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Vad vill er organisation uppna?

Riksforbundet FUB:s langsiktiga mal &r att personer med intellektuell funktionsnedséattning
ska tillforsakras goda levnadsvillkor och bli delaktiga i samhéllet pa lika villkor som alla

andra.

FUB:s vision &r: Ett samhalle for alla, en vérld dar personer med intellektuell
funktionsnedséttning kan leva ett liv som alla andra. Alla manniskor har lika vérde. Det
innebér att:

Alla har rétt till goda och jamlika levnadsvillkor.

Alla ska bemotas av forstaelse och respekt for den personliga integriteten.

Alla ska utifran sina forutsattningar ges mojlighet att paverka sitt liv och sin vardag.
Alla ménniskor har samma réttigheter och skyldigheter.

Alla har ratt till en god och allsidig personlig utveckling.

Samhallet har det yttersta ansvaret for att varje enskild individ far det stod han eller
hon behover.

Utgangspunkt for FUB:s langsiktiga mal &r FN:s konvention om réttigheter for personer med
funktionsnedséttning. Det handlar om rétt till:

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

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

Personlig integritet (art. 17,22,23)

Stdd och service (art. 18)

Delaktigt medborgarskap (art. 19,29)
Utbildning (art. 24)

Hélsa (art. 25,26)

Arbete och att ha nagot att géra (art. 27)
Deltagande i kultur, fritid och idrott (art. 30)
Samarbete med andra l&ander (art. 32)
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I vilket organisatoriskt sammanhang verkar er organisation?

Riksforbundet FUB ar en ideell intresseorganisation som ar politiskt och religist obunden.
FUB &ar medlem i Funktionsratt Sverige, som ar en paraplyorganisation for merparten av de
funktionsrattsorganisationer som finns i Sverige. Riksforbundet FUB ingar aven i Inclusion
Europe, som &r en europeisk sammanslutning av olika funktionsréttsorganisationer. Vidare ar
Riksforbundet FUB medlem i organisationen My Right i olika internationella projekt samt
part i det nordiska samarbetet genom Nordiska Samarbetsradet (NSR).

Riksforbundet FUB &r formanstagare i Svenska Postkodlotteriet. Autism- och
Aspergerforbundet ar en aterkommande samarbetspartner, vilket aven Studieférbundet
Vuxenskolan &r sedan flera ar.

Vilka strategier har ni for att uppna era mal?

Riksforbundet FUB arbetar framfor allt med intressepolitiskt paverkansarbete och
kunskapsspridning internt och externt. Vi genomfor kampanjer, narvarar i media, skriver
riktade skrivelser till myndigheter, skriver remissyttranden 6ver utredningsforslag som ar av
stor vikt for medlemmarna, uppvaktar politiker och deltar i samrad hos statliga myndigheter.

For att sprida kunskap anordnar vi utbildningar, konferenser och motesplatser samt ger ut
medlemstidningen 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 beslutsfattare och allmanheten. Det &r ett sétt att fa
till stand forandringar i samhallet for personer med intellektuell funktionsnedséattning och
deras narstaende.

Vart arbete bedrivs dels genom Riksforbundet FUB och dess lokalforeningar och lansférbund,
dels genom Inre Ringen Sverige. Inre Ringen Sverige ar en del av Riksforbundet FUB och
riktar sig till och drivs av personer som sjélva har en intellektuell funktionsnedséttning. Inre
Ringen Sverige-sektioner finns dven pa lans- och lokalniva pa vissa orter i landet.

Pa central niva drivs fragor som ar riksangelagna och i lansférbunden drivs regionala fragor.
Lokalforeningarna anordnar aktiviteter som riktar sig till medlemmarna och i manga 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 narmare 17 arsarbetare anstallda,
varav 1,0 kanslichefstjanst, 5,0 tjanster utgors av ombudsman och jurister som har som
huvuduppgift att bedriva intressepolitiskt paverkansarbete, 3 tjanster utgors av
kommunikation samt 3,75 tjanster utgor organisationsstod. Vidare har forbundet haft 4,8
tjanster for projektverksamhet som bedrivits. Vi har &ven ideellt verksamma medlemmar
inom hela férbundet och i Inre Ringen Sverige.



Vara beredande organ ar de olika kommittéer och arbetsgrupper som har vissa specifika
prioriterade ansvarsomraden. | dessa olika grupper finns, forutom medlemmar i forbundet och
kansliets handlaggare, &ven sakkunniga for att relevant kompetens ska finnas representerad.

Vi utbildar arligen ideellt arbetande rattsombud och medlemsradgivare. Rattsombudens
uppgift ar framst att ge rad till medlemmarna i juridiska fragor, t.ex. stod vid ansokan om en
insats och vid dverklagan av beslut. Medlemsradgivarnas uppgift ar att vara ett mer
allméanmaénskligt stod.

Genom Inre Ringen Sveriges medlemmar kan erfarenheter och kunnande fran personer som
sjalva har en intellektuell funktionsnedsattning tas till vara inom organisationen. Detta sker
genom att representanter fran Inre Ringen Sverige behandlar fragestéllningar som sedan
redovisas till de olika kommittéerna inom Riksférbundet FUB.

Tillsammans med MyRight (FUB:s huvudpartner i vart internationella utvecklingsarbete) och
ett antal lokala FUB fdreningar, har vi padgaende projekt i Nepal, Nicaragua, Bolivia och
Rwanda.

