsratt Sverige

* Foreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB)
* Glada Hudik-teatern

* Hagaberg folkhdgskola

¢ Karolinska Universitets Sjukhuset

e Parasport Sverige

o Studieforbundet Vuxenskolan (SV)

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

e Varldskulturmuseet

Svenska
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Tack till er som ger

Svenska Downféreningen har under 2024 tacksamt mottagit bidrag fran foljande stiftelser och
fonder:

¢ Kronprinsessan Victorias fond

e Kungl. Patriotiska Sallskapet

¢ |okala hjdlpen

e Prins Carl Gustafs stiftelse

e Stiftelsen Oscar Hirsch minne

e Stiftelsen UIf Lundahls Minnesfond
e Sunnerdahls stiftelse

o Ahlén stiftelsen

o Ake Wiberg stiftelse

Vi onskar ocksa tacka foljande foretag for ett gott
samarbete under dret:

* Babyshop group
* Hatten forlag

* Inovela

e [agsmycken

e MyNewsdesk

e Pressbyran

* RaceONE

* Seger

¢ Skandia fastigheter
e Skyltmax

* Smarteyes

* Spendrups

* Sweden charity Hessleholm
e Trocadero

e Vardvaskan

Svenska
Downforeningen
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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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