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Vad vill er organisation uppna?

Utvecklingsstorning ar en funktionsnedsattning som pa olika satt och olika mycket paverkar
livet for manga barn och vuxna samt deras anhoriga i vart land. Nar man har en
utvecklingsstorning tar det langre tid att forsta och lara sig nya saker, men alla kan utvecklas.
Med ett personligt stod, gott bemétande och bra hjéalpmedel kan svarigheterna bli mindre och
utmaningar besegras.

Riksforbundet FUB:s langsiktiga mal &r att personer som har en utvecklingsstérning ska ha
samma réattigheter och samma mojligheter till delaktighet i samhallet och sjalvbestimmande
som andra utan utvecklingsstorning har. Som grund for vara langsiktiga mal har vi
Konventionen om réattigheter for personer med funktionsnedséattning. VVara mal ar ratt till:

e Likabehandling (art. 5,6,7,28)

o Tillganglig kunskap och informationsspridning(art. 8,9,20,21,31)
e Likhet infor lagen (art. 12,13,16)

e Personlig integritet (art. 17,22,23)

e Stdd och service (art. 18)

e Delaktigt medborgarskap (art. 19,29)

e Utbildning (art. 24)

o Hélsa (art. 25,26)

o Arbete och att ha nagot att gora (art. 27)

e Deltagande i kultur, fritid och idrott (art. 30)
o Samarbete med andra lander (art. 32)

I vilket organisatoriskt sammanhang verkar er organisation?

Riksforbundet FUB &r en ideell intresseférening som ar politiskt och religiost obunden. Vi ar
medlem i Handikappforbunden, som &r en paraplyorganisation for de flesta
handikappféreningarna som finns i Sverige. Riksforbundet FUB ingar dven i Inclusion
Europe, som &r en europeisk sammanslutning av olika handikappférbund. Vi ar medlem i
organisationen My Right i olika internationella projekt samt i det nordiska samarbetet genom
Nordiska Samarbetsradet (NSR).

FUB ar formanstagare i PostkodLotteriet, som dven finansierar tva s k specialprojekt; ”Come
together” och “’Stord och stolt”. Autism- och Aspergerforbundet &r en aterkommande
samarbetspartner, vilket aven Studieférbundet Vuxenskolan &r sedan flera ar.
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Vilka strategier har ni for att uppna era mal?

Dels arbetar Riksforbundet FUB arbetar med intressepolitiskt paverkansarbete, dels med
kunskapsspridning internt och externt. Vi genomfor kampanjer, nérvaro i media, riktade
skrivelser till myndigheter, remissvar, politikeruppvaktningar och deltagande i en méngd
olika referensgrupper hos myndigheter. For att sprida kunskap anordnar vi utbildningar,
konferenser och motesplatser samt ger ut var egen tidning UNIK 6 ggr/ar. Vi har dven en
egen tillganglighetsanspassad webbplats. Genom att driva vissa specifika fragor och sprida
kunskap om utvecklingsstorning synliggor vi vara medlemmars olika behov bade for
makthallare och gemene man. Pa sa stt tror vi att vi pa basta satt kan fa till stand
forandringar i samhallet for vara medlemmar.

Vart arbete bedrivs dels genom Riksforbundet FUB och dess lokalféreningar och lansforbund,
dels genom Klippan. Klippan &r en del av FUB och riktar sig till och drivs av personer som
sjalva har en utvecklingsstorning. Klippan-sektioner finns dven pa lans- och lokalniva pa
vissa orter i landet.

Pa riksniva drivs fragor som &r riksangelagna och i lansforbunden drivs regionala fragor. | de
manga lokalféreningarna drivs aktiviteter som riktar sig till medlemmarna och i flera av dessa
foreningar bedrivs aven intressepolitiskt paverkansarbete gentemot kommunen.

Vilken kapacitet och vilket kunnande har ni for att uppna ert mal?

Till vart forfogande har Riksforbundet FUB ett kansli med narmarel6 arsarbetare anstéllda,
varav 5,06 tjanster utgérs av ombudsman och jurister. Dessa stoder medlemmar och bedriver
intressepolitiskt paverkansarbete. Vidare har forbundet 4,71 for projektverksamhet som
bedrivs. Vi har dven ideellt verksamma medlemmar inom hela férbundet och i Klippan.

Vara beredande organ &r de olika kommittéer och arbetsgrupper som har vissa specifika
ansvarsomraden pa sitt bord. I dessa olika grupper finns, forutom medlemmar i forbundet och
kansliets handlaggare, aven sakkunniga for att relevant kompetens ska finnas representerad.

Vi utbildar arligen rattsombud och medlemsradgivare. Rattsombudens uppgift ar framst att
vara ett rattsligt stod gentemot myndigheter for vara medlemmar, medan medlemsradgivarnas
uppgift ar att vara ett mer allmanmanskligt stod.

Genom Klippans medlemmar kan erfarenheter och kunnande fran personer som sjélva har en
utvecklingsstorning tas till vara inom organisationen. Detta sker genom att representanter fran
Klippan behandlar fragestallningar som sedan redovisas till de olika kommittéerna inom
Riksforbundet FUB.