Riksforbundet FUB &r beroende av samhéllets och enskildas vilja att stddja verksamheten,
vilket i praktiken innebar statsbidrag, medlemsavgifter, projektmedel fran Arvsfonden, gavor
och utdelningar fran PostkodLotteriet. Eftersom FUB é&r en ideell forening ar verksamheten
inte vinstdrivande. Forra aret uppgick vara samlade intakter till narmare 28 miljoner kronor.

Riksférbundet FUB samarbetar med Nationellt kompetenscentrum anhoériga (NkA), Forum
Carpe, Aldrecentrum, Demenscentrum, Studieférbundet VVuxenskolan, Dyslexiforbundet och
Autism- och Aspergerférbundet. Inom ramen for paraplyorganisationen Funktionsratt Sverige
forekommer samverkan med ett stort antal andra intresseorganisationer i olika fragor.

Genom vara olika resurser och natverk inhamtar vi och ger kunskap, vilket ar en forutsattning

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 1ans- och
lokalforeningar, genomforda aktiviteter, beviljade projekt fran Arvsfonden och
Postkodlotteriet, antal medlemsradgivare och rattsombud samt insamlade pengar i anslutning

till kampanjer.

Kvalitativt méter Riksforbundet FUB sina framsteg i form av geh6r hos myndigheter och
narvaro i media.

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

e fler medlemmar,



e Dbattre ekonomi for personer som har intellektuell funktionsnedsattning (IF),

e hogre kompetens hos personal som arbetar med personer som har IF,

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

e en LSS-lagstiftning som ger reella forutsattningar for goda levnadsvillkor,

e en rattsséker tillampning av LSS-lagstiftningen med férre avslag och éverklagningar
hos forvaltningsdomstolar,

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

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

e minskad dddlighet i cancer for personer som har IF,

e minskad lakemedelsforskrivning till personer som har IF

Riksforbundet FUB planerar att utveckla metoder for uppfoljning, 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 dr pa god vag, men annu aterstar en del arbete innan vi fullt ut funnit formerna for hur vi
foljer upp vara mal pa ett bra stt.

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)

Barnkonventionen implementeras

Riksforbundet &r med i natverket for Barnkonventionen och har arbetat aktivt for att
Barnkonventionen ska bli implementerad i svensk ratt som lag. Nu nar Barnkonventionen blir
svensk lag den 1 januari 2020 ska Riksforbundet FUB fortsétta att arbeta for att
implementeringen sker pa ett bra sétt for vara medlemmar.

Malgruppens ekonomi

Under 2014 tog Riksforbundet FUB fram en ekonomisk rapport, "Fdangad i fattigdom? ”, som
visar pa hur Iag disponibel inkomst personer med utvecklingsstorning har. Rapporten
uppdaterades senast ar 2018. 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 I6pande kommer att foljas upp gentemot samhaéllet i Gvrigt.
Genom debattartiklar, panelsamtal, kampanjvecka och informationsméten har vi forsokt
forbattra den ekonomiska situationen for vara medlemmar.

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)

Kognitivt tillganglig information



Personer med utvecklingsstorning behover information som ar kognitivt tillganglig.
Riksforbundet FUB vill bidra till 6kad kognitiv tillganglighet i samhallet, bade genom
paverkansarbete gentemot andra och som att vara en forebild.

Riksférbundet FUB:s och Inre Ringen Sveriges webbplatser ska vara kognitivt tillgangliga.
Den som har en utvecklingsstorning ska kanna sig valkommen pa FUB:s och Inre Ringen
Sveriges 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 gar att fa upplast. Vi anvander symboler
(Pictogram) tillsammans med rubrikerna for att man ska forsta vad texten handlar om. For den
som vill fordjupa sig sa ar det ofta mojligt. Da finns en Las mer-knapp som Gppnar en
fordjupande text. Men det som moter besokaren forst ar det som ar lattare att forsta. 1 var
webbldsning finns &ven mojlighet att skapa webbplatser for alla Inre Ringen-sektioner, FUB:s
lokalforeningar och lansférbund. Ett hundratal lokala webbredaktorer i cirka 30
lokalféreningar anvander webbpubliceringen nagorlunda aktivt. Vi fortsatter arbetet med att
introducera nya lokala webbredaktorer och ge stod till de befintliga. Av webbredaktérerna ar
drygt tio medlemmar som har en utvecklingsstérning. Vi uppmuntrar fler medlemmar med
utvecklingsstorning att engagera sig som redaktorer bade inom FUB och inom Inre Ringen.
Darfor ar det enkelt att publicera pa vara webbplatser. | arbetet med att skapa webbplatserna
deltog medlemmar fran Klippan (numera Inre Ringen) 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. |
projektet “Begripsam”, som pagick mellan 2014-2016, utbildade deltagare med dyslexi,
adhd, autism, Aspbergers syndrom och utvecklingsstérning sig, samtalat om och medverkat
vid utveckling av nya metoder med tillganglighet i fokus. Projektet medverkade ocksa i
standardiseringsarbete och varit huvudforfattare for att ta fram en kommande 1SO-standard
for kognitiv tillganglighet inom ramen for ISO/TC 173/WG 10, Basic Principles and General
Guidelines on Cognitive Accessibility. Arvsfondsprojekt ar nu avslutat men har resulterat i att
foreningen Begripsam bildats, for att fortsatta paverka samhéllet i en riktning mot kognitiv
tillganglighet. Mer information finns pa www.arvsfonden.se/projekt/begripsam-ett-projekt-
om-kognitiv-tillganglighet och www.begripsam.se. Just nu pagar ett nytt projekt, Begriplig
text, www.begripligtext.se. Projektet har som mal att fordjupa kunskapen om vad som gor
texter enkla att lasa och forsta, med malet att fler ska kunna ta del av innehallet i texter.
Projektet tittar bade pa hur texten ar skriven och hur den ar formgiven. Deltagare med egna
lassvarigheter testar texter och samtalar om vad som fungerar bra eller daligt. Tillsammans
med sakkunniga, forskare och erfarna producenter av text analyserar projektet kunskapen fran
deltagarna. Resultaten fran projektet ska spridas till textproducenter och projektets gang finns
information och blogginlagg pa www.begripligtext.se. Projektet har ocksa nara samarbete
med Myndigheten for Tillgangliga Medier (MTM) och Sprakradet och samarbetar med
Begripsam AB, Useit AB och Nypon/Vilja forlag.

