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Julhdlsning fran ordforande

2024 gar mot sitt slut och det dr for de allra flesta dags att fa lite jul-
ledighet och kanske chansen att umgds med néira och kéra. Men vilket intensivt ar vi haft!

Sedan jag tilltrddde som ordférande i april kan jag konstatera att det finns massor av
saker vi engagerar oss i och foreningens arbete har uppmdrksammats pd manga sdtt.
Det finns ocksd en vdldigt fin energi och kreativ instéllning bland de mdnga jag méter,
vilket gor att jag kénner stor tillforsikt i att vi tillsammans skall fortsétta utveckla Svenska
Downféreningen och var roll i det svenska samhdllsbygget.

I vér turbulenta omvdrld gar ‘supervaldret' mot sitt slut, och ca halva jordens befolkning
har haft val i sina respektive demokratier. Resultaten dr inte helt muntra vad géiller
demokratins kraft och synen pd ménskliga rdttigheter. | de76 Idnder ddr valen égt rum dr
de helt fria och rattvisa i 43 av dessa, enligt EIU (Economist Intelligence Unit). En dyster
verklighet. Vi resonerade lite kring detta och civilsamhdllets roll i att bevara och forstérka
demokratiska krafter i Sverige vid den digitala 'Tvérkontakten' i november.

Nyligen fick Svenska Downfdreningen majlighet att kommentera, tillsammans med
filosofen Jonna Bornemark, den aktuella diskussionen om fosterdiagnostikens fokus pa
Downs syndrom. | en val avstdmd artikel som publicerades av Svenska Dagbladet tillférs
en nyanserad bild av féreningens syn pd fosterdiagnostiken.

For trots att levnadsvillkoren for personer med Downs syndrom har forbdittrats, satsas
fortfarande stora resurser pa att identifiera foster med diagnosen. Ur artikeln; "Nér
fosterdiagnostiken leder till att det fods betydligt féirre barn med Downs syndrom - vems
ansvar dr det? Vilken mdnniskosyn har lett oss hit? Vi mdste vaga reflektera éver att de val
vi gér i dag formar framtidens férstdelse av vad en mdnniska dr. Personer med Downs
syndrom har alltid varit en del av ménnisklighetens historia. Lat ménsklig mangfald ocksa
vara en del av var framtid."
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For mig dr detta en av de allra viktigaste malsdttningarna vi maste ha som samhdlle.
En begrinsad mangfald ger ocksa ett begrdnsat samhdille. Det hér Gr varfor Svenska
Downfdreningen dr sa viktig. Att fa vara en del av foreningen gér mig stolt, 6dmjuk och
hoppfull infér framtiden.

God jul och ett Gott nytt ar!

Halsningar
Tord Hermansson,
Ordférande svenska Downforeningen

Sokes: kandidater till
Svenska Downforeningens
riksstyrelse

Att vara del av riksstyrelsen for Svenska Downfdreningen

ar ett viktigt och larorikt uppdrag, som ger dig ett brett natverk
i form av styrelsen, foreningens kansli, lokalavdelningarna samt
externa foretag och organisationer, men framfor allt - mdjligheten att kunna bidra till
ett battre samhalle for personer och anhoriga till personer med Downs syndrom.

Ingen kan gora allt, men alla kan gora nagot. Tillsammans kan vi gora skillnad for vara
anhoriga. Tveka inte att skicka in din nominering har eller e-posta
val@svenskadownforeningen.se

Vi deltog i debatten om fosterdiagnostik

Tillsammans med filosofen Jonna Bornemark skrev Svenska Downféreningen en
replik som publicerades i Svenska Dagbladet den 2 december. | repliken bemotte
vi den aktuella diskussionen om fosterdiagnostikens fokus pa Downs syndrom.

Vi lyfte att trots att levnadsvillkoren for personer med Downs syndrom har
forbattrats, satsas det fortfarande stora resurser pa att identifiera foster med
diagnosen. Socialstyrelsens senaste rapport visar att allt farre barn med Downs
syndrom fods.

| texten stallde vi frdgor som:
& Vilken manniskosyn har lett oss hit?
I? Bara for att vi kan ta reda pa nagot, betyder det att vi bor géra det?

2 Vilket samhalle vill vi ha?

LAS HELA VAR REPLIK HAR



https://sv.surveymonkey.com/r/VSN3B95
mailto:val@svenskadownforeningen.se
https://www.svd.se/a/PpaWze/personer-med-downs-syndrom-lider-inte
https://www.svenskadownforeningen.se/app/uploads/2024/12/DownsSyndrom_-SvDkulturdebatt.pdf
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Bilder fran foreningshosten
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Bilder fran avdelning Stockholms fest pa Junibacken
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Bilder fran foreningshosten
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Bilder fran bowling med avdelning Stockholm
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Vi bevakar, samverkar och paverkar!