Tillsammans med MyRight, som &r var huvudpartner i vart internationella arbete, bedriver vi
sju olika utvecklingsprojekt i sju lander.

Riksforbundet ar beroende av viljan fran samhallet och enskilda att stodja verksamheten,
vilket i praktiken innebar statsbidrag, medlemsavgifter, gavor och utdelningar fran



PostkodLotteriet. Eftersom det &r en ideell férening &r verksamheten inte vinstdrivande. Forra
aret uppgick vara samlade intékter till narmare 28 miljoner kronor.

Riksforbundet FUB samarbetar med Nationellt Kunskapscenter for Anhoriga (NkA), Carpe,
Aldrecentrum, Demenscentrum, Studieférbundet Vuxenskolan, Dyslexiférbundet och
Autism- och Aspergerférbundet.

Genom vara olika resurser och natverk inhamtar vi och ger kunskap, vilket ar en férutsattning
for att vi ska kunna paverka attityder och regelverk och ge stod och information till vara
medlemmar.

Hur vet ni om er organisation gor framsteg?

Kvantitativt mater Riksforbundet FUB sina framsteg i medlemsantal, antal lans- och
lokalféreningar, genomforda aktiviteter, antal medlemsradgivare och rattsombud samt
insamlade pengar i anslutning till kampanijer.

Kvalitativt méter Riksférbundet FUB sina framsteg i form av gehdr hos myndigheter och
narvaro i media.

Viktiga delmal for Riksférbundet FUB &r att bl.a. fa till stand:

e Fler medlemmar

e Battre ekonomi for personer som har en utvecklingsstorning,

e hogre kompetens hos personal som arbetar med personer som har en
utvecklingsstorning,

e mer stdd i skolan for barn och unga som har en utvecklingsstorning,

o farre avslag och 6verklagningar hos forvaltningsdomstolar i LSS-mal,

e mindre kritik fran IVO i boenden med sarskild service enligt LSS,

o fler rostande i vara allmanna val av personer som har en utvecklingsstorning,

e minskad dodlighet i cancer for personer som har en utvecklingsstérning,

e minskad lakemedelsforskrivning till personer som har en utvecklingsstérning

Riksforbundet FUB planerar att utveckla metoder for uppféljning, utvardering, riskanalyser,
egenkontroll och avvikelserapportering for att kunna fa reda pa vad vi bor forbattra och hur vi
ser till att det kommuniceras ut. Arbetet med att utveckla mal- och resultatstyrning pagar och
vi ar pa god vag, men vi har annu aterstar en del arbete innan vi fullt ut funnit formerna for
hur vi foljer upp vara mal pa ett bra satt.

Vad har ni astadkommit sa har langt?

Likabehandling (art. 5 — alla ska behandlas lika, 6, - kvinnor med funktionsnedsattning, 7 —
barn med funktionsnedséttning, 28 — ett bra liv och trygghet)



Riksforbundet ar med i natverket for Barnkonventionen och har arbetat aktivt for att
Barnkonventionen ska bli implementerad i svensk rétt som lag. Nu har Regeringen sagt att
konventionen ska bli lag. Riksférbundet FUB ska fortsatta arbeta for att implementeringen
sker pa ett bra satt for vara medlemmar.

Under 2014 arbetade Riksforbundet FUB fram en ekonomisk rapport, “Fdngad i fattigdom?”,
som visar pa hur lag disponibel inkomst personer med utvecklingsstorning har. Under 2016
har rapporten uppdaterats sa att den ar aktuell. Den framtagna rapporten har kommit att
anvandas i det intressepolitiska arbetet pa bade riks- och lokalniva for att pa sikt fa till en
forbattrad ekonomisk situation for medlemmarna. Detta kommer att paga dven
fortsattningsvis samtidigt som innehallet och slutsatserna lopande kommer att féljas upp
gentemot samhéllet i dvrigt.

Som ett led i att stodja bade foraldrar till barn som har en utvecklingsstérning och pa sikt dven
barnen har Riksférbundet FUB anordnat smabarnshelger under senare ar. Utbildning kring
barns rattigheter och alternativa kommunikationshjalpmedel har getts for att pa basta satt lata
barn med funktionsnedsattning i storsta méjliga man kunna uttrycka sig sjalva och fa den
hjalp och det stod de behdver for att kunna leva sa likt anda barn utan funktionsnedsattning.

Riksforbundet FUB har via medverkan i ett natverk bidragit till att ta fram en
informationsfolder till foraldrar med barn med funktionsnedsattning.