Sociala medier

FUB har en Facebook-sida som ar var officiella kanal dar vi delar alla nyheter fran
webbplatsen och pressmeddelanden. Vi delar dessutom l&nkar till artiklar och inslag dar FUB
omskrivs eller medverkar; ofta ar det vara aktiva lokalféreningar som syns bade i
intressepoliska sammanhang och med aktiviteter. FUB har ocksa en Facebook-grupp med
nastan 7500 medlemmar som diskuterar fragor som ar viktiga for medlemmarna. Aven Inre



Ringen Sverige har bade en Facebooksida och en grupp med 6ver 1000 medlemmar. FUB
finns ocksa pa Twitter och vi har &ven ett Instagramkonto som blivit allt mer aktivt med mer
lattsamt material.

Kunskapsspridning om flerfunktionsnedsattning

Som ett resultat av Riksférbundet FUB:s rapport "Till mdngas 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 anhdriga 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 anhoriga (Nka), var saledes ett
direkt resultat av ett mangarigt intressepolitiskt paverkansarbete fran Riksforbundet FUB sida.
Riksforbundet FUB finns representerade i Nka:s styrgrupp och fortsétter darigenom félja och
paverka utvecklingen av Nka:s verksamhet. Under varen 2018 anordnades en nationell
konferens om flerfunktionsnedsattningar tillsammans med Nka, Foreningen JAG och
Synskadades riksforbund péd temat “Livets mdjligheter”. Ett viktigt syfte med konferensen var
att visa pa behovet av en samlad kunskap och ett helhetsperspektiv inom omradet
flerfunktionsnedséttning.

For att fortsatta uppmarksamma och 6ka kunskapen om personer med
flerfunktionsnedséttning och deras livsvillkor startar FUB ett nytt Arvsfondsprojekt under
hosten 2018. | projektet Vi ar med! samarbetar FUB med Nationellt kompetenscentrum
anhoriga (Nka), Sveriges Arbetsterapeuter och DART - Kommunikations- och
dataresurscenter. Projektet ska utveckla metoder for att 6ka delaktigheten for vuxna med
flerfunktionsnedsattning och omfattande utvecklingsstorning. Det kommer bland annat ske
genom utveckling av ett Vi ar med!-metodpaket med tillhérande utbildningsmodell for en
okad kommunikation och delaktighet for malgruppen. Konceptet ar utformat sa att det ska
vara enkelt att anvanda metoden och sprida det till professionen och anhériga till personer
med flerfunktionsnedsattning. Projektet kommer paga under drygt tre ar.

Kunskapsspridning om intellektuell funktionsnedsattning och aldrande

Sedan 2013 har FUB i samarbete med Carpe, Svenskt Demenscentrum och Aldrecentrum
anordnat konferenser om aldrande och intellektuell funktionsnedsattning. Livslangden okar
kraftigt for personer med IF och med hogre alder dndras stodbehoven. Sedan drygt tva ar
tillbaka har Riksforbundet FUB ett samarbetsprojekt med Svenskt Demenscentrum, ”Aldern
har sin ritt”. Med stod av pengar frdn Arvsfonden har tvd webbutbildningar tagits fram, en
riktad till personal och anhdriga och en riktat till personer med IF, utifran att man har ratt att
forstd sitt &ldrande. Utbildningen berdr, bland annat: Delaktighet, Aldrande, Smaérta,
Demenssjukdom, Arbete, Livsstil och halsa, Forlust, sorg och dod, Vard i livets slutskede och
Goda exempel. Korta filmer och bildspel varvas med fragor och situationer att ta stallning till.
Bade uthildningar lanserades under varen 2018 och finns tillgangliga pa Svenskt
Demenscentrums och FUB:s webbsajter. | samband med lanseringar holls tva konferenser,
speciellt anpassade till utbildningarnas tva olika malgrupper. Totalt deltog 6ver 400 personer i
dessa lanseringskonferenser. Sedan dess har flera konferenser anordnats runt om i Sverige, da
intresset ar mycket stort. Det speglas bland annat i antalet personer som har paborjat
utbildningen for personal och anhériga. | september 2018 hade nastan 4 000 personer pabdrjat
utbildningen och néstan 40% hade redan avslutat den.