Nedan finner ni ett axplock av féreningens pdgdende intressepolitiska arbete under dret:

e LSS fyller 30 ar, men rattighetslagens intentioner har gradvis urholkats. Den 3
december, pd Internationella funktionsrattsdagen, deltog Svenska Downforeningen
som en av arrangorerna av ett rundabordssamtal i riksdagen med temat: Vad kravs
for att aterta LSS intentioner?

* Personkretstillhorighet och diagnosen IF - nar, hur och av vem kan diagnosen IF
sattas? Diagnosen som satts styr bade tillgang till LSS och anpassad skolgang och
vi hor fran medlemmar som far problem med framst kommuner pga. detta. Har du
stott pa problem som har med diagnos/personkrets att gora, hor garna av dig till
kansliet!

e Vibevakar vaccinationsrekommendationer for personer med DS for covid-19,
sasongsinfluensa, pneumokockvaccination, RS-virus med mera.

e Vihar dven en plats i Folkhdlsomyndighetens samrad dar vi deltagit och diskuterat
olika folkhalsofrdgor ur ett funktionsrattsperspektiv.

e Vi bevakar hur EU:s nya arbetstidsdirektiv, den s.k. 11-timmars regeln eventuellt
paverkar personer med Downs syndrom avseende personaltathet i olika
verksamheter.

e Vihar en plats i Forsakringskassans Funktionshinderrdds samverkansgrupp
avseende omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning. Den generella nivan pa
omvardnadsbidragen ar fortfarande en bra bit under den som var nar det hette
Vardbidrag och 90% av alla ansokningar om merkostnadsersattning avslas. Det vill
vi forstds gora vad vi kan for att &ndra pa.

e Vi bevakar utvecklingen kring aldersgranser for tillgang till t.ex. recept och
journaler pa 1177 for foraldrar till barn med DS och tillgang till elektronisk
identifikation (BankID).

e Vihar forelast pd en utbildning i fosterdiagnostik och vagledning for barnmorskor
pa Karolinska Universitetssjukhuset och pa Universitetssjukhuset i Orebro. Vi har
ocksa forelast om Svenska Downforeningen och Downs syndrom for foretaget
Reitan Sverige.

e Vihar varit med i referensgrupp bade hos Folkhalsomyndigheten och E-
halsomyndigheten for det nya Fritidskortet for barn och unga och lyft var
malgrupps perspektiv i utformningen av detta.

e Tillsammans med andra funktionsrattsorganisationer har vi deltagit i ett
dialogmote med Diskrimineringsombudsmannen om diskriminering med fokus pa
rekrytering och etablering i arbetslivet.

e Visamverkar med FUB och Funktionsratt i skolfragor och svarat pa en remiss om
ett hallbart system for samlad kunskap om villkoren for barn och elever med
funktionsnedsattning i forskola och skola.

e Vi har deltagit pa dialogforum hos SKR pa tema "barn med funktionsnedsattning i
skola och forskola”.

e Vi har deltagit vid ett dialogtillfalle om arbetsféormedlingens projekt Samstart.
Samstart ar ett EU-finansierat projekt med mal att 6ka mojligheterna for unga med
funktionsnedsattning att fa en bra dvergang fran skola till arbetsliv.
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e Vi har deltagit i samrad med valmyndigheten om tillganglighet vid val.

e Vihar deltagit i samrdd med utredningen om anvandning digital teknik inom
socialtjansten.

e Vihar deltagit i mote med Vardansvarskommittén som ska utreda ett helt eller
delvis forstatligande av den svenska halso- och sjukvarden.

e Vihar deltagit i natverksmoten med Funktionsratts representanter i Institutet for
manskliga rattigheters rad.

e Vihar deltagit i P1 Kropp och sjals radioprogram om manniskor med Downs
syndrom.

Svenska Downforeningen pa
Landsmgte for
Downs Syndrom Norge 2024

Den 25-27 oktober deltog Svenska Downféreningen pa Landsmate for Downs
Syndrom Norge, inbjudna pa deras bekostnad. De som representerade 0ss var:

¢ Johanna Nyberg, Expertgruppen, med sin ledsagare Jimmy Nilsson

e (Carina Karlsson, mentor for Expertgruppen och styrelseledamot i Avdelning
Gavleborg

e Anna Brandstrom, vice ordférande och deltagare i arbetsgruppen for
sjalvrepresentation

e Mickan Luning, fran kansliet och deltagare i arbetsgruppen for sjalvrepresentation

Vi holl en uppskattad presentation om hur Expertgruppen kom till och hur den
arbetar, vilket inspirerade vara norska kollegor att starta liknande initiativ.

