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Nu gdar vart innehdllsrika jubileumsar mot sitt slut och vi vill passa pa att rikta ett
stort tack till alla vara medlemmar. Det &r ni som ger tyngd i vara argument till
politiker och i andra forum. Med en stark organisation i ryggen, i form av mdnga
medlemmar, har Svenska Downfdreningen en reell méjlighet att paverka och det
tackar vi er var och en for.

Vill ocksa passa pa att 6nska alla
God Jul & Gott Nytt Ar!

/ Veronica Magnusson Hallberg, riksordférande

i

KAYLA MCKEON

Valkommen pa forelasning

Den 17 januari 2023 kl. 20:00 kommer amerikanska
Kayla McKeon halla en digital foéreldasning for
medlemmar i bade Svenska Downféreningen och
Norsk Nettverk for Down Syndrom.

Kayla McKeon ar chef for "Grassroots Advocacy” hos
"National Down Syndrome Society (NDSS)” dar hon arbetar
for att framja lagstiftning som ar gynnsam for personer och
anhoriga till personer med Downs syndrom.

Anmal dig har.


https://bit.ly/Kayla_McKeon
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STODMEDLEMSKAP

En mojlighet fran och med arsskiftet

Vid arsskiftet 2022/2023 utgdr medlemsformen yrkesmedlemskap och ersatts av
stodmedlemskap. Bade familjemedlemskap och personligt medlemskap kvarstar.

Stodmedlemskap ar for dig som vill stodja Svenska Downféreningens pdverkansarbete,
men som inte ar anhorig till en person med Downs syndrom.

Ett stddmedlemskap ar en viktig insats, da antalet medlemmar och stédmedlemmar ger
tyngd i vara argument till politiker och i andra forum. Med manga medlemmar, har
Svenska Downfdreningen en reell mojlighet att paverka. Genom ett stddmedlemskap
stodjer du ocksa var verksamhet ekonomiskt genom din medlemsavgift.

Vi hoppas att ni vill hjdlpa oss att sprida denna information sa att vi kan véxa oss
starkare. Mer information kommer efter arsskiftet.

PAVERKA LOKALT

Vialkommen till din lokala avdelnings arsmote

| januari ar det dags igen for de lokala avdelningarnas
arsmoten. Pa det lokala arsmotet har alla medlemmar som
ar 16 ar och uppadt rostratt. De lokala arsmotena halls
mellan 1 jan - 14 feb och kallelse skickas via e-post.
Motioner till den lokala styrelsen ska ha kommit in senast
en vecka fore arsmotet.
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OBSTRUKTIV SOMNAPNE (OSA)

Ny forskning och rekommendationer

Andningsuppehdll under sémnen, sdémnapnéer, ar mycket vanligare forekommande hos
personer med Downs syndrom an i ovriga populationen. Detta galler person med Downs
syndrom (DS) i alla aldrar. Dessa sbmnapnéer har negativ effekt pd halsa och utveckling.

Forskare i USA, Italien och Spanien har nyligen forsokt ta fram ett validerat
frageformular for foraldrar, som i kombination med en vanlig ldakarundersokning skulle
kunna identifiera de personer med DS som inte behover en polysomnografi. Tyvarr blev
resultatet inte tillrackligt bra for att vara kliniskt tillforlitligt som metod - det blev fel for
cirka halften (PMC36426646).

For att utesluta obstruktiv sémnapné eller fa en diagnos sa krdvs en professionell
sémnutredning dar man mater andningsuppehall, syresattning och somnstadier m m.
Det finns behandlingar for somnapné. Vardcentralen eller barnlakare kan hjalpa till med
remiss for somnutredning.

| "Downs syndrom medicinskt vardprogram 0-18 ar” ar rekommendation att alla barn
med DS bér genomga en nattlig registrering innan 4 ars alder.

Las gdrna mer pa var hemsida:

e Om CPAP
e Om stimulering av tungmuskelnerven

MEDLEMSFORUM PA FACEBOOK

Du ar vél medlem i Svenska Downforeningens medlemsforum pa Facebook? En
privat grupp endast for medlemmar dar vi bland annat lagger ut olika tips. Du ansoker
sjalv om medlemskap i Facebookgruppen nar du betalat din medlemsavgift.


https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/andningsmask-med-overtryck-for-battre-somn-cpap/
https://www.svenskadownforeningen.se/kunskapsbank/medicinsk-forskning/stimulering-av-tungmuskelnerven-for-battre-somn/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36426646/
https://www.facebook.com/groups/110959112254350
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ENKAT OM BOENDESITUATION

Ett initiativ fran Svenska Downforeningens Expertgrupp

Svenska Downforeningens Expertgrupp har tagit initiativ till en enkat som vander sig {ill
vuxna personer (18 ar och aldre) med Downs syndrom och frédgar hur de trivs med sin
boendesituation.

Vi vill f& kdnnedom om vuxna personer med Downs syndroms boendesituation for att
kunna framféra malgruppens synpunkter och paverka utvecklingen.
Har hittar ni enkaten.

En rapport fran forelasningen med

DR. BRIAN SKOTKO

Under hdsten arrangerade vi tillsammans med Down
syndrom Norge (tidigare Norsk Nettverk for Downs
Syndrom) en medlemsforeldasning med Dr. Brian
Skotko.

Dr. Skotko dar en legend inom den internationella
Downs syndrom communityn och det var over 230
personer anmalda till evenemanget. Dr. Skotko holl
en engagerande forelasning om forskningsstudier
inom omradet Downs syndrom och vi hoppas kunna
arrangera flera liknande event framover.



https://bit.ly/boendesituation
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TACK

Stort tack till Kronprinsessan Victorias
fond samt Ake Wibergs stiftelse som
bada kommer att bidra med medel till
smabarnslagret 2023. Utan deras
generositet skulle det inte vara mojligt
att genomfora lagret.

\VZ ° o Vi riktar ocksa ett tack till alla féretag
som stodjer vart arbete. Tack for att
ni tillsammans med oss vill arbeta for

- » att sprida kunskap och minska
fordomar om Downs syndrom.

VARA OPPETTIDER UNDER JUL OCH NYAR

Svenska Downféreningen énskar er alla en God Jul och ett Gott Nytt Arl Kansliet har
julstédngt fran och med den 23 december och dppnar igen den 9 januari 2023. Under den
har perioden lases inkommande e-post endast sporadiskt och inga tack eller
minnesgavor kommer att skickas ut.

SVENSKA DOWNFORENINGEN

Vi tror pé alla manniskors potential och lika varde. Vi stravar efter ett samhalle dar
personer med Downs syndrom ar jambordiga medborgare med full delaktighet, jamlikhet
och sjdlvbestammande.

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.

Svenska Downfdreningen
Tel: 08 - 730 48 25 . .
info@svenskadownforeningen.se ’

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