Socialstyrelsen har lagt upp information och lankar utbildningen pa sin sajt,
Kunskapsguiden.se.

Arvsfonden har nyligen beviljats stod for ett tredje projektar. Arbetet kommer att ha fokus pa
framtagning av studiecirkelmaterial, i samarbete med Studieférbundet VVuxenskolan.
Malgruppen for studiecirklarna ar personer med intellektuell funktionsnedséattning. Med
utgangspunkten i webbutbildningen, blir studiecirkelmaterialet specialanpassat for
malgruppen.

Svensk standard for kvalitetssakring inom LSS

FUB deltar (innehar ordférandeskapet) i utveckling av en svensk standard for LSS-
verksamhet. FOr narvarande pagar ett arbete med att ta fram en standard for tjanster inom
bostad med sarskild service for vuxna. Arbetet bedrivs inom ramen for Swedish Standards
Institute, SIS, i samverkan med foretradare for brukare, utforare, bestallare och andra
intresseorganisationer.

Styrelseutbildning

FUB har tagit fram en basutbildning for nuvarande och blivande styrelseledaméter i FUB pa
lokal niva och lansniva. Uthildningen har under 2017 genomforts i tva lan och ar fortfarande
pa utvecklingsstadiet. Syftet med utbildningen ar 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 stérre 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
funktionsnedsattning 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, rddgivning och hjalp i juridiska fragor sa att det
stod och den ratt som personer med utvecklingsstérning behover ocksa kommer dem till del.
Under fortbildningen 2017 fokuserade vi pa den nya forvaltningslagen, rattsfallsgenomgang,
omhéndertagande av barn samt FN-konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedséttningar.

Riksforbundet FUB deltar i Funktionsréatt Sveriges projekt “Fran snack till verkstad” som
syftar till att stdrka anvandningen av FN:s konvention om rattigheter fér personer med
funktionsnedsattning i Sverige och for att Sverige ska uppfylla sina skyldigheter enligt den.
Vi deltar dels som ombud i 6verklagande om rétten till kontaktperson, dels med att ta fram
mallar for att anvanda Funktionsrattskonventionen i svenska domstolar.



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

Prioriterar LSS

Riksforbundet FUB har sedan den statliga LSS-utredningen Oversyn av insatser enligt LSS
och assistansersattningen (Dir. 2016:40) tillsattes hosten 2016, prioriterat LSS.
Tillampningen av lagen har blivit alltmer restriktiv de senaste aren vilket till stor del beror pa
restriktiv rattspraxis och kommunernas och statens spariver.

Funktionsratt Sveriges LSS-arbete

FUB har sedan hosten 2016 aktivt deltagit i paraplyorganisationen Funktionsratt Sveriges
LSS-arbetsgrupp. Arbetsgruppen har arbetat med att bista Funktionsratt Sveriges expert, i den
statliga LSS-utredningen, med underlag.

FUB:s LSS-dagar

LSS har aven varit ett prioriterat arbetsomrade internt inom FUB. Arbetet har bedrivits under
parollen ”Stirk LSS — stérk oss!”. Under 2017 anordnade riksforbundet i samverkan med fem
lansforbund, fem LSS-dagar pa fem orter i landet. Syftet med LSS-dagarna var dels att
informera om den pagaende statliga LSS-utredningen och FUB:s och Funktionsratt Sveriges
arbete kopplat till den, dels att inhd&mta medlemmarnas erfarenheter av olika LSS-insatser. Det
sistnamnda gjordes i form av workshoppar med forberedda fragor att diskutera. Vid varje
LSS-dag erbjods anpassade workshoppar for medlemmar i Inre Ringen Sverige.

Rapport om LSS-insatser

Samtliga workshoppar dokumenterades och Iag till grund for FUB:s rapport 500 réster om
LSS — En inblick i verkligheten fran norr till soder (Riksférbundet FUB, 2018). Rapporten
innehaller aven en nulagesbeskrivning av olika LSS-insatser och FUB:s stéllningstaganden.
Rapporten anvands i FUB:s intressepolitiska paverkansarbete pa saval central- som lokal
niva. Rapporten togs dven fram i en lattlast version.

Rapport om foraldraansvar

Pa uppdrag av FUB har juristen och forskaren Monica Larsson, Géteborgs universitet, skrivit
rapporten Foraldraansvar till barn med funktionsnedsattning — Hur tolkas och tillampas
begreppet foraldraansvar vad galler insatser till barn enligt LSS och erséattningar enligt
SFB? (Riksforbundet FUB, 2018).

Animerade filmer med LSS-budskap

Under varen 2018 producerades tio, korta animerade filmer med LSS-budskap. Filmerna
byggde pa autentiska citat fran LSS-dagarnas workshoppar (se ovan). Syftet med filmerna var
att gora LSS till en valfraga genom att sprida budskapen i sociala medier. Filmerna blev
omtyckta och delades. Tillsammans med andra funktionsrattsorganisationer bidrog vi till att
gora LSS till en viktig fraga veckorna fore valet 2018.



Temakvallar

Under varen 2018 anordnade riksforbundet i samverkan med berort lansforbund fyra
temakvallar pa olika orter i landet. Syftet med temakvéllarna var att presentera FUB:s nya
rapporter om LSS (se ovan) for medlemmar, kommunanstallda och lokalpolitiker.

