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P& uppdrag av Arvsfonden har Hogskolan i Halmstad genomfort en utvardering av 172 projekt med
malgruppen barn, unga eller vuxna med intellektuell funktionsnedsattning (utvecklingsstorning).
Projekten har under perioden 1994-2011 fatt bidrag till verksamhet for ett, tva eller tre ar. Enligt
Arvsfondens kriterier fraimjas verksamhet av ideell karaktar och ges i forsta hand till féreningar som
driver projekt som syftar till nyskapande och utvecklande verksamhet. Brukarna ska involveras i
projektet och medel ska inte l&mnas till verksamheter som faller under offentliga huvudmaéns ansvar,
om inte sdrskilda sk&l finns.

Gemensamt for projekten har varit att man pa olika satt velat forandra och forbéttra livssituationen for
malgruppen. Majoriteten av projekten har varit tredriga, medan typ av och inriktning pa aktiviteter och
genomforande har skiljt sig at mellan projekten. Projekten har drivits av nationella och lokala
funktionshinderorganisationer, studieférbund och stiftelser, och har en stor innehallsmassig spannvidd.
Information till och om personer med intellektuell funktionsnedsattning, utveckling av stéd- och
utbildningsinsatser, fritidsaktiviteter och teknikstodsutveckling ar exempel pa projektens huvudsakliga
inriktningar.

Projekten har analyserats via dokumentstudier av samtliga 172 projekt, enkéatsvar fran 73 av projekten,
7 fallstudier samt intervjuer med Riksféreningen for utvecklingsstérda barn, ungdomar och vuxna
(FUB) samt handlaggare pa Arvsfonden. Syftet med utvérderingen har varit att tillvarata de
erfarenheter och kunskaper projekten gjort och att 6ka kunskaperna om vilka spar projekten lamnar
och betingelserna for deras fortlevnad, vilka méjligheter och hinder de stott pa och att analysera
projektens betydelse och effekter for malgruppen.

De viktigaste slutsatserna av utvarderingen kan beskrivas sa har:

» Arvsfondens projektmedel mojliggor utveckling av nya aktiviteter, nya verksamheter och
framtagande av nytt informationsmaterial som delvis inte skulle ske utan denna finansiering.

e En mindre andel av projekten kan bedémas som nyskapande i den bemarkelse att de genomfort
nagot som inte prévats ndgon annanstans forut.

« De flesta projekt har nagon grad av brukarinflytande, men det ar ovanligt att malgruppen har
inflytande 6ver hela projektprocessen. | huvudsak deltar malgruppen som mottagare av projektets
insatser.

« Ett fatal projekt, sarskilt bland de yngre projekten, kan anses ha verkliga ambitioner till
empowerment. Det som utmarker dessa projekt &r att brukare tydligt har involverats i alla
projektets alla faser.

* Majoriteten av projekt vander sig till personer med intellektuell funktionsnedséttning oavsett
begavningsniva. De som har en sarskild inriktning fokuserar framfor allt pa personer med lindrig
intellektuell funktionsnedséttning.

» Nagra fa projekt har ett tydligt genusperspektiv. Det ar mycket sallsynt med projekt som riktar sig
till personer med utlandsk bakgrund.

 Sett dver tid har fler projekt under senare ar karaktaren av att kompensera for brister i samhallets
lagstadgade stodinsatser. Gransdragningen mellan det offentligas ansvar for verksamheter och
utvecklingsarbete och féreningars ansvar ar otydlig. Cirka en femtedel av alla projekts
verksamheter kan betraktas som nagot som tydligt faller under samhallets lagstiftade ansvar.

» | vilken utstrackning projektens verksamheter och aktiviteter lever vidare efter avslutat projekt ar
svarbedomt med tillganglig information. Av de totalt 172 projekten kan fortlevnaden tillforlitligt



bedémas for mindre &n halften (73 stycken), dvs. de som besvarat enkaten och/eller ingar i de
fordjupande fallbeskrivningarna. De flesta av dessa projekt har enligt projektagarna lamnat nagon
slags spar/effekter efter sig. Verksamheter och erfarenheter som gjorts i projekten lever vidare i
nagon form i nara halften av fallen. Knappt var femte projekt var vid besvarandet inte avslutat och
en lika stor andel lamnade icke tillforlitliga svar. Cirka vart sjatte projekt hade inte lamnat nagra
spar.

Det finns en oklar gransdragning mellan utveckling och forskning, vilket medfor att en del
forskningsverksamhet finansieras av Arvsfonden.

En kritisk punkt i projektprocessen &r att den kunskap och lardom som utvecklats i projekten har
svart att na ut och spridas, eftersom det ofta saknas kanaler och resurser efter projekttidens slut.
Erfarenheter och lardomar som projekten gjort har identifierats, for att i htgre utstrackning
framdver finansiera projekt som uppfyller kriterierna om nyskapande och brukarmedverkan samt
utveckling av verksamhet som inte faller under det offentligas ansvar. Gemensamt for de
framgangsrika projekten ar att de bygger pa god kunskap om det omrade de s6kt pengar inom, de
har tydliga och realistiska malsattningar, anvander adekvata metoder, har kunniga projektledare
och &r inriktade pa omraden som har relevans for personer med intellektuell funktionsnedséttning.
Dérutover bidrar en serids brukarinvolvering och en dppenhet for och reflekterande dver
misslyckanden, dar man lar sig av erfarenheterna till framgangsrika projekt. Nar det géller att na ut
med kunskap som utvunnits ur projekten ar en framgangsfaktor att man &r en etablerad organisation
med upparbetade natverk och kontaktvégar.
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| den har rapporten redogor vi for utvardering av 172 projekt som under aren 1994-2011 fatt medel av
Arvsfonden och som haft en sarskild inriktning mot barn eller vuxna med intellektuell
funktionsnedséttning (utvecklingsstorning). Gemensamt for projekten har varit att man pa olika satt
velat forandra och forbattra livssituationen for malgruppen. Majoriteten av projekten har varit 3-ariga,
medan typ av och inriktning pa aktiviteter och genomforande har skiljt sig at mellan projekten.
Utvarderingen omfattar

e en dokumentationsstudie dar samtliga projekt ingatt

e en enkétstudie av majoriteten av projekten

o fordjupande fallbeskrivningar av sju projekt

¢ intervjuer med den organisation som under perioden genomfort flest projekt
e intervjuer med handlaggare pa Arvsfonden.

Det 6vergripande syftet har varit att analysera projektens betydelse och effekter for malgruppen.

Projekten som ingar i utvarderingen har det gemensamt att de riktar sig till eller ber6r barn, unga
och/eller vuxna med intellektuell funktionsnedsattning. Vi presenterar inledningsvis en historisk
tillbakablick och en sammanfattande beskrivning av utvecklingen, for att battre forsta projektens
sammanhang.

| takt med utvecklingen och forandringar i samhallet har synen skiftat pa barn och vuxna med olika
typer av avvikelser och pa hur de bor bemétas. Det generella synséttet pa personer med nedsatt
intellektuell formaga, utvecklingsstorning, har pendlat mellan optimistiska och pessimistiska
forvantningar. Sedan de forsta skolorna och anstalterna i Sverige for personer med utvecklingsstérning
startades pa 1800-talet, har man under perioder betonat de utvecklingsstordas potential, formaga och
ratt till stod och undervisning och under andra tider har man markerat deras oférmaga, moraliska
brister och samhallsfarlighet (Soder 1981).

Personer med utvecklingsstorning har en lang tradition av att vara marginaliserade/ exkluderade, och
fram till 1970-talet var anstaltsvard den helt dominerande formen for samhéllets insatser. Under 1960-
talet borjade institutionsboendets negativa effekter uppmarksammas. Formerna och innehallet i den
vard och omsorg som gavs pa institutionerna ifragasattes och medvetenheten 6kade om att
valfardssamhallets expansion inte hade berdrt alla grupper. Valstandsékningen hos befolkningen i stort
hade varit betydande. Aven om valfarden efterhand i viss utstrackning dven omfattade personer med
funktionshinder var gapet i levnadsvillkor mellan funktionshindrade och andra betydande. Utifran
dessa insikter formulerades under 1960- och 70-talet nya évergripande malsattning for
handikappolitiken. De tva viktigaste handikappideologiska malen blev normalisering och integrering.
Politiska beslut och handlingar skulle framja levnadsvillkor for personer med funktionshinder sa att de
kom i niva med andra manniskors. Barn och vuxna med utvecklingsstorning och andra
funktionshindrade skulle ta stdrre del av den vélfard som skapats, och det skulle ske inom ramen for
det vanliga samhallet (Nirje 2003). Institutionerna borjade avvecklas, sa kallade 6ppna omsorger och
stodinsatser etablerades och barn med utvecklingsstorning ansags inte langre behéva bo pa
institutioner utan skulle istéllet véxa upp hos sina foraldrar. Alla barn med utvecklingsstoérning, &ven
de med grava funktionshinder, fick skolplikt och skulle ga i samma skolbyggnader som andra barn.
Insatser for att sa langt som mojligt normalisera och integrera tillvaron for funktionshindrade har
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under de senaste artiondena praglat utvecklingen (se t.ex. Sandvin 1992, Tossebro, Gustavsson &
Dyrendahl 1996, Tideman 2000). For att bland annat underlatta forverkligandet av ett liv med sa
normala livsvillkor som m6jligt och en vardag i gemenskap med andra manniskor, genomfordes pa
1990-talet en ansvarsforflyttning som innebar att kommunerna blev huvudansvariga for utbildning och
stéd och service for barn och vuxna med utvecklingsstérning.

Parallellt med 1990-talets institutionsavveckling, kommunalisering ny lagstiftning med mera, har
initiativ tagits och aktiviteter pa grupp- och individniva genomforts for att 6ka individers inflytande
Over det egna livet. En mer sjalvstandig brukarrérelse har vuxit fram sedan 2000-talets bérjan, och
aktualiserat fragor om medborgarskap och brukarmakt/empowerment. Samtidigt har gruppen personer
under 30 ar med utvecklingsstérning mer an férdubblats de senaste 20 aren pa grund av 6kat elevantal
i sarskolan (nagot som i sin tur har flera forklaringar, se t.ex. Tideman 2000).

Det &r mot den hér bakgrunden och i denna kontext man bor se de projekt for personer med
utvecklingsstérning som Arvsfonden under de senaste decennierna finansierat.1

Enligt lagen (1994:243) om Allménna Arvsfonden har Arvsfonden i uppdrag att frimja verksamhet av
ideell karaktar till forman for fondens tre malgrupper: barn, ungdomar och personer med
funktionsnedsattning. Stod ges i forsta hand till projekt som syftar till nyskapande och utvecklande av
verksamhet. Stod lamnas som regel till organisationer som bedriver ideell verksamhet. Om sérskilda
skal finns kan st6d for utvecklingsverksamhet dven lamnas till offentliga huvudman. Organisationer
som bedriver ideell verksamhet kan dven beviljas stdd till anldggningar, lokaler och utrustning, om det
beddms som sarskilt angeléget.

Beslut om férdelning av stod ur Arvsfonden tas av Arvsfondsdelegationen. De sju ledamdterna i
Arvsfondsdelegationen utses av regeringen. | delegationen ingar bade ledaméter fran
Regeringskansliet och andra ledamdter som arbetar utanfor Regeringskansliet. Ledamoterna ska enligt
lagen om Allmanna Arvsfonden ha en god kunskap om fondens malgrupper.

Enligt lagen om Allménna arvsfonden ingar det ocksa i Arvsfondsdelegationens uppdrag att ha en

samlad strategi for uppféljning och utvérdering av beviljade stod. Etablerade utvarderare och forskare
anlitas for uppdragen. Utvarderingarna vander sig framfor allt till myndigheter och organisationer som
ar verksamma inom det omrade som &r aktuellt for utvarderingen (regeringens skrivelse 2012/13:172).

Delegationen ska vidare informera allméanheten om Arvsfondens andamal och fondmedlens
anvandningsomrade. Alltmer anvands digitala kanaler for extern kommunikation. Ut6ver en
tillganglighetsanpassad webbplats finns sedan 2010 ocksa en métesplats pa natet for Arvsfondsprojekt,
ideella organisationer och andra intressenter. For att sprida information till organisationer om
Arvsfondens verksamhet och kriterier for bidrag besoks ocksa landets lan. Sarskilda
informationstraffar anordnas fér kommunala tjanstemén som arbetar med stéd och service till
foreningar (ibid).

Under 2012 fordelades sammanlagt 477 miljoner till 398 projekt efter beslut i Arvsfondsdelegationen.
249 miljoner gick till projekt for malgruppen ungdomar (52 procent av medlen). Drygt 105 miljoner

Se dven den tematiska analysen for en vidare diskussion om kontextuella férandringar
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gick till projekt for barn (22 procent av medlen) och knappt 123 miljoner till projekt for malgruppen
personer med funktionsnedséttning (28 procent av medlen)2 (ibid).

De 477 miljoner som fordelades 2012 &r den nast stérsta summan nagonsin i Arvsfondens historia och
8 miljoner mer jamfort med 2011. Under aren 2006-2012 har det skett en 6kning av mangden
fordelade projektmedel med néstan 40 procent (ibid).

Hogskolan i Halmstad har pa uppdrag fran Arvsfondsdelegationen utvarderat projekt med inriktning
mot personer med intellektuell funktionsnedsattning (utvecklingsstorning) inom omradena stod,
information och fritid, som under &ren 1994-2011 fatt ekonomiskt bidrag fran Arvsfonden.
Utvérderingsuppdraget omfattade sammanlagt 172 projekt som fatt totalt cirka 319 miljoner (se vidare
metodavsnittet).

Syftet med utvarderingen ar att undersoka de projekt som fatt stod fran Arvsfonden samt att cka
kunskapen om hur projekten utvecklats och vilka spar som lamnats av projekten. Utvarderingen ska
beskriva projektverksamheterna, undersoka projektens betydelse for malgruppen, tillvarata de
erfarenheter som projekten gjort och relatera den samlade kunskapen till relevant vetenskaplig
kunskap.

 De 6vergripande fragestallningarna ar féljande:

* Vilka spar lamnar Arvsfondens pengar och under vilka betingelser lamnar pengarna spar?

« Vilka framkomliga vagar finner projekten och vilka hinder stoter de pa?

e Hur upplever malgruppen insatserna?

¢ Vilka kvantitativa aspekter finns, t.ex. antal personer som varit verksamma eller deltagit i den
aktuella verksamheten och om mgjligt vilka eventuella kostnadsbesparingar som kan géras med
hjélp av erfarenheter fran projekten?

Nagra aspekter har varit sarskilt centrala i analyserna och slutsatserna av projektens genomférande,
effekter och fortlevnad. Den forsta handlar om hur personer med intellektuell funktionsnedséttning
involverats och upplevt projekten, dvs. fragan om brukarinflytande. Den andra handlar om pa vilka
sétt de verksamheter som startas kan karakteriseras som nyskapande jamfort med existerande
verksamheter. Den tredje aspekten handlar om férhallandet/samverkan mellan projekten och de
offentligt drivna eller finansierade verksamheterna inom funktionshinderomradet (i forsta hand
kommuner, landsting och regioner)

Utifran dessa aspekter har utvarderingens 6vergripande fragestallningarna konkretiserats i féljande
fragor:

?| Arvsfondens redogorelse redovisas projekt till forman fér barn och ungdomar med funktionsnedsattning inte
som projekt fér personer med funktionsnedsattning utan som barn- respektive ungdomsprojekt. Skulle dessa
projekt istallet redovisas som funktionsnedsattningsprojekt hamnar den totala volymen fordelade medel under
2012 pa 194 miljoner, vilket motsvarar 41 procent av 2012 ars beviljade projektmedel.
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 Vad kannetecknar de verksamheter som fatt bidrag (verksamhetsinriktning, antal deltagare, kon,
alder, grad av funktionsnedséttning, intersektoriella aspekter samt projektagare)?

 Hur forhaller sig projekten till empowerment och brukarinflytande?

e Hur relaterar projekten till de professionella aktérerna och det omgivande samhallet?

 Hur har kunskapen och erfarenheterna fran projekten tillvaratagits och hur har projekten utvecklats
efter sjalva projekttiden?

Arvsfonden ger bidrag till projekt. En vedertagen definition av projekt ar en satsning under begrénsad
tid for att genomféra en ny idé, aktivitet eller metod som ska l6sa ett problem, eller annorlunda
uttryckt: "En temporér satsning for att framstalla en unik vara eller tjanst” (Larson & Gray 2011). Det
som skiljer ett projekt fran annan reguljar verksamhet ar att projektet vanligtvis ar av engangskaraktar,
att det ska finnas en klart definierad uppgift eller bestamt mal, som ska utféras eller uppnas pa viss tid
med givna resurser och att projektet ska innehalla eller resultera i nagot nytt (tidigare oprovat).

De projekt som ingar i denna utvardering har visat pa stor spannvidd bade innehallsmassigt och till sin
form. Skillnaderna mellan inriktning pa projekten speglar en forandring i synséatt och kunskap fran
borjan av 1990-talet till inledningen av 2010-talet. Ett exempel &r att en stérre andel av de nyare
projekten involverat personer med intellektuell funktionsnedsattning. Men skillnader kan aven
forklaras av t.ex. sarskild malgruppsinriktning, olika typer av insatser (fritidsverksamhet,
informationsverksamhet), och vilken typ av organisation, lokal eller nationell, som star som
genomforare (projektégare).

Brukare &r ett begrepp som ursprungligen borjade anvandas for att beskriva en rollforskjutning, fran
passiv mottagare av vard, omsorg eller andra sarskilda insatser till aktiv anvandare av dessa. | dag
anvands begreppet ocksa som benamning av grupper eller enskilda individer och darmed i andra
sammanhang an for olika stodinsatser. Personer med intellektuell funktionsnedséttning ar en malgrupp
for Arvsfondens tilldelning av bidrag, pa samma sétt som andra grupper ar malgrupper i Arvsfondens
satsningar pa t.ex. barn och ungdomar. Vi valjer darfor har att foretradesvis anvanda begreppet
malgrupp istallet for brukare i rapporten.

Utan tvivel var projektens 6vergripande mal att bidra till en battre livssituation for personer med
intellektuell funktionsnedsattning. Verksamheter utvecklades som riktade sig direkt till malgruppen,
men aven de projekt som riktade sig till anhdriga eller personal genomfdérdes med syfte att gynna
malgruppen. Vi sag dven exempel pa projekt som vande sig till allmanheten for att sprida kunskap och
information om malgruppen, och darigenom forandra forestallningar och attityder.

| uppdraget fran Arvsfonden anvands personer med utvecklingsstrning for att benamna malgruppen.
Under den tidsperioden som utvéarderingen omfattar &r det ocksa den benamningen som anvands i de
lagar som reglerar utbildning och stod till gruppen.

| de akter vi tagit del av som innehaller projektens dokumentation, finns olika sétt att benamna
malgruppen. Det speglar den sprakliga variation som existerar. Vi fann benamningarna
utvecklingsstorning, forstandshandikapp, psykiskt utvecklingsstord, intellektuell funktionsnedsattning
etc. Vi har valt att i rapporten huvudsakligen anvénda bendmningen personer med intellektuell
funktionsnedséattning. Bakom det valet finns tva argument. For det forsta ar det en benamning som
harmonierar med det relativa handikappbegreppets terminologi, som ar det satt att se pa
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funktionshinder och funktionsnedsattning som Sverige stallt sig bakom. Funktionshinder ska forstas
som en relation mellan individens forutsattningar och omgivningens tillganglighet. For det andra visar
erfarenheter, bland annat fran den har utvarderingen, och forskning, att manga, framst yngre personer,
som kategoriserats som utvecklingsstorda tar avstand fran den bendamningen (se t.ex. Tideman &
Svensson 2013). De uppfattar bendmningen utvecklingsstérd som stigmatiserande och menar att den
for tankarna tillbaka till en gammal vard- och omsorgsideologi. Intellektuell funktionsnedsattning &r
ett alternativ som anvands internationellt och som manga i Sverige numer staller sig bakom.

| Sverige har vi en administrativ definition av utvecklingsstérningintellektuell funktionsnedsattning.
Det betyder att for att en individ ska fa en diagnoskategoriseras som utvecklingsstord ska personen ha
svarigheter inom sarskilda omraden som har med intellektuella formagor att gora. Utéver det ska det
finnas behov av sarskilt stod, dvs. utdver det generella stod som kan ges till alla individer. Exempel pa
sarskilt stod &r undervisning utifran sarskolans kursplan och larandemal, daglig verksamhet och
gruppbostad. Det finns inte nagot helt enhetligt satt att utreda och stalla diagnos, men vid
psykologbedomningar sa genomfors ett psykometriskt test. Det ger indikationer pa intelligens genom
att man skattar det som vanligen kallas intelligenskvot (IK). For utvecklingsstdrning kravs en IK under
70. Med hjélp av s.k. adaptiva test sa bedoms aven hur individen hanterar olika sociala sammanhang
och de krav som normalt stélls i sociala situationer. Utéver detta genomfors vanligtvis medicinsk
utredning och ibland &ven social utredning.

Det &r viktigt att understryka att personer med utvecklingsstérning inte a&r ndgon homogen grupp, och
de svarigheter som kan upplevas i olika situationer skiljer sig fran person till person. Upplevelsen av
svarigheter och konsekvenserna de far kan aven variera 6ver livsloppet. Den storsta andelen personer
som far diagnosen utvecklingsstorning har en mindre omfattande funktionsnedsattning (dven om
konsekvenserna kan bli omfattande om omgivningen inte tar hansyn till individens forutsattningar)
och en mindre grupp har mer omfattande svarigheter.

Diagnosen utvecklingsstorning kan ges vid olika aldrar under uppvaxten. Barn som far diagnosen
redan som spadbarn har ofta en genetisk forandring eller foster-/forlossningsskada. Majoriteten av de
som diagnosticeras ar i skolaldern. Problem som uppstar i samband med undervisning i skolan
resulterar for en del elever i att det genomfdrs en utredning om mottagande i sérskolan. Utredningen
kan leda till att elever bedoms ha en utvecklingsstérning och att de inte bedoms kunna na de mal som
finns i grundskolan, vilket motiverar att de blir mottagna i sarskolan och laser efter sarskolans
kursplan. Det forekommer i storre omfattning an tidigare att personer far diagnosen
utvecklingsstorning forst i gymnasiealdern.

Andelen av befolkningen som kategoriseras och far en diagnos som innebar en utvecklingsstorning har
forandrats dver tid. Knappt en halv procent av befolkningen brukar anges som personer med
utvecklingsstorning som har nagon form av sérskilt stod. Men det finns inte nagon helt tillforlitlig
statistik. Vissa slutsatser kan man dra med underlag av antalet elever som ar mottagna i sarskolan och
hur manga som far stod genom sérskilda insatser enligt LSS riktade till gruppen utvecklingsstorda. Av
detta gar att utlasa att andelen yngre personer som fatt diagnosen utvecklingsstorning har 6kat pa ett
markant sett under perioden som denna utvéardering omfattar. | skolaldern tillhor numera drygt 1,5
procent av alla elever sérskolan.

Den omfattande fordndringen av skolan generellt ses som en forklaring till det 6kade antalet elever
mottagna i sarskolan. Bland det som kan sdgas ha haft betydelse ar att kraven pa elevernas teoretiska
fardigheter har okat, liksom kraven pa eget ansvar for sitt larande. Samtidigt med den stora
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elevokningen i sarskolan genomforde kommunerna omfattande nedskarningar pa utbildningsomradet
och stodet till elever i behov av sérskilt stod i grundskolan férsdémrades dramatiskt. Detta drabbade
svaga elever hardast och minskade deras mojligheter att klara grundskolan. Sérskola blev darmed ett
rimligt alternativ for en del elever som tidigare fatt stod i grundskolan.

Under senare ar har det funnits en diskussion och kritik av den 6kande andelen elever som far
diagnosen utvecklingsstorning. Skolinspektionen har vid granskningar uppmarksammat mycket
omfattande brister i de utredningar som legat till grund for mottagande i sarskolan (Skolinspektionen
2011). Det betyder inte att alla de eleverna var felaktigt placerade i sarskolan, men visade att beslut for
mottagandet i sarskolan var taget pa bristande underlag. Under senare ar har det ocksa
uppmarksammats fall dar domstolar slagit fast att beslut om att elever ska ga i sarskola har fattats pa
felaktiga grunder. Utredningar som gjorts vid senare tillfalle har visat att det inte bara saknats
utredningsunderlag for mottagande i sérskola utan &ven att eleverna inte har haft en
utvecklingsstorning.

Manga som har en mer omfattande intellektuell funktionsnedsattning har ytterligare
funktionsnedséttningar. Det benamns ibland for flerfunktionsnedséattning. Ett fatal av projekten i denna
utvardering riktades till personer med flerfunktionsnedséttning.

Personer som har en utvecklingsstorning &r, som ndmnts, en heterogen grupp. En del individer
behdver omfattande stod, ibland dygnet runt. Andra lever ett liv med stdd i specifika sammanhang
eller aktiviteter. | 6vrigt fungerar vardagslivet som for de flesta andra.

Den kategorisering samhéllet gor av vissa individer, till exempel personer med utvecklingsstérning
kan betraktas och forstas utifran olika perspektiv. Vilket perspektiv som har tolkningsforetrade far
konsekvenser for hur problem och svarigheter definieras och hur stodstrukturer byggs upp. Om vi
betraktar ett problem eller svarighet som manniskor mater i sitt vardagsliv som nagot individuellt,
alltsa som en egenskap eller brist som finns hos individen, sa &r det ocksa dar man tanker sig att
atgarda problemet. Om daremot problem betraktas som organisatoriska, dar till exempel skolan brister
i sitt ansvar vilket leder till problem for individer, s& har man bytt perspektiv fran individen till
omgivningen. Slutligen kan man betrakta orsaken till problemet som hemmahorande pa
samhallsnivan, det kan da handla om att policybeslut, politiska beslut och lagstiftning skapar problem.
Det ar viktigt att understryka att de olika nivaerna samspelar med varandra, och att ett problem som
uppstar pa individniva inte nodvandigtvis behéver innebéara att det &r pa den nivan orsaken till
problemet finns och ska atgardas.

| funktionshindersammanhang anvénds idag ofta tre olika grundlaggande modeller eller synsétt pa
funktionshinder. De anknyter till ovanstidende resonemang och intar olika positioner. Man ska komma
ihag att detta ar just modeller och varken anvands eller fungerar i en renodlad form. Men som teoretisk
utgangspunkt fungerar de utmarkt.