P3 eftermiddagen berattade Mickan och Anna om Svenska Downféreningens historia,
om vara lokala avdelningar, var nuvarande organisation, vart intressepolitiska arbete
och om vara Baby/Smabarnslager.

Ett stort tack till Downs Syndrom Norge for mojligheten att dela erfarenheter, utbyta
kunskap och inte minst for en fantastisk helg!
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Arsmote EDSA

— Tillsammans for ett inkluderande Europa

Den 25-27 oktober reste var ordférande Tord Hermansson och Karen Flg fran vart
kansli till Lissabon for EDSA:s (European Down Syndrome Association) arsmoéte och
konferens. Arsmoteshelgen arrangerad av den portugisiska féreningen PAIS21.
Det blev en inspirerande motesplats dar 33 representanter fran 25 lander delade
idéer, erfarenheter och visioner.

En gemensam kraft fér forandring

EDSA ar en kraftfull plattform som férenar Europas Downs syndrom-
organisationer. Tillsammans arbetar vi for att starka rattigheter, forbattra
levnadsvillkor och skapa en mer inkluderande framtid.

Tema: Halsa, gladje och rérelse

Konferensens fokus pa fysisk aktivitet och halsa for personer med Downs syndrom
bjod pa banbrytande insikter och kreativa l6sningar. Vi inspirerades av allt fran
forskning om vikten av rorelse och halsa, till projekt som framjar inkludering inom
sport.

Berattelser som beror och inspirerar

Vi fick héra om Ukrainas kamp under kriget, Danmarks idrottssatsningar i
anpassade skolor, och Irlands initiativ for utbildning efter gymnasiet for
malgruppen.

Unika moten och oférglémliga stunder

Helgen gav ocksa tid for personliga moten. Guidade av tre fantastiska ungdomar
med Downs syndrom fick vi uppleva Lissabons hjarta. Vi fick dven mojlighet att
ateruppratta dialogen med vara nordiska systerforeningar.

Tillsammans framat

EDSA:s mote visade att samarbete och dialog ar vagen framat. Med nya idéer och
inspirerande exempel i bagaget ser vi fram emot att omsatta denna energi i vart
arbete har hemma. Tillsammans kan vi verkligen gora skillnad! &
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Bilder fran Smabarnslagret 2024

Svenska Downforeningens Babylager 2025

Nasta ars Smabarnslager kommer att dga rum den 25-28 september pa Medlefors
folkhogskola i Skellefted. Lagret vander sig till familjer med barn som har Downs
syndrom, fédda mellan 2018 och 2023. Syskon och andra narstdende ar sjalvklart
ocksa valkomna att delta.

Syftet med lagret ar att ge familjer mojlighet att traffas och dela erfarenheter med
andra i liknande situationer. Antalet deltagande familjer ar begransat till 12, och
personer som inte har deltagit i tidigare lager ges fortur. Vissa aktiviteter for syskon
kommer att erbjudas, men det finns inte barnpassning.

Mer information om lagret, anmalan och pris skickas ut under mars manad. For att
ldsa mer om Medlefors folkhogskola, vanligen bestk: Hotell & konferens i
Skelleftea - Medlefors & for fragor, kontakta Anna Halldén

Nagra ord ifran tidigare deltagare:

"Stor eloge till er som ordnat Idgret! Nu har vi mycket goda tankar och bilder att bara med
oss. Nya vanner!!ll”

"Mycket bra organiserat. Bra foreldsare (kompetens, egna erfarenheter).”

"Detta Idger innebdr en stor vindpunkt for mig. Jag kan inte nog tacka!l ”

Bilder fran Smabarnslagret 2024


https://www.medlefors.se/
https://www.medlefors.se/
mailto:anna.hallden@svenskadownforeningen.se
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Pa bilden fran vanster till hoger: Christina Dahlstréom, Reumatikerforbundet, Anna Brandstrém, Svenska
Downforeningen, Emelie Mynde, FUB, Nils Oberg, Forsakringskassan, Annalena Karlsson Andrews,
Riksforbundet Ehlers-Danlos syndrom, Annica Nilsson, Funktionsratt och sittande Maria Lillieroth, Neuro
Fotograf: Jeff Jonsson

Mote med Forsakringskassans
generaldirektor

Den 12 december traffade var vice ordférande Anna Brandstrom, som representant
for Funktionsratt Sverige, Forsakringskassans generaldirektor Nils Oberg. Under motet
diskuterades flera viktiga fragor, bland annat:

e Behovet av tidig och aktiv involvering i frdgor som beror personer med
funktionsnedsattning.

e Vikten av 6kad kunskap om funktionsnedsattningar och deras konsekvenser bland
Forsakringskassans personal.

e Hur regelverk kring ideellt arbete ska kommuniceras och beddémas i de olika
forsakringarna.