Forum FUB/Inre Ringens ordférandekonferens

Forum FUB, i anslutning till FUB:s foérbundsstdamma 2017 och 2018 hade tema LSS under en
del av dagen. Syftet var att sprida aktuell information och att fanga upp ombudens
erfarenheter. Vid Inre Ringen Sveriges ordforandekonferens hdsten 2017 var LSS ett tema.
LSS-temat avslutades med workshoppar, dér deltagarna formedlade sina erfarenheter av olika
LSS-insatser.

Politikerveckan i Almedalen

Saval 2017 som 2018 anordnade FUB seminarier under politikerveckan i Almedalen. 2017
handlade seminarierna om anhdriga som personliga assistenter, svarigheter att fa praktik och
arbete for personer med IF, funktionsrattskonventionen och tillganglighet pa internet. 2018
lyfte vi de tva storsta LSS-insatserna, dvs. bostad med sarskild service for vuxna (bristen pa
dessa bostéader i flertalet kommuner) samt daglig verksamhet. Ett tredje seminarium handlade
om personalkompetens i LSS-verksamheter och det fjarde handlade om sérskolan. Samtliga
egna seminarier 2018 inleddes med en kort film, som syftade till att satta tonen for debatten
och synliggéra FUB:s malgrupp. Vi samarrangerade dven ett seminarium om arbetslivet
tillsammans med Autism & Aspergerforbundet. Inom ramen for paraplyorganisationen
Funktionsratt Sverige medverkade FUB vid for- och eftersnack i anslutning till
partiutfragningar.

Jarvaveckan
2018 deltog FUB &ven under den alternativa Jarvaveckan med ett informationstalt.

Debattartiklar och uttalanden

Saval 2017 och 2018 har ett storre antal debattartiklar och uttalanden inom omradena LSS,
skola och utbildning samt hélsa och vard, tagits fram och publicerats i dagspress,
facktidningar och néttidningar. Under parollen ”Stark LSS — stirk oss!” har information om
FUB:s LSS-arbete publicerats i medlemstidningen UNIK och pa FUB:s webbplats.

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

Film om att rosta for elever i grund- och gymnasiesarskolan

Under varen 2018 spelade Riksférbundet FUB in en film om demokrati och varfor det ar
viktigt med stod av medel fran Myndigheten for ungdoms- och civilsamhallesfragor, MUCF.
Filmen Min rost, vart val vander sig framst till elever som gar pa hogstadiet i grundsérskolan
och gymnasiesérskolan, men har aven varit véaldigt uppskattad av personer som slutat skolan.
Syftet med filmen har varit att sprida kunskap om demokrati, demokratiska réttigheter och
vikten av att rosta bland unga personer med IF. Filmen spelades in tillsammans med elever i
en gymnasiesarskola. | filmen delar eleverna med sig av sina tankar om samhéllet, om politik
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och framtidsdrommar, vilket varvas med animerade klipp som beskriver hur det gar till att
résta. Visningsratten till filmen Min rost, vart val koptes under varen av UR Skola och den
finns numera tillganglig pa deras webbplats som nar manga larare och pedagoger - och
darigenom elever - runt om i landet.

Demokratilager fér unga

Under sommaren 2018 arrangerade Riksférbundet FUB ett Demokratildger for unga med IF i
aldrarna 18-30 ar, samt beslutsfattare pa olika nivaer i det demokratiska systemet i Sverige.
Malséttningen med lagret var att ge unga med IF en chans till ett aktivt och delaktigt
medborgarskap, att fa mojlighet att paverka politiken och olika beslut i Sverige, samt gora
sina roster horda. Syftet med lagret var att 6ka mojligheten till deltagande for unga med IF i
demokratiska processer och i det politiska samtalet. Detta méjliggjordes genom tillgangliga
workshoppar med experter inom demokrati, genom strukturerade samtal med politiker och
genom att testa pa att résta i en vallokal.

Riksforbundet FUB:s malséttning med Demokratilagret r att unga med IF ska fa en 6kad
tilltro till den egna formagan, ett storre intresse for politiska fragor och 6kad kunskap om
demokratiska processer. Aven att unga med IF med hjalp av sina nya fardigheter och
kunskaper ska kunna gora sina roster horda och fa chans att paverka politiska beslut i Sverige.
Slutligen att dven beslutsfattare i Sverige ska fa en 6kad kannedom om unga med IF:s asikter,
tankar och livssituation och anvanda dessa i sitt politiska arbete. Arbetet med Demokratilagret
kommer sammanfattas i rekommendationer och slutsatser hur beslutsfattare kan arbeta for att
inkludera unga med IF i demokratiska processer. Dessa kommer skickas ut till politiker runt
om i landet. Efter lagret publicerade deltagarna en debattartikel i tidningen Metro dar de forde
fram sina asikter och 6nskemal till politiker. Det resulterade bland annat i att Skolverket
kontaktade Riksforbundet FUB for att hdra mer om Demokratildgret och deltagarnas politiska
forslag.