Den individuella/medicinska modellen

Utifran en strikt individuell/medicinsk modell ar individen barare av det problem som identifieras.
Problem som uppstar i olika sammanhang beror pa defekter hos individen eller dennes bristande
forutsattningar. Atgarderna dr pa individniva i form av kompensatoriska atgérder och traning av
fardigheter. Diagnosbeskrivningar och kategorisering ses som ett stod, bade for den enskilde, och for
anhoriga och vardgivare.
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Den sociala modellen

Den sociala modellen har utvecklats som en kontrast till den medicinska modellens syn pa individer
med funktionsnedsattning som barare av problem. Har flyttas fokus fran individen till miljon. Orsaken
till de svérigheter som uppmarksammas ska sokas i den omgivande miljon och inte hos individen. Man
motsatter sig ocksa synen pa personer med funktionsnedsattning som individer med ett livslangt
lidande. Det &r samhallets bristande h&nsyn till manniskors olika forutsdttningar som ar det
grundlaggande problemet.

Den miljorelativa modellen

Den miljérelativa modellen kan ses som en kombination av den medicinska och sociala modellen. Har
ar fokus pa samspelet mellan individers forutsattningar och omgivningsfaktorer. Funktionshinder ar en
fraga om relationen mellan individ och omgivning. Funktionshinder uppstar nar omgivningen inte tar
hénsyn till de forutsattningar ménniskor har. Detta ligger i linje med den sociala modellen, men i den
miljorelativa synen finns ocksa en acceptans for att man genom traning av individens formaga (jamfor
medicinska modellen) kan minska antalet funktionshinderskapande situationer.

Den miljérelativa modellen &r den officiella modellen i Sverige. Det positiva genomslag som modellen
fatt i retorik och lagstiftning betyder inte att det &r sa det praktiken i fungerar. Tvartom ser vi ofta hur
det ar individens svarigheter som kompenseras och inte miljon som anpassas.

Som vi visat ovan finns det olika satt att se pa funktionshinder. Hur man betraktar
funktionsnedséttning far konsekvenser for hur stodet ser ut och hur det organiseras. | ett samhélle sa
finns det inte ett satt att forsta funktionsnedsattning, men ofta kan man se att det ar nagot perspektiv
som dominerar eller som oftare far tolkningsforetrade nér orsaker till problem formuleras. Under
1900-talet kan man utan tvekan beskriva att det ar en individuell/medicinsk modell som har dominerat
i Sverige och i Gvriga vastvarlden. Som en protest och ett alternativ till den utvecklades det som kom
att kallas for den sociala modellen i England medan den miljorelativa utvecklades i Skandinavien.

Synen pa personer med intellektuell funktionsnedsattning har forandrats radikalt under det senaste
arhundradet. Men trots det finns det ocksa flera likheter med &ldre forestallningar. Man kan saga att
for personer med intellektuell funktionsnedsattning tycks det som om samhaéllet har svarast att
realisera det miljorelativa funktionshinderperspektivet. Medan samhallet bygger bort manga fysiska
hinder for andra grupper, har lite gjorts for att personer med intellektuell funktionsnedséttning ska
kunna bli delaktiga pa samhallets olika arenor. Fortfarande lever forestallningen kvar att personer med
intellektuell funktionsnedsattning mar béast av att vara i mindre sammanhang tillsammans med
personer med liknande funktionsnedséttning.

Genom att anvanda ovanstaende modeller kan de projekt som Arvsfonden stéttat analyseras i relation
till hur projekten beskriver att problem uppstéar och hur de ska atgardas for personer med intellektuell
funktionsnedsattning.

Efter rapportens inledande kortfattade historiska tillbakablick pa samhallets syn pa méanniskor med
intellektuella funktionsnedséattningar, foljer nagra korta avsnitt om Arvsfondens uppdrag och
utvarderingsuppdraget for Hogskolan i Halmstad, liksom en orientering om begreppen brukare,
malgrupp, utvecklingsstorning/intellektuell funktionsnedsattning. Avsnittet avslutas med en
redogorelse dver tre olika grundlaggande synsatt pa funktionshinder.

Dérefter presenteras kortfattat hur utvarderingen genomforts. En mer utforlig redovisning av
utvarderingens tillvagagangssatt och metodval finns i ett sarskilt metodappendix.

16



| de darpa foljande avsnitten redovisas resultaten fran dokumentstudien, enkétstudien och fallstudien,
liksom intervjuer med foretradare for Riksforeningen for utvecklingsstérda barn, ungdomar och vuxna
(FUB) samt med handlaggare pa Arvsfonden.

I den avslutande tematiska analysen sammanfattas de huvudsakliga resultaten och en diskussion fors
om de viktigaste erfarenheterna och lardomarna fran projekten.

Efter referenslistan finns metodappendixet och relevanta bilagor.
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Arvsfonden har delat in projekten med inriktning pa personer med intellektuella
funktionsnedsattningar i olika tematiska kategorier. Inledningsvis ingick i uppdraget projekt som
kategoriserades som stddprojekt respektive informationsprojekt. Ganska snart efter att arbetet
paborjats utvidgades uppdraget till att &ven omfatta projekt med inriktning pa fritid. Totalt ingick
inledningsvis 180 projekt.

Utvarderingen, som omfattar projekt under tidsperioden 1994-2011, har genomforts i flera steg.
Arbetet inleddes med en genomgang av samtliga 180 akter. | akterna fanns projektens dokumentation.
Redan vid den inledande genomgang uppmarksammades ett mindre antal (8) projekt som
exkluderades fran studien. En systematisk analys av de resterande 172 akterna genomfdrdes och lag
bland annat till grund for den enkat som utarbetades med fordjupande fragor. Enkéaten skickades till
projektagarna. Utifran de inkomna svaren valdes sju projekt strategiskt ut for att inga i fordjupande
fallbeskrivningar. Projekten var vid utvarderingens start inte avslutade eller hade helt nyligen
avslutats. Ett projekt hade startat redan pa 1990-talet, men verksamheten levde fortfarande kvar. Inom
ramen for utvarderingen har foretradare for den storsta bidragsmottagaren intervjuats; Riksférbundet
for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning (Riks FUB). Arvsfondens handlaggare som
hanterar och bedémer inkomna projektansékningarna och utarbetar forslag till beslut till
Arvsfondsdelegationen har ocksa intervjuats. FOr en mer detaljerad redovisning och diskussion av
utvarderingens metod hanvisas till appendix.
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All dokumentation om samtliga 172 projekt som ingar i utvarderingen har analyserats och
kategoriserats.3 | detta avsnitt redovisas det totala materialet som bygger pa den bedémning och de
slutsatser som var mgjliga att dra av den dokumentation som fanns tillganglig i akterna. En mer
fordjupande bild bidrar enkatstudien av 73 av projekt med, som presenteras i ndsta kapitel och sarskilt
de 7 fallstudierna som foljer darefter.

Tidigare utvirderingar

Av de 172 projekt utvarderingen omfattade har 30 projekt dven ingatt i andra utvarderingar som gjorts
pé& uppdrag av Arvsfonden. Over halften av dessa projekt var inriktade pa personer med
autismspektrumstillstand.

Projektigarna

For att ge en bild av vilka olika typer av organisationer som fatt bidrag gjordes en uppdelning av
projekten pa organisationstyper. Nationella funktionshinderorganisationer hade under perioden fatt
flest projekt beviljade, dérefter féljde lokala funktionshinderorganisationer. Sammantaget fick dessa
organisationstyper bidrag till 98 projekt. Nedan redovisas férdelningen i sin helhet:

Tabell 1. Projektagare férdelat pa organisationstyp.

Antal projekt

Projekttyp

Nationell funktionshinderorganisation 61
Lokal funktionshinderorganisation 37
Stiftelse/Ekonomisk férening 18
Studieférbund 18
Offentlig huvudman 17
Ovriga 10
Idrottsforening 4
Professionsorganisation 3
Trossamfund 2
Kulturférening 2
Ungdomsforbund 0
Sammanlagt antal projekt 172

Flest projekt som fatt ekonomiskt stod fran Arvsfonden inom omradet personer med intellektuell
funktionsnedsattning har bedrivits i den handikappolitiska organisationen FUB: s regi. Projekten har
genomforts av Riksforbundet FUB, rikssektionen inom Klippan4 och riksforbundets
forskningsstiftelse ALA (anpassning till liv och arbete), eller av FUB:s l&ns- och lokalféreningar.
Sammanlagt har FUB statt som projektéagare for 40 projekt och darutéver varit medsokande och
samarbetspartner i manga andra organisationers projekt. Andra storre projektagare, sett till antalet
projekt som beviljats stéd, utgjordes av bildnings- och studieférbunden (Studieférbundet
Vuxenskolan, Arbetarnas Bildningsforbund, Studiefrémjandet, Folkuniversitetet, Tjanstemannens
Bildningsverksamhet (hnumera Sensus), Medborgarskolan och Nykterhetsrdrelsens
Bildningsverksamhet) som tillsammans varit projektagare for 18 projekt. Den ideella féreningen
Hjalpmedelsinstitutet (vars medlemmar &r staten och Sveriges kommuner och landsting och som

3

Resultaten av kategoriseringen har lagts in i en databas.
* Klippan ar en del av FUB dar alla som sjélva har en utvecklingsstérning arbetar tillsammans. | landet finns ett 60-tal lokala
Klippansektioner som &r representerade i Rikssektionen Klippan.
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tidigare bendmndes Handikappinstitutet) har varit projektagare for fem projekt och samarbetspartner
till ytterligare tre projekt.

Projektmedel

De 172 projekten har fatt cirka 319 miljoner i stod fran Arvsfonden, vilket motsvarar ett genomsnitt pa
drygt 1,8 miljoner per projekt. Beloppen varierade mellan 25 000 kronor och 18 600 000 kronor. Inom
intervallet 100 000 kronor eller mindre fanns 9 projekt, varav lokalstédsprojektet Ombyggnad av
fastigheten Trosten, med FUB Hudiksvall som projektagare, fick minst ekonomiskt stdd. 1 tabell x
redovisas de 7 projekt som Arvsfonden beviljat mest pengar.

Tabell 2. Projekt som erhallit mest ekonomiskt stod.

Projektdgare och projekt Medel
Hjalpmedelsinstitutet; Hjalpmedel och hjalpmedelsférsorjning for barn med 18 600 000 kr
funktionshinder

Regionforbundet i Uppsala lan; Kunskapscentrum 8 700 000 kr
Foreningen Grunden; Jamstalldhetsprojekt 7 105 000 kr
Studieférbundet Vuxenskolan; Socialt arbetskooperativ 6 894 000 kr
Regionforbundet i Uppsala lan; FIB-projektet 6 750 000 kr
Foreningen Furuboda; Det andra samtalet — samspel pa lika villkor 6 514 000 kr
Svenskt Utvecklingscenter for Handikappidrott; Halsoinspiratorsprojekt 6421 000 kr

Summa: 60 984 000 kr

Projektigarnas och projektens geografiska lokalisering

Utifran Arvsfondens projektlistor sammanstalldes projektagarnas geografiska lokalisering for 151
projekt.5 Projektagarna for knappt hélften av projekten var geografiskt hemmahorande i Stockholms
lan. Ovriga projektagare och projekt var lokaliserade till framst tvd geografiska omraden i landet; 21
projekt i Vastra Gotalands lan och 16 i Skane lan. Uppsala lan och Gavleborgs Ian hade vardera 6
projekt. | tre lan saknades helt projekt; Blekinge, Gotlands och Vastmanlands lan. Det radde alltsa en
skevhet i den geografiska spridningen 6ver projektens hemvist. Férhoppningsvis kan de riktade
informations- och kommunikationskampanjerna som genomfors av Arvsfonden pa olika hall i landet
bidra till en jamnare geografisk spridning i framtiden.

En stor del av projektagarna utgjordes av landsomfattande organisationer och féreningar. Av 151
projekt var nara en tredjedel att betrakta som nationella, det vill sdga de har drivits av en nationell
organisation som i sin verksamhet inte ar geografiskt avgransad till ndgon viss del av landet utan

omfattar hela riket.

> Geografisk tillhorighet for projekten med fel malgrupp redovisas inte, se vidare i metodavsnittet.
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Tabell 3. Projektagarnas geografiska lokalisering redovisade ldnsvis.

Geografisk ort Antal projekt Procent
Stockholms 14an® 70 46,6
Vastra Gotalands lan 21 14,0
Skane lan 16 10,5
Uppsala lan 6 3,9
Gavleborgs lan 6 3,9
Orebro lan 4 2,6
Norrbottens lan 4 2,6
Vasterbottens lan 3 1,9
Kalmar lan 3 1,9
Vasternorrlands lan 3 1,9
Kronobergs lan 3 1,9
Sodermanlands lan 3 1,9
Jonkopings lan 2 1,3
Varmlands lan 2 1,3
Jamtlands lan 2 1,3
Dalarnas lan 1 0,6
Hallands lan 1 0,6
Ostergotlands l&n 1 0,6
Blekinge lan 0 -
Vastmanlands lan 0 -
Gotlands lan 0 -

151

Projekttidens langd

Ett enskilt projekt kan utifran Arvsfondsdelegationens radande praxis fa ekonomiskt stéd under
normalt hogst tre ar. Av de i dokumentstudien inkluderade projekten har 64 projekt fatt stod i tre ar, 37
projekt har fatt medel for tva ar och 50 projekt for ett ar.7

Inriktning — mal och syfte

Vid analysen av de 163 projekten som ingick i databasen8 och deras dokumentation gjordes en
indelning efter projektens huvudsakliga inriktning (tabell XX). Eftersom en del projekt hade mer &n en
inriktning samtidigt, uppgar antalet inriktningar till 198. Som framgar av tabellen var projekt med
inriktning pa information vanligast och projekt med inriktning pa boende minst forekommande. De
projekt som kategoriserats under inriktningen Annat rymmer en stor spannvidd — fran
nétverksbyggande till folkhélsoarbete.

® Har ingar dven majoriteten av de landsomfattande organisationer som statt som projektégare.

” Om det beddms finnas behov av utékad tid for projektet kan langre tid beviljas.

¥ Av de totalt 172 projekten hanterades 9 projekt i s.k. sarskild ordning, eftersom dokumentationen for dessa
forvarades pa Riksarkivet och var bristfallig. Se vidare sarskilt avsnitt om dessa projekt. Kvar blev 163 projekt
som alla ingar i den sarskilt upprattade databasen.
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Tabell 4. De 163 projektens huvudsakliga inriktning

Projektets huvudsakliga inriktning Antal projekt
Information 32
Utveckling av stod 29
Annat 24
Kommunikation 17
Utbildning 17
Arbete/sysselsattning 16
Fritid 16
Teknik/hjalpmedel 16
Personlighetsutveckling/identitetsstarkande | 10
Tillganglighet 9
Lokalstod 9
Boende 3
Summa 198

Utifran dokumentationen kategoriserades dven projektens huvudsakliga mal och verksamhet. Av de
163 projekten hade 111 mer &n ett huvudsakligt mal och verksamhet, dvs. en kombination av att t.ex.
utveckla metod och sprida kunskap om metoden. | tabell XX framgar att kunskapsspridning (53
projekt) och framtagande av informationsmaterial (49 projekt) varit de mest férekommande
projektaktiviteterna, medan forandring av attityder bara kan utldsas som huvudsaklig ambition hos 1
projekt. | kategorin Annat ingar sddant som lokalstod, halsoinriktade projekt och anpassning av
tradgard. Det ska tillaggas att manga projektansokningar inneh6ll en mangd olika syften och mal for
ett och samma projekt. Inte séllan tillkom ytterligare mal i delrapporter under projektens gang. Det har
darfor varit svart att i vissa fall ta stéllning till vad projekten hade for huvudsakligt mal.

Tabell 5. Projektens (N=163) huvudsakliga mal/verksamhet.

Mal/syfte Antal projekt
Sprida kunskap 53
Ta fram informationsmaterial | 49
Utveckla metoder 43
Aktiviteter for social samvaro | 25
Utbildningsinsatser 23
Verksamhetsutveckling 22
Annat 22
Starka individer 21
Empowerment 20
Genomfora aktivitet 17
Forandra attityder 1
Summa 274

Primadr malgrupp

Av dokumentationen framgar att 128 av de 163 projekten hade en tydlig priméar malgrupp som
projektet vande sig till i forsta hand. For 6vriga 35 projekt gick det inte att identifiera en tydlig primar
malgrupp, utan dessa projekt hade flera primara malgrupper samtidigt (t.ex. bade anhdriga och
personal). | en del fall var det relevant med en bred malgrupp, men manga ganger var det ett uttryck
for ett alltfor oprecist syfte (se ovan). Av tabell XX framgar att personer med intellektuell
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funktionsnedséattning var den i sarklass vanligaste primara malgruppen. | kategorin Andra ingar
framforallt allménheten och politiker.

Tabell 6. Projektens primara malgrupp.

Primar malgrupp Antal projekt
Personer med intellektuell funktionsnedsattning | 78

Personal 23

Anhoriga 15

Andra 12

Summa 128

| de projekt dar det gick att identifiera en sekundar malgrupp (n= 70) var personal den mest
forekommande (33 projekt) medan anhoriga och personer med intellektuell funktionsnedsattning var
sekundar malgrupp lika ofta (15 projekt vardera). Kategorin Andra uppskattades som sekundar
malgrupp i 7 projekt.

Malgruppens medverkan i projekten

En av de aspekter som Arvsfonden var angeldgen att folja upp ar hur personer med intellektuell
funktionsnedsattning medverkat i projekten. Pa Arvsfondens webbplats finns féljande generella krav
pa projekt for finansiering:

Malgruppen ska vara delaktig i projektet utifran gruppens forutsattningar. Det betyder att:

projektet ska vara efterfragat av malgruppen

malgruppen har varit med och planerat projektet och dess upplagg

malgruppen har haft en reell paverkan pa projektets utformning

malgruppen ar delaktig i projektets genomforande och i arbetet med verksamhetens fortséttning
efter projektets slut.

(Arvsfonden 2014-01-05)

Vad detta ska innebdra i praktiken &r inte tydligt definierat, men vid samtal med
Arvsfondsrepresentanter har det framgatt att personer som tillnér malgruppen ska delta och ha
inflytande i projektens alla delar. Fran planering av projekt till skrivande av projektrapport. De ska
alltsa inte enbart vara mottagare av en aktivitet eller delta i en verksamhet som initieras och erbjuds av
andra. Sarskilt under de senare aren har brukarmedverkan varit ett krav som Arvsfonden stéller pa
projekt for att komma ifraga for finansiering.

Vid den inledande genomgangen av akterna gjorde vi en bedémning av malgruppens (personer med
intellektuell funktionsnedsattning) medverkan i projekten. Medverkan avsag dels sadant som kan
ségas ha med projektorganisationen att géra (ansokan, planering, rapportskrivning), dels det som mer
avsag involvering i sjalva projektaktiviteterna. Har gjorde vi ytterligare en uppdelning mellan aktiv
medverkan vid genomforande och att vara mottagare. Var bedémning var att mottagare avser ett mer
passivt objekt for till exempel information eller pedagogiskt material medan aktiv medverkan avser
deltagande i aktiviteter. Vi hade aven en kategori som innebar ingen medverkan alls. Exempel pa det
ar projekt som véant sig till personal, foraldrar och information till 6vriga samhéllet. Har déljer sig dven
projekt som har inriktning mot forskning eller kartlaggning.
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Utifran den dokumentation som finns av projekten har vi skattat medverkan fran malgruppen. Vi kan
konstatera att personer med intellektuell funktionsnedsattning haft ett begransat inflytande dver
projekten, och att delaktighet i projekten i hog utstrdckning begrénsats till att de deltagit i olika
verksamheter eller varit mottagare av t.ex. information. Vi kan éver tid se en viss 6kning av projekt
dar malgruppen funnits med i referensgrupper, men de har sallan deltagit i planering och beslut som
ror projektens inriktning och innehall.

| 9 projekt har vi identifierat att malgruppen funnits med vid framtagandet av ansokan. | 7 projekt har
malgruppen deltagit i samtliga projektfaser (planering, ansdkan, genomférande och rapportering), i
lika manga, 7 projekt, har man deltagit i planering, ans6kan och rapportering och i 9 projekt i
planering och ansokningsfaserna. Sammantaget innebar det att malgruppen medverkat i mer &n en
projektfas i 14 procent av samtliga projekt. Det &r i den konkreta projektplaneringsfasen som
medverkan varit storst. | ansékningsfasen, nar man lagger upp ramar och grundforutséttning for
projekten, ar medverkan mer séllsynt liksom vid analys av projektet dar slutsatser och kunskap
dokumenteras och rapporteras tillbaka till Arvsfonden.

I 29 av samtliga projekt kan vi inte finna nagra spar av att malgruppen funnits med 6ver huvud taget,
inte heller som mottagare.

Det ska understrykas att den har kategoriseringen av malgruppens medverkan inte innebar en
bedémning av kvaliteten pa projekten eller att projekten saknat betydelse for malgruppen. Men den
bristande medverkan ar ett viktigt konstaterande, eftersom ett av Arvsfondens kriterier &r att
malgruppen ska vara involverad i projektens olika faser. Vi aterkommer med en fordjupad diskussion
om detta i rapportens avslutande del.

Det kan vara intressant att titta narmare pa projekt dar malgruppen funnits med i hela
projektprocessen. Handikappforbundens Samarbetsorgan (HSO) i Skane var exempelvis
huvudsokande till ett projekt 1998, LSS — pa brukarens villkor, som var det forsta som identifierades
som ett projekt dar malgruppen varit involverad genom hela projektprocessen. Har &r det dock svart att
avgora vilken roll personer med intellektuell funktionsnedséttning haft jamfort med 6vriga
medverkande funktionshindergrupper. FUB-Trollh&llan genomforde 2000 det forsta projekt dar
personer med intellektuell funktionsnedsattning tydligt medverkat genom hela projektprocessen. Riks-
FUB:s projekt Inget vanligt jubileum 2005, hade &ven det en tydlig medverkan av malgruppen. |
Foreningen Grundens tre projekt (2001, 2006 och 2009) &r malgruppen ansvariga och bérare av
projektet genom alla led.

En intressant notering i sammanhanget ar att det tycks vara i sddra och vastra delarna av landet som
brukarinflytande i projekten varit som storst. Skane, Vastra Gotaland och Halland &r geografiska
hemvister for projekt som involverat personer med intellektuell funktionsnedsattning i projektens alla
faser.

| den kategorisering som vi gjort har vi inte kunnat ta stéllning till hur mycket inflytande och makt
personer med intellektuell funktionsnedsattning verkligen har haft i de olika projekten. For att kunna
dra slutsatser om individers mojlighet till inflytande och paverkan, behévs en djupare analys och
ytterligare parametrar, t.ex. grad av inflytande i de olika kategorier som vi presenterade ovan. Det har
vi inte haft underlag till i dokumentstudien, men vi kommer att fordjupa kunskapen for de projekt som
presenteras i avsnittet Fallstudier senare i rapporten.

24



Aldersfordelning

Majoriteten av projekten (65 procent) anger ingen sarskild aldersgrupp for sin verksamhet. | 61 av de
172 projekten (35 procent) gick det att identifiera att man riktade sig till en sarskild aldersgrupp, dvs.
att verksamheten eller informationsmaterialet hade ett sarskilt aldersfokus. Gransdragningen
aldersmassigt var inte knivskarp eller konsekvent, och framfor allt varierade gransdragningen mellan
ungdomar och unga vuxna stort. Nedan anges den fordelning som gatt att utldsa ur dokumentationen.

Tabell 7. Projekt med inriktning pa sarskild aldersgrupp.

Barn (0-14 ar) 10 projekt (varav 2 projekt till férdldrar med barn i dldersgruppen)
Ungdomar (15-22 ar) 19 projekt

Barn/ungdomar 3 projekt (Ingen avgransning i alder)

Vuxna 29 projekt (varav ett handlade specifikt om &ldre)

Totalt 32 projekt riktade sig specifikt till barn och ungdomar, och 29 till vuxna. Férdelningen av
projekt som riktade sig till barn och ungdomar (upp till 22 ar) respektive vuxna var alltsa relativt lika.

Grad och typ av funktionsnedsdttning

Majoriteten av projekten (85 procent) riktar sig inte till en sarskild del av malgruppen utifran
begavningsniva. Dér projekten uttryckt att man riktar sig till en speciell grupp (15 procent) har den
vedertagna uppdelningen lindrig, méttlig och grav intellektuell funktionsnedsattning
(utvecklingsstorning) anvants. I manga fall uppgav man mer &n en kategori.

Tabell 8. Projektens inriktning pa grad av intellektuell funktionsnedsattning.

Grad av intellektuell
funktionsnedsattning
Lindrig 16 projekt
Lindrig-mattlig 3 projekt
Mattlig 0 projekt
Mattlig—grav 1 projekt
Grav 6 projekt
Totalt 26 projekt

Av de projekt dar man inriktat sig pa en malgrupp utifran begavningsniva dominerade lindrig
utvecklingsstorning. Den malgruppen var ocksa, enligt var bedémning, i praktiken dominerande i
majoriteten av dvriga projekt, aven om man dar inte explicit avgransat sin malgrupp.

Overvikten av projekt riktade till personer med lindrig utvecklingsstérning ar viktig att diskutera
utifran kriteriet att malgruppen ska ha inflytande 6ver projektets olika delar. Det rader inga tvivel om
att personer med mer omfattande intellektuell funktionsnedsattning ocksa ska ha inflytande 6ver
projekten, men formerna for hur det kan se ut skiljer sig fran det engagemang och ansvar som personer
med lindrigare funktionsnedséttning kan ha. Att utveckla formerna for brukarmedverkan i projektens
alla delar &r viktig, men det finns ocksa en risk for att projekt som har som mal att stodja personer med
mer omfattande nedséttning blir bortprioriterade vid beddmningen av projektansdkan, med hanvisning
till att malgruppen inte ar involverade i tillrackligt hog grad. Det skulle i sa fall vara bade olyckligt
och kunna uppfattas som diskriminerande. Personer med lindrigare funktionsnedsattning kan
naturligtvis fungera som foretradare for personer med mer omfattande funktionsnedsattning, men
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formerna och kriterierna for brukarmedverkan nér det avser den senare gruppen behéver utvecklas och
fortydligas. Malgruppen kan mycket val behdva foretradare som tar tillvara pa deras intressen, men de
kan involveras i projekt mer &n som mottagare.