Tillganglig kunskap och informationsspridning (art. 8 — kunskap om hur personer med
funktionsnedséttning lever, 9 - tillganglighet, 20 — att kunna rora sig, 21 — ratt att sdga och
tycka vad man vill och att fa information, 31 — information och fakta)

Personer med utvecklingsstorning behdver information som &r kognitivt tillganglig, alltsa
tillgangligt for den som har svarare an andra att forsta. FUB vill bidra till 6kad kognitiv
tillganglighet i samhéllet, bade genom paverkansarbete gentemot andra och som en forebild.
Riksforbundet FUB och Riks-Klippan har nya webbplatser sedan maj 2013. Se www.fub.se
och www.fub.se/klippan. Malet var att skapa kognitivt tillgangliga webbplatser. Den som har
en utvecklingsstorning ska kanna sig valkommen pa FUB:s och Klippans webbplatser och det
ska vara enkelt att forsta och hitta pa webbplatserna. For personer som inte sjalva kan lasa har
vi upplasning. Det forsta besokaren mots av ska vara lattlast text, foton och pictobilder. All
text gr att fa upplast. Vi anvander symboler (Pictogram) tillsammans med rubrikerna for att
man ska forsta vad texten handlar om. Fér den som vill férdjupa sig sa ar det ofta mojligt. Da
finns en L&s mer-knapp som 6ppnar en fordjupande text. Men det som méter besokaren forst
ar det som ar lattare att forsta. | var webbldsning finns aven mojlighet att skapa webbplatser
for alla Klippan-sektioner, lokalféreningar och lansférbund. Ett hundratal lokala
webbredaktorer i cirka 50 lokalféreningar har introducerats i verktyget. Nagra av dem &r
mycket aktiva. Vi fortsatter arbetet med att introducera nya lokala webbredaktdrer och ge stod
till de befintliga. Av webbredakttrerna &r drygt tio medlemmar som har en
utvecklingsstorning. Vi uppmuntrar fler medlemmar med utvecklingsstorning att engagera sig
som redaktorer bade inom FUB och inom Klippan. Darfor &r det enkelt att publicera pa vara
webbplatser. I arbetet med att skapa webbplatserna deltog medlemmar fran Klippan som
referensgrupp.



Forutom de steg vi tar for att FUB:s egen information ska bli mer kognitivt tillganglig
medverkar FUB i arbetet for att forbattra den kognitiva tillgangligheten i samhallet, framfor
allt genom projektet Begripsam. | projektet “Begripsam ”, som pagatt mellan 2014-2016, har
deltagare med dyslexi, adhd, autism, Aspbergers syndrom och utvecklingsstérning utbildat
sig, fatt samtala om och medverka vid utveckling av nya metoder med tillganglighet i fokus.
Projektet har bidragit till 6kad tillgdnglighet for personer med utvecklingsstérning och &ven
medverkat i standardiseringsarbete och varit huvudforfattare for att ta fram en kommande
ISO-standard for kognitiv tillganglighet inom ramen for ISO/TC 173/WG 10. Den nya
standarden kommer att heta Basic Principles and General Guidelines on Cognitive
Accessibility. | slutet av november holls en utbildningsdag for baspersonal inom Uppsala
kommuns LSS-verksamheter, med foreldsningar och workshop pa temat Vigar till
delaktighet.” Arvsfondsprojekt &r nu avslutat men har resulterat i att foreningen Begripsam
bildats, for att fortsatta paverka samhallet i en riktning mot kognitiv tillganglighet. Mer
information finns pa www.arvsfonden.se/projekt/begripsam-ett-projekt-om-kognitiv-
tillganglighet.

Vad géller sociala medier anvander FUB framfor allt Facebook dér vi har en sida déar vi
sprider egen information samt en Facebook-grupp med 6000 medlemmar som diskuterar
fragor som ar viktiga for medlemmarna. FUB finns ocksa pa Twitter och Instagram.

Genom det nu avslutade projektet "Familjestod — en mdnsklig rdttighet” har ett material
(utbildningsfilm och handledning) om féraldraskap och utvecklingsstérning tagits fram. Detta
material kan anvandas av modravardscentraler, barnavardscentraler, socialtjansten eller andra
som vill ordna foraldragrupper for att 6ka forstaelsen for foraldrar som har en
utvecklingsstorning och deras speciella behov av stdd. Vi tror att detta pa sikt kommer att
bidra till 6kad kunskap och forstaelse for foraldrar med utvecklingsstorning.

Som ett resultat av Riksférbundet FUB:s rapport “7ill mdangas nytta — om behovet av ett
nationellt kunskapscenter for fragor om flera och omfattande funktionsnedsdttningar”
beviljades statliga medel under 3 ar for att utveckla ett nationellt kunskapsstod till foraldrar
och andra anhoriga till personer, foretrddesvis barn och unga, med en kombination av flera
omfattande funktionsnedsattningar och omfattande medicinska behov. Det center som tillkom
med hjélp av statliga medel, Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka), var saledes ett
direkt resultat av ett mangarigt intressepolitiskt paverkansarbete fran Riksforbundet FUB sida.