Projekt for unga i Ostafrika

Come Together Concrete” ir en fortsittning pA Come Together projektet dar samarbetet
fortsatte mellan Sverige, Tanzania och Rwanda. Projektet ville ge fler mé&nniskor hélsa och
valbefinnande pa ett konkret och kreativt satt. Come Together Concrete bidrog till starkt
sjalvfortroende och sjalvkénsla for unga med funktionsnedsattning samt gav 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. Problemlésning och att tanka utanfor boxen &r enda vagen framat
for den som lever i ett samhélle som inte ar anpassat for ens forutsattningar. Att ta tillvara pa
detta var karnan 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.

Distansutbildning om anpassad IT

Genom projektet “Anpassad IT — viigen till digital delaktighet”, skapades en tvaarig
distansutbildning pa Mora Folkhogskola for personer med kognitiva funktionsnedsattningar.
Anpassade datorer och IKT (informations- och kommunikationsteknik) &r verktygen.

Under varen 2017 avslutades Anpassad IT, Végen till Digital Delaktighet. Nar slutrapporten
skickades in kunde FUB konstatera att kunskap om projektet hade natt langt utanfor kretsen
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inom Riksforbundet FUB och Mora Folkhdgskola dar kursen holls. Genom reportage i
traditionella medier och sociala medier, konferenser och utbildningar med mera hade kunskap
om kursen natt 6ver 200 000 personer. Med andra ord hade projektet lyckats fa rétten till
livslangt lirande och ritten till digital delaktighet ”pa kartan” pa ett alldeles nytt sitt,
samtidigt som en helt ny utbildning utvecklades pa Mora Folkhtgskolan som var anpassad till
personer med mattlig utvecklingsstorning.

Digital larplattform

Utifran dessa erfarenheter vaxte nasta projektidé fram, vilken beviljades av Arvsfonden i
december 2017. ”Min digitala livsplattform Digi-JAG — En digital kognitivt tillganglig
larmiljo” ar ett tredrigt Arvsfondsprojekt dér vi kommer utveckla en natbaserad pedagogisk
modell och en digital larplattform som stodjer personer med mattlig utvecklingsstorning i det
livslanga larandet. Syftet ar att 6ka den digitala delaktigheten for malgruppen. Utvecklingen
av den natpedagogiska modellen kommer bl.a. ske genom en tvaarig distansutbildning i
”Anpassad IT” pa Mora folkhogskola. Modellen kommer @ven testas och utvecklas vidare i
fyra andra verksamheter runt om i landet. Utvecklingen av den digitala plattformen kommer
ske 1 nara samarbete med Begripsam och Axesslab som har spetskompetens inom
systemutveckling fér personer med intellektuella, psykiska och kognitiva
funktionsnedsattningar. Malet ar att den digitala larplattformen ska kunna anvandas genom
hela livet av personer med mattlig utvecklingsstorning inom olika skolformer och pa fritiden.

Utbildning (art. 24 — Utbildning)

Intressepolitiskt arbete om skola och utbildning

Riksforbundet FUB verkar for att alla barn och elever i var malgrupp ska fa mojlighet att na
sin fulla potential under sin skoltid, utifran sina egna forutsattningar och villkor. Alla elever
ska ha majlighet till ett larande under hela livet - ett livslangt larande. De elever som vill ska
darfor ha mojlighet till utbildning som vuxna, precis som andra elever.

FUB:s skolkommitté har till uppgift att bevaka utbildning som ratts- och politikomrade.
Under aret har skolkommittén besvarat ett stort antal remisser bade vad galler férandringar av
lagstiftningen och styrdokument hos Skolverket, samt haft regelbundna samtal med
skolmyndigheterna. Under aret har kommittén traffat viktiga utredningar for FUB:s malgrupp,
sa som Komvuxutredningen, Skolmyndighetsutredningen, utredningen om elevhalsan och
Flexjobbsutredningen. FUB har genom kommittén skickat in en skrivelse till
Komvuxutredningen for att lyfta fram fragor som ar sarskilt viktiga for var malgrupp géllande
vuxenutbildning. Kommittén har dven deltagit i arbetet med ett flertal av Skolverkets
regeringsuppdrag, som exempelvis uppdrag om integrerad undervisning i gymnasiesarskolan,
uppdaterade skrivelser om jamstélldhet i laroplanen fér gymnasieskolan, samt revidering av
de allmanna raden for ett mottagande i grund- och gymnasiesarskolan. For att
Specialpedagogiska Skolmyndigheten ska forbéattra utvecklingen av laromedel for FUB:s
malgrupp har kommittén traffat avdelningen for laromedelsutveckling hos
Specialpedagogiska Skolmyndigheten for att lyfta fram FUB:s perspektiv.

Information och kunskapsspridning om skola och utbildning
For att sprida kunskap om utbildningsfragor arrangerades i maj 2018 en halvdagskonferens
med aktuella &mnen inom omradet for FUB:s fortroendevalda vid Forum FUB, i anslutning
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till FUB:s forbundsstamma. Det arrangerades dven tva seminarium under politikerveckan i
Almedalen 2018 med fokus pa kvalitén i grund- och gymnasiesarskolan och évergangen till
arbetslivet. Det ena seminariet tog avstamp i huruvida skolformen bor finnas kvar och i sadant
fall hur den kan utvecklas. Det andra seminariet syftade till att belysa de hinder som finns for
att komma ut pa arbetsmarknaden efter gymnasiesarskolan. For att lyfta FUB:s perspektiv har
aven tre debattartiklar inom amnet utbildning publicerats. Under varen 2018 pabdrjade dven
kommittén arbetet med att se 6ver FUB:s stéllningstaganden inom utbildningsomradet, samt
hur kommittén kan utveckla arbetet for att bli en attraktiv forening for yngre skolbarn,
ungdomar fran malgruppen och deras anhériga.