Flerfunktionsnedsdttningar

11 projekt (6 procent) omfattade personer med flerfunktionsnedséttningar. Det handlade om projekt
riktade till personer med intellektuell funktionsnedsattning som utdver denna har nagon eller nagra av
nedanstaende funktionsnedsattningar:

e autism

e synnedsattning

« dovhet, horselnedsattning eller sprakstorning
e balansstorning

e epilepsi

e rorelsehinder

e kommunikationsstérning.

| ndgra av projekten hade malgruppen kombinationer av mer &n tva funktionsnedsattningar.

Den relativt begransade forekomsten av projekt inriktade pa flerfunktionsnedsattningar bér kunna
relateras till graden av intellektuell funktionsnedséttning. Som tidigare redovisats var flertalet projekt
riktade till personer med lindrig intellektuell funktionsnedséttning. | forhallande till grav
utvecklingsstorning ar forekomsten av flerfunktionsnedsattningar l&gre bland personer med lindrig
utvecklingsstorning (Dammert, 2005).

Sdrskilda inriktningar/Intersektionalitet

Funktionshindret &r ofta den faktor som anges som forklaring till varfor personer med intellektuell
funktionsnedsattning har sémre levnadsvillkor &n ménniskor utan funktionsnedsattning. Det &r riktigt
att funktionsnedsattning har stor betydelse for individens forhallanden, men ett ensidigt fokus pa
funktionsnedsattning som forklaringsfaktor riskerar att dolja andra orsaker. | samhallet finns det flera
andra orsaker, som diskrimineringsgrunderna eller de s.k. intersektionella aspekterna (se Gronvik &
Soder 2008) som vi vet ocksa kan bidra till att forklara en individs eller grupps levnadsvillkor. Vi har
darfor beddmt forekomst av projekt med inriktning mot, forutom funktionshinder, foljande faktorer:
genus, klass, etnicitet, sexuell 1aggning och religion. | tabellen nedan presenteras kategoriseringen:

Tabell 9. Forekomst av intersektionella faktorer.

Genus | Klass Etnicitet | Sexuell | Religion
laggning
Antal 10 - 4 1 (1)
projekt
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15 projekt (9 procent) av 172 har ett tydligt intersektionellt perspektiv. Ytterligare ett, det som ovan
kategoriserats under religion, ar svarbedomt i vilken utstrackning det handlar om religion eller om
etnicitet. Det visar sig alltsa att projekten totalt sett i 1ag utstrackning har haft fokus pa andra faktorer
an det som primart har haft att géra med funktionsnedsattningen. Projekt som kategoriserats inom
genusomradet ligger inom ett brett spektrum. Har finns projekt dar man fokuserar pa aktiviteter for
enbart flickor och kvinnor, inga for enbart méan. Det fanns nagra fa projekt dar genusperspektivet var
knutet till makt och diskriminering. Synskadades riksférbund genomfdrde (2003) ett projekt om mans
vald mot kvinnor med funktionsnedséattning, dar det genomfordes en kartlaggning sarskilt for kvinnor
med intellektuell funktionsnedséattning. Projektet Ungdomar i sarskola som lever med hedersrelaterade
normer (2009) kan beskrivas som ett projekt dar man lyfter fram intersektionalitet med flera faktorer.
Utan att har dra nagra mer langtgaende slutsatser av denna kategorisering sa kan man anda sla fast att
det &r ett mycket begrénsat antal projekt som har en sdrskild profilering nér det géller utveckling av
stod, kunskap eller verksamheter dar man involverar faktorer som gar utéver den
funktionshinderrelaterade.

Forskarsamverkan/medverkan

| 39 av 163 projekt (24 procent) framgar tydligt att det fanns samverkan med forskare/larosaten. | en
del fall ingick forskare i sjalva projekten. | de flesta fall ses forskningssamverkan som en viktig del av
projektarbetet och i en del fall &r sjalva projektet ett forskningsprojekt. Att det senare varit fallet vid ett
antal tillfallen visas bland annat genom att slutrapporten till Arvsfonden utgors av vetenskapliga
artiklar eller t.0.m. doktorsavhandlingar. Att Arvsfondsstddda projekt samverkar med forskare ar inte
problematiskt sett for de kriterier som Arvsfonden har, men att Arvsfonden stodjer forskning maste
anses falla utanfor nuvarande kriterier for tilldelning av bidrag (se vidare i kapitel om fallstudier och i
det avslutande analyskapitlet).

Offentliga sektorns ansvar for det som genomforts inom projekten

Vi har forsokt gora en skattning av i vilken utstrackning projektens aktiviteter och verksamheter kan
anses inga i offentliga myndigheters ordinarie verksamhetsansvar. | Arvsfondens instruktioner framgar
uttryckligen att stdd ska ges till organisationer och verksamheter som normalt finansieras med
skattemedel enbart om det finns sarskilda skal for det.’

Var bedémning, utifran dokumentanalysen, ar att Arvsfonden beviljat ekonomiskt bidrag till 30
projekt (av totalt 172 projekt) inom omradet personer med intellektuella funktionsnedsattningar, vars
verksamhet/aktivitet tydligt kan anses inga i offentlig verksamhets ordinarie ansvarsomraden. Bland
projektégarna finns exempelvis tre kommuner. Sex projekt handlar om utveckling av daglig
verksamhet for malgruppen. Daglig verksamhet ar en insats som ges med stod av LSS och finns inom
kommunernas ansvarsomraden, vilket motiverar att ocksa verksamhetsutveckling borde rymmas inom
det ordinarie kommunala uppdraget. Bland andra exempel pa projekt som har bedémts falla inom det
offentligas ordinarie verksamhetsansvar kan nd&mnas ett par projekt om fritidsverksamheter for
personer med intellektuell funktionsnedsattning, ett projekt om godmanskap och ett om uppsdkande
verksamhet.

Bedoémningen av i vilken man projekt som fatt finansiering egentligen borde falla inom det offentligas
ansvar har varit komplicerad att gora. Varderingen av samtliga projekt, d&ven de som genomfordes pa
1990-talet, har gjorts utifran dagens perspektiv. Det ar tydligt att gransdragningen mellan offentligt
ansvar och frivilligorganisationernas ansvar ar komplicerad, &ven om hansyn tas till att den
samhalleliga kontexten var annorlunda nar arendet bedémdes av Arvsfonden. Omstandigheter och
forhallanden som gallde da kan mycket val ha motiverat att man fick bidrag, d&ven om vi gjort en

° Offentliga huvudman kan dock fa bidrag fran Arvsfonden till projekt om det finns sirskilda skal, det vill séga att det finns ett nira
samarbete med ideella organisationer och som syftar till att utveckla verksamheter. Kraven pa nyskapande &r sarskilt hoga for dessa
projekt (regeringens skrivelse 2012/13:172).
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annan beddmning i efterhand. Det &r 14tt att i efterhand gldomma exempelvis vilka kunskaper och
erfarenheter som varit i fokus under olika tidsperioder. Arvsfondens radande praxis for bedomningen
av projektansokningarna har ocksa forandrats under arens lopp, vilket ocksa kan ha paverkat besluten.

Kompletterande dokumentgenomgang

Samtliga projekts akter gicks igenom varen 2012. | oktober manad 2013 gjordes en extra avstamning
och analys av de projekt som vid genomgangen 2012 var markerade som pagaende eller 6ppna pa
Arvsfondens projektlistor. Antalet sadana projekt uppgick varen 2012 till 32. Av dessa var 23
slutredovisade vid hostens avstamningstillfalle den 15 oktober 2013. Dessa 23 slutrapporter blev
foremal for en kompletterande genomgang med sarskilt fokus pa effekter som projekten kunde ha pa
langre sikt.

Projektens spar/effekter
Arvsfonden kategoriserar sjalva slutredovisade projekt utifran vilka spar de lamnar. Syftet med
kategoriseringen ar enligt Arvsfonden inte att beddma om projekten ar bra eller déliga, utan att fa
kunskap om projekten lamnar nagra spar.
Arvsfonden har valt foljande fyra kategorier:

1. Projekt som inte lamnar nagra spar

2. Projekt som genomfort den verksamhet som planerats

3. Erfarenheterna fran projektet lever vidare

4. Verksamheten lever vidare (driven och finansierad av organisationen, med eventuellt stdd av

samhallet, alternativt har verksamheten gvertagits av annan huvudman)

Nedan foljer var sammanfattande Gversiktliga bedémning av vilka effekter som projekten har lamnat
baserad pa uppgifter som inhamtats fran ovan namnda 23 slutredovisningar. Totalt &r det 19 av de
slutredovisade projekten som ocksa besvarat enkatfragorna om projektets fortlevnad. Var enkatstudie
inneholl ocksa ett par fragor med fokus pa projektets fortlevnad och kunskapsutveckling. I de fall som
enkatsvar finns sa har aven de studerats och utgor, tillsammans med slutrapporterna, grund for
beddmningen av effekter.
Sammantaget hamnar 19 av de totalt 23 slutredovisade projekten under kategori 3 och 4 —
Erfarenheterna fran projektet lever vidare och Verksamheten lever vidare. Har finns exempelvis ett
projekt fran 2009 om stdd till personer med kognitiva funktionsnedsattningar genom ICF som
redovisar att verksamheten lever kvar i projektégarens egen organisation. Ett projekt om utveckling av
daglig verksamhet for personer med intellektuella funktionsnedséttningar fran 2009 redovisar att deras
verksamhet lever vidare. Kommunen sékerstaller projektets dverlevnad ekonomiskt och har tecknat
avtal om platser inom daglig verksamhet med den ekonomiska forening som bildats for andamalet.
Ytterligare ett exempel &r projektet om demokrati och vardagsmakt for personer med intellektuella
funktionsnedséttningar fran 2006, som resulterade framfor allt i att Riksforeningen Grunden Sverige
bildades. Foreningen lever vidare och har idag flera lokalforeningar runt om i landet.
Bland kategori 2 Genomfort den verksamhet som planerats finns de aterstaende fyra slutredovisade
projekten. Har finns exempelvis ett projekt fran 2007 om daglig verksamhet i stallmiljo. Projektet hade
genomfort den verksamhet som hade planerats. Till skillnad fran ovan namnda projekt bedémd tillhéra
kategori 4, som ocksa handlade om daglig verksamhet, var det vid slutredovisningstillfallet hogst
oklart om det skulle ga att finna nagon partner som kunde fortsatta med verksamheten. Kommunen
var hér till skillnad mot den férra kommunen, inte beredd att teckna avtal om platser inom den dagliga
verksamheten. Verksamheten gick en osédker framtid tillmotes.
Vi har bland dessa 23 projekt inte funnit nagot projekt som inte genomforts, dvs. inte lamnat nagra
spar enligt Arvsfondens kategorisering.
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Analys och diskussion av projektens effekter utifran dokumentanalys

Det &r inte oproblematiskt att bedoma effekter av projekt. Ett skal ar att beddmningen vilar pa
uppgifter som &r inrapporterade av projektagarna sjalva, som rimligen &r intresserade av att redovisa
positiva effekter av projekten. Arvsfonden stéller ocksa krav pa att projektagaren ska redovisa
projektens effekter i den plan for projektets fortlevnad och for hur projektets erfarenheter ska tas
tillvara och spridas.

Tidsaspekten ar ocksa problematisk. Projektagaren bedomer effekterna i samband med projektets
avslutning, men vad som hander darefter ar svart eller t.o.m. omojligt att veta. Vissa projekt, som var
slutredovisade vid det extra avstdmningstillfallet i oktober 2013, genomférdes for relativt lange sedan,
cirka 7-8 ar sedan. Det som i samband med projektavslutet bedomdes som ett projekt i kategori 3,
kanske har spelat ut sin roll idag. Kunskapslaget har utvecklats och de nya metoder och kunskaper
som projektet bidrog med ar kanske inaktuella. Andra projekt &r relativt nyligen avslutade och dar sker
troligen en viss en dverskattning av fortlevnaden. Vid en uppféljning om nagra ar skulle det kunna
visa sig att varken erfarenheterna fran projektet eller verksamheten lever vidare.

Sparen ar vidare av olika dignitet. Vissa projekt har bidragit till stora och viktiga forandringar av
exempelvis synen pa och bemaétandet av personer med intellektuella funktionsnedsattningar. Ett
exempel &r Motesplats Tian, som startade redan 1998 och som till viss del fortfarande lever kvar.
Projektet har varit viktigt for forandringar av synsatt pa malgruppen och utveckling av metoder for
delaktighet och brukarmedverkan. Aven projektet Begavningshandikappade och frihetsinkrankande
atgarder fran 1999 far bedémas haft betydelse for forhallningssatt till och bemdtande av personer med
intellektuella funktionsnedséattningar, eftersom det bidrog till att fragan aktualiserades i debatten.
Sammanfattningsvis kan konstateras att den bedémning av effekter som projektdgaren gor i samband
med att projektet slutredovisas far anses vara en kvalificerad uppskattning av projektets effekter. Det
ar inte forran ett par ar efter avslutat projekt som man kan besvara fragan om projekten haft betydelser
och effekter som dverlevt och spridits med ett sakrare underlag. For att fa ett sddant underlag
genomfdrdes en enkatstudie, som redovisas i nasta kapitel.

Pa de projektlistor som vi inledningsvis fick ta del av fran Arvsfonden fanns nio projekt som vi har
hanterat pa ett sarskilt satt i dokumentstudien. De inledande &tta projekten pa det som kallades
stodprojektlistan var, liksom det forsta projektet pa den s.k. informationsprojektlistan, arkiverade pa
Riksarkivet. De utgjorde de &dldsta projekten och beslut om dessa var tagna i borjan av 1990-talet.
Akterna med dokumentation fran dessa projekt, dar beslut om bidrag fattats mellan aren 1992 och
1994, skulle enligt uppgift fran Arvsfonden finnas pa Riksarkivet. Det visade sig dock att de akter som
fanns pa Riksarkivet inte var fullstandiga. De inneh6ll bara uppgifter om ansokan och i vissa fall
projektens forsta ar. Efter intensiva efterforskningar av Riksarkivets personal konstaterades att
ytterligare dokumentationen inte fanns hos dem. Underlaget som vi haft tillgangligt r alltsa
projektansokningarna, Arvsfondens beslut samt i nagra fall avrapportering fran det inledande
projektaret. Var projektens dvriga dokumentation finns har inte kunnat klargoras och Arvsfondens
beddmning var att det inte var I6nt att undersoka det vidare. Vi bestdmde darfor att redogora for dessa
projekt i sarskild ordning. Det betyder att de inte ingar i den dokumentstudie som genomfordes och
inte heller i enkatstudien.

Den handikappolitiska kontexten

De nio projektansokningarna fran 1990-talets inledning &r intressanta och speglar pa ett konkret satt
tidsandan och ambitionerna inom funktionshinderomradet. Alla ans6kningar hade en nara koppling till
forarbetet och diskussionerna infor lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS) som
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tradde i kraft 1994. Det framgar av dokumentationen att de flesta projekt initierats av handlaggare pa
Arvsfonden nér forarbetena till lagstiftningen togs fram.

Lagen beskrivs ofta som en viktig del av handikappreformen. Den tog flera viktiga grepp som skulle
innebdra kvalitativt battre stod inom delvis nya stédformer till en storre grupp personer med
funktionsnedséattning &n vad som varit fallet tidigare. Nagra av de storsta forandringarna var
utékningen av personkretsarna som omfattas av rattighetslagstiftning, kommunalisering av ansvaret
for omsorger och sérskola, vardhemsavvecklingen och assistanstreformen.

Utredningarna som Iag till grund for lagen hade visat pa stora brister i livssituationen for personer med
funktionsnedséttning generellt. De visade ocksa att personer med intellektuell funktionsnedséttning
hade samst levnadsvillkor av alla pa en méangd olika omraden. Bland annat uppmérksammades
ekonomiska missforhallanden, rattsosakerhet, socialt utanférskap och samre boendestandard.

Perioden infor lagens ikrafttradande karakteriserades av att funktionshinder var en angelagen fraga pa
den politiska dagordningen. Tillsammans med beslut om nya konkreta stédinsatser var det ett retoriskt
paradigmskifte. Forenklat kan man beskriva att det handlade om att ga fran begransade och ofta
segregerade insatser till relativt generdsa stod och serviceinsatser som syftade till en 6kad delaktighet
for individer med funktionsnedséttning pa alla omraden. Delaktighet och inflytande for den enskilde
kom att spela en stor roll tillsammans med demokratifragor och kan beskrivas som
handikappreformens évergripande mal. Handikappreformen var den tidsméssiga kontext som omgav
de nio aldsta projekten i den hér utvarderingen.

Handikappreformen innebar alltsa att nya stodformer skulle utvecklas och att personer med
funktionsnedsattning skulle fa okat inflytande Gver stodet. | lagstiftningen framgick aven att
brukarorganisationerna skulle fa en starkare stallning som samarbetspartner till offentliga huvudman.
Tillsammans med decentraliseringen av ansvaret till kommunerna sa innebar det nya mojligheter for
organisationerna till storre inflytande 6ver beslut som fattades. Men det innebar samtidigt nya
utmaningar, eftersom det var en mangd olika omraden som samverkan skulle d4ga rum pa. Dels innebar
det att fler personer pa lokal niva behdvdes for att foretrada organisationerna. | den tidigare mer
centraliserade ansvarsfordelningen hade samverkan kunnat genomforas pa en mer 6vergripande
landstingsniva. Dels fanns det forvantningar pa att brukarorganisationerna skulle medverka vid
utbildning av kommunernas medarbetare som i sin profession skulle komma att méta for dem nya
grupper, till exempel personer med intellektuell funktionsnedsattning. FOr att kunna moéta upp det
behovet behdvde organisationerna rusta sig.

Bland de projekt som fatt bidrag fran Arvsfonden under den har tiden finns en tydlig koppling till de
utvecklingsbehov som konstaterats i forarbetena till LSS samt till de organisationsférandringar som
genomfdrdes. Flera av de har nedan presenterade aldre projekten har varit ambitiésa och omfattande.
Det &r intressant att se att flera av dem har haft karaktaren av projekt med ett tydligt syfte pa
kunskapsutveckling, en kunskapsutveckling som avsags kunna leda till battre verksamhet inom det
som pa den tiden kallades omsorgsverksamheten.

Sex dldre projekt — varav fyra FUB-drivna projekt
Av de nio projekt som fick bidrag fran Arvsfonden hade fyra FUB som huvudsokande, och de var
ocksa de projekt som fatt mest bidrag. | det féljande presenteras de fyra FUB-projekten och tva projekt
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drivna av Nykterhetsrorelsens Bildningsverksamhet (NBV) respektive Foreningen OVAR. De 6vriga
tre projekten presenteras inte hér, eftersom dokumentationen var alltfér knapphéndig.10

FUB - Utvecklandet av forbundets handlingsberedskap vid huvudmannaskapsférandringar av de
sdarskilda omsorgerna och sirskola

Ett av de mer omfattande projekten hade direkt koppling till kommunaliseringen, nagot som
projekttiteln vittnar om. Det kan vara intressant att kanna till att det fanns en ambivalens och en
oenighet bland handikapporganisationerna om forslaget. Oron handlade bland annat om bristande
kompetens i kommunerna dar beslutsfattare, handldggare, tjanstemén, larare och omsorgspersonal
skulle méta en delvis ny grupp. | forarbetena till LSS lyfts tydligt brukarnas expertkompetens fram
och det betonas att de ska ha en roll i utbildningen av personalen inom omsorgerna. Det framgar ocksa
att samverkan med organisationerna ar en uppgift for verksamheterna att organisera och verkstalla. |
FUB:s ansokan till Arvsfonden lagger man stor vikt vid att utveckla och formedla kunskap. N&r man
beskriver kunskap sa omfattar det allt fran erfarenhetsbaserad kunskap till forskningsbaserad kunskap.
Man menar att den kunskap som foreningen ska bidra med ska innehalla olika kunskapsparadigm, och
darfor behover foreningens medlemmar fa mojlighet att ta del av forskning inom omradet. Att FUB:s
foretradare &r val initierade i forskning och kan visa pa hur forskningsresultat kan anvandas bedomdes
starka deras stéllning och paverkansmajligheter. Man lyfter i ansokan t.ex. fram fragan om
fosterdiagnostik och de negativa konsekvenser som brister i vetenskaplig kunskap kan fa for attityder
till personer med intellektuell funktionsnedséttning.

Syftesformuleringarna for projektet ar tagna direkt fran FUB:s forskningspolitiska program:

”Inom nagra fa ar har manga kommuner tagit 6ver landstingens ansvar for psykiskt utvecklingsstorda
pa en rad omraden. Detta kan innebara mojligheter saval som risker for den utvecklingsstorde och
hans familj”. "Goda utvarderingsinstrument éver kommunaliseringsprocessen saknas idag” och "Risk
finns att forandringen sker under mottot de utvecklingsstordas basta. Men att den i sjalva verket utfors

for att forbilliga verksamheten.”

Projektet avsag att starka FUB:s mojligheter att svara upp mot kravet pa samverkan pa kommunal niva
och att motverka negativa effekter av kommunaliseringen. | de dokument som vi har tillgang till
namns ingenting om medverkan bland personer med utvecklingsstorning sjélva.

FUB - Utvecklingsstorda i eget boende
Det andra projektet med FUB som huvudman fokuserar pa boendefragan. | ansokan fran FUB
hanvisar man till den forestdende huvudmannaskapsférandringen:

"Infor den forestaende och i vissa kommuner redan pabérjade kommunaliseringen av omsorgerna
anser FUB att det ar av storsta vikt att situationen for utvecklingsstérda i egen bostad kartlaggs och att
resultaten leder till en béattre planering av bostadsformer och stéd i egen bostad.”

Projektets syfte &r tydligt relaterat till det uppdrag kommunerna hade, och som tydliggjordes i
lagstiftningen: att tillforsékra en bra livssituation fér personer med funktionsnedsattning.
Vardhemsavvecklingen och utbyggnaden av gruppboende var en viktig del av en bra livssituation,
men hér lyfts dven stdd i eget boende fram.

10 HSO-projekt om socialtjanstlagen, WRP-projekt om familjeorienterad habilitering och Foéreningen Furubodas projekt om
personlig assistans i skolan.
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Projektet kan sagas vara en kartlaggning av den befintliga situationen och det ar ett av nagra fa projekt
i hela den har rapportens utvardering som lyfter fram socioekonomiska faktorer och psykologiska
faktorer som viktiga bakgrundsvariabler till individers livssituation. Man hade som ambition att lyfta
fram hur olika bakgrunder och socioekonomiska villkor skapar olika behov av stod for olika personer.
Aven skillnader mellan man och kvinnor belystes i ansokan.

Det fanns en radsla och en skepsis fran olika hall for avvecklingen av vardhemmen och att personer
med intellektuell funktionsnedséttning skulle bo i egna lagenheter. Reaktionerna kom fran olika hall,
bland annat fran en del féraldrar. Oron handlade i stor utstrackning om risken for isolering och
ensamhet, &ven om kommunerna skulle ha kompetens och resurser att ge det stéd som kunde behovas
for att en individ skulle kunna bo pé egen hand.

Man kan saga att projektet lag helt ratt i tiden och hade upptéckt en brist: kunskapen var lag inom
omradet. Bade kunskapen om hur situationen sag ut, under vilka villkor personer med intellektuell
funktionsnedsattning med egen bostad levde och hur stddet borde se ut.

Projektet kan beskrivas som en traditionell forskningsstudie dar man intervjuar personer och tar del av
deras erfarenheter av sitt boende, analyserar och sammanstaller i en rapport. Har ser vi ocksa exempel
pa en vag som ett projekt tar innan en ansokan till Arvsfonden aktualiseras. Av projektplanen framgar
att projektet pabdrjats tva ar tidigare och att bada projektledarna ar verksamma inom offentlig
verksamhet. Inom deras befintliga uppdrag som omsorgspsykologer har de identifierat behovet av att
utveckla stodet till gruppen och dven identifierat brister i kunskap om hur personerna i dag lever. Men
huvudmannen anser sig inte ha resurser for detta utvecklingsarbete, utan da vande man sig till
Arvsfonden. | FUB:s ansokan star: ”Projektet paborjades i oktober 1990 med hjalp av medel fran
Stiftelsen Savstaholmsféreningen som ocksa fortsattningsvis stoder detta projekt. De medel som
erhallits fran Savstaholmsforeningen finansierar dock enbart en ringa del av den arbetsinsats som
kravs for att slutfora projektet inom rimlig tid for att resultaten praktiskt ska kunna tillampas i den nu
pagaende kommunaliseringen av omsorgerna.”

Som vi belyst tidigare kan offentlig verksamhet inte séka medel hos Arvsfonden11, inte heller
forskning ska finansieras med Arvsfondsmedel. Offentliga huvudman véander sig da, pa eget initiativ
eller efter uppmaning av Arvsfonden till en organisation. Man kan konstatera att projektet var en
angelagenhet for kommunerna, men dar ansag man inte att man hade medel for att ta fram underlag for
utveckling av verksamheten. Arvsfonden bidrog till finansieringen och gav ut en rapport fran
projektet.

FUB - Utvecklingsstordas rittstrygghet

Projektet om réattstrygghet var dven det ett projekt som hade tydlig koppling till forarbetena till LSS
och inférandet av den nya lagen. | projektansokan lyfts flera fragor som anknyter till personer med
intellektuell funktionsnedséttning. Det handlar om personer med intellektuell funktionsnedsattning
som brottsoffer. Hur blir man bemott av myndigheter i en sadan situation samt hur ser statistiken ut
inom det omradet? Man vill &ven samla statistik 6ver personer med utvecklingsstérning som forovare
och anmalda fall till JO dar personer med intellektuell funktionsnedséttning férekommer. Utver detta
vill man ta del av och sammanstalla relevant forskning inom omradet.

Vidare har man for avsikt att stodja medlemmarna i stérre utstrackning i juridiska fragor. Detta ska ske
genom att engagera och utbilda personer till rattsliga ombud bland medlemmarna i den egna

1 Om inte sarskilda skal finns.
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organisationen. Nar projektplanen blir mer konkret lyfter man sarskilt upp fragor som har med
forvaltningsratt att gora och de utbildningsdagar som ska hallas ska sarskilt utga fran LSS.

Det &r svart enbart utifran den begransade projektplanen fa grepp om hur omfattande projektet blev i
slutanden. Det framgar att det sker i samverkan med Handikappforbundens Centralkommitté (HCK)
genom att HCK har fatt pengar for liknande projekt och att dessa projekt ska samverka for att inte
Overlappa varandra.