Under 2014 anordnades en nationell konferens om flerfunktionsnedsattningar tillsammans
med NKka, Foreningen JAG och Synskadades riksférbund pa temat ”Livets mojligheter”. Ett
viktigt syfte med konferensen var att visa pa behovet av en samlad kunskap och ett
helhetsperspektiv inom omradet flerfunktionsnedsattning. Under hosten 2014 togs idéskriften
Ratt att leva-inte bara éverleva fram av NKA och Riksforbundet FUB. Malgrupp for skriften
var ansvariga chefer och politiker i kommuner och landsting. Syftet var att skapa engagemang
for det stod som barn, unga och vuxna med flerfunktionsnedsattning och deras anhdériga
behover. Skriften Gverlamnades vid en uppvaktning pa socialdepartementet med anledning av
att Nka:s treariga projekt om flerfunktionsnedséattning skulle I6pa ut. FUB patalade behovet
av en permanentning av Nka:s verksamhet. Regeringen fattade darpa beslut att tilldela Nka
1,5 miljoner for ar 2015, for fortsatt arbete med kunskapsstodet om flerfunktionsnedséttning.
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Under 2015 har FUB bl.a. arbetat med att forbereda en projektansokan till Arvsfonden. Syftet
med projektet ar att utveckla en metod som ger forutsattningar till okad aktivitetsformaga hos
vuxna med flerfunktionsnedséttning i den dagliga verksamheten och i bostaden.

Sedan 2013 har FUB i samarbete med Carpe, Svenskt Demenscentrum och Aldrecentrum
anordnat konferenser om personer med utvecklingsstorning som aldras, som samlat upp mot
300 personer fran hela landet per konferens. Annu en konferens, med tema Vi blir ocksa &ldre
— livsvillkor for personer med utvecklingsstorning, har anordnats 2016. Livslangden kar
kraftigt for denna grupp och med hogre alder andras stodbehoven. Syftet med konferenserna
ar att sprida information och kunskap om vad denna grupp behéver till chefer och
medarbetare i vard och omsorg, anhériga, politiker och beslutsfattare.

Under 2015 arbetade FUB och Svenskt Demenscentrum fram en projektansokan till
Arvsfonden med syfte att oka kunskaperna om vad det innebar att aldras med
utvecklingsstorning och hur demenssjukdomar kan paverka personer med
utvecklingsstorning. Under projekttiden ska en webbaserad utbildning i tva delar utvecklas,
en som dr riktad till personer med utvecklingsstérning och en som é&r riktad till personal,
anhoriga, beslutsfattare, tjansteman och sjukvardspersonal.

Projektet beviljades i september och pabdrjades i december. Utbildningarna kommer att vara
tillgangliga via Svenskt Demenscentrums hemsida nar projektet avslutas i november 2017.

Norge ligger i framkant nar det géller forskning och kunskap kring personer med
utvecklingsstorning som aldras. FUB har kontakter med kompetenscentret Aldring och Helse,
forskningsomrade Utviklingshemning og aldring for att ta del av deras kunskaper och sprida
dem i Sverige. FUB har fatt tillstand att Gversatta och anpassa sex illustrerade haften pa
lattlast till svenska. Dessa haften handlar om halsa, aldrande, demens och dod. Tanken &r att
man med dessa haften som underlag ska kunna diskutera kring dessa fragor for att personer
med utvecklingsstorning ska kunna ta till sig och forsta. Haftena har varit mycket
efterfragade och finns nu ute i manga olika gruppbostader, dagliga verksamheter och andra
verksamheter runt om i Sverige.

FUB har varit med och gett synpunkter i arbetet med att ta fram en ny standard: “Svensk
standard, Kvalitet i vard och omsorg for &ldre med omfattande behov i ordinart och sarskilt
boende”. Vi blev ombedda att skriva ett kort inldgg med vad som var extra viktigt for aldre
med LSS-insatser och hur de insatserna skiljer sig fran SOL-insatser. Detta finns nu med som
bilaga.

FUB har tagit fram en basutbildning fér nuvarande och blivande styrelseledamoter i FUB pa
lokal niva och lansniva. Uthildningen har under 2015 genomforts i tva olika Ian och ar
fortfarande pa utvecklingsstadiet. Syftet med utbildningen &r att ge kunskap om praktiskt
styrelsearbete, intressepolitiskt arbete, empowerment samt utbyta kunskap och erfarenhet. Vi
tror att utbildningen leder till ett starkt lokalt arbete, flera medlemmar och storre
genomslagskraft pa lokal niva.



Likhet infor lagen (art. 12 — lagar ska galla lika for alla, 13 — ratt till hjalp fran
domstolarna, 16 — ingen ska anvanda vald mot eller tvinga en person med
funktionsnedséttning till nagot)

De senaste aren har Riksforbundet FUB genomfort arliga utbildningar for medlemsradgivare
och rattsombud, bade grundutbildningar samt fortbildningar. Syftet ar att kunna erbjuda
medlemmar runtom i landet coachande stdd, radgivning och hjalp i juridiska fragor sa att det
stod och den ratt som personer med utvecklingsstorning behéver ocksa kommer dem till del.
Genom “Leva Som Svensson”, ett studiematerial om LSS pa lattlast, framtaget i samarbete
med Studieforbundet VVuxenskolan, l&r personer med utvecklingsstérning en del om sina
rattigheter. Men framst ar det en metod att, tillsammans, hjalpa varandra att ocksa fa sina
rattigheter, en av FUB:s hornstenar. Samrad — Rikspolisstyrelsen / Domstolsverket