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

Arbetar for kompetenshdjning om halsa och vard

Riksforbundet FUB har en kommitté med fokus pa halsa och vardfragor. Tillgangen till basta
tillgangliga halsa och vard ar en mansklig rattighet men for personer med intellektuell
funktionsnedsattning ar laget rent faktiskt ojamlikt pa manga omraden. Kommittén har
konstaterat en personalkompetensbrist hos hélso- och vardpersonal, men dven hos personal i
LSS-verksamheter gallande t.ex. vikten av regelbundna hélso- hérsel- och synkontroller. Det
finns dven en kompetensbrist gallande olika grader av utvecklingsstérning samt vid eventuella
kombinationer med andra funktionsnedséttningar, dess konsekvenser och bemétande av
malgruppen.

Information och kunskapsspridning om halsa och sjukdomar

Inom manga omraden saknas aven tillganglig anpassad skriftlig och/eller muntlig information
for att den enskilde sjalv ska kunna vara rent faktiskt delaktig i sina beslut och egen vardag
géllande kost- och motionsvanor, vid sjukdomsdiagnoser eller planerade/akuta lakarbesok.
Forutsagbarhet ar en forutsattning for att delaktighet ska realiseras. Vi vet att malgruppen ar
Overrepresenterad nér det galler alla cancerformer oavsett vilken grupp man jamfér med i
samhéllet med andra funktionsnedsattningar. Som ett exempel pa vart arbete inom detta
omrade kan namnas tre lattlasta broschyrer om brostcancer och mammografi samt cytostatika-
och stralbehandling, som har framtagits i samarbete med Regionalt Cancercenter Stockholm-
Gotland under nagra ar. Under 2018 anordnades ett seminarium vid politikerveckan i
Almedalen kring den ojamlika varden for personer med utvecklingsstorning.

Fosterdiagnostik

Fosterdiagnostik ar ett av FUB:s fokusomraden sedan ett antal ar tillbaka. Nu nar det ar
tekniskt mojligt att gora en komplett analys av ett fosters DNA, vacks flera och nya fragor
kontinuerligt. Ar 2015 var FUB med och bildade Snif (Svenskt nétverk fér information kring
fosterdiagnostik). Natverket samlar flera relevanta professioner och intresseorganisationer,
som ska arbeta med kompetens och kommunikation kring fosterdiagnostik pa nationell niva.
Under 2017-2018 har FUB arbetat med flera Snif satsningar, bland annat en ny
informationsbroschyr om Downs syndrom och ett informationsmaterial om olika
fosterdiagnostiska metoder (ett samarbete med SBU, Statens beredning for medicinsk och
social utvérdering). Dessa finns att ladda ner fran Snif:s webbsajt och sajten 1177 lankar till

12



materialet, vilket ar valdigt vardefullt.

| samband med Socialstyrelsens arliga publicering av rapporten Fosterskador och
kromosomavvikelser i mars, 2018 intervjuades FUB i SVT:s Aktuellt.

FUB deltar i flera pagaende projekt inom Snif: informationsblad infor beslut om olika
fosterdiagnostiska prov, dverséttning/anpassning av tre amerikanska kortfilmer om
fosterdiagnostik samt framtagning av stodmaterial for professionen om det goda samtalet med
blivande fordldrar kring fosterdiagnostik.

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

Riksforbundet FUB medverkade vid politikerveckan i Almedalen 2017 och 2018. Ett
seminarium 2017 lyfte svarigheterna for en person med intellektuell funktionsnedsattning att
fa praktik eller arbete. 2018 handlade ett seminarium om behovet av kvalitetsutveckling av
LSS-insatsen daglig verksamhet.

LSS-insatsen daglig verksamhet var ett valbart tema vid de workshoppar som anordnades vid
FUB:s fem LSS-dagar 2017 (se ovan). Daglig verksamhet ar den LSS-insats som flest
personer har. Det ar samtidigt en verksamhet som &r i stort behov av kvalitetsutveckling.
FUB:s stallningstaganden angaende hur daglig verksamhet behéver utvecklas finns
redovisade i rapporten 500 rdster om LSS (se ovan).

Under 2017 och 2018 belyste nagra debattartiklar som riksforbundet tog fram, behovet av
kvalitetsutveckling i daglig verksamhet.

Arbete och daglig verksamhet var aven i fokus nér Inre Ringen Sverige (FUB:s sektion for
medlemmar med IF) var pa studiebesok hos sin systerorganisation i Finland, Steg for Steg, i
mars 2018. Under workshop-passen kom det fram att det finns liknande problem i bada
landerna, vad géller mojlighet att komma ut pa den reguljara arbetsmarknaden och kvalitet i
daglig verksamhet.

Som namns ovan holl FUB fem LSS-temadagar pa olika platser i landet. Under de anpassade
workshoppar for medlemmar i Inre Ringen Sverige kretsade de flesta diskussioner kring
arbete och daglig verksamhet. Dessa diskussioner bidrog till Inre Ringen Sveriges beslut att
ha Arbete och LSS personalkompetens som prioriterade omraden under de kommande tva
aren.