Projektet &r till stor del en konsekvens av den nya lagstiftningen och arbetet handlade i stor
utstrackning om att utbilda organisationens egna medlemmar i LSS. Den nya lagen innebar en dkad
mojlighet for familjer och individer att fa det stod som de behdver, men innebar samtidigt en tydligare
individuell prévning. Man maste alltsa bli en bra forhandlare och kan darfor behdva stod for att klara
den rollen. Forhandlingsvalfard &r ett begrepp som anvénds for att beskriva det generellt 6kade kravet
pa enskilda medborgare att kunna argumentera for sina behov for att fa det stod och service eller den
utbildning man behdver i 1990-talets vélfardssamhélle.

FUB - Kvalitetssdkring — utvirdering och uppféljning av omsorgsverksamhet

| den har projektansokan lyfter man fram att den 6kade malstyrningen kraver att man utvecklar
utvarderingar. Aven det hér projektet har en tydlig koppling till LSS som béde betonar ratten till
omsorgsverksamheter med kvalitet och delaktighet bland de som deltar. Det handlar bade om
delaktighet i organisatoriskt hdnseende och delaktighet som &r forknippad med beslut som mer
specifikt berdr individen sjalv.

Projektmedel soks for att versatta och utveckla en modell for utvérdering av omsorg. Ursprunget ar
ett instrument utvecklat pa Nya Zeeland. Modellen utgar fran brukarnas hela livssituation och personer
med utvecklingsstornings egna upplevelser och erfarenheter tillméts stor betydelse. Projektets mal ar
att utarbeta ett utvarderings- och uppféljningsinstrument for kvalitetssakring inom offentlig
verksamhet, i forsta hand omsorgsverksamhet och uppféljning av kvalitén i de omsorger som ges.
Detta for att garantera att vissa minimikrav pa kvalitén i omsorgsverksamheten uppratthalls samt for
att kunna utveckla och forbéttra verksamheten”.

Projektet lyfter fram personer med utvecklingsstérning som subjekt och som ska bli lyssnade till och
vars erfarenheter ska tas pa allvar. Personer med egna erfarenheter och upplevelser deltar aktivt vid
utformning och genomférande av utvarderingarna. Men samtidigt &r de inte synliga som en del av
projektorganisationen eller dess ledning. Man kan séga att projektet speglar utvecklingen under den
hér tiden. Man lyfter in brukaren som en part i kvalitetsarbetet, men brukaren kan dven vara en
anhdriga.

Man kan se att detta &r ett projekt som borde hora hemma inom omsorgsverksamheterna. Har handlar
det om att arbeta med kvalitetsarbete av samhéllets lagreglerade stdd och serviceinsatser. Ett av
argumentet for projektets genomfdérande ar att den hér typen av kvalitetsarbete var nagot som
saknades. Om vi forstatt det ratt utifran projektbeskrivningen sa kom idén till projektet fran ett
landsting. Men det & FUB som &r ansvarig for ansokan och projektets genomforande, i samverkan
med landstinget i Vastmanlands lan och Vastmanlands lans kommunférbund. Projektet resulterade i
den s.k. BUKU-modellen som enligt uppgift anvandes i flera ar efter projektets slut.

| projektet lyfts betydelsen av kvalitetsarbete i relation till malstyrning. Nu tjugo ar senare kan
konstateras att det var ett framsynt projekt och att behovet idag snarare ar stérre tidigare. | och med att
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bade skola samt stod och service blivit en marknad dar det finns andra mal an de direkt
handikapprelaterade géller, t.ex. vinst och aktieutdelning. Ur det perspektivet borde det vara en stor
efterfrdgan pa metoder som mater kvalitet, involverar malgruppen och bidrar till att utveckla
verksamheten.

Alla de FUB-projekt som redovisats har hor till de dldsta projekten i utvarderingen. Men de &r
intressanta pa sa vis att de tar upp omraden som

o har en tydlig koppling till LSS och handikappreformen

e dr ambitiosa och omfattande flerariga projekt

o en tydlig koppling till forskningsbaserad kunskap

o fokuserar pa utvecklingsomraden som ar ett tydligt offentligt ansvar

e kunskapssammanstéllningar som en naturligt ingdende del av projekten.

Det kan ocksa konstateras att de berér omraden som fortfarande idag &r aktuella utvecklingsomraden.

NBYV - Utvecklingsverksamhet for forstandshandikappade
Projektet var ett samarbete mellan studieforbundet NBV, Landstinget i Sormland (omsorgens
dagverksamhet) och Katrineholms Miljo och atervinnings AB.

Enligt projektplanen skulle syftet med projektet vara att 10 personer med utvecklingsstérning bereddes
mojlighet att arbeta med atervinning av kontorspapper. Sysselsattningen avsag att omfatta atta timmar
per dag, fordelat pa arbete och studier. ”Deltagare i projektet ar utvecklingsstorda, som har ett stort
intresse for att arbeta med atervinning av kontorspapper.”

Syftet ar dels ekologiskt, dels att “erbjuda meningsfull sysselsattning for utvecklingsstérda”. Vi tror
att denna verksamhet bidrar till att 6ka sjélvké&nslan och erbjuda arbetstréning i realistisk miljo, allt for
en bra start ut i arbetslivet.”

Under 1990-talet fanns det manga exempel pa hur daglig verksamhet enligt LSS utvecklade formerna
for att samverka med olika arbetsplatser. Kontorsverksamhet som liknar den i det har projektet var en
sadan. Andra exempel var kaféverksamhet som drevs av daglig verksamhet i anslutning till
arbetsplatser.

I ansdkan finns en intention att detta ska vara en start for deltagarna att komma vidare i arbetslivet.
Det praktiska arbetet ska varvas med studier. Vad dessa studier ska innehalla framgar dock inte av
befintlig dokumentation.

OVAR - Begavningshandikappade och frihetskrinkande atgirder

Bakom denna projektansdkan fran 1992 star féreningen OVAR (Omsorgens verksamhetsansvarigas
riksforening). Detta var en forening for de tjansteman som var administrativt ansvariga for formedling
av sarskilda omsorger enligt 1986 ars omsorgslag. Féreningen bestod av omsorgschefer, och var alltsa
en ideell forening inom ett professionellt omrade. Konstruktionen gjorde det mojligt att soka medel
fran Arvsfonden for att utveckla en verksamhet dar ansvaret for insatserna och kvalitet var
landstingens. Bland annat skriver man i projektansdkan: ”Dessa erfarenheter (omsorgschefernas)
bekraftar uppfattningen att den grupp personer som avses i denna verksamhet ar inte stor till antalet,
men de problem och den osdkerhet de skapar i en verksamhet &r desto storre” (s.1).
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De grupper projektet avsag var personer med intellektuell funktionsnedsattning som aven
e begatt lagbrott

e varit foremal for psykiatrisk tvangsvard

e varit utsatta for frihetsinskrankande atgarder p.g.a. aldersrelaterade orsaker.

Projektet syftade till att identifiera, dokumentera och férmedla erfarenheter samt utveckla kunskap om
frihetsinkrankande atgarder for personer med intellektuell funktionsnedsattning. Detta skulle ske
genom en beskrivning av hur man arbetar idag och vilka erfarenheter som finns. Projektet skulle dven
gora en kvalitetsbedomning av olika verksamheter och insatser ur bade brukarnas och myndigheternas
perspektiv.

Av dokumentationen fran 1994, nar projektet pagatt ett tag, framgar att projektets inledning har agnats
at att ta del av litteratur pa omradet, internationell och nationell, granskning av svensk lagstiftning och
at att informera de 6vriga medlemmarna i foreningen OVAR.

| likhet med de tidigare redovisade FUB-projekten var utgangspunkten den forandrade lagstiftningen
som synliggjort en grupp individer dar kunskaper inom omsorgsverksamheterna inte bedémdes vara
tillrackliga eller relevanta. Tidigare, fram till omsorgslagen fran 1986, kunde samhéllet pa ett lattare
satt anvanda frihetsinskrankande insatser, men den nya lagstiftningen som inte inneholl nagra
tvangsmajligheter kravde nya former.

o 172 projekt fick 319 miljoner i stod (drygt 1,8 miljoner/projekt) under perioden 1994-2011.

e Stodet till enskilda projekt varierar fran 25 000 kronor till 18,6 miljoner.

e Den projektagare som fatt stod till flest projekt &r FUB (40 projekt).

e Den geografiska spridningen av projekt ar snedférdelad och nagra Ian saknar helt projekt.

e Projektens inriktning har i forsta hand varit information och stod, medan inriktning pa
tillgénglighet, lokalstdd och boende varit minst forekommande.

e Projektens huvudsakliga verksamhet och mal har varit att sprida kunskap, ta fram
informationsmaterial och utveckla metoder, medan projekt med mal att forandra attityder varit
minst férekommande.

e Den priméra malgruppen for majoriteten av projekten har varit personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Darefter kommer projekt som riktat sig till personal eller anhériga. Projekt
med politiker eller allménhet som primar malgrupp har varit minst forekommande.

e Majoriteten av projekten har inte avgransat sin malgrupp aldersmassigt eller nar det galler grad av
intellektuell funktionsnedsattning. | de fall projekt begransat sin malgrupp har det i forsta hand
handlat om att man vant sig till personer med lindrig intellektuell funktionsnedséattning.

¢ Intersektionella faktorer lyfts sparsamt fram i projekten. Genus och etnicitet férekommer i ett
mindre antal projekt.

o Over tid har involveringen 6kat av brukare i projektets styrning och alla olika faser (fran planering
och ansokan till rapportering), men fortfarande &r det framfor allt som mottagare av information
eller deltagare i aktiviteter personer med intellektuell funktionsnedséttning ar involverade.

o Cirka vart fjarde projekt har samverkan med forskare.

¢ Nastan vart femte projekt beddms tydligt egentligen géra saker som ligger inom det offentligas
ansvar.
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e Enbeddmning av vilka effekter enskilda projekt har haft efter sin projekttid ar svart att géra. Den
beddmning som projektégarna gor i samband med projektets avslutande &r att de erfarenheter
projekten gjort 6verlag lever vidare.
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119 av projekten som ingar i utvéarderingen féljdes upp genom en riktad enkat med fragor om
projekterfarenheter och eventuell fortlevnad efter projekttidens slut. Efter flera pAminnelser hade 73
projektagare besvarat enkiten, vilket utgér en svarsfrekvens p& 61 procent.'* Syftet med enkéten var
att fa en fordjupad bild av projektagarnas bedémningar av projektprocessen och dess olika delar, for
att sdkrare kunna beddma projektens effekter.

Av tabell XX framgar att personer med intellektuell funktionsnedséattning varit projektens
huvudsakliga malgrupp (61 procent), tatt f6ljd av personal som arbetar med malgruppen (52 procent),
t.ex. personal inom gruppboende, daglig verksamhet. Eftersom flera projekt samtidigt haft flera olika
grupper som lika viktiga malgrupper har det varit mojligt att ange mer &n en malgrupp. Som framgar
av tabellen ar det minst férekommande att ha allmanheten som malgrupp for projektet. Samma
rangordning som nedan géller &ven om svarsalternativet ”Stdmmer ganska bra” laggs till. Det som
hander &r dock att projekt som riktar sig till personal som indirekt arbetar med malgruppen samt
politiker och hdgre tjansteméan blir néstan lika hogt prioriterade som projekt som riktar sig till
personal.

Tabell 10. Projektets malgrupp. Antal projekt och procent av samtliga projekt som svarat “stammer
helt”. N=73

Malgrupp Stammer helt
Personer med intellektuell 45 (61 %)
funktionsnedsattning

Personal som arbetar 39 (53 %)
med malgruppen

Personal som indirekt 19 (26 %)

arbetar med malgruppen

Politiker och hogre tjansteman | 12 (16 %)

Anhoriga 22 (30 %)
Allmanheten 4 (5 %)
Totalt antal svar 141

| tabell xx framgar att av de 73 projekt som besvarade enkéaten var utvecklande av metoder (30
projekt), framtagande av informationsmaterial (27 projekt) och kunskapsspridning (26 projekt) de
mest forekommande verksamheterna och projektmalen. 64 projekt hade mer &n en huvudsaklig typ av
verksamhet, exempelvis kombinationer av att utveckla metoder, sprida kunskaper och ta fram
informationsmaterial.

12 Se vidare metodappendix.
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Tabell 11. Typ av verksamhet/mal.

Projektens huvudsakliga Antal projekt
verksamhet/mal

Utveckla metoder/stdd 30
Ta fram informationsmaterial | 27
Sprida kunskaper 26
Starka individer 14
Aktiviteter for social samvaro | 13
Utbildningsinsatser 13
Empowerment 13
Annat 13
Verksamhetsutveckling 12
Genomfora aktivitet 9
Summa 170

Vid en jamforelse mellan de projekt som besvarat enkéten och samtliga projekt som ingick
dokumentationsstudien visar det sig att projekten i enkatstudien i stort ar representativa for samtliga
projekt nar det galler typ av verksamhet och mal. Det finns dock inget projekt som angett "Forandra
attityder” som sitt huvudsakliga mal i enkéatstudien.

En av utvarderingens centrala fragestallningar berér malgruppens inflytande i projekten. |
Arvsfondens praxis for beviljande av ekonomiskt bidrag 14ggs betydande vikt vid att brukarna ska vara
delaktiga i projektets samtliga moment, fran planering till genomforande och utvardering av projektet.
Vi har darfor valt att rikta ett relativt stort intresse pa att folja upp aspekter som har med
brukarinflytandet i projekten att gora. Bade dokumentstudien och enkétstudien innehaller avsnitt dar
brukarinflytandet belyses.

Vi har analyserat projektens brukarmedverkan utifran bade form- och tidsmassiga aspekter. Att enbart
delta i de aktiviteter som anordnades av projektet eller att ha agerat mottagare av det material eller
liknande som projektet tog fram far anses som en mer passiv form av brukarinflytande jamfort med att
ha deltagit i projektets referens-, arbets- eller ledningsgrupp. Enkatstudien visar att det framst ar som
deltagare i aktiviteter eller som mottagare av stod och information som malgruppen funnits med i
projekten. 65 projekt (89 procent) svarade att personer med intellektuell funktionsnedséttning hade
varit mottagare av det som projektet bidrog med och 62 (85 procent) svarade att de hade deltagit i de
aktiviteter som anordnades via projektet. | de projekt dar malgruppen inte sjélva deltagit i aktiviteter (8
projekt) berodde det pa att projekten vant sig till anhériga eller andra, alternativt att projektet inte
arrangerat nagra aktiviteter men riktat sig till malgruppen med information. I de projekt dar
malgruppen inte varit foremal for stod eller information (11 projekt) var detta inte heller avsikten, utan
projektet hade andra fokus som kunskapssammanstallning.

Nér det galler mer aktiv involvering i projektprocessen, som att delta i projektets planering och
beslutsprocess ar enkatsvaren osékra och delvis svartolkade. Relativt manga har exempelvis uppgett
att personer med intellektuell funktionsnedsattning ingatt i lednings-, arbets- eller referensgrupp men
det kan av kommentarer och andra svar utldsas att det egentligen handlat om att representanter for t.ex.
FUB har ingatt (vilket da kan vara anhoriga och personal). Dock kan konstateras att i 9 projekt (12
procent) hade personer med intellektuell funktionsnedséttning varit anstéllda i projektet med 16n eller
annan erséttning, vilket kan ses som en hdg grad av brukarinflytande. 1 vilken omfattning
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anstallningen varit framgar inte, och inte heller om anstéallning med automatik inneburit inflytande
over projektets innehall och upplaggning. | nagra av de fallstudier vi genomfort finns exempel pa
projekt dar detta studeras ndrmare (se vidare avsnittet om fallstudier).

Sett dver tid kan utifran analysen konstateras att malgruppen har fatt ett storre inflytande Gver
projekten. Ju yngre projekt, desto vanligare att personer med intellektuell funktionsnedsattning ingatt i
olika typer av projektgrupper. Anstallning forekommer i princip bara i projekt som startat 2006 eller
senare. For de aldsta projekten fran perioden 1994-1999 redovisas bara enstaka projekt dar nagon
form av mer reellt brukarinflytande forekom. Samma forhallande galler i stort sett ocksa for projekten
genomforda mellan aren 2000-2005. Det ar forst i projekt genomforda fran 2006 och framéat som
brukarinflytandet borjar bli mer synligt. Det &r har som deltagande i bade projektens ledningsgrupper,
arbetsgrupper, referensgrupper liksom projektanstallningar bérjar forekomma i ndgon storre
utstrackning.

| enkaten ombads projektagarna bedéma i vilken utstrackning projektet hade paverkat vardagslivet for
personer med intellektuell funktionsnedsattning. Flera menar att det inte finns tillrackligt underlag for
att med sakerhet och trovardighet kunna bedoma dels om det skett nagra forandringar som ar hallbara
over tid, dels om de forandringar som eventuellt skett gar att harleda som direkta effekter av projektet
jamfort med annat som sker i personers liv. Med denna gardering i minnet far nedanstaende svar
tolkas:

Projektet har bidragit till att personer med intellektuell funktionsnedsittning har®®

1. utvecklat kunskaper och formagor som har betydelse for deras mojligheter att ha inflytande i
samhallet 44 projekt (60 procent)

2. utvecklat kunskaper och formagor som har betydelse for deras hélsa och vélbefinnande
57 projekt (78 procent)

3. utvecklat kunskaper och formagor som har betydelse for deras psykosociala livssituation
55 projekt (75 procent)

4. utvecklat kunskaper och formagor som har betydelse for deras mojligheter till arbete
27 projekt (37 procent)

5. fatt battre forutsattningar att utveckla och uppréatthalla sociala relationer
53 projekt (73 procent)

6. fatt storre makt att bestimma Gver sina egna liv.
55 projekt (75 procent)

Sammantaget kan utlasas att projektagarna gor en positiv bedémning av projektens paverkan pa
vardagslivet for personer med intellektuell funktionsnedsattning.

| enkaten tog projektagarna stallning till den eventuella paverkan som projektet haft pa attityder hos
allménheten, professionella och beslutsfattare respektive hos personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Den storsta betydelsen beddmdes projekten haft fér forandring av attityderna

13 . .
Respondenterna har svarat “stammer helt” eller “stammer ganska bra”.
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som personer med intellektuell funktionsnedsattning har pa sig sjéalva. | 55 projekt, dvs. 75 procent,
menade man att det stamde helt eller ganska bra att det skett en positiv attitydférandring. Motsvarande
procentsiffror for attitydpaverkan hos professionella och beslutsfattare respektive allmanheten var 63
och 38 procent.

Néstan samtliga enkéter (93 procent) innehdll svaret ”stammer helt” respektive ”stdmmer ganska bra”
pa fragan om projektet hade bidragit med ny kunskap. Kunskaperna var kopplade framfor allt till
projektets primara syfte och mal, vilket kan illustreras med nagra citat frn enkéterna:'

Hur andning paverkar olika funktioner som kognitiva samt fysiologiska.”

”Hur personer med intellektuella funktionshinder ska kunna vara egna féretagare och utveckla sina
kompetenser att forsta foretagandets villkor.”

Kunskap om vad social integrering betyder for 15-ariga ungdomar.”

De flesta projekt, 75 procent (55 projekt), har enligt egen bedémning bidragit till att utveckla nya
metoder och arbetssatt for att stodja personer med intellektuella funktionshinder. Nagra exempel:

’Nya metoder att tréna sin balansférmaga har utvecklats.”

’Metoden ar att personer med kognitiva funktionshinder sjélva loggar in pa webbplatsen My Life och
sjalva kartlagger sina kognitiva formagor utifran ICF.”

Uppléagg for kurser med personer med intellektuella funktionshinder. Metoder for narstaende att
stodja sina barn. Metoder for professionella att bemoéta malgruppen.”

48 projektagare (65 procent) beddémer i enkaterna att projekten har bidragit till utveckling av nya
verksamheter och aktiviteter. Det kan exemplifieras med:

’Hogskoleutbildning for studenter med utvecklingsstérning.”
’Att stall tar emot personer som har behov av daglig verksamhet.”

’Sedan projektet har FUB:s informationsverksamhet utvecklats — inte minst digital information och
information pa lattlast.”

’Nationellt kompetenscentrum Anhériga (NKA) har fatt ett regeringsuppdrag att utveckla ett nationellt
kunskapssttd for anhoériga, foretradesvis, barn och unga med flerfunktionsnedséttningar. Uppdraget
ar ett direkt resultat av FUB:s projekt.”

Spridning av projekterfarenheter och producerat material

Spridningen av framtaget material och projektets resultat sker enligt enkéatsvaren via olika kanaler som
webbplatser, informationsmoten, konferenser, seminarier, kurser, workshops, utstallningar,
forelasningar, massor, studiebesok, forsaljning, massmedier och natverk, bland annat sociala medier.
Att medverka under Almedalsveckan pa Gotland och informera om sitt projekt, ar nagot som nagra
respondenter namner som exempel pa en spridningsvag. Mottagare av projektens material och resultat

14 .
For att inte lamna ut enskilda projekt redovisas i det féljande inte vilket projekts enkatsvar som respektive citat ar hamtat fran.
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ar bade enskilda individer (malgruppen, anhoriga, professionella, allménheten), forbund,
intresseorganisationer och foreningar, liksom samhéllsmyndigheter inom offentlig sektor.

De flesta respondenter(63 av 73, dvs. 86 procent) rapporterar att det inom projektet har producerats
material som spridits vidare till andra intressenter. Det ror sig framst om skriftligt material i olika
former som bocker, skrifter, rapporter, studiehandledningar, foldrar och broschyrer. Vidare har ett
antal filmer och videoinslag producerats. Bara ett fatal respondenter (10 stycken) uppger att man inte
tagit fram nagot material utdver rapporteringarna till Arvsfonden.

En av fragorna i enkaten handlade specifikt om samverkan. De flesta projekt (54 stycken, dvs. 74
procent) uppger att de, atminstone i viss utstrackning, har bidragit till utveckling av samverkan mellan
olika aktorer, exempelvis mellan handikapporganisationer, foreningsliv, offentlig verksamhet eller
privat verksamhet. Nagra exempel:

’Handikapporganisationerna RBU, FUB, SRF och DHB. Landskapsarkitekter och stadsplanerare.”

’Genom att samarbeta med offentliga myndigheter fran borjan skapade vi béattre forutsattningar for
en hallbar utveckling. Vi har haft manga tjansteman och politiker pa studiebesék genom vara
samarbetspartner, vilket har gjort det mojligt att sprida kunskapen om socialt féretagande och
entreprendrskap for alla.”

Nér det galler samverkan med andra parter ryms hér dven samverkan som utvecklats mellan olika
verksamheter som har samma huvudman, vilket foljande kommentar illustrerar:

’De olika grupperna pa den dagliga verksamheten kom ocksa att samarbeta intensivt for att gora en
vacker utstallning.”

25 procent av enkaterna redovisar antingen att ingen samverkan férekommit i projektet eller har
markerat ”stammer inte sa bra” pa fragan om projektet bidragit till utveckling av samverkan.

’Projektet hade inga uttalade samarbetspartner, den kommunala organisationen betraktade projektet
med misstanksamhet. Arbetsformedlingens SIUS-konsulenter och familjeradgivningen var de som stod
0ss narmast. Efter projekttiden inledde projektledaren och deltagarna ett nara samarbete med ABF.”

’Projektets mal var att utveckla/kartlagga och informera.”

Som tidigare redovisats i dokumentstudien gjordes en beddmning av om det som genomfdrdes inom
projektens ramar kan betraktas som en del av offentliga huvudmans ordinarie verksamhetsansvar.
Resultatet fran var skattning pekade pa att ett 30-tal projekts innehall var av sddan karaktar att det
tydligt kan anses rymmas inom offentliga huvudmans ordinarie ansvarsomraden. For ytterligare
information, se sid X.

Enkaten till projektagarna innehdll en liknande fraga om ansvaret for de aktiviteter eller verksamheter
som genomfordes inom projektet. Sammanlagt var det 40 projektagare (55 procent) som ansag att
deras projekts verksamhet egentligen borde rymmas inom offentliga sektorns ansvarsomrade och dar
fragan besvarades med antingen “stammer helt” eller “stammer ganska bra”. Bland projekten, som
ansags hora hemma inom offentliga sektorn, finns flera som &ven vi i var bedémning, ansag borde
falla inom det offentligas ordinarie ansvarsomraden. Exempelvis kan projekt som handlade om olika
former av daglig verksamhet och projekt som var inriktade pa uppsokande verksamheter namnas.
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Respondenternas bedémning av ansvaret for det som genomférdes inom projektet har sannolikt
paverkats av under vilken tidsperiod som projektet var aktuellt. En del av projekten som bedomts falla
inom offentliga sektorns ansvar kan ha beviljats ekonomiskt bidrag fran Arvsfonden utifran
motiveringen att det finns sarskilda skél. Det handlar om bidrag till projekt som bedrivs av offentliga
huvudmaén i ndra samarbete med ideella organisationer och som syftar till utveckling av verksamheter.
Kraven pa nyskapande ar sarskilt hoga for dessa projekt. Just kriteriet nyskapande kan vid
handlaggningen av anstkningarna ha bedémts vara framtrddande och varit avgérande for att
ekonomiskt stdd har beviljats.

I de allra flesta fall finns ett uttalat syfte att projektets verksamhet ska fortsétta efter projekttidens slut.
| enkaten efterfragades darfér om och hur projektet hade fortlevt. Enkatfragan om projektets
fortlevnad som besvarades av 71 informanter uppfattades pa nagot olika satt. Det finns respondenter
som bade markerat nagot av pastaendena for svarsalternativet ”Projektet har fortsatt” och som aven
markerat ndgot av pastaendena under alternativet "Projektet ar avslutat och lever inte vidare i nagon
form”. Majligen ar det uttrycket lever vidare som varit svartolkat och som vissa respondenter bedémt
mer handla om att projektets grundidé och sjal, fortfarande finns kvar, &ven om sjalva projektet ar
avslutat. 13 respondenter, 18,3 procent, har lamnat ett slags motstridiga kombinationssvar pa
enkatfragan om projektets fortlevnad. 58 svarade pa fragorna om projektens fortlevnad varav nastan
halften (46 procent) av fallen har projekten fortsatt, lever vidare, i nagon form efter projekttidens slut.

Tabell 12. Projektens fortlevnad. (n=71)

Antal | Procent
Projektet har fortsatt 33 46,5
Projektet har inte fortsatt 12 16,9
Projektet ar pagaende 13 18,3
Ej tillforlitliga svar 13 18,3

71 100

Tabell 3 visar fordelningen av enkatsvaren pa fragan om projektens fortlevnad. | det féljande
redovisas och kommenteras de olika svarsgrupperna.