Personlig integritet (art. 17 — ratt till privatliv, 22 — respekt for privatlivet, 23 — respekt for
hem och familj)

Det avslutade FUB-projektet Familjestéd — en mdénsklig rdttighet” tror vi pa lang sikt kan
starka mojligheterna for de foraldrar som har en utvecklingsstorning att fa ett likvardigt stod i
sitt foraldraskap. | konventionen star det att det inte ska finnas nagon diskriminering nar det
galler att bl.a. vara foralder och att personer med funktionsnedsattning ska fa stod sa att de
kan ta ansvar fOr sina barn. Riksforbundet FUB vet att foréldrar som har en
utvecklingsstorning inte far samma majligheter till stod i sin foraldraroll som andra foraldrar.

Stod och service (art. 19 — Rétt att leva ett eget liv och vara med i samhallet)

Riksférbundet FUB har under 2016 kraftsamlat for att starka lagen om stéd och service for
vissa funktionshindrade, LSS. Tillampningen av lagen har blivit alltmer restriktiv de senaste
aren vilket till stor del beror pa restriktiv rattspraxis och kommunernas och statens spariver.
FUB har haft seminarium i Almedalen, uppvaktat Regering och Riksdag, varit aktiva i media,
spridit kunskap om lagen vid bl.a. Intradagarna och pa konferenser samt forstas gett underlag
och stod till Iansforbund och lokalféreningar for det lokala paverkansarbetet. Bl.a. till féljd av
FUB:s arbete har en statlig utredning startat som har till uppgift att se éver lagen och starka
rattigheterna for de som omfattas av den.

Under 2013 genomforde Riksforbundet FUB en enk&tundersokning om hur manniskor med
utvecklingsstorning och deras foretradare ser pa sitt boende i dag och hur de vill leva i
framtiden. Denna unders6kning utmynnade i rapporten “Ett gott liv — om bostad och stod i
bostaden, nu och i framtiden for personer med utvecklingsstorning”. Av flera svar framkom
en onskan att sjalv kunna paverka med vem och hur man vill bo. Da det i konventionen star
att personer med funktionsnedséttning ska kunna valja var och med vem de vill leva &ar
resultatet viktigt for Riksforbundet FUB att lyfta i sitt intressepolitiska paverkansarbete. For
de personer som idag bor i bostad enligt lagen (1993:387) om sérskilt stdd och service till
vissa funktionshindrade (LSS) & mojligheten att paverka var man vill bo och sitt boende
mycket begransad. Boendet ar darfor en fraga som Riksforbundet FUB nu kommer att arbeta
med for att fa till stand onskade forandringar.



I Almedalen 2014 arrangerade Riksforbundet FUB ett seminarium dér boenderapporten “Ett
gott liv” presenterades. Rapporten har varit underlag vid mote med Socialstyrelsen i samband
med myndighetens kartlaggning under hosten 2014 av fyra LSS-insatser, varav bostad med
sarskild service var en. Rapporten har &ven legat till grund vid moten med foretradare for
SKL.

En policy for bostad och stod i bostaden har tagits fram under 2015. Policyn baseras pa de
viktiga framtidsfragor som identifierades i rapporten Ett gott liv.

En skrivelse till statsradet Asa Regnér Behov av "LSS-Iyft” for personal inom LSS-
verksamhet togs i mars 2015 fram tillsammans med Autism & Aspbergerférbundet.
Skrivelsen 6verlamnades vid en uppvaktning av statssekreteraren i socialdepartementet Guy
Loof. Arbetet ledde till att Regeringen 2016 tilldelade Sveriges kommuner ett anslag for
kompetensutveckling inom omradet.

Delaktigt medborgarskap (art. 19 — Rétt att leva ett eget liv och vara med i samhallet, 29 —
Att kunna vara med i politik)

”Mitt Val” har varit ett projekt i samarbete mellan Riksférbundet FUB och Studieférbundet
Vuxenskolan som har pagatt mellan 2014-2015 . Syftet med projektet har varit att fa fler
personer med utvecklingsstorning att rosta i de allménna valen. Ett studiecirkelmaterial har
tagits fram pa lattlast om val och medborgarskap. Genom projektet gors denna viktiga
information lattillganglig for personer med utvecklingsstorning. Under projektets andra ar
utokades antalet studiecirklar, med fokus pa att gora sin rost hord.
Studiecirkelledarutbildningar for personer med kognitiva funktionsnedséttningar har aven
genomforts. Bland de som deltagit i studiecirklarna 6kade valdeltagandet markant.
Studiecirklarna genomfors fortfarande och kommer att fa férnyad aktualitet nar nasta val
borja ndrma sig.