Spraket som nyckel

Arvsfondprojektet, Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv som &gs av Svenska
Downforeningen ar inne pa sitt fjarde och avslutande ar. Projektet handlar om att
utveckla EN ny metodik samt material for att ungdomar med intellektuell
funktionsnedsattning SKA kunna fortsatta utveckla sprak, rést och kommunikation.
Sarskilt fokus har varit pa ungdomar och unga vuxna med Downs syndrom. Malet ar
6kad delaktighet och inflytande i vidare studier, i arbete och pa fritid.

Under december manad har tva fysiska slutredovisningar genomforts varav en var pa
medverkande skola i Angelholm och den andra pa Varldskulturmuseet i Goteborg. Det
var aven en digital redovisning med narmare 50 personer som deltog. Har finns mer
information om projektet: Spraket som nyckel till ett delaktigt vuxenliv - SvDf



https://www.svenskadownforeningen.se/spraket-som-nyckel-till-ett-delaktigt-vuxenliv/
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Bild av barn pa lekplats

UTREDNING INNAN SKOLSTART

- hjalp oss svara pa ett kort formuldr

Vi har sett en 6kning av medlemmar som upplever svarigheter att fa till utredningar
infor skolstart for sina barn med Downs syndrom. Utredningar som kravs for plats i
anpassad skola gors inte i tid, vilket kan leda till att barn tvingas stanna ett extra ar i
forskolan, eller placeras i skolformer som inte motsvarar deras behov.

Svenska Downforningen vill kartldgga hur detta hanteras i landet och behover er
hjalp. Fyll i vart anonyma formular - det tar endast 3-5 minuter. Era svar ar viktiga for
vart arbete med att belysa problemet och sakerstalla att barn med Downs syndrom
far sina rattigheter tillgodosedda.

Klicka har for att komma till formularet

Tillsammans gor vi skillnad!

Uppdaterad integritetspolicy

Svenska Downforeningens integritetspolicy har uppdaterats och ni finner den senaste
versionen pa var hemsida och via denna lank: uppdaterad integritetspolicy.

Digitala medlemskort

Foreningen erbjuder nu digitala medlemskort till vdra medlemmar. Ni hittar dem
under er profil i medlemsregistret.


https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=uD7vjQ5aI0urbDNBLx4GrCT8A9nCDcxMnJ_y-neADU9URU9UNjFNNUZENjBVWjk5VERBNTlRUVM5WC4u
https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=uD7vjQ5aI0urbDNBLx4GrCT8A9nCDcxMnJ_y-neADU9URU9UNjFNNUZENjBVWjk5VERBNTlRUVM5WC4u
https://www.svenskadownforeningen.se/om-oss/gdpr/#:~:text=Integritetspolicy%20f%C3%B6r%20Svenska%20Downf%C3%B6reningen
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TACK

Stort tack till Kronprinsessan Victorias
fond, Sunnerdahls stiftelse, Ahléns
stiftelse och Ake Wibergs stiftelse som
bidrog med medel till rets Babylager
pd Hagaberg folkhogskola. Utan deras
generdsa bidrag hade det inte varit
mojligt att genomfora lagret.

Vi riktar ocksa ett tack till alla féretag
som stoédjer 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 Gott Nytt Ar!

Kansliet har julstangt mellan den 23 december till och med den 7 januari, 2025. Den 8
januari ar vi pa plats igen. Under den har perioden ldses inkommande e-post till
info@svenskadownforeningen.se endast sporadiskt och inga tack eller minnesgavor
kommer att skickas ut.

SVENSKA DOWNFORENINGEN

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

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

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


mailto:info@svenskadownforeningen.se
https://bit.ly/3xFSgco
https://bit.ly/3xFSgco
https://www.svenskadownforeningen.se/
mailto:info@svenskadownforeningen.se
https://www.svenskadownforeningen.se/
https://www.facebook.com/SvenskaDownforeningen
https://www.instagram.com/svdownforeningen/