Tabell 13. Projektet har fortsatt i nagon form. n=33)

Fortsattningsform Antal projekt
Verksamheten/projektet lever vidare i den ordinarie verksamheten 13
Verksamheten/projektet lever vidare pa annat satt 7
Verksamheten/projektet lever vidare med annan ansvarig 4
Verksamheten/projektet lever vidare inom ramen for ett nytt projekt | 1
Kombinerade svarsalternativ 8
Totalt 33

Respondenterna som svarade att projektet har fortsatt i nagon form, bedémde att
verksamheten/projektet lever vidare i den ordinarie verksamheten i 13 fall, vilket motsvarar cirka 18
procent av samtliga projekt som besvarat enkéaten. | 7 fall bedomdes verksamheten/projektet leva
vidare pa annat satt. 4 respektive 1 respondent angav att Svarsalternativen verksamheten/projektet
lever vidare med annan ansvarig eller inom ramen for ett nytt projekt. Olika kombinationer av
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svarsalternativ avseende projektets fortséttning hade lamnats av 8 projektagare. Exempelvis hade bade
alternativet "verksamheten lever vidare i den ordinarie verksamheten” och ”verksamheten/projektet
lever vidare inom ramen for ett nytt projekt” markerats i 3 svar.

Bland respondenterna som svarat att projektet lever vidare pa annat satt kan foljande exempel ges:
Ninjakollmaterialet har fatt en enorm spridning langt utéver den ursprungliga malgruppen och
utanfor Sveriges granser. Det efterfragas alltjamt och materialet har tryckts om flera ganger.
Materialet anvands &ven i andra projekt med samma eller likande malgrupper.” (Laromedel om
vuxenlivet efter gymnasieséarskolan)

”FUB fortsatter arrangera forskartréaffar — ibland i storre skala, ibland i mindre skala.”
(Genomforande av FoU-dagar)

’For de kommuner som ingick i projektet var detta en del i deras egen kvalitetsutveckling och de
ansvarar sjalva for hallbarheten och fortsatt utveckling.” (Ett inkluderande natverk)

| tabell 5 finns de 13 projekt som enligt enkatresultatet lever vidare i den ordinarie verksamheten efter
projekttidens slut.
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Tabell 14. Projektet lever vidare i den ordinarie verksamheten.

Projektnamn, projektperiod Projektagare Medel
Halsokorkort for vuxna med | Studieférbundet 2194 000
utvecklingsstérning, 2007— | Vuxenskolan, Region

2009 Jonkopings lan

Projekt LSS — pa brukarnas HSO Skane 3376 000
villkor, 1998-2002

Andning och Svenska 2 799 000
stresshantering hos Handikappidrottsforbundet

personer med

utvecklingsstoérning, 2003—

2006

Rullstolsmobility, 2007— Specialpedagogiska 1192 000
2011 Institutet

Ett eget liv, 2004—-2008 HSO Skane 3157 000
Unga Studieforbundet 611 000
begavningshandikappades Vuxenskolan, Luled

flickors och pojkars

sjalvbild, 2006—2008

Hur far jag kognitiva Hjalpmedelsinstitutet 254 000
hjalpmedel? 2007-2008

Nybyggnation av Kagedalens Ryttareférening 367 000
arbetslokal, 2007-2008

Sol, vatten och vind, 2002— | Studieframjandet i Uppsala 1451 000
2003

Jamspelt i leken, 2003—-2006 | Hjdlpmedelsinstitutet 1151000
Webbaserat laromedel, FUB:s stiftelse ALA 1269 000
2008-2010

Att uppratta FUB:s Riks FUB 1767 000
kunskaps- och

informationsservice, 1998

Filmprojektet; Stora hinder | Riks FUB 200 000

men manga mojligheter,
2001-2002

7 av projekten som fortsatt i den ordinarie verksamheten &r, enligt Arvsfondens inledande
projektkategorisering, stodprojekt. Av de dvriga ar 4 informationsprojekt och 2 fritidsprojekt. De
flesta av dessa projekt genomfordes 2005 eller senare, bara 2 projekt som fortfarande lever kvar i
verksamhetens ordinarie verksamhet &r fran slutet pa 1990-talet. Totalt har projekten som fortlevt och
som finns kvar i den ordinarie verksamheten fatt cirka 19,8 miljoner i stod av Arvsfonden.

Cirka 17 procent av projekten som besvarat enkéten (12 stycken) har enligt respondenterna inte
fortsatt efter projekttidens slut. Den vanligaste redovisade orsaken till att projektet upphort &r att

projektets syfte &r uppnatt.
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Tabell 15. Projektet har inte fortsatt efter projekttidens slut. (N=12)

Skal for upphérande Antal projekt
Projektets syfte ar uppnatt 9

Annat

Vet gj 1

Totalt 12

| de fall som projektet fortfarande pagick nar enkaten besvarades fick respondenterna géra en
bedémning av vad som skulle ske med projekten efter projekttidens slut. De totalt 13 pagaende
projekten bedomdes fortsatta som antingen en ordinarie verksamhet (atta projekt) eller i modifierad
form (fem projekt), vilket utgér cirka 18 procent av det totala antalet enkatsvar.

Tabell 16. Pagaende projekt som bedéms fortsitta efter projekttidens slut. (N=13)

Skattad fortsattningsform Antal projekt
Fortsatta som ordinarie 8

verksamhet

Fortsatta i modifierad form 5

Totalt 13

For att samla de viktigaste erfarenheterna projektdgarna har av vad som underlattat respektive
forsvarat genomforandet av projektet bad vi om tre faktorer av varje slag. Forst redovisas de faktorer
som underlattat projektarbetet.

Engagemang, intresse och kunnighet
Flera respondenter framhéll projektledningens och deltagarnas engagemang och kunskap som en
underlattande faktor for genomfdrandet av projekten.

’Val sammansatt projektgrupp med olika kompetenser och manga internationella kontakter.”
’Den livskraft och styrka som deltagarna i ett av satellitprojekten bjod pa.”

Nagra betonade ocksa intresset fran samarbetspartner, exempelvis kommuner, skolor och anhériga,
som betydelsefullt for projektens genomforande.

’Handikappforeningarnas, kommunens och studieférbundens valvilja.”

Tydligt projektinnehall och uppldgg

Forhallanden som har med projektets idé, innehall och upplagg att gora, redovisades som viktiga
underlattande faktorer for projektets genomférande. Det handlade om att det fanns behov av mer
kunskaper inom omradet, att projektidén och uppgiften var tydlig och efterfragad och att projektet var
val forberett for sin uppgift.

’Stort behov av kunskap och nya metoder.”
’Konkreta mal med projektet.”

’Bra och gediget forarbete.”
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Pengarna och relationen med Arvsfonden
Flera svarande har betonat Arvsfondens betydelse for projektets genomforande, bade nar det galler
ekonomi och relationer.

’Finansiering — mojlighet att arbeta med fragorna.”

’Det goda samarbetet och stodet fran Allmanna Arvsfonden.”

Nedan foljer en sammanstallning av de faktorer som projektagarna angav ha forsvarat genomférandet
av projektet:

Ekonomisk oro
Flera respondenter framhéll ekonomiska omsténdigheter som hindrande faktorer for projektens
genomfdrande.

’Pa grund av ekonomin behdvde vi forlita oss pa ideella krafter.”

Na malgruppen
| en del enkétsvar redovisas svarigheter att komma i kontakt med malgruppen pa grund av exempelvis
praktiska faktorer och aven avstandstagande fran malgruppen.

’Det har varit svart att na malgruppen. Det &r ju bland annat det som &r problemet. Manga har
svarigheter att utan stod ta sig till ett socialt sammanhang utanfor familjen.”

Filter av chefer och personal, svart att na ut med information.”

Malgruppen vill inte alltid identifiera sig med intellektuella funktionsnedséttningar, da ar de svara

2 13

att na.

Troghet i organisationerna

Flera lyfte fram organisatoriska faktorer som hinder for genomférandet av projekten. Det rér sig om
svarigheter kopplade till kommunala omorganisationer, om revirtankande och hdg arbetsbelastning
inom offentlig sektor.

Viss troghet i de kommunala systemen, hade fatt béattre spridning annars.”

’Omorganisationen och bristande forankring for projektets mal i den nya organisationen och de nya
ansvariga personerna.”

Attityder och fordomar
Andra exempel pa hindrande faktorer for projektens genomforande som namns av nagra respondenter
ar okunskap, radsla och omgivningens fordomar gentemot malgruppen.

’Ingrodda forestallningar om hur *dessa grupper’ ska behandlas.”

Hog arbetsbelastning
| ndgra enkatsvar redovisas faktorer som har med projektledningens arbetssituation att géra och som
verkat hindrande for projektets genomférande.

’Underdimensionerad projektledning — ytterligare en person pa halvtid hade behovts.”
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Projektets fortsdttning

Ett par respondenter tar upp offentliga huvudmans ovilja att dverta projektverksamheten efter
projekttidens slut som en forsvarande omstandighet for genomférandet. Det handlar om
finansieringsosakerhet och om att undvika att "allt blir som vanligt igen” nér projektet ar avslutat.

QOro for fortsatt finansiering.”

*Se till att slutprodukten forvaltas pa battre satt. Svart att engagera brukarorganisationer till framtida
agande.”

Relationen till Arvsfonden

Ocksa bland redovisningen av forsvarande faktorer for genomforandet av projekten finns ett par
enkatsvar som handlar om relationen till Arvsfonden. Nagon vill varna for att soka bidrag fran
Arvsfonden pa grund av det stranga kravet pa projektens fortlevnad. Nagra respondenter har
synpunkter pa handlaggningen:

Tank er noga for nar ni soker medel hos Allmanna Arvsfonden. Man maste till 80 % veta att man ror
projektet i land och att det lever vidare i nagon form.”

’Lang handlaggningstid pa Allmanna Arvsfonden. Brister i kontakten mellan ansékningstiden och
beslutet.”

Sammanfattningsvis kan konstateras att projektagarna lyfter fram 3 kategorier av sadant som
underlattat och 7 kategorier av sadant som férsvarat projektens genomférande. Det som underlattat
kan sammanfattas i en bra projektidé, kunnighet, engagemang, bra samarbete samt Arvsfondens
ekonomiska stdd och stodjande hallning. Det som forsvarat handlar dels om sadant som ar direkt
projektrelaterat, upplevd otillracklig finansiering och bemanning, dels om hinder hos andra
intressenter (attityder, tréga organisationer) men ocksa svarigheter att nd malgruppen som man inte
forutsett. Darutéver har osékerhet om projektets fortlevnad verkat hammande liksom Arvsfondens
krav och handlaggning.

Samtliga 73 projektégare som besvarat enkéten har sammanfatta sina tre viktigaste lardomar av
projekten. Det handlar dels om sjélva arbetet i projektet men ocksa om effekter och resultat. Nedan
redovisas de erfarenheter som sammantaget varit mest framtradande.

Forankring, planering och uthallighet
Nagra respondenter berdrde vikten av att projektet ar ordentligt forankrat i framfor allt den egna
organisationen, men ocksa i andra samarbetsaktorers organisationer.

”Fodrankra, forankra, forankra projekten i den egna organisationen.”

Vikten av bra planering och att garna starta med en pilotstudie, liksom att ha konkreta mal for
projektet, lyftes av ndgra svarande. Andra rad som framkom var att inte bygga for stora projekt.

Ett par enkatsvar inneh6ll personliga rad till blivande projektledningar om projektens genomférande.
Det handlade om att inte ge upp, att vara val forberedd och aldrig ta nagot for givet.

”Trégen vinner.”
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Det behovs tid

Flera tog upp olika aspekter av tid som viktiga lardomar av projekten. Det handlade om att det ofta
behovdes relativt lang tid for att starta upp ett projekt och att genomférandet av projekten ofta var mer
tidskravande an beraknat, bland annat pa grund av karaktaren pa malgruppens funktionsnedsattning.
Nagra rekommenderade ocksa att projekttiden skulle vara pa minst tre ar och att projekten skulle
drivas pa heltid. Andra lardomar som lyftes var att projekten garna skulle kunna vara mindre
omfattande for att hinna pabdrjas och avslutas inom planerade tidsramar.

’Planera for en langre uppstartsperiod och uppféljningsperiod.”

Spridningen av resultatet fran projektet tar ocksa tid och en tydligare framforhallning behovs, betonas
i ett par svar.

Extra tid for spridning bor planeras fran start.”

Samverkan dr A och O

Olika aspekter av samverkan &r en viktig lardom for projekten. En vél fungerande samverkan
framhalls av flera som en mycket viktig faktor for projektets genomférande och resultat. Det galler
samverkan med samarbetspartner inom projektet, med projektdeltagare (personer med intellektuell
funktionsnedsattning, personal, anhdriga), brukarorganisationer, foreningar, riksforbund, offentliga
huvudman och andra samhallsmyndigheter samt privat verksamhet.

”’Att resultatet kan bli fantastiskt om man lagger ner tid pa att fa med sig alla runt om ungdomarna
t.ex. foraldrar, fritids.”

Att samverkan mellan bildningsférbund och intresseorganisationer 6kar potentialen fér bra resultat.
Enighet ger styrka.”

Det presenteras ocksa lardomar om samverkan som inte &r lika positiva. Det handlar exempelvis om
att det finns brister i samverkan mellan olika aktorer.

””Att myndigheter inte samverkar for att ge brukaren mojlighet att vaxa pa ratt satt.”

’Svart att uppfylla allt som 6nskades beroende pa att fem handikapporganisationer deltog och varije
organisation ansag ha storst behov. Det kravdes med andra ord en viss diplomatisk talang.”

Malgruppen har blivit synliggjord

| flera enkatsvar framkom att malgruppen, personer med intellektuell funktionsnedsattning, hade blivit
synliggjorda for andra genom projektet. Deras utsatta situation och deras behov, liksom deras
utvecklingsmojligheter, hade blivit uppméarksammade genom projekten.

’Synliggérande av en nastan okand behovsgrupp pa ett modernt och ink&nnande satt skapade
forstaelse for behoven respektive medel till forbattringar.”

’Malgruppen kan mycket mer bara de far ratt forutsattningar och trana pa fardigheterna.”

Malgruppen har stirkts
Ett resultat av projekten som framkommer &r den personliga utveckling som malgruppen fatt uppleva
till foljd av en del projekts insatser.

’Malgruppen har fatt mer sjalvinsikt/blivit mer sjalvstandig. Malgruppen har blivit mer medveten om
sina réattigheter att ta plats i samhéllet.”

48



»*Jatteviktigt for ungdomarna; starker infor vuxenlivet — vagar saga till. Social gemenskap/nya véanner,
battre pa relationer.”

Projektedaren har utvecklats
Projektets effekt for den enskilde projektledarens kunskaps- och yrkesrollsutveckling lyftes ocksa upp
som en viktig lardom.

Framfor allt har projektet lart mig att backa, vanta in och ha talamod for att verkligen fa reda pa
vad ungdomarna sjalva 6nskar. Om man vantar med att dra slutsatser och har talamod kan
diskussionerna bli helt annorlunda.”

Sammanfattningsvis ar de viktigaste lardomar som projektégarna redovisar dels projektrelaterade i
form av nddvéndighet med forankring, planering, tillrdckligt med tid och behovet av samverkan, dels
malgruppsrelaterade vilket uttrycks genom att malgruppen blivit bade synliggjord och stérkt.
Dessutom redovisas lardomar som handlar om den utveckling och kompetenshéjning det kan innebéra
for enskild att fa fungera som projektledare.

73 projektagare besvarade enkéten (svarsfrekvens 61 procent). Nedan sammanfattas deras uppgifter
och bedémningar:

e Personer med intellektuell funktionsnedsattning och personal som arbetar med malgruppen har
utgjort projektens huvudsakliga malgrupper.

e Malet med projekten har i forsta hand varit att utveckla arbetsmetoder och stod, sprida kunskap och
ta fram informationsmaterial.

e Brukarmedverkan i projekten har éver tid 6kat men det ar fortfarande framst som mottagare av
information eller deltagare i aktiviteter som personer med intellektuell funktionsnedsattning
involveras.

e Projekten bedoms ha inneburit positiv paverkan pa vardagslivet for personer med intellektuell
funktionsnedsattning.

o Nar det galler forandringar av attityder lyfter projektdgarna framst de positiva férandringarna hos
personer som lever med en intellektuell funktionsnedsattning.

o Projektagarna anser att deras projekt bidragit med ny kunskap (93 procent), med nya metoder och
arbetssétt (75 procent), nya verksamheter och aktiviteter (65 procent) samt att ha spridit nytt
material (86 procent).

e |75 procent av alla projekt har samverkan skett med andra aktorer.

e Projektigarna bedémer att mer &n hélften av projekten som ingar i enkatsstudien egentligen ligger
under det offentligas ansvar att utfora.

o Flertalet projekt bedoms ha fortsatt i ndgon form efter avslutad projekttid.

o Det som underlattat projektens genomférande kan sammanfattas i en bra projektidé, kunnighet,
engagemang, bra samarbete samt Arvsfondens ekonomiska stéd och stodjande hallning. Det som
forsvarat handlar dels om sadant som ar direkt projektrelaterat, upplevd otillracklig finansiering
och bemanning, dels om hinder hos andra intressenter (attityder, tréga organisationer), men ocksa
om inte forutsedda svarigheter att nd malgruppen. Darut6ver har osakerhet om projektets fortlevnad
verkat hdmmande liksom Arvsfondens krav och handlaggning.

o De viktigaste lardomar som projektagarna redovisar ar dels projektrelaterade i form av
nodvéndigheten av forankring, planering, tillrackligt med tid och behovet av samverkan, dels
malgruppsrelaterade, vilket uttrycks genom att malgruppen blivit bade synliggjord och stérkt.
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Dessutom redovisas lardomar som handlar om den utveckling och kompetenshéjning det kan
innebara for enskilda att fa fungera som projektledare.

For att kunna fa en uppfattning om utvarderingens reliabilitet, s har resultaten fran enkéatstudien
jamforts med dokumentstudiens resultat. Dokumentstudien baseras pa uppgifter fran projektens
aktmaterial som kategoriserats av utvédrderarna i en sarskilt framtagen kategoriseringsblankett.
(Blanketten finns i bilaga 1.) Enkatstudien redovisar projektagarnas bedémning i ett oftast
retrospektivt perspektiv. For ytterligare information om dokument- och enkétstudien hénvisas till
rapportens metodavsnitt.

De flesta frageomraden finns bade i den gjorda kategoriseringen av projektdokumentationen och i
enkaten. Kategoriseringen har grundats pa den skattning av projekten som vi gjort utifran
dokumentstudien och jamforts med projektforetradarnas svar pa motsvarande enkétfragor.
Frageomradena som har jamforts ar foljande: projektets malgrupp, brukarmedverkan projektet,
projektets bidrag till utveckling av nya kunskaper, nya metoder, arbetssétt och verksamheter samt
fragan om projektets verksamhet egentligen ligger under den offentliga sektorns ansvar.

Ett slumpmassigt urval av 7 av de 73 besvarade enkéterna genomfordes. Enkatsvaren med
enkatnummer 3, 13, 23, 33, 43, 53, och 63 ur databasen valdes ut. Jamforelsematerialet omfattar
sammantaget saledes sju enkétsvar, vilka har jamforts med de tillhérande sju kategoriseringar som
gjorts utifran dokumentationen, vilket utgor 10 procent av det totala antalet besvarade enkater.
Enkatrespondenternas svar och vara dokumentationsbaserade bedémningar visar éverlag god
dverensstammelse.

Projektets malgrupp

Nar det géller vilka som var projektets primara malgrupp uppvisar jamforelsen mellan enkatsvar och
dokumentationsbeddémningen relativt god 6verensstaimmelse. | tre fall av sju ar
overensstammelsegraden 100 procent. | ett par fall skiljer bedémningen sig at nagot litet, exempelvis
har en respondent svarat att bade personer med intellektuella funktionsnedsattningar, anhériga och
personal ar projektets primara malgrupper, medan vi har bedémt att enbart personalen ar primar
malgrupp och att personerna sjalva ska ses som sekundar malgrupp. | ett projekt har bedémningen av
projektets primara malgrupp skilt sig; enkaten uppgav allmanheten medan vi bedomde att det ar
personer med intellektuella funktionshinder som ar projektets primara malgrupp.

Projektets brukarmedverkan

Det rader en relativt god dverensstaimmelse mellan enkatsvaren och var bedémning av brukarnas
medverkan i genomforandet och som mottagare av det som projektet avsag att utfora. | de flesta
projekt dar respektive beddmning av projektets brukarmedverkan varit att brukarna deltagit i
genomforandet. Som mottagare har enkatrespondenterna relativt ofta dven svarat jakande pa
ytterligare fragor om brukarnas roll och funktion i projektet, exempelvis om de ingatt i projektets
arbets- och referensgrupp. | ett par fall skiljer sig dock beddmningarna at: respondenterna har uppgett
att brukarnas medverkan i projektet férekommer i form av deltagande i aktiviteter och som mottagare
medan vi bedomt att ingen brukarmedverkan varit aktuell i ndgot av projekten.

Projektets bidrag till utveckling av ny kunskap, metoder/arbetssitt och verksamheter

Enkatens fragor om kunskap, metoder/arbetssétt- och verksamhetsutvecklingsomradet motsvaras till
stor del av var kategorisering av projektets omrade/inriktning samt mal och syfte. Alla utom en
respondent har svarat att projektet bidragit med bade ny kunskap, nya metoder och arbetssatt samt lett
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till verksamhetsutveckling. En avvikande svarande menade att den kunskap som projektet bidragit till
inte var ny i sig, d&ven om den kanske varit det for manga som projektet vande sig till.

Sa gott som total Gverensstammelse rader mellan enkétsvaren och var bedémning. | var kategorisering
framtrader som viktiga omraden/inriktningar for projektet att det handlar om fritid,
arbete/sysselséttning, utveckling av stdd, utveckling av metoder, modeller och verksamheter,
personlighetsutvecklande/identitetsstarkande, utbildning, kunskapsspridning och information.
Projektets mal och syfte bedéms vara att bidra till social samvaro/delaktighet, att starka
individer/sjalvkénsla, empowerment, sprida kunskaper, genomfoéra aktiviteter och att utveckla stod. |
likhet med respondenterna har vi alltsa ocksa bedémt att projekten ar inriktade pa och har som mal att
bidra till utveckling av ny kunskap, nya metoder och verksamheter.

Offentliga sektorns ansvar for det som genomfordes genom projektet

Respondenternas syn pa om de aktiviteter eller verksamheter som genomférdes inom projektet
egentligen ar ett offentligt ansvar att driva och utveckla staimmer éverens med var bedémning. Har
rader mycket god Gverensstimmelse mellan erhallna resultat. Det &r bara i ett projekt som
bedémningarna tydligt skiljer sig at. | Gvrigt ar vi 6verens om att de projekt som ingar i jamforelsen
egentligen ar ett offentligt ansvar att driva och utveckla.

Sammanfattning av jaimforelsen mellan enkit- och dokumentstudiens resultat

En jamforelse har gjorts mellan resultaten fran 7 enkéter och tillhdrande 7 projektkategoriseringar. Det
sammanfattande resultatet fran jamforelsen pekar pa att det rader en forhallandevis god
Overensstammelse mellan den bedémning som gjordes av projekten i samband med kategoriseringen
av desamma och de enkatsvar som redovisats. Inom 3 av de jamforda omradena finns en hog grad av
dverensstammelse mellan resultaten: projektets malgrupp, projektets bidrag till utveckling av nya
kunskaper, nya metoder och nya verksamheter samt offentliga sektorns ansvar for drift och utveckling
av det som genomfdrdes inom projektet. Det ar bara ett projekt vardera inom tva av omradena dar
resultaten gar isar. Det géller bedémningen av offentliga sektorns ansvar for projektets verksamhet
respektive vilka som ar projektets primara malgrupp.

Overensstammelsen mellan var bedémning respektive respondenternas svar ar inte lika framtradande
for projektets brukarmedverkan. Har finns exempelvis 2 projekt dar var bedémning av
brukarmedverkan inte alls delas av respondenterna. Inom detta omrade komplicerades ocksa
forutsattningarna att gora sikra jamforelser framst pa grund av olika konstruktioner och formuleringar
i kategoriseringsblanketten jamfért med enkéten.
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Auvsnittet innehaller férdjupande beskrivningar av 7 projekt. Syftet med fallstudien har varit att ge en
utforligare beskrivning av intressanta projekt och lyfta fram de viktigaste lardomarna. 2 projekt var
pagaende och 3 hade nyligen (2013) avslutats nar studierna genomfordes. De ovriga 2 projekten var
aldre: det ena avslutades 2001 och det andra 2011. Projekten har haft olika inriktningar, olika
projektagare, vant sig till delvis olika malgrupper och varit spridda geografiskt dver landet.

Vi har framst anvant intervjuer och traffat personer som pa olika sétt varit involverade och medverkat i
projekten. Det har varit projektledare och deltagare och dven andra som berorts, personal som varit
anstalld samt i ett projekt, arbetsgivare och stddpersoner som involverats i ett projekt om arbete.
Framfor allt har deltagarna utgjort viktiga informanter i de projekt som var pagaende. Intervjuerna
spelades in och har transkriberats. Totalt har 27 personer intervjuats.

Awven 6vrig dokumentation om projekten har anvants som underlag for fallbeskrivningarna. Framst har
akterna bidragit till detta men aven information fran projektens egna webbplatser och Arvsfondens
communityportal, dar nagra projekt beskrivit sina projekt och olika aktiviteter, har anvants.

De fordjupande fallbeskrivningarna som presenteras pa kommande sidor foljer till vissa delar samma
struktur. Men projektens specifika karaktar och fragor har fatt styra redovisningens innehall, struktur
och omfattning, och darfor skiljer sig texternas upplagg ocksa at. For samtliga projekt ges en
bakgrund, déar uppkomst, organisation, idé, syfte och verksamhet beskrivs. Faktorer som verkat
forsvarande respektive underlattat for genomférandet beskrivs.

| redovisningen har vi avidentifierat alla personer pa sa vis att namnen ar antingen fingerade eller
borttagna helt. Detta har vi gjort for att vara konsekventa i texten. Nagra av deltagarna i projekten som
intervjuades ville inte framtrada med sina namn.