Projektet ”Stord och stolt” sétter fokus pa uppfattningen om vad som dr normalt

och onormalt i samhéllet. Malet ar att viacka insikter hos alla som betraktar sig som “normala”
och att starka sjalvkanslan hos personer med utvecklingsstérning. Projektet fortsatter arbetet
med att etablera personerna pa den politiska och professionella arenan. ”Stérd och stolt” ir en
nationell satsning fran FUB, riksforbundet for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning.
Projektet har pagatt under 2014-2016 och finansieras av Svenska PostkodLotteriet.

Projektet ’Stord och stolt” vill gora Sverige béttre genom att sprida personliga berattelser av
personer med utvecklingsstorning, skapa ovantade moéten och nya motesplatser. Fokus ligger
pa vad vi alla kan lara av varandra, och syftet ar att skapa forstaelse, bekampa fordomar och
skapa jobb. Vi vill manifestera mangfald och moten mellan manniskor och det faktum att vi
alla har behov och brister — att vi alla &r "st6rda och stolta".

Riksforbundet FUB har under senaste aren suttit med i projektet “Egen vdxtkraft”, dar man
tagit fram verktyg som har bidragit till att barns rétt till delaktighet har starkts.



Projektet "Med delaktighet i sikte”, som pagar for narvarande, syftar till att starka personer
med utvecklingsstérning som samhallsmedborgare genom att 6ka deras mojligheter att
foretrada sig sjalva i sin vardag och ut i samhéllet. Med utgangspunkt i Delaktighetsmodellen
som utvecklades pa FoU Skane har projektet tagit fram en brukarvagledarutbildning dar
personer med utvecklingsstorning arbetar i team med en annan végledare, utbildad enligt
Delaktighetsmodellen. Uthildningsmaterialet har fatt en stor spridning, inte minst genom ett
samarbete med SKL.:s regioner.

Genom projektet “Anpassad IT — véigen till digital delaktighet”, skapades en tvaarig
distansutbildning pa Mora Folkhogskola for personer med kognitiva funktionsnedsattningar.
Anpassade datorer och IKT (informations- och kommunikationsteknik) ar verktygen. Inom
projektet ska man &ven ta fram en webbaserad utbildning for stédpersoner, en tillganglig
webbplats for kurserna och en webbaserad metodbok. Under 2015 presenterade projektet sina
erfarenheter pa 6th International Cares Conference i september i Géteborg och i november
holls en seminariedag for verksamhetsansvarig inom LSS verksamheter i Falun. Dagen hade
temat ”Okad digital delaktighet — sd hor gor man” och samlade ett 40-tal deltagare fran runt
om i Sverige. Nar Livsmedelsverket 2016 anordnade en temadag for sitt natverk Mat,
maltider och intellektuell funktionsnedséattning var projektet Anpassad IT inbjudet for att
beratta om hur projektets utbildning pa Mora Folkhogskola arbetar med kognitivt stod och
tydliggorande pedagogik kring temat ”Halsa och Mat”. Projektet har sin slutkonferens i
januari 2017.

Utbildning (art. 24 — Utbildning)

Riksforbundet FUB har under éret vid flera tillfallen uppvaktat utbildningsutskottet. | de
diskussionerna har bl.a. fragor om att forstarka skollagstiftningen for elever inom
gymnasiesarskolan och atgarder mot att skolans ska anvanda sig av tvangsatgard som en
metod for att eleverna ska sitta stilla. Aven uppvaktning av gymnasieministern har gt rum
med liknande fragestallningar. Vi har genom kontakt med enskilda riksdagsledamoter haft
mojlighet att fa vara fragor skriftligt stallda direkt till statsrad, vilket ger 6kad uppmarksamhet
och kunskap i riksdagen.

FUB:s utbildningskommitté har sedan 2013 arbetat hart tillsammans med SRF, Autism- och
Aspergerforbundet och till viss del &ven RBU for att rektorer i sin utbildning ska lara sig om
funktionsnedsattning. Fran och med hdsten 2015 finns ett nytt mal i rektorernas utbildning —
att "elever i behov av sarskilt stod och barn och elever med funktionsnedséattning ska sarskilt
uppmaérksammas.

Riksforbundet FUB har suttit med 1 styrgruppen for projektet “Teknikstdd i1 skolan”, som
finansieras av Allmanna Arvsfonden och dgs av Handikappinstitutet. Det har resulterat i en
héftad bok om hur man anpassar gymnasiesarskolan med hjalp av 1T-stdd. Boken har skickats
ut till skolor och FUB sprider den till sina medlemmar.

| det tredriga projektet “"Om jag hade en rost” utvecklar ett spraktraningsmaterial med Prof
Johanssons Karlstad-modell som utgangspunkt. Materialet bestar av 8 filmer som visar olika
delar av spraktraningen, filmad under riktiga traningsstunder med barn och ungdomar.
Projektet avslutades i april 2016 och flera laroséten har tagit in materialet i sina kurser.