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

Hos de av Riksférbundet FUB:s medlemmar som har en intellektuell funktionsnedséttning,
finns ofta ett behov av hjélp och stdd for att kunna delta i olika aktiviteter. Trots att kultur-
och fritidsaktiviteter ska inga LSS-insatsen bostad med sarskild service for vuxna, 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
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begréansas allt mer for manga av vara medlemmar. FUB arbetar intressepolitiskt med fragan,
kopplat till arbetet med LSS.

Samarbete med andra lander (art. 32)

Utvecklingsprojekt i andra lander

Riksforbundet FUB driver utvecklingsprojekt i 4 lander genom vara lokalforeningar;
Nicaragua, Bolivia, Nepal och Rwanda. Fokus i samtliga projekt &r personer med
utvecklingsstorning. 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 ratten till ett arbete varit centrala.

Genom olika specialprojekt med bidrag fran Postkodlotteriet som t. ex "Come Together
som var ett samarbetsprojekt mellan Sverige, Tanzania och Rwanda, kan Riksférbundet FUB
Oka och starka samarbeten med andra lander. Projektet drevs under 2015-2016 av FUB och
Erikshjalpen tillsammans med organisationer i partnerlanderna dar syftet var att fler barn och
unga med funktionsnedsattning i Tanzania och Rwanda ska kunna ga i skolan. Projektet
arbetade for att na malet med saval kommunikation och nationell paverkan som med
grasrotsarbete i alla tre landerna. Projektet avslutades 2016, men fick en fortsattning i
projektet Come Together Concrete, som avslutades i december 2017. Samarbetet fortsatte
mellan Sverige, Tanzania och Rwanda. Projektet syftade till att ge fler ménniskor hélsa och
valbefinnande pa ett konkret och kreativt satt. Malet var att Come Together Concrete skulle
bidra till starkt sjalvfortroende och sjalvkansla for unga med funktionsnedsattning samt ge
skolor och larare kompetens och kunskap i Alternativ och Kompletterande Kommunikation,
AKK. Malgruppen inkluderades bade i innovation och planering av aktiviteter, ett satt att
skapa hallbar delaktighet, relevans och férankring. Att ta tillvara pa den problemlésning och
mojlighet att tanka utanfor boxen, som for den som lever i ett samhalle som inte &r anpassat
for ens forutsattningar, kan vara enda séttet. Det var kdarnan i projektet.

Nordiskt samarbete

Riksforbundet FUB &r medlem i Nordiska Samarbetsradet (NSR), som &r en
samarbetsorganisation for intresseorganisationer som har personer med intellektuell
funktionsnedsattning som malgrupp. NSR 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. Pa alla traffar deltar ”’self
advocates” — d.v.s. personer med utvecklingsstorning. Man har en kombination av separata
moten och gemensamma “storméten” sa att alla kanner att de kommer till tals. | april 2017
avslutade Sverige sitt 2-ariga ordférandeskap och lamnade over till Norge. Fokus for arbetet
har varit funktionsrattskonventionen och vid varje mote diskuterar man olika artiklar i
konventionen. Under 2017 har artiklarna 24 om arbete och 12 om sjalvbestdmmande varit
mest aktuella. Samtliga lander rapporterar om eventuella lagférandringar och fokus finns dven
pa erfarenhetsdiskussioner.

Europeiskt samarbete
Riksforbundet FUB dr medlem i Inclusion Europe och deltar i en rad aktiviteter. Inom denna
organisation ar kartlaggning det viktigaste uppdraget, for att sedan kunna driva
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intressepolitiskt paverkansarbete pa EU-niva. Ett exempel under det senaste aret har varit en
kartlaggning av hur medlemslénderna 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 i form av ett
webbinarium till 1ander i hela Europa och studiematerialet har nu gjorts tillgangligt for
Oversattning i IE-medlemslander.

| december 2017 deltog FUB i 4th European Parliament of Persons with Disabilities i Bryssel.
Over 600 personer med funktionsnedsattning fyllde EU:s stora plenisal och FUB:s
representant, Anna Hildingsson var en av de valda talarna. Anna ar ordférande i Inre Ringen
Sverige (FUB:s sektion for medlemmar med IF) och hon &gnade sitt tal at ratten att résta da
det i de allra flesta EU-lander finns restriktioner géllande rostratt for FUB:s malgrupp. Talet
fick dagens storsta applader.

Internationellt samarbete

I maj 2018 deltog Riksférbundet FUB tillsammans med Inre Ringen Sverige och
Studieforbundet Vuxenskolan i Inclusion Internationals varldskongress i Birmingham. Temat
for kongressen var “Learn, Inspire, Lead”. Vi presenterade studiecirkelmaterialet “Mitt Val”
och hur vi i Sverige arbetar med delaktighet, demokratiska rattigheter och rostratt.

Mot bakgrund av allt som Riksforbundet FUB arbetar med kan vi sammanfattningsvis betona
just vikten av att vi arbetar brett och med hela livet som utgangspunkt. Vi anser att det ar en

absolut forutsattning for att forbattra tillvaron for barn, unga och vuxna som har en
intellektuell funktionsnedséttning.

Solna 2018-09-29
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