Nagra omraden som blir sérskilt belysta &r malgruppens medverkan och inflytande i projekten,
kriteriet nyskapande och utvecklande verksamhet, ansvarsférdelningen for verksamheten gentemot
offentliga huvudméns uppgifter och gransdragning mellan forskning och utvecklingsarbete. Viktiga
kunskaper och lardomar som projekten gett lyfts fram, liksom hur kunskap eller verksamhet som
utvecklats lever vidare efter projekttidens slut. Det resoneras &ven om sérskilt intressanta och specifika
forhallanden i projektet som paverkas av radande kriterier och utvecklad praxis for Arvsfondens
beddmningar av projektansokningar.
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| samband med institutionsavvecklingen och kommunaliseringen av ansvaret for utbildning och stéd
och service till personer med intellektuell funktionsnedsattning pa 1990-talet uppméarksammades
forekomsten av social problematik (Tideman 1994). Framfor allt gallde det unga vuxna som hade en
bakgrund i sérskolan och som inte alls eller mycket begrénsat var aktuella for sérskilda omsorger och
LSS-insatser. | denna grupp fanns till exempel ensamhetsproblematik, erfarenheter av ekonomiskt
utnyttjande och arbetsldshet. Detta ledde till att Riksférbundet FUB ansokte om bidrag fran
Arvsfonden for att utveckla en verksamhet sarskilt riktad till den har malgruppen. Sammantaget blev
det tre sammanhangande Arvsfondsfinansierade projekt15 under en tiodrsperiod (1998-2008). Idag
finns verksamhet kvar, bland annat inom ramen for Alfa-verksamheten i Laholm. Kommunen ansvarar
for verksamheten som finansieras av Europeiska socialfonden.

De tre projekten ar utvalda att inga i fallstudien utifran att de har en tydlig inriktning pa empowerment
och brukarmedverkan. De aktualiserar ocksa fragor om offentliga huvudmans ansvar for
verksamhetsutveckling och projektens fortlevnad efter projekttidens slut.

Under hosten 2013 besokte vi Alfa ochintervjuade en av deltagarna i projektet, som nu arbetar som
informatér vid Alfa. Vi kallar honom har Lars. Vi har ocksa anvant information som inhamtats fran
intervjun med representanterna for Riks FUB samt dokumentation ur Arvsfondens akter och uppgifter
som kom fram i enkatsvaren fran projekten. Forskare vid Hogskolan i Halmstad har tidvis varit
involverade i projekten, som handledare och utvarderare, och vid olika tidpunkter analyserat
verksamheten, nagot som ocksa har kunnat tas tillvara i sammanhanget (se t.ex. Svensson & Lundgren
2002, Svensson & Tideman 2007, Tideman & Svensson (2013).

Det har varit spdnnande att folja upp projekten, inte minst eftersom projekten levt kvar inom ramen for
andra verksamheter under relativt lang tid, 15 ar, om an i varierade och modifierade former. Under de
ar som projekten pagatt har det dvergripande gemensamma malet varit att bygga upp verksamheter for
personer med intellektuella funktionsnedsattningar med tydlig deltagar- och brukarorientering.

Projekten Heltédckande stod till personer med utvecklingsstérning med sociala och psykosociala
problem och Motesplats Tian startade 1998. Projekttiden omfattade aren 1998-2001 och projektet fick
ca 3,2 miljoner i bidrag. Det tredje projektet, Medborgarskap och inflytande (ocksa kallat Alfa-
projektet) ar en vidareutveckling av, och till viss del en fortsattning pa, de tva forst namnda. Projektet
pagick 2005-2008. Alfaprojektet ingick i sin tur i ett storre projekt, Deltagarorienterat FoU-center
med totalt fyra s.k. satellitprojekt som drevs under samma tid. Sammanlagt har de tre projekten fatt
cirka 8,4 miljoner i bidrag fran Arvsfonden, men da ar dven bidrag till de tre andra satellitprojekten
inom projektet Deltagarorienterat FoU-center inrdknade. Riksforbundet FUB var projektagare for
samtliga projekt.

Nar de tva forsta projekten (som i praktiken blev ett och samma projekt) startade 1998 i Halmstad
handlade det om att starta en motesplats for personer med intellektuell funktionsnedséttning.
Motesplats Tian blev en arena for utveckling av sociala relationer och sttd till personer med
foretradesvis lindrig intellektuell funktionsnedsattning. Av projektdokumentationen kan utldsas att

B Enligt Arvsfondens egen kategorisering: ett stodprojekt, ett informationsprojekt och ett fritidsprojekt.
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motesplatsen hade Gppet ett par kvéllar i veckan och alla intresserade var vdlkomna. Flera av
besokarna hade omfattande och mangfasetterade behov av stod nar det gallde sociala fragor. Det
handlade exempelvis om stod i att hantera vardagsproblem, ekonomiska problem, problem i relationer
till foraldrar, syskon, partner och arbetskamrater. En grupp kvinnor hade fatt sina barn omhéndertagna,
vilket ledde till att en samtalsgrupp initierades och pagick en tid under ledning av en familjeradgivare.

Med stod av tva projektledare utvecklade deltagarna verksamheten. | fokus stod deltagarnas inflytande
och medverkan i aktiviteterna. Malgruppen betraktades som en jambordig part istallet for mottagare av
projektverksamhet. Verksamhetens nyskapande ambition innebar att man forsokte bygga pa
deltagarnas involvering och pa demokratiska arbetsformer. Alla som ville kunde, genom storméten
och beslut i vardagen, delta i utformandet av verksamheten. Gemenskap med andra i samma situation,
liksom delaktighet i beslutsfattande och utférande av aktiviteter, bidrog till 6kad sjalvkansla och
sjalvfortroende bland deltagarna.

Av akten och enkatsvaren framgick att det var svarare an forvantat att rekrytera deltagare till projektet
Motesplats Tian. Det handlade bland annat om att na fram med information om métesplatsen och att
en del av malgruppen inte ville inga i sammanhang som vande sig till personer med
utvecklingsstorning.

Nar projekttiden narmade sig sitt slut hade verksamheten hittat sina former och innehall och en
fortséttning bedémdes som énskvard. Det visade sig dock vara svart att fa nagon offentlig huvudman
att verta och ansvara for motesplatsen efter projekttidens slut 2001. Halmstad kommun var
exempelvis inte intresserade. Som en tillfallig 16sning fick Motesplats Tian efter projekttidens slut
halla till i ABF:s lokaler i Halmstad, med begransade Gppettider och aktiviteter.

Under intervjun med representanter for Riks FUB, (som redovisas narmre under avsnittet xx, pa sid x i
rapporten), kom ansvarsfragan for Motesplats Tians fortsattning upp till diskussion. Det framkom att
nedl&ggningen av motesplatsen hade upplevts problematisk for deltagarna:

Jag tdnkte pd en sak med det hdr med Tian. For det dr ju som jag fattar det,
att det var ju manga av de som var med pa trdffpunkten, de hade ju vildigt
ddliga erfarenheter av samhdllet sa att sdga och det tog lite tid innan man
fick upp fértroendet. Och sedan ndr man hade fatt det hdr fortroendet,

dd man vdagade sldppa in mer och mer. Det tycker jag att man ska ha
garanti for ndr man gér sGdana hdr projekt, att de kommer att fortsdtta i
framtiden for “nu blev jag sviken en gang till i livet, fan ocksad.”

2003 flyttade verksamheten (Moteplats Tian) till Laholm, dar kommunen stod for lokalkostnaderna.
Det var i det sammanhanget som Lars kom med i projektet. | och med att Arvsfonden beviljade bidrag
till Alfa-projektet 2005 kunde projektledare, tillika coacher till deltagarna, anstéllas. Av dokumenten i
akten framgar att Alfa-projektet startade med malet att deltagarna, genom arbete med
medborgarskapsfragor, skulle fa en starkt sjalvhild och utifran den paverka politiker och andra till en
storre forstaelse for personer med funktionsnedsattning. Projektet avslutades planenligt 2008. Darefter
Overtog Laholms kommun hela ansvaret for Alfa-verksamheten.
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Det nya Alfa kom att besta av tva delar. En del som innebar sysselsattning for ett antal personer,
daglig verksamhet med stéd av lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS), inom
kommunen. Den andra delen, Féreningen Tian, som kan ses som en fortsattning pad Métesplats Tian.
Laholms kommun star for lokalerna som inrymmer bagge verksamheterna.

Lars berattade i intervjun om Alfas nuvarande organisation, finansiering och uppgifter. Pa Alfa finns
tre informatorer med intellektuell funktionsnedsattning, anstallda av Laholms kommun pa halvtid och
tva heltidsanstallda coacher. Coacherna fungerar som stod till deltagarna, saval till informat6rerna som
till dem som deltar i den dagliga verksamheten. Informatdrernas och coachernas I6ner bekostas av
Europeiska socialfonden.16 Informatdrerna jobbar bland annat som végledare for den sa kallade
delaktighetsmodellen, en strukturerad metod for att starta diskussioner om sjalvbestdmmande och
inflytande bland brukare inom exempelvis daglig verksamhet. De ar ocksa ute och forelaser pa skolor
och andra organisationer om sina egna erfarenheter av funktionsnedséttning.

Féreningen Tian, som utgdr den andra delen av Alfa, &r en medlemsstyrd fritidsforening som driver en
motesplats pa kvallstid for intresserade personer med intellektuell funktionsnedséattning. Lars berattar
att foreningen har styrelsemote en gang i manaden. Tian ingar som en forening i Riksforeningen
Grunden Sverige (se separat fallbeskrivning) och &r representerad i deras styrelse, liksom i det
kommunala handikappradet i Laholm. Féreningen har anlitats som referensgrupp till olika projekt,
exempelvis projektet Fordom och Stolthet, som finansierats av Arvsfonden (se separat
fallbeskrivning). Foreningen Tian anordnar kvallsaktiviteter for sina medlemmar, varav nagra har varit
med sedan starten i Halmstad. Just for tillfallet var det ett minskat intresse for att delta i aktiviteterna,
berattade Lars, och det behdvs nya initiativ for att verksamheten inte ska do ut.

Lars berattade att nagra av Tians medlemmar har fatt andra jobb och lamnat Alfa. Exempelvis har helt
nyligen ett socialt foretag etablerats i kommunen, dar nagra personer blivit medlemmar och har sitt
arbete forlagt.

Tidigare har féreningen Tian haft omfattande aktiviteter med manga engagerade medlemmar.
Exempelvis bjods i samband med valrérelsen 2006 representanter fran de politiska partierna i Laholm
in till diskussioner. Nu ligger denna typ av samhallspaverkande verksamhet pa is. Viss kontakt
forekommer med socialndmndens ledamdter i kommunen, dock inte den senaste tiden, enligt Lars.

Av dokumentationen i akten framgar att Alfa har fokus pa att personer med intellektuell
funktionsnedsattning ska ta plats i samhallet som aktiva medborgare och bestdmma mer dver sina egna
liv och fa mer inflytande i samhallet. Demokrati och delaktighet har varit ledstjarnor. Lars berattade
att alla deltagarna &r med och beslutar gemensamt. Besluten tas pa arbetsplatsmoten, som ager rum en
gang i veckan. Vid exempelvis anstallning av nya coacher, vilket skett nyligen, gors
anstallningsintervjuer, dar informatdrerna och deltagarna i den dagliga verksamheten deltar.

Om vi ser att den hdr personen inte passar i det hdr yrket,
sa anstdller vi inte personen.

'8 Europeiska socialfonden (ESF) ir det framsta verktyget for Europeiska unionen nar det géller att finansiera de strategiska
sysselsattningspolitiska malen. | 6ver 50 ar har man investerat i program for att utveckla kompetens och anstéllbarhet. Programmen
planeras av medlemsstaterna i samarbete med Europeiska kommissionen, och genomférs i form av ett flertal projekt dar bade offentliga
och privata organisationer deltar. Mellan aren 2007 till 2013 satsade Europeiska socialfonden ungefar 75 miljarder euro runtom i EU for att
uppna dessa mal, varav cirka 6,2 miljarder kronor i Sverige.
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Tidigare har det funnits diskussioner om coachernas arbetssétt, att de ville bestdmma fér mycket. Det
var inget Lars kénde igen som ett aktuellt problem. Han menade att det idag fungerade bra. Alla beslut
tas av gruppen tillsammans och beslut som beror verksamheten kan inte fattas av nagon enskild coach
eller informator.

Av akterna och enkatsvaren framgar att projekten bedomdes ha bidragit till en utveckling av
demokratiska arbetsformer for personer med intellektuell funktionsnedsattning. Malgruppen har
utvecklat kunskaper och formagor som har haft betydelse for deras mojligheter till inflytande i
samhallet, att utdva sitt kommunmedborgarskap. De har fatt redskap for att fa storre makt att
bestamma over sina egna liv, liksom fatt battre forutsattningar att utveckla och uppratthalla sociala
relationer.

Enligt Lars fanns det praktiska svarigheter for medlemmarna att ta sig till métesplatsen, eftersom
lokalerna lag i ett industriomrade i utkanten av Laholm. Det kan vara en forklaring till att intresset for
deltagandet har minskat den senaste tiden.

Vem ansvarar for den hér typen av verksamhet — kommunen eller civilsamhéllet? De projektansvariga
som besvarat enkaterna menade att det egentligen & kommunerna som har ansvaret for att driva och
utveckla den typ av aktiviteter och verksamhet som bedrivs inom Métesplats Tian och Alfaprojektet.
Det hanvisas till bade socialtjanstlagen och LSS som reglerar kommunens skyldighet att bedriva
uppsokande verksamhet, informera samt erbjuda stod och hjalp. Efter tio ars verksamhet, varav atta ar
med stod fran Arvsfonden, ar det sedan 2008 Laholms kommun som driver verksamheten. Europeiska
socialfonden, star for I6nerna till informatorerna och coacherna.

Motesplats Tian och Alfaprojektet &r en verksamhet som funnits i 15 ar, om an i lite olika former och
innehall. Efter sommaren 2014 ar det dock osakert med den fortsatta finansieringen. Det diskuteras
inom Laholms kommun om ett fullstdndigt kostnadsdvertagande, men inget &r Klart i nuléget (hdsten
2013), enligt Lars.

Projekten har handlat om att skapa motesplatser for personer med intellektuell funktionsnedsattning
for att starka deras mojligheter att bestdimma Over sina egna liv, att ha inflytande i samhéllet och att
utova sitt medborgarskap. Demokrati- och delaktighetsfragor har statt i fokus. Motesplats Tian pagick
1998-2001 och Alfa-projektet 2005-2008. Riks FUB har statt som projektagare for projekten och fatt
totalt cirka 8,4 miljoner fran Arvsfonden. | den summan ingick dven bidrag till tre andra sa kallade
satellitprojekt.

Projekten beskrivs ha utvecklat och skapat forhallningssatt grundat pa deltagarnas aktiva deltagande i
beslutsfattande och utférande av aktiviteter. Anstéllningen av coacher liksom av malgruppen som
informatcrer anses ha utvecklat verksamheten och bidragit till 6kad delaktighet. Malgruppen uppges
ha fatt redskap for att battre och enklare utdva ratten och makten att bestimma over sina egna liv.

Vid genomférandet av projekten beskrivs att malgruppen for projektet har haft en aktiv roll. Inom
nuvarande Alfa tas exempelvis samtliga beslut pa arbetsplatsmaten, dar alla deltar.
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Under arens lopp har projekten stallts infor olika svarigheter och utmaningar. Inledningsvis uppges det
ha varit komplicerat att rekrytera deltagare till Motesplats Tian. Inte minst arbetet med att etablera
kontakt med presumtiva bestkare har beskrivits ta avsevart langre tid &n vad som hade forvéntats.

Aktiviteternas inriktning och omfattning liksom antalet deltagare i verksamheten har varierat under
aren. En faktor som beskrivs forsvara aktivitetsgraden ar att de nuvarande lokalerna ligger i ett
industriomrade i utkanten av orten.

En annan svarighet som kantat projekten, har varit den kortsiktighet som projektformen innebar. Det
har aterkommande funnits osakerhet kring om verksamheten skulle kunna drivas vidare efter avslutad
projekttid och vilken huvudman som skulle kunna 6verta det ekonomiska och organisatoriska ansvaret
for verksamheten. Det ena projektet har eftertrtt det andra. Alfas framtid framstélldes fortfarande som
oséker. Efter sommaren 2014, nér Europeiska socialfondens finansiering av Alfas informatdrs- och
coachtjanster upphor, vet ingen vad som kommer att ske. Forhoppningen star till att Laholms kommun
driver verksamheten vidare.
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“Ta chansen att spela innebandy! — Innebandy dr en fartfylld lagsport. Alla kan ha kul med
innebandy oavsett hur bra man dr pa att fa spela. Du kommer att fG chansen att spela
innebandy tillsammans med andra tjejer och med tjejer som ledare.”

Uppmaningen ovan finns med i ett informationsmaterial fran projektet Ge plats for tjejer, ett projekt
som riktade sig till tjejer med intellektuell funktionsnedséttning.17

Det tredriga projektet avslutades hosten 2013 och har fatt 2 590 000 kronor i bidrag fran
Arvsfonden.18 Svenskt utvecklingscenter for handikappidrott (SUH) har varit huvudansvarig och
samarbetat med Svenska Innebandyférbundet, Svenska Handikappidrottsférbundet och Sveriges
paralympiska kommitté med dess innebandyférbund. Utdver dessa foreningar har ytterligare
samverkanspartner funnits med i arbetet, bland annat ett antal idrottsklubbar och féreningar dar
innebandylag for malgruppen startats. Geografiskt har projektet framst genomforts i Vasterbotten,
Gastrikland och Stockholm, men &ven andra delar av landet har berdrts och deltagare har kommit fran
i princip hela landet till de l4ger som arrangerats inom projektet.

Projektet tillnérde ursprungligen den kategori som Arvsfonden kallade fritidsprojekt. Exemplet
illustrerade vl hur de olika kategoriseringarna éverlappar varandra. Arenan for aktiviteten utgjordes
av en traditionell fritidsaktivitet, men malsattningen var vidare an sa och handlade om forandrad och
forbattrad livsstil och halsa pa individniva.

Projektet Ge plats for tjejer syftade till att tjejer med intellektuell funktionsnedsattning skulle fa
mojlighet att spela innebandy pa sina villkor.

Innebandy &r en idrott som véxer stort och har manga utovare. | projektansokan framgick att det fanns
begransade majligheter for tjejer med intellektuell funktionsnedsattning att utéva sporten. Det fanns fa
lag for dem och det saknades seriesystem dér de lag som fanns kunde mota andra lag. Alternativen var
att spela med killar eller i ordinarie tjejlag. Utgangspunkten for projektet var att de alternativen passar
en del men langtifran alla. Man menade att det till och med kunde vara kontraproduktivt for en del
tjejer och leda till negativa upplevelser for dem. Darfor ville man utveckla innebandyn och skapa
mojligheter for tjejer med intellektuell funktionsnedséttning att spela innebandy i lag med tjejer med
liknande funktionsnedséttning.

I bakgrundsbeskrivningen till projektet gors flera jamforelser mellan personer med intellektuell
funktionsnedsattning och (antar vi) personer utan funktionsnedséattning. | utdraget nedan ser vi att flera
olika problemomraden identifierats:

“Ndr man idag jémfor personer med och utan utvecklingsstérning sG kdnnetecknas personer
med utvecklingsstérning av fa sociala kontakter och en fattig fritid, dér man dr involverad i fé
eller inga fritidsaktiviteter. Vidare dr problem till foljd av évervikt och brist pa fysisk aktivitet
idag mycket omfattande. Fritiden och med sdrskilt fokus pa fysisk aktivitet dr alltsG ndgot

v projektets namn och dokumentation anvdndes ordet tjejer for att beskriva projektets malgrupp. Darfor
anvands tjejer i den har férdjupade beskrivningen av projektet.
18 Slutrapporten var dock inte fardigstalld under tiden for den har utvarderingen.

58



mycket viktigt for personer med utvecklingsstérning.”
(http://www.arvsfondsprojekten.se/node/7421/info)

Utgangspunkten for projektet var alltsa en mangd olika bristomraden, och en slutsats som drogs var att
det fanns ett omfattande behov av att utveckla utbudet av fritidsaktiviteter och motion fér personer
med intellektuell funktionsnedsattning. I férlangningen forvantades det bidra till en positiv utveckling
for enskilda individer, framst genom fler (och battre) sociala kontakter, meningsfull fritid och &ven en
battre hdlsa.

Det kanns angelaget att kort kommentera pastaendena om livssituationen som anvandes som
bakgrundsbeskrivning i projektansokan. Det &r bade olyckligt och felaktigt att pasta att personer med
utvecklingsstorning kannetecknas av fa sociala kontakter och en fattig fritid. Det leder till att fordomar
befésts och forestallningar om att personer med intellektuell funktionsnedséttning ar en homogen
grupp. Det finns ett visst stod for de problemomraden som lyfts ovan, men det &r viktigt att
understryka att det saknas omfattande och aktuella vetenskapliga studier pa omradet som styrker
pastaendena. Det dr ocksa viktigt att betona att studier som genomfors pa gruppniva ocksa maste
hanteras pa gruppniva.

SUH &r bildat av och representeras av Svenska Handikappidrottsférbundet, Gymnastik- och
idrottshdgskolan, Hogskolan i Gavle, Lansstyrelsen i Gavleborg, Bollnds kommun och regionala
idrottsorganisationer i Gavleborg. Organisationen har ytterligare tva pagaende projekt, som aven de
finansieras med bidrag fran Arvsfonden.19 Utover att fokusera pa forbéattrad idrott och hélsa som ett
medel for en battre livssituation for personer med funktionshinder sa framgar av féreningens
webbplats att SUH ocksa arbetar “for att skapa ett inkluderande synsatt inom saval skolan som
idrottsrorelsen”. Det medférde att malet i projektet var att de sérskilda lag som tjejer med intellektuell
funktionsnedséttning spelade i skulle finnas i traditionella idrottsforeningar och klubbar. Man ville pa
sa satt inkludera de "sarskilda” tjejlagen i "vanliga” idrottsforeningar. Nar jag pratade med
projektledaren sa forstod jag att detta var en stor utmaning, men ocksa ett viktigt mal att uppna. Dels
for att de lag och verksamheter som startat skulle ha mojlighet att éverleva efter projekttidens slut,
men framfor allt darfor att inkludering var grundlaggande i SUH:s verksamhetsidé. En idé som har
stdd i konventionen om rattigheter for personer med funktionshinder (Socialdepartementet 2008).

Projektets mal har delvis preciserats i projektplanen och darmed gjorts méatbart for en uppféljning och
utvardering efter projektets slut:

o Ge tjejer med utvecklingsstdrning en ny méjlighet att idrotta/bedriva fysisk aktivitet (innebandy).

o Ge tjejer med utvecklingsstorning mojlighet till fler och battre sociala kontakter, meningsfull fritid
och bidra till battre hélsa.

e 500 tjejer med utvecklingsstorning ska ha provat pa att spela innebandy.

e Vid projekttidens utgang ska det finnas minst atta tjejlag med tranings- och tavlingsverksamhet.

e Vid projekttidens utgang ska minst 150 tjejer trana innebandy regelbundet.

o Etablera seriespel i innebandy for tjejer med utvecklingsstorning.

| projektet har man arbetat pa flera olika satt. Man riktade framst sina insatser pa att nd malgruppen
direkt, men for att skapa en stabilitet och utveckling pa sikt har dven andra intressenter involverats.

1 Hdlsoinspiratérsprojektet och Balansférmdga hos personer med utvecklingsstérning.

59



Det kan beskrivas som strategiska och uthildningsinsatser. Huvudsparen i projektets genomférande har
varit:

e Malgruppen ska nas med information om innebandy och erbjudas méjligheter att prova pa
idrotten. Har vande sig projektledaren till gymnasiesérskolor och kunde inom ramen for deras
verksamhet erbjuda tjejerna prova-pa-dagar pa skoltid. Utdver detta har man genomfort tva stora
sammandragningar dar cirka 30 tjejer har traffats under tva olika tillfallen for att trana och spela
innebandy tillsamman.

e Foreningar ska paverkas att starta lag for malgruppen inom deras ordinarie verksamhet. Projektet
har stéttat utvecklingen genom att bidra med utbildningsinsatser.

e Forbunden ska paverkas att se vardet av en inkluderande satsning och organisera seriespel for
lagen.

En svarighet har varit att hitta kvinnliga ledare och tranare for lagen. Strax innan projektet var avslutat
hade man i stort I6st det och ledarna genomgatt utbildning. Men ledarfragan uppfattades av
projektledaren som en kritisk punkt. Ledare byts ut och forutsattningar maste finnas for att lagen inte
ska vara sarbara om ledare hoppar av. Ansvarsfordelningen som man i projektet propagerade for var
att foreningarna skulle ansvara for grundlaggande trénarutbildning och SUH skulle stddja med
kunskap och utbildning om intellektuell funktionsnedsattning och dess konsekvenser.

En annan svarighet var de lite olika forhallningssatt som SUH och SHIF hade om inkludering. SUH
har en tydligare inriktning mot att personer med funktionsnedséattning, i sa hog utstrackning som
mojligt, ska ges mojlighet till delaktighet i foreningar och klubbar som vénder sig till andra i samma
aldrar och med liknande intressen. Man stravar darmed mot att lagen och spelare med
funktionsnedsattning ska inga i ordinarie klubbverksamhet. SHIF argumenterar inte mot det, men
manga menar att SHIF ocksa ser ett varde i att bevara verksamheter och organisationer som
organiserar personer med specifika funktionsnedsattningar. Dessa tva olika synsatt speglar vél de
synséatt som finns i samhaéllet i stort.

| projektplanen och delrapporterna anvéandes begreppet “brukarinitierat” for att beskriva malgruppens
medverkan i projektets utformning. Flera tjejer hade uttryckt att det saknades innebandylag for tjejer
med intellektuell funktionsnedsattning. Malgruppen har inte medverkat eller haft nagon roll i
projektets genomforande pa ett satt som gett dem mer formaliserat inflytande 6ver projektets
utformning eller innehall. Sa har hanterades i projektplanen fragan om malgruppens delaktighet i
projektet:

“Dessa tjejer med utvecklingsstérning har inte utformat projektet, men ddremot har de vdldigt
tydligt angett behov av: att fa spela innebandy, att fd hdlla pg med lagsport, att ha ‘en egen
spelplan’ och av att synliggéras.” (Ur projektplanen 2010-05-04)

Projektet foljer darmed en ganska traditionell struktur for hur en verksamhet utvecklas, dar
malgruppen involveras i verksamhetens genomforande som utdvare av aktiviteten. Detta har historiskt
sett varit vanligt nér det gallt verksamheter som vant sig till personer med intellektuell
funktionsnedséattning. Det ar nog ingen 6verdrift att séga att det ocksa &r en relativt traditionell form av
inflytande nér det galler idrottsaktiviteter i stort.