Halsa (art. 25 - halsa, 26 — habilitering och rehabilitering)

Riksforbundet FUB har en kommitté med fokus pa halso- och sjukvardsfragor. Skélet ar att vi
ser brister i kunskaper hos personal inom sjukvarden rérande svarigheter och behov hos
personer som har en utvecklingsstorning. Vi vet att andelen cancerdrabbade inom gruppen ar
hogre an genomsnittet, sa fragan ar av stor vikt for vara medlemmar. Som ett exempel pa vart
arbete inom detta omrade kan namnas en lattlast broschyr om bréstcancer och mammografi
som har framtagits i samarbete med Regionalt Cancercenter Stockholm-Gotland.

Under 2015-2016 har FUB jobbat intensivt med fosterdiagnostikfragan. Mycket fokus har
varit pa det s.k. NIPT-testet — en dna analys av fostret som kan genomfaras med ett enkelt
blodprov fran den gravida kvinnan. Bade SMER (Statens medicinsk-etiska rad) och SBU
(Statens beredning for medicinsk och social utvérdering) har gett ut rapporter om NIPT-testet
och FUB, tillsammans med Svenska Downforeningen har haft en konsultativ funktion vid
framtagningen av bagge rapporterna.

FUB har aven varit med i arbetet med att bilda ett natverk bestaende av olika professioner
(barnldkare, gynekolog, genetisk vagledare med flera) och intresseorganisationer (FUB och
Svenska Downf6reningen) som ska ta fram — for forsta gangen — gemensamma
informationsskrifter om fosterdiagnostik. Natverket har haft flera traffar under 2016 och
anordnade tillsammans med natverket och Statens medicinsk-etiska rad ett seminarium i
Almedalen i juli 2016.

Arbete och daglig verksamhet (art. 27 - Arbete och att ha nagot att géra)

Tillsammans med Klippan har Riksforbundet FUB besokt Arbetsférmedlingen och LO for att
diskutera och informera kring vad personer med utvecklingsstorning behover for stod for att
fa ett arbete och for att behalla ett arbete. Riksforbundet FUB har &ven deltagit i en
referensgrupp i ett projekt som heter “Rdtt stod till arbete”. Dar har vi betonat behov och
vikten av att information i de skrifter som projektet ska framstalla &r lattillgangliga for
personer som har en utvecklingsstorning. Var forhoppning ar att pa lang sikt oka
mojligheterna att fa ett arbete foér dem som har en arbetsférmaga.

Det var Riksforbundet FUB:s kontakt med ICA som ledde fram till att en person med
utvecklingsstorning — "ICA-Jerry” — blev en av deltagarna i ICA:s reklam som gar pa TV. Vi
ar overtygade om att ”Jerrys” medverkan kommer att bidra till att trskeln for foretag att
anstalla personer med utvecklingsstorning kommer att bli lagre. Vi tror &ven att det gor att
synen pa personer som har en utvecklingsstorning paverkas positivt.

Under 2015 tog FUB, inom ramen for projektet ”Stord och stolt” fram en rapport som
undersokte foretagens attityder till personer med utvecklingsstérning. De som fick fragan var
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personer som har ansvaret for den externa bilden av foretaget, alltsa Vd,

varumarkesansvariga, marknads- och kommunikationschefer. Parallellt med den
riksomfattande undersdkningen, gjordes en serie djupare intervjuer med féretag som redan har
integrerat personer med utvecklingsstorning i sin verksamhet. Rapporten ar ett viktigt bidrag i
diskussionen om hur man kan ¢ka arbetsmojligheter for personer med utvecklingsstorning pa
den Oppna arbetsmarknaden.

Kultur, fritid och idrott (art. 30 — att vara med pa kultur, fritid och idrott

Hos de av Riksforbundet FUB:s medlemmar som har en utvecklingsstérning, finns ofta ett
behov av hjélp och stod for att kunna delta i olika aktiviteter. Trots att kulturella och
fritidsaktiviteter ska ingd i gruppbostader enligt LSS fungerar det inte alltid sa i praktiken.
Detta i kombination med att det pa senare ar har blivit allt svarare att beviljas insatser i form
av kontaktperson och ledsagarservice medfor att det sociala livet begransas allt mer for manga
av vara medlemmar. Riksforbundet FUB har utarbetat en strategi for det intressepolitiska
paverkansarbetet inom detta omrade.

Samarbete med andra lander (art. 32)

Riksforbundet FUB driver utvecklingsprojekt i 5 lander; Nicaragua, Bolivia, Bosnien, Nepal
och Rwanda. Fokus i samtliga projekt ar personer med utvecklingsstérning. Gemensamt for
de olika projekten har varit en pataglig forstarkning av vara systerorganisationer i
partnerlanderna sa att de har kapacitet att driva egna fragor. Bland dessa fragor har ratten till
utbildning och rétten till ett arbete varit centrala.

| oktober 2015 arrangerade FUB en internationell natverkstraff. Traffen ger projektaktiva ett
tillfalle att diskutera framstegen och utmaningarna som uppstar i varje projekt och byta
erfarenheter med varandra.