60



Att malgruppen har saknats i projektets organisation betydde inte att projektledningen saknade intresse
av att ta del av malgruppens erfarenheter eller nskemal. Tvartom uppfattade vi att det fanns en stor
Iyhérdhet och vilja att utveckla verksamheten med utgangspunkt fran deltagarnas viljeinriktning och
uttryckta behov. Men det innebar en annan typ av inflytande och delaktighet i projekten. Nar
inflytandet inte ar formaliserat, s& innebar det ocksa lagre grad av makt och inflytande ur ett
organisatoriskt och verkligt perspektiv. Malgruppens delaktig i projektets genomforande beskrevs pa
foljande satt i delrapporten for ar tva:

”De dr delaktiga sdtillvida att de provar pa innebandy och tycker till om det. Det dr vdldigt viktigt for oss att
veta mdlgruppens dsikter om projektet for att kunna utveckla oss och bli sG bra som mdjligt.” (Ur redogorelse
for projektar tva, 2012-08-15)

Bilden av att deltagarna i projektet gav aterkoppling, men inte deltog pa ytterligare satt i projektets
genomfdrande bekréftades dven i intervjuer med deltagare. Har &r ett exempel:

12 Pratar ni ndgonting om hur ni vill ha det — typ p& s&na héar lager?

D Nej, vi pratar inte s mycket om det.

| Kéanner du att ni far vara med och bestamma nagot nar det ar sana har helger och ni ska
tréaffas?

D  Nej, inte sa dar jattemycket.

Skélet till att vi vill uppmarksamma och problematisera detta, i ett i dvrigt val genomfort projekt, &r att
det framgar tydligt av Arvsfondens kriterier att personer i malgruppen ska vara involverade i
projektens genomforande, i hogre grad an att vara mottagare eller deltagare i en verksamhet. Har
tycktes det dock som att Arvsfonden hade har tonat ned kravet eller gjort en annan bedémning, i ett i
ovrigt bra projekt.

Inom projektet genomfordes tva stora sammankomster dar tjejer bjods in till helglager. Ett 4gde rum
pa Boson utanfor Stockholm och ett i Eskilstuna. Vid den sista gemensamma sammankomsten som
holls i september 2013 deltog en av oss utvarderare och fick da méjlighet att ta del av bade traning och
den gemenskap som fanns mellan tjejerna. Under tva dagar traffades cirka 30 tjejer for att trana
innebandy, spela matcher, lara sig taktik och trdningsmetoder och darutéver leva tréaningslagerliv
tillsammans. De flesta tjejer var mellan 18-25, men har fanns ocksa de som var dldre och yngre. Nagra
hade stor erfarenhet av idrott generellt och av innebandy i synnerhet. En del hade spelat sedan de var
sma, bade i traditionella lag och i lag tillsammans med killar. Andra var relativt nya i ssmmanhanget
och deras intresse for innebandy hade véackts genom projektet.

Deltagarna kom fran hela landet och nagra hade rest langt. Ett fatal hade stod av en assistent som foljt
med. Den framsta orsaken tycktes vara att de behévde stdd i sociala sammanhang och med en del
praktiska saker som var forknippade med att sova borta. Pa planen och i innebandyaktiviteterna
behdvdes inte nagot sarskilt stod for att delta i aktiviteterna, dessa var planerade och genomférdes
anpassade till var och en. Nagra av deltagarna uttryckte att lagerhelgen var som att komma pa
semester fran smabarn de hade hemma.

20 I=Intervjuare, D=Deltagare.
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Utover att folja aktiviteterna i idrottshallen under dagen fick jag tillfalle att genomfora intervjuer med
deltagare och projektledare. Jag presenterade mig i samband med morgonens samling och genomgang
och beréttade bland annat att jag gérna ville veta mer om deltagarnas erfarenheter och tankar om
innebandy och hur de kommit i kontakt med projektet. Fyra av deltagarna erbjod sig att berétta for mig
om sina erfarenheter. Jag genomforde intervjuer som spelades in pa band och skrevs ut.

Tva av deltagarna hade varit med vid tidigare lager och spelat innebandy sedan de var sma. En av dem
gick nu pé& Halsoinspiratdrsprogrammet® pd Hogskolan i Gavle. Ytterligare en hade spelat fotboll
under manga ar innan hon genom projektet kommit i kontakt med innebandy.

Syftet med projektet var att erbjuda tjejer med intellektuell funktionsnedsattning ett alternativ till att
spela i lag med tjejer utan samma funktionsnedsattning eller att spela tillsamman med killar med
intellektuell funktionsnedsattning.

De tjejer jag pratade med hade alla tidigare erfarenheter av idrott och sport. De hade tidigare spelat i
lag med killar. Tva av dem hade ocksa spelat i tjejlag som inte sarskilt vande sig till tjejer med
funktionsnedsattning. De resonerade om for och nackdelar med de olika grupperingarna och
organisering. S& har beréttade en av deltagarna:®

Eva | borjan da spelade jag ju i rent tjejlag, alltsa ett sant dar riktigt lag. Sen blir det att man spelar
med killar. | det lag dar jag spelar nu dar ar jag ensam tjej ocksa. Sa jag ar van att spela med
killar. Det ar roligt ocksa for jag tycker om att spela tufft. Fast det kan vara skont att spela med
tjejer ocksa det kan vara lite roligare.

Intervjuare  NA&r du sdger att det var ett riktigt lag dar du spelar nu ar det ...?
E Det ar ocksa sa, men det var inte de som har gatt pa sarskolan. Det var inte inom handikapp da.
I Det har att spela med de som har gatt pa sar ar det annorlunda?

E Nja det &r stor skillnad for det blir inte lika allvarligt sa. | varje fall inte i de lag som jag har
spelat i. Det &r lite lugnare, man kan ha kul och sa. Det blir lite mer att traffa folk och s, for
det kan bli hela dagar ibland. Da far man ju chans att traffa nya kompisar och sant.

Det var fler av deltagarna som resonerade om att det fungerade lite olika i olika grupper. Att spela med
tjejer som gatt i sarskolan tycktes innebéara att det inte var sa prestigefyllt och gav en storre mojlighet
till social samvaro. Har kan det vara bra att kdnna till att matcher i seriesystemet for lag med spelare
med bakgrund i sérskolan, spelades i distriktssammandragningar, vilket innebar flera matcher under
samma dag. Det medférde att deltagarna fick tid mellan matcherna att umgas och traffa spelare fran
andra lag.

| citatet ovan ser vi ocksa hur Eva gjorde ytterligare en distinktion mellan lagen. Laget hon tidigare
spelat i talade hon om som ett riktigt lag. En konsekvens av detta skulle kunna vara att hon inte
uppfattar laget med spelare fran sarskolan som ett lag pa samma satt. Eva har en lang bakgrund som
innebandyspelare och mdjligen kan hennes distinktion ha handlat om att det ena laget var mer
resultatinriktat och de andra mer socialt orienterade. En annan tolkning &r att da laget vande sig till
personer med funktionsnedséattning sa var det en kontrast till de forestallningar som finns om pa hur ett

*L Ett annat av SUH:s Arvsfondsfinansierade projekt.
> Namnet &r liksom de ovriga namnen fingerade.
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lag i en lagidrott ser ut. Verksamheter och aktiviteter som byggs upp vid sidan om det som anses som
det vanliga och "normala” uppfattas sallan som en del av helheten. Transformationen forsvaras av att
sérskilda epitet anvands. En aktuell jamforelse ar att fotboll anvénds for herrar och damfotboll for
kvinnor. Ytterligare ett exempel utgérs av skola som bestar av olika skolformer dar sarskolan utgér en.
Manga elever som gar i sarskola upplever att de inte ar en del av skolan pa samma satt som elever i
grundskolan (se t.ex. Mineur 2013, Szonyi 2005).

Efter den utvikningen atergar vi till det aktuella materialet. De personer som intervjuades ar
naturligtvis inte representativa for hela gruppen tjejer som kommit i kontakt med projektet. Men det &r
intressant att alla informanter hade en ganska nedtonad bild av att det skulle vara problematiskt att
spela med killar. S& har svarade en av informanterna nar jag stéallde en direkt frdga om hur hon
upplevde att spela med killar:

”Skitkul! Det var samma i Sédertérn. For da trdnade jag med elit och da kunde de sdga att: ’ja
tdnk pd att det kommer att vara tufft da, och sG kommer de och puttar en i ryggen och
verkligen kér hdrt med en’. Men jag bara: ‘men kan du inte bdttre?’ Sa jag dr sa van vid det hdr
hdrdhdnta liksom.”

Citaten ger oss en annan bild &n den mer problemorienterade som lyftes fram i projektplanen, bade nar
det géllde att spela tillsammans med tjejer utan funktionsnedsattning och att spela med pojkar. Detta
ska tolkas som att bilden & mer mangfasetterad an vad man forst far uppfattningen av, men den
betyder inte att det inte finns behov av lag med enbart tjejer for malgruppen.

| projektet fanns, som namnts tidigare, ambitionen att lagen skulle involveras i befintliga
innebandyklubbar. Genom den organiseringen forvantades spelarna uppleva sig inkluderade i en
klubbgemenskap. | intervjuerna var det ingen av tjejerna som uttryckte att de i alla skeden foredrog att
spela tillsammans med andra med funktionsnedséttning. | exemplet nedan beskrev Maria hur hon
tankte om olika alternativ:

Intervjuare  Om det skulle vara med tjejer som inte har gatt i sarskolan, hur tror du att det hade
varit da?

MariaJag tror nog att de skulle greja det ocksa. Det skulle vara lite blandat med vanliga tjejer och ...
Ja men, de maste ju lara sig hur vi ar. Den nivan som vi ar pa. Vissa kan inte och vissa kan. Jag
menar det skulle vara lite roligt om de tjejerna skulle ha varit med ocksa.

Det ar intressant att ta del av Marias resonemang eftersom hennes funderingar handlade om hur de
andra, dvs. tjejer utan funktionsnedsattning skulle klara av utmaningen. Har gav hon dven exempel pa
hur ett inkluderande lag skulle kunna bidra till 6kad kunskap och acceptans for olikheter mellan
individer.

Det som tycktes genomsyra erfarenheterna fran projektet och deltagarnas évriga erfarenheter av idrott
och sport var att det var nagot lustfyllt. Lattast var det att ange de sociala vardena av lagidrott. | den
bemarkelsen sa tycktes de dela upplevelsen av att lagkamrater och social gemenskap var den viktigaste
ingrediensen av idrottandet, med flera kanda idrottare. Sa har svarade Lena pa fragan om vad som var
den storsta behallningen av att spela innebandy:

”Jag tycker bara att det dr allmdnt kul — man tréffar ny vdnner ocksa.”
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Kim beskrev det sa har:

“Man trdffar andra personer. Man vill liksom tréffas och spela matcher tillsammans. Det dr det
man vill. Men vi dr sa fa tjejer dér pa Kroké. Vi mdste forséka fixa mer sa att vi kan spela med
tjejer bara.”

Projektet pagick fortfarande nar vi avslutade insamlingen av underlag for denna utvardering och vi kan
darfor inte sdga vad som hénde efter projekttidens slut. Av samtalet med projektledaren och de
delrapporter som vi haft tillgang till kan vi dra slutsatsen att projektet natt ut med information till
malgruppen och antalet deltagare i de olika prova pa-dagarna har natt upp till de mal man haft for
projektet.

Det tycktes som man med stdd av projektet lyckats etablera sig inom flera klubbar, dar man nu har lag
for tjejer med intellektuell funktionsnedsattning. Dar finns &ven utbildade kvinnliga tranare.

Nar det géller de mer individrelaterade malen som inbegrep sociala mal och halsomal &r de svarare att
beddma hur vél projektet lyckats skapa den forandring som framskymtade i projektplanen. Den typen
av beddémningar kraver relativt avancerade metoder, med fore- och efterméatningar och
konstanthallanden av olika variabler. De ar ocksa svara att mata darfor att malen ar normativt
definierade och bygger péa antaganden om personer med intellektuell funktionsnedsattning som en
relativt homogen grupp.

Gemensamt for flera av de projekt som av Arvsfonden kategoriserat som fritidsprojekt var att projektet
gick ut pa att skapa majligheter for personer med intellektuell funktionsnedsattning att utdva en idrott
som hittills inte varit tillganglig for dem. Det som beskrevs som nyskapande var alltsa att skapa
forutsattningar for malgruppen att delta pa sina villkor, i lag som var sarskilt organiserade for tjejer
med intellektuell funktionsnedsattning. | projektplanen och delrapporterna for projektet Ge plats for
tjejer beskrevs det nyskapande vara just utvecklade moéjligheter for tjejer med intellektuell
funktionsnedsattning att spela innebandy tillsammans med andra tjejer med liknande
funktionsnedsattning.
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Ett antal projekt i utvdrderingen har arbetat med att utveckla stod, strategier och metoder for att
forbattra mojligheterna till arbete for personer med intellektuell funktionsnedsattning. Vi bedémde att
16 projekt har haft inriktning mot arbete och sysselsattning. Projekten genomférdes pa lite olika satt
och hade olika syften. Nagra syftade till att skapa arbetstillfallen inom projektet, till exempel genom
socialt foretagande, medan andra ville skapa mdjligheter till arbete utanfor projektet.

Vi har valt att titta narmare pa projekt Pa vag, som genomfordes av Klaralvdalens folkhdgskola i
Sunne, Varmland. Projektet avslutades 2012. De har fatt 1 718 000 i bidrag fran Arvsfonden for tva
inledande ar och beviljades darefter bidrag for ytterligare ett ar.

Projekt Pa véag har genom en modell med fyra pa varandra foljande steg arbetat med individuellt stod
till ett tiotal deltagare. Fallstudien genomfordes under projektets tredje och avslutande ar. Fyra
deltagare fanns da kvar i projektet och praktiserade pa olika arbetsplatser. Fallstudien bygger pa moten
och intervjuer med projektledarna, de fyra deltagare som fanns kvar i projektet samt fyra handledare
pa arbetsplatserna dar deltagarna praktiserade. | samband med intervjuerna blev intervjuaren éven
introducerad pa de olika arbetsplatserna och fick darigenom konkret ta del av hur arbetssituationen sag
ut for deltagarna.

Projektdeltagarna som intervjuades var tre man och en kvinna mellan 20 och 35 ar. De hade alla varit
med i projektet sedan starten. De bada projektledarna har arbetat pa folkhogskolan nio respektive
tretton ar. Handledarna pa de olika praktikplatserna har olika bakgrund, men alla tycktes vara vél
inforstadda och kunniga inom omradet.

Den fordjupade fallbeskrivningen genomférdes delvis inom ramen for ett examensarbete inom d&mnet
arbetsvetenskap (Szonyi 2012). Examensarbetets syfte var att 6ka kunskapen om mojligheter och
hinder for personer med intellektuell funktionsnedsattning att med stod fa en anstallning pa den
reguljara arbetsmarknaden. Uppsatsen hade ett bredare syfte an Arvsfondens utvarderingsuppdrag och
har darigenom mojliggjort att belysa och relatera projektets metodutveckling till teorier inom omradet
och andra aktuella metoder. Foljande tva fragestallningar fran examensarbetet har varit sarskilt
angelagen for denna utvardering: For det forsta hur stodinsatserna inom projekt Pa vag utformats och
hur projektdeltagarna upplevt stodet och foér det andra deltagarnas, handledarnas respektive
projektledarnas erfarenheter av projektet i stort.

Det &r vél k&nt och dokumenterat att personer med intellektuell funktionsnedsattning har stora
svarigheter att fa ett lonearbete pa den reguljara arbetsmarknaden (SOU 2009:93, Lindqvist & Hertzler
2004). Enligt tillganglig kunskap &r det for manga en utopi. Socialstyrelsen visade i en kartlaggning
fran 2008 att 95 procent av personer med intellektuell funktionsnedsattning stod utanfor den reguljara
arbetsmarknaden (Socialstyrelsen 2008). Som en konsekvens av att antalet personer som kategoriseras
som utvecklingsstérda och andelen elever i sarskolan och i gymnasiesarskolan 6kat, blir ocksa
gruppen som hamnar utanfor arbetsmarknaden storre (se dven beskrivning i introduktionsavsnittet om
forandringar av malgruppen).

Elever som fatt sin utbildning inom sarskolan och gymnasiesérskolan har i hog utstrackning bade
formagor och ambitioner att fa utvecklas genom arbete och av den sociala gemenskap som finns bland
arbetskamrater pa en arbetsplats. De har dven en 6nskan om att bidra till kollektiva uppgifter, forsorja
sig sjalva och vara delaktiga i samhéllet. Samtidigt har kraven pa arbetsmarknaden hardnat och
arbetsuppgifter som tidigare kravde mindre av kognitiva funktioner har i stor utstrackning férsvunnit.
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Arbetets betydelse i vart samhalle har fler funktioner an att enbart sakra en inkomst. Arbete fungerar
ocksa som markor och skapar tillhdrighet. Det finns flera studier som belyser arbetets roll for
socialisation, delaktighet och tillnérighet generellt i samhallet (se t.ex. Toivanen & Vinberg 2012). For
personer med funktionsnedsattning finns en rad hinder som har uppmarksammats och [6sningen blir
ofta att sékerstalla den ekonomiska tryggheten, genom bidrag, men i mindre omfattning skapas
mojligheter till deltagande i arbetslivet. Det var den delaktigheten som personerna som deltog i det hér
projektet ville uppna och som ocksa var ett av malen for projektet.

Klaralvdalens folkhogskola har en lang tradition med kurser som vander sig till personer med
intellektuell funktionsnedsattning. Svarigheter som de studerande haft med sig ut pa arbetsmarknaden
har uppmarksammats och projektidén uppstod i samtal mellan lérare och studerande med intellektuell
funktionsnedséattning nar de tillsammans diskuterade varfor det var svart att fa arbete. Tillsammans
med deltagarna utarbetade lararna (sedermera projektledarna) en modell som de arbetat efter.
Modellen inneholl till en bérjan tre olika steg. Under det avslutande éret utvecklades ett fjarde steg.

Antalet projektdeltagare har varierat under projekttiden och projektledarna uppskattade att drygt tio
deltagare har varit med under hela eller delar av projektet. Nar projektet var inne pa sitt avlutande ar
var fyra deltagare fortfarande ute pa praktik.

Nér vi tagit del av allt material om projektet sa ser vi att det fanns flera olika syften och mal. Ett satt
att reda ut dem ar att placera malen pa en skala fran individuella mal for deltagarna i projektet vid
projekttidens slut till mer vergripande och langsiktiga mal som man hoppades pa att projektet skulle
kunna bidra till pa sikt. Den har glidningen 6ver tid mellan olika mal forekom i de flesta projekt i
utvarderingen, och blev tydligt nér vi tog del av dokumentationen i akterna. Det kan vara bra att det
finns mojlighet att anpassa projektmalen efter hand i arbetet, men det kan ocksa skapa otydlighet, bade
for de som ar utanfor projekten och for de som pa olika satt ar involverade i arbetet.

Projektet har stravat efter mangfald, delaktighet och jamlikhet och att personer med
funktionsnedséttning ska vara en naturlig del i arbetslivet. Nar projektet startade var ett konkret mal att
minst en deltagare skulle fa ett varaktigt arbete med nagon form av anstallning. Antalet deltagare som
deltagit samtidigt har varierat mellan en till fem personer. | intervjuerna med projektledarna framkom
att projektets malsattning forandrades under projektets genomférande och anpassades vartefter de fick
mer kunskap och erfarenheter. Ambitionen att fa arbete med I6n ersattes med att fa arbete eller praktik
med ersattning. Projektledarna menade att projektet gett positiva resultat och kunskap utéver det som
fran borjan var huvudsyftet.

Genom att utveckla en modell for stdd till och i arbete ville man i projektet underlatta fér personer
med intellektuell funktionsnedsattning pa arbetsmarknaden. Praktik kombinerat med ett individuellt
stod utgjorde de viktigaste momenten for att na projektmalet. | projektplanen framgick att det var
arbete med 16n som avsags nar man inledningsvis redogjorde for projektets mal att skapa
arbetstillfallen. Det var ocksa den typen av arbete som de studerande pa folkhogskolan sa tydligt
uttalade som sina egna mal. Aven i intervjuerna framgick tydligt att det var I6nearbete som
efterstravades och flera av deltagarna berattade att det var en stor drém for dem.

Tillsammans med deltagarna har projektledarna utarbetat en modell for stod. Utgangspunkten har varit
att olika typer av stod behovs vid olika tidpunkter under en period som kan stracka sig over flera ar.
Modellens fyra steg innehaller olika moment och aktiviteter och de féljer en kronologisk ordning. Nar
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projektet inleddes fanns en idé om de olika stegen. Hur modellen sen kommit att utformas byggde
vidare pa erfarenheter som utvunnits i projektet. | utformningen har ocksa deltagarnas erfarenheter och
synpunkter spelat en roll.

| modellens forsta steg lades stort fokus pa hur deltagarna sag pa sin framtid, pa arbete och hur de
skulle kunna na dit de ville. Har fordes diskussioner om varfor ett arbete var viktigt for dem samt vad
ett arbete skulle kunna innebara. Deras egna 6nskemal om vilken arbetsplats de ville vara pa
diskuterades. | det forsta steget fanns dven ett stort utrymme avsatt for grupp- och samarbetsévningar
med fokus pa socialt samspel, att forsta sig sjalv och sin funktionsnedsattning. Har forbereddes dven
deltagarna for arbetslivet genom att utveckla sin kunskap om aktuell lagstiftning inom omradet.
Rattigheter och skyldigheter som arbetstagare respektive arbetsgivare har pa en arbetsplats gicks
igenom.

I modellens andra steg ndarmade sig deltagarna arbetslivet mer konkret. Bland annat genomfordes
studiebesok pa potentiella praktikplatser. Besoken gjordes antingen i grupp eller enskilt med en
handledare. Darefter paborjade deltagarna sin praktik. Under praktikperioden uppratthdlls kontakten
mellan projektledaren, praktikplatsen och deltagaren. Projektledarna fanns kvar som ett stod till bade
deltagaren och praktikplatsen. Samtal fordes ocksa mellan praktikplatsen, deltagaren och
projektledarna om hur det fungerar och vilka 6nskemal och méjligheter som fanns for att utoka tiden.

Det tredje steget pabdrjades nar deltagaren funnit sig tillratta pa praktikplatsen. Da inleddes en
langsiktig planering av framtiden pa arbetsplatsen, vilka arbetstider som passade och om deltagaren
behdvde nagon utbildning. Nar deltagaren borjat sin praktik fortsatte stodet bade fran projektledarna
och fran handledare pa praktikplatsen.

Det fjarde steget, som pagick under tiden for denna utvardering, tillkom darfor att projektledarna
uppmarksammat att det behdvdes ett fortsatt stod till arbetsplatserna och till de personer som dar
fungerade som handledare. Det handlade framst om ekonomisk ers&ttning som kompensation for tid
som avsattes for planering och handledning. Under aret som det fjarde steget pagick anordnades dven
oppna forelasningar runt om i regionen for foretagare och andra intresserade for att fa flera att skapa
praktikplatser och anstélla personer med intellektuell funktionsnedsattning.

Samtliga deltagare som intervjuades uttryckte att de var ndjda med det stod som de fatt i projektet och
menade att det har varit en viktig faktor for att skapa en bra situation for dem pa de arbetsplatser de
befunnit sig pa. De hade alla erfarenheter av tidigare misslyckande, vilket innebar att de hade en
referenspunkt att jamféra med nér de resonerade om sin nuvarande situation och projektets olika delar.
Framgangsfaktorer som lyftes fram kan sammanfattas som: stodets innehall, flexibilitet, kvalitet och
kvantitet.

Social utveckling och stod

Vid intervjuerna framgick att projektet bidragit till en 6kad sjalvkénsla och ett 6kat sjalvfortroende hos
deltagarna. De menade sjalva att det fatt dem att ma béattre, bade pa arbetet och pa sin fritid. |
projektets tva inledande steg arbetade man inriktat mot sjalvkansla och sjalvfortroende. Det
uppfattades av projektledarna som viktiga delar for att 6ka forutsattningarna for att deltagarna skulle
lyckas pa sin praktik och i ett arbete. En av projektledarna uttryckte i intervjun att syftet med de
inledande aktiviteterna var att visa att det gar att genomféra det man vill och att en
funktionsnedséttning inte spelar nagon roll.
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Under projektets inledande delar stélldes deltagarna infor utmaningar dér de gemensamt tog ansvar for
alla moment i olika evenemang som de genomférde. De har tillsammans genomfort arrangemang som
rockfester, stadslopp och discon. Gruppen har &ven genomfort egna utmanande aktiviteter, bland annat
vandring och dvernattning vid Kebnekaise. Projektledarna menade att deltagarna genom dessa
aktiviteter var béttre rustade infor praktikperioden och att det skapade béttre forutsattningar for dem att
genomfora praktiken pa ett lyckat satt. Det innebar i sin tur att forberedelsefasen blev relativt lang. For
nagra av deltagarna var det forst under det tredje aret som praktiken borjade pa allvar. Oskar berattade
om hur han tycker att han utvecklats under projektet:

“Jag mdste séga att under tre Gr sa har jag verkligen utvecklats totalt, fran att ha varit pd
grdnsen till depression sG har man ju verkligen, och dven har det vdl hént att man har bytt
bekantskaper och sant dd men det har blivit béttre.”

Kajsa berattade att hon fatt mojligheten att géra manga olika saker. Att prova olika aktiviteter och
stéllas infor nya situationer har varit det basta med projektet:

Det har ocksa varit roligt tycker jag med att samlat in grejer och sant for att kunna ge bort
liksom. Det har varit till olika affdrer och bett om saker. Och varit med och ordnat maten och
Ianat sGna hdr plastmdébler da och ordnat liksom. Vildigt mycket runt omkring och det har
ocksd vart jattekul. Men det kommer nog inte bli nGgot mer nu alltsd, alltsG vi kommer inte
ordna ndgot mer.

Kajsa berattade ocksa att projektet har varit bra for att hon fatt social traning. Genom praktiken har
hon fatt sta i kassan och da métt manga olika manniskor.

Olika former av st6d

Kajsa praktiserade ett och ett halvt ar i ett socialt arbetskooperativ som drev en second hand-butik.
Under den inledande praktiken provade hon dven en annan praktikplats, men upplevde det svart att
hantera den stressiga miljon och atervande darfor till second hand-butiken. Har illustreras hur Kajsa
stegvis har fatt kanna sig for och bli trygg i den nya miljon:

”For att Kajsa skulle vaga gd in i butiken under de forsta veckorna pd praktikplatsen var Maja
(projektledaren) med vid varje tillfdlle. Vid det forsta tillfdllet nédr Kajsa skulle ga dit sjdlv d6k
hon inte upp och Maja fortsdtta ddrfér att félja med ytterligare en tid. Efter ytterligare ett par
veckor vdgade Kajsa stanna ytterligare en timme, samtidigt som Maja ldmnade henne sjélv. Nu
arbetar Kajsa trettio timmar i veckan och beskrivs av Anna (handledare pG arbetsplatsen) som
ett stéd och en mentor Gt ndgra av sina arbetskamrater.”

Oskar beh6vde annat stod &n Kajsa. Det tog langre tid innan han visste var han ville praktisera. Han
behdvde mycket stdd under projektets inledande steg och for att forbereda sig infor praktiken. Men nér
han vél var pa praktik behévde han mindre stod av projektledarna. Under praktiken har projektledarna
bara varit pa besok vid ett par tillfallen. Varken Oskars handledare eller projektledarna anséag att det
har behovts mer stdd. Oskar berdttade daremot att han saknade lite uppféljning och att han gérna velat
att nagon uppmarksammat hans utveckling mer.

Precis som Kajsa uttryckte Oskar hur mycket handledaren pa praktikplatsen betytt. Bland det viktigast
var att fa hjalp att hitta passande arbetsuppgifter. Oskar menade att om han inte far det stodet blir han
latt passiv och lite uttrakad. Oskar hade ocksa manga beréttelser och exempel pa tidigare situationer
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dar han varken fatt tillrackligt stod eller ett bra bemétande. Dessa delar beskrev Oskar som den
viktigaste skillnaden mellan hans tidigare erfarenheter och projektet. Aven Markus, som var Oskars
handledare pa praktikplatsen, var positiv till projektledarnas arbetssatt och upplevde att han fatt bra
stod och information bade innan och under Oskars praktik.

Praktik eller arbete?

Alla deltagare tycktes ha positiva erfarenheter av projektet och reflekterade dver sin egen utveckling.
Malet for deltagarna var emellertid att fa ett I6nearbete. Deltagarna upplevde att skillnaden var stor
mellan & ena sidan praktik eller arbete i kombination med aktivitetsersattning och a andra sidan ett
arbete med 16n. Sa har uttryckte sig Peter om hur han trodde att det skulle vara att ha ett arbete med
16n:

“Ja, det skulle ju kdnnas bra faktiskt. Eftersom att jag har vart hdr nu i fem dr. For ICA:s del dr
jag ju gratis arbetskraft skulle man kunna sdga, i och med att jag inte har fatt ndgon I6n. Men
det skulle faktiskt vara kul att ha en riktig 16n eller liksom att man kdnde att man far en Ién.
Eller mitt mal dr ju att kunna bli anstdlld s smdningom. Ja, for det forsta skulle det vara kul att
bli det. Foér dd vet man att man blir mer uppskattad i det man g6r hdr. Visst jag kéinner mig
uppskattad nu ocksd, men jag kdnner mig énnu mer uppskattad i sa fall. Eftersom att man
liksom far en riktig 16n.”

Aven Oskar uttryckte en langtan efter en anstallning:

“Praktik dr ju alltid praktik och sen far man ju se i Idnga loppet vad som blir. Men hdr dr det ju
toppen. Det dr ju det. Man vill ju testa olika och som sa har det ju varit att praktik ér ju
ndgonting som man har tillfdlligt. Drémmen for mig dr att man blir fast pa ett foretag.”

For deltagarna var en anstallning med 16n forknippat med flera saker. Dels handlade det naturligtvis
om forbattrade ekonomiska villkor som en anstallning kunde medféra. Den erséttning som de fick
genom olika ersattnings- och bidragssystem var forhallandevis 1ag. Utover forandrade ekonomiska
forutsattningar var det tydligt att ett arbete har ocksa handlar om erkéannande och identitet.

| samband med att majligheter till anstéallning diskuterades mer konkret for nagra av deltagarna
uppmarksammades strukturella problem som patalas pa manga hall i samhallet idag. Det handlade om
hur forsorjningsstodet skulle paverkas om en eventuell anstallning skulle avslutas. Det visade sig att
det aktuella stddsystemet saknar flexibilitet, vilket kan medfdra att en anstéllning paradoxalt nog for
den enskilde deltagaren skapar en otrygghet och en osékerhet infér framtiden. Detta problem berdrde
flera deltagare. Om de genom mojligheter till ett I0nearbete avstod sin aktivitetsersattning men sedan
av nagot skal inte fick mojlighet att behalla arbetet eller inte fick forlangning pa en tidsbegransad
anstallning, maste en ny prévning av aktivitetsersattning ske. For en deltagare uppstod majligheten till
anstallning, men pa grund av en osaker framtida prognos vagade varken deltagaren eller foretaget ta
steget. Foretaget hade dessutom velat betala deltagaren 16n under praktiktiden. Man menade dock att
detta omdjliggjordes pa grund av att maxbeloppet hade dverskridits for vad en person med
aktivitetsersattning far tjana utan att ersattningen minskas. Reglerna innebar att deltagarna bara kunde
praktisera fem timmar i veckan med bibehallen aktivitetsersattning om de fick 16n. Ersattningen de
kunde fa fran praktikplatsen kunde bara uppga till en attondel av deras normala inkomst. De kunde
ansOka om vilande aktivitetsersattning, vilket skulle innebéra att de kunde arbeta upp till tva ar med
avtalsenlig 16n utan att riskera aktivitetsersattning. Men om de efter den tiden skulle forlora sitt arbete
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maste en ny prévning goras mot de regler som ar aktuella. Istallet stannade deltagaren kvar pa
foretaget som praktikant.

Under senare ar har olika metoder och modeller for stod uppmérksammats som sags oka
forutsattningarna for arbetstagare med intellektuell eller kognitiv funktionsnedsattning att fa mojlighet
till arbete. Det finns begransat med vetenskapliga studier om dessa metoder, men de utvérderingar och
de dokumenterade erfarenheter som finns visar pa att de metoder som gett bast resultat fokuserar pa ett
langvarigt och individuellt utformat stod till individen. Supported employment &r den mest omtalade
metoden for att arbeta pa detta satt.

Supported employment kan beskrivas som bade ett teoretiskt perspektiv och en arbetsmetod. Genom
flera vetenskapliga studier har en teori utvecklats om faktorer som mojliggor for personer med
omfattande svarigheter/funktionsnedsattning att fa och behalla ett arbete. Dessa faktorer blev grunden
for den metod som arbetades fram pa 1970-talet och nu alltsa kallas for supported employment. 2008
slog Socialstyrelsen fast att ett individuellt baserat stod var det enskilt viktigaste medlet for att 6ka
andelen personer med funktionsnedsattning pa arbetsmarknaden, och att den mest frekvent
forekommande metoden som motsvarade dessa krav var supported employment.

Supported employment ar trots allt ett relativt nytt begrepp och det visar sig bland annat genom att det
saknas en generell 6verenskommelse om en entydig definition. En del anser att supported employment
bor forstas som ett paraplybegrepp som rymmer en mangd varianter av metoden. Den centrala
utgangspunkten &r att alla har en potential att arbeta, sokandet efter arbete ska ga snabbt, den s6kandes
egna Onskningar ska vérderas hogt, det ska finnas individuellt stéd dver tid, man ska strava efter ett
arbete pa den reguljara arbetsmarknaden och de arbetssokande ska erbjudas personlig radgivning om
rattigheter och skyldigheter pa arbetsmarknaden. En framgangsfaktor tycks vara att snabbt komma ut
pa en arbetsplats istallet for att genomga arbetstraning och andra insatser i en skyddad miljo
(Markstrom m.fl. 2011). Att tidsaspekten blivit central i beskrivningarna beror pa att tidigare metoder
innebar traning i skyddade miljoer under lang tid, ofta flera ar.

Den modell som projektet utvecklat for stod i arbete har, med nagot undantag, manga likheter med
utarbetade och dokumenterade metoder som funnits sedan lange, samt med flera projekt som
finansierats av Europeiska socialfonden (ESF), kommuner, Arbetsformedlingen eller
Forsakringskassan. Det gjordes inte nagon koppling i projektets dokumentation eller av projektledarna
under intervjuerna till den teoribildningen eller praktiktraditionen. Det &r forvanande eftersom
projektmodellen och metoderna ligger sa pass nara varandra. Likheterna utgjordes av stravanden efter
att deltagarna skulle fa och behalla en anstallning med samma anstallningsvillkor som pa den reguljara
arbetsmarknaden. Utgangspunkterna i samtliga metoder ar att alla ska fa mojlighet att arbeta och att
arbetsmarknaden ska vara 6ppen for alla. Individuellt stéd genomsyrar samtliga metoder och &r hela
tiden det mest centrala. Genom forelasningar och annan information paverkas och stods foretag att
anstélla personer med funktionsnedsattning. Genom végledande samtal med deltagarna identifierar
man vilka intresseomraden deltagaren har och i vilken omfattning personen har méjlighet att arbeta.
Dessutom forbereds deltagaren for arbete genom att fa ordentlig kunskap om rattigheter och
skyldigheter pa arbetsmarknaden samt hur de olika stodsystemen ser ut.

Pa nagra punkter skiljde sig metoderna at och det mest intressanta gallde forberedelsetiden infor
praktik. Inom supported employment menar man att det ar att féredra att komma ut pa en arbetsplats
sa snart som mojligt. Det ar i samband med arbetsplatsen som stodet ska utvecklas, inte som en
langsiktig forberedelse infor arbete. | intervjuerna med projektledarna framhaller de dock att en
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framgangsfaktor har varit just att det fanns utrymme for forberedande arbete innan de pabdrjade sin
praktik. Det visar sig dock att det framst handlat om en person, som snarare hade svart att komma pa
var han ville praktisera &n att det kravdes forberedelse for att han skulle klara av det.

Trots att projektet skiljde sig nagot fran arbetsmetoden supported employment ar det rimligt att tro att
kunskapen om supported employment hade underlattat projektets arbete och att vissa problem som
projektledarna stallts infor hade kunnat undvikas. Det ar ocksa rimligt att tro att projektet hade kunnat
bidra till kunskapsutvecklingen av stdd till arbete for personer med intellektuell funktionsnedsattning i
hogre grad om man byggt vidare pa vedertagna teorier som utvecklats inom omradet och praktisk
erfarenhet som dokumenterats av andra.

Liknande exempel pa bristande koppling till tidigare kunskapsutveckling fanns bland manga av
projekten i utvarderingen.

Utan tvekan har projektet medfort positiva effekter. Pa orten har flera arbetsplatser uppmarksammats
pa mojligheten att fa introduktion och stod om de tar emot praktikanter med intellektuell
funktionsnedséttning. Projektledarna redogor i sin slutdokumentation for att de fatt uppmarksamhet
och forfragningar om den modell for stéd som de utarbetat och anvant.

Det som blir oklart & dock hur stor betydelse de olika stegen haft i det praktiska genomférandet av
projektet. Med stod av den fallstudie som genomfdrdes finns det anledning att fundera éver om det
verkligen var utvecklingen av stegen som fick storst betydelse for deltagarna i projektet. Det empiriska
materialet tyder istallet pa att det var flexibilitet och mojligheten att forma stédet utefter var och ens
behov och forutsattningar som tycks vara den réda traden genom projektet. Projektledarna har haft tid
att folja med deltagarna vid introduktioner och funnits pa plats sa lange som det har behovts. | andra
situationer har deltagarna fatt hjalp med struktur, och tillsammans har de planerat for olika evenemang
och utflykter. For deltagarna innebar detta sammantaget att de fatt tillgang till stod som de tidigare
saknat.

Vi menar att det finns anledning att fundera 6ver om det ar de fyra stegen som skapat kvalitet i arbetet.
En annan slutsats skulle kunna vara att det var mojligheten till ett kvalitativt och kvantitativ stod med
stor flexibilitet som var avgorande for den utveckling som tycks ha skett i projektet. Den distinktionen
ar viktig att gora, sarskilt vid kunskapsoverforing till andra. Risken &r att andra anammar modellen i
tron att det &r de olika stegen i modellen som utgdr stodet, nér de i sjalva verket bara ar relativt l6sa
ramar. De viktigaste faktorerna for ett framgangsrikt stod kan darmed forbises. Det skulle vara
olyckligt, men &r inte alls ovanligt nar modeller saknar en tydlig teoretisk grund att sta pa.

Stod var det mest centrala temat i intervjuerna. Forutom att pavisa stodets centrala roll syntes en tydlig
forandring av stodbehovet 6ver tid. Stodet en deltagare behdvde som ny pa en arbetsplats handlade
initialt om att skapa trygghet i den nya situationen och i den nya rollen pa arbetsplatsen. Av
intervjuerna framgick att stodet kunde innebéra konkreta instruktioner och vagledning i vad som
behovde goras, hur arbetet skulle utformas och om arbetsplatsens rutiner. Efter hand minskade
behovet av stdd, den egna fardigheten utvecklades och egna initiativ var lattare att ta. Men det var
anda en trygghet att veta att det fanns mojlighet till stod.

En framgangsfaktor i projektet som lyftes upp vid intervjuerna var att stodet, i samtliga steg,
utformades individuellt efter de behov som deltagarna hade. Flexibilitet och anpassat stdd efter
deltagarens behov i kombination med de forutsattningar som arbetsplatsen erbjéd understroks séarskilt
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av projektledarna. Tidpunkten for nar deltagarna gick fran ett steg till nasta samt praktikens
omfattning i tid varierade stort mellan deltagarna. Forutom det stéd som deltagaren fick av
projektledaren var det viktigt att det fanns en handledare pa praktikplatsen som kunde ge deltagaren
stdd. Handledaren fick i sin tur stdd av projektledarna.

Vid tiden for fordjupningsstudien hade projektet inte uppnatt malsattningen att fa deltagare till
anstallning med 16n, men projektet var heller inte avslutat. En av deltagarna har darefter fatt méjlighet
till en tidsbegransad projektanstallning pa Sunne kommun som Varmlandsambassador. Arbetet
innebar att dokumentera hur arbetsmarknaden ser ut for personer med funktionsnedsattning. Det var
dock oklart hur lang tid den anstéllningen skulle stracka sig.

Liksom for manga av projekten i utvarderingen kan man konstatera att bade projektledarna och
deltagarna i projektet uttalade sig positivt nér de berdttade om sina erfarenheter. Alla som kommit till
tals i fallstudien (deltagare, projektledare och handledarna pa arbetsplatserna) har uttryckt att projektet
bidragit till en utveckling for deltagarna. | den bemarkelsen var detta en mycket lyckad och
framgangsrik satsning. Ur ett utvarderingsperspektiv bor man ocksa ha kompletterande och mer
problematiserande fragor som handlar om ifall detta ar den metod eller strategi som &r den mest
lampliga for att nd malet.

Projektledarna skriver i sin slutrapport att de sjalva bedomer att de lyckats med malet att skapa
anstallning utifran de majligheter som finns idag. Vi har dven har visat pa att det finns manga
strukturella hinder som forsvarar mojligheterna att na arbetsmarknaden for personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Genom den sammanstallning som finns i projektrapporterna och den
intervjustudie som genomfordes kan vi konstatera att de flesta deltagare provat pa olika praktikplatser
med kortare eller l&ngre praktikperiod som foljd. Nar det géller att skapa varaktighet och &ven arbete
med l6nebidragsanstallning eller vanlig 16n tycks det dock som att den utvecklingen tar langre tid.
Enbart for nagra fa av deltagarna hade lonebidrag aktualiserats med en mer varaktig anstallning som
foljd. Flera av deltagarna hade sedan tidigare sysselsattning pa samma arbetsplats, sa det ar svart att
dra slutsatser om hur stor del som projektet haft.

Vid olika tidpunkter under varen och hosten 2013 hade vi kontakt med en av deltagarna. Da fragade vi
hur deltagaren sag pa projektet sa har i efterhand och vad projektet betytt pa lite langre sikt for
mojligheten till arbete. Vid bada tillfallena uttryckte deltagaren ungefar samma sak:

“Projektet var helt okej, men jag kom inte vidare och dr fortfarande arbetslés.”

”Jo, jag tycker att konceptet av projektet var bra, dock dr jag fortfarande arbetslés.”

Det fjarde steget i projektet kom till for att projektledarna konstaterat att det behdvdes ytterligare stod
pa praktikplatserna. Stodbehovet handlade om ekonomisk kompensation for handledarnas arbete. Man
bedémde att det gick at tid for bade planering och handledning som var svart for mindre foretag att
klara av. Ekonomisk kompensation till personligt bitrade kan foretag dock fa fran Arbetsférmedlingen,
eftersom det behdvs tid for handledning eller stdd for att utféra arbete (SFS 2000:630, SFS 2012:987).
Sedan flera ar finns dven insatsen SIUS i Arbetsformedlingens regi som arbetar med supported
employment och ska fungera som extra stod at personer i arbetslivet.
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I slutskedet av projektet hade majoriteten av deltagarna ekonomiskt stod i form av
aktivitetsersattning.23 | den sista delen av projektet fick man aven mojlighet genom Arvsfondsmedel
att betala ut en liten ”16n” till deltagarna.

Fordelningen bland deltagarna i projektet var tva kvinnor och atta man. Att man med intellektuell
funktionsnedsattning i betydligt stérre utstrdckning &n kvinnor med samma funktionsnedsattning
aktualiseras for anstallning pa 6ppna arbetsmarknaden, ligger i linje med resultat fran pagaende
forskningsprojekt.?

Den modell som arbetats fram bygger pa ett nara samarbete med deltagarna i alla olika delar av
processen. Pa sé vis har malgruppen medverkat och varit delaktiga i projektaktiviteten. Daremot tycks
malgruppen inte ha varit med i den formella projektorganisationen dar beslut fattas.

Projektledarna menar att projektet lever kvar pa sa vis att de har skapat kontakt med foretag som sagt
sig vara positiva till att ta emot fler personer. Problemet som foretagen anger ar dock att det inte far
kravas for mycket handledning, eftersom féretagen inte har mojlighet att stalla upp med den tiden.

Projektet Pa vag hade som mal att utveckla en modell for att pa olika sétt stodja personer med
intellektuell funktionsnedsattning i deras vag till ett arbete. Nagra av de framgangsfaktorer som lyftes
upp i projektet var att stodet, i samtliga steg, utformades individuellt efter de behov som deltagarna
hade. Stodet har erbjudits pa ett flexibelt satt under hela projektet. Tidpunkten for nar i projektet
deltagaren gick fran ett steg till nasta och praktikens omfattning i tid varierade stort mellan deltagarna.
Forutom det stod som deltagaren fatt av projektledaren var det viktigt att det fanns en handledare pa
praktikplatsen som kunde ge deltagaren stdd. Handledaren fick i sin tur stdd av projektledarna. De mer
konkreta effekterna for deltagarna efter avslutat projekt ar svara att bedéma.

2 Aktivitetsersattning betalas ut av Forsakringskassan till personer som ar mellan 19 och 30 ar, bland annat till
personer med funktionsnedsattning om det beddms att de inte kommer att ha mdjlighet att arbeta heltid inom
ett ar. De far arbeta hogst fem timmar i veckan och ha en |6n motsvarande som mest en attondel av en normal
inkomst, om de ska kunna ha sitt bidrag kvar. Man kan anséka om att fa ha sin aktivitetsersattning vilande
under hogst tva ar.

2 Forskningsprojektet Sdrskolan och sen? féljer drygt 12 000 f.d. gymnasiesarskolelevers 6vergang fran skola
till arbetsliv.
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| inledningen av detta projekt stalldes tre 6vergripande fragor:

(1) Hur &r det att vara icke-heterosexuell och ha en intellektuell funktionsnedsattning?
(2) Hur ser fordomarna mot hbtg-personer® ut bland vard- och omsorgspersonal?
(3) Ser villkoren for annorlunda ut fér de manniskor som &r beroende av sin personal i sin vardag?

Projektet har inte haft ambitionen att g systematiskt till vaga for att besvara fragorna. Man kan
snarare séga att projektledarna redan inledningsvis, genom sina egna erfarenheter, hade bilden relativt
klart for sig. Projektet innebar daremot att det kunnat fokusera pa fragestallningarna, fordjupa sig i
dem, involvera malgruppen i diskussioner samt utveckla metodmaterial som skapar majligheter till
normkritiska samtal om karlek, kon och sexualitet. Projektets framsta mal var att vacka diskussion om
sexuell identitet och normer i samhallet, bland malgruppen och personal omkring dem.

Stiftelsen Kvinnofolkhdgskolan beviljades 4 917 000 kronor i bidrag fordelat pa tva ar for att
genomfora projektet. De beviljades senare bidrag for ytterligare ett ar.

Projektet hade nyligen avslutats nér jag 2013 tréffade Kim som varit projektledare under projektets
senare del.”® | samtalet deltog &ven Alva. Hon var vél initierad i projektet och i de frdgor som man
arbetat med trots att hon bara medverkat i nagra delar av projektet.

Intervjuns fokus var naturligtvis pa erfarenheterna fran projektet, men samtalet kom aven att handla
om foreningen Forum SKILL, som i praktiken haft huvudansvar for projektets genomférande. Forum
SKILL driver aven projektet Mamas Retro?” som ocks& det finansierats av Arvsfonden. Kim beréttade
att Forum SKILL fatt bidrag fran Arvsfonden for ytterligare ett projekt. Det kommer att anknyta till
delar av projektet Fordom och stolthet, men med mer fokus pa sex och samlevnad pa praktikniva och
ska utveckla ett normkritiskt metodmaterial. Alva kommer att ha en viktig och ledande roll i det
projektet.

Forum SKILL é&r en relativt nyetablerad forening som bestar av och drivs och drivs av fyra personer.
Sa har berattade Kim:

"Vi kallar oss projektkollektiv. Vi kallar oss en férening som jobbar utifran mdnskliga
rédttigheter och jobbar dels med den hdr mdlgruppen i fokus men ocksd andra.”

Projektet Férdom och stolthet var ett av fa projekt som lyft fram och arbetat utifran flera
diskrimineringsgrunder, utdver funktionsnedsattning. De hanterade dessa utifran ett normkritiskt
perspektiv och i ett samlat grepp, vilket betyder att de fokuserat pa innebdrden av att ha en
funktionsnedséattning och dessutom utmana kdnsnormer i samhéllet. Komplexiteten belyste Kim pa
foljande satt: Att ha en funktionsnedsattning innebér att individen &r normbrytare i avseende pa
normer och forvantningar pa manniskors funktionsformaga. 1 den omsorgsverksamhet som manga
med intellektuell funktionsnedsattning befinner sig i finns en kultur som domineras av uppfattningen
att individer bor stréva efter att leva upp till de normer som majoriteten i samhéllet delar. Det
begréansar individens utrymme att gora andra val och ga utanfér normerna.

» Forkortning for homosexuella, bisexuella, transpersoner och queerpersoner.

% Namnen ar har, liksom tidigare, fingerade.

%7 Mamas Retro ir en secondhandbutik som drivs som ett socialt foretag. De riktar sig till kvinnor som haft svart
att komma ut pa arbetsmarknaden p.g.a. intellektuell funktionsnedsattning, psykisk ohalsa eller andra skal.
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Det &r i det spadnningsfaltet projektet har genomforts och synliggjort en problematik, utvecklat
kunskap, spridit kunskap och utvecklat ett material.

Som projektets priméra malgrupp anges personer med intellektuell funktionsnedsattning och/eller
kognitiv funktionsnedsattning. Personal som arbetar med malgruppen blev éven de en viktig grupp att
na, aven om de ska forstas som projektets sekundara malgrupp. Det var dock i stor utstrackning genom
personal som man nadde personer med funktionsnedsattning och dessutom var professionellas
kunskap och attityder avgorande for hur malgruppen bemottes och vilken kunskap och stod de far i
fragor om hbtq. Det handlade bade om att forsta fragorna pa ett mer allmant plan och att starka
personernas egen utveckling och identitet.

Som stdd for samtal har ett metodmaterial utvecklats. Detta utgors av ett spel som ska stimulera till
samtal och diskussioner samt en handledning. Utdver detta har en film producerats och en
fotoutstalining genomforts. Materialet har tagits fram i samverkan med personer som tillhor
malgruppen. Det har presenterats och anvants vid de omfattande utbildningsinsatserna och workshopar
som genomforts inom projektets ram.

“Grunden till att projektet startade var ju att vi som startade hade upplevt att i de
verksamheter ddr vi jobbade var det vildigt heteronormativt och det var vildigt mycket
normer kring sex och tabu kring hbt.28 Det fanns dverhuvudtaget inte. Det fanns en
heteronormativitet som var férlamande stark. Det var en attityd att den hdr mdlgruppen
inte har sexualitet - men har de ndgon sd dr den heterosexuell. Det dr en stark pdverkan pd
de hdr personerna, som vi kanske alla utsdtts for eftersom vi lever i ett samhdlle som dr
vdldigt heteronormativt, och férvdntas trdffa en partner med motsatt kén och vi férutsdtts
tillhéra tvad olika kén.”

Citatet ovan ar fran projektledaren Kim. Hon och initiativtagarna till projektet har erfarenheter av
arbete inom olika verksamheter for personer med intellektuell funktionsnedséttning. Inom
folkbildning, daglig verksamhet, gruppboenden och brukarorganisationer. De hade da uppmarksammat
att de forbéattrade villkor for hbtg-personer som &gt rum i samhallet i évrigt inte omfattade hbtg-
personer med intellektuell funktionsnedsattning. Detta hdngde samman med attityder till och
forestallningar om sexualitet och sexuell identitet som var djupt rotade inom olika
omsorgsverksamheter. Projektledarna berdttade om sina erfarenheter av att personal uppfattat personer
med intellektuell funktionsnedsattning som asexuella. De hade dven métt personal och
personalgrupper som menade att personer med intellektuell funktionsnedséttning var éversexuella.?®
Naturligtvis fanns &ven andra parallella mer positiva forestaliningar bland personalen, men det
vanligaste tycktes anda vara att sexualitet av personal uppfattades som ett problem, nar det rorde
personer med intellektuell funktionsnedsattning. Inte som nagot lustfyllt, karleksfullt och dessutom en
rattighet. Ett annat konstaterande var att heteronormativitet inte bara utgjorde den dominerande
normen, utan i princip var den forhédrskade. Personalgrupper reflekterade ytterst sallan éver andra
sexualiteter eller att det forekom andra konsuttryck bland malgruppen. Dessa var fraimmande och
osynliggjorda.

8 Inledningsvis omfattade projektet hbt men kom efter hand att utékas till hbtq.
» Nagot som var en vanlig beskrivning under forsta delen av 1900-talet.
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Kim och Alva resonerade om orsaken till detta osynliggérande. De menade att det fanns flera grunder.
Dels handlade det om fdrestallningar