Pa traffen diskuterade man ocksa om den pagaende flyktingkrisen och personer med
funktionsnedsattningar. Allt for manga personer med funktionshinder, inte minst med
utvecklingsstorning, Iamnas kvar i hemlandet eller i flyktinglagren av olika anledningar. Men
anda kan det finnas flyktingfamiljer som kommer till Sverige som har ett barn med
utvecklingsstorning. Deltagarna bestamde sig for att kontakta flyktingsamordnaren pa hemma
plan — det &r mycket vardefullt fér dem att veta att man kan vanda sig till FUB for kunskap
och rad om utvecklingsstorning.

”Come Together "ar ett samarbetsprojekt mellan Sverige, Tanzania och Rwanda. Projektet
drivs av FUB och Erikshjalpen tillsammans med organisationer i partnerlanderna. Syftet &r att
fler barn och unga med funktionsnedsattning i Tanzania och Rwanda ska kunna ga i skolan.
Projektet arbetar for att na malet med saval kommunikation och nationell paverkan som med
grasrotsarbete i alla tre l&nderna. Bland annat har Come Together fyra projektambassadorer
som ar svenska ungdomar med egen utvecklingsstorning. De har under aret rest till Tanzania
for att traffa ungdomar med funktionsnedsattningar dar. Pa det sattet lyfter projektet dven
internationellt engagemang och plats i samhéllsdebatten fér unga i Sverige med
utvecklingsstorning. Under hdsten har en Sverigeturné genomforts dar ambassadérerna
tillsammans med musiker fran samarbetslanderna, besokt Erikshjalpsbutiker runt om i landet
och berdttat om projektet och sina erfarenheter. Projektet avslutas 2016, men har fatt en
fortséttning i det nya projektet Come Together Concrete.
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”Come Together Concrete” dr en fortsattning pa Come Together projektet dar samarbetet
fortsatter mellan Sverige, Tanzania och Rwanda. Projektet vill ge fler manniskor halsa och
valbefinnande pa ett konkret och kreativt satt. Come Together Concrete bidrar till starkt
sjalvfortroende och sjalvkénsla for unga med funktionsnedsattning samt ger skolor och larare
kompetens och kunskap i alternativ och kompletterande kommunikation. Malgruppen
inkluderas bade i innovation och planering av aktiviteter, ett sétt att skapa hallbar delaktighet,
relevans och forankring. Problemldsning och att tanka utanfor boxen &r enda vagen framat
for den som lever i ett samhalle som inte ar anpassat for ens forutsattningar. Att ta tillvara pa
detta ar kdrnan i projektet. Nar vi satsar pa det konkreta blir det inte bara tillgangligt for
personer med en utvecklingsstorning utan projektet blir begripligt for alla och nytta for
manga. God halsa forutsatter sjalvkansla och att kunna uttrycka sig och sina behov.

Riksforbundet FUB &r medlem i Nordiska Samarbetsradet (NSR), som &r en
samarbetsorganisation for intresseorganisationer som har personer med utvecklingsstérning
som malgrupp. NST traffas tva ganger arligen for att diskutera viktiga erfarenheter ur ett
nordiskt perspektiv. Det &r av stort vérde att kunna ta del av satsningar i de andra nordiska
landerna kring olika &mnen av gemensamt intresse. P4 alla traffar deltar ” self advocates™ —
d.v.s. personer med utvecklingsstorning. Man har en kombination av separata mdten och
gemensamma “’stormoten” sd att alla kdnner att de kommer till tals. Teman under 2015 har
varit aldrande, bemotande, fosterdiagnostik och ratten till arbete.

Riksforbundet FUB ar medlem i Inclusion Europe och deltar i en rad aktiviteter. Inom denna
organisation ar kartlaggning det viktigaste uppdraget, for att sedan kunna driva
intressepolitiskt paverkansarbete pa EU-niva. Ett exempel under det senaste aret har varit en
kartlaggning av hur medlemslanderna arbetar med valinformation och valdeltagande for
personer med utvecklingsstorning. Dar kunde Riksforbundet FUB beskriva sitt
samarbetsprojekt med Studieférbundet Vuxenskolan (SV): ”Mitt Val”, som har tagit fram ett
studiematerial pa lattlast och genomfort studiecirklar dver hela Sverige for personer med
utvecklingsstorning. Informationen om hur FUB/SV arbetade spreds via en "Webinar” till
lander i hela Europa och studiematerialet har nu gjorts tillgangligt for 6versattning i 1E-
medlemslénder.

Varje ar deltar FUB i Inclusion Europes &rliga konferens “Europe in action”. 2015 holls
konferensen i Rom i maj och huvudtemat var “Families” och "’Self-Advocacy”. 2016 holls
den 1 Lissabon med temat “Inkluderande utbildning”.

Mot bakgrund av allt som Riksfoérbundet FUB arbetar med kan vi sammanfattningsvis betona
just vikten av att vi arbetar brett och med hela livet som utgangspunkt. For att forbattra
tillvaron for personer som har en utvecklingsstérning ar detta en forutséttning enligt var
mening.

Solna 2016-12-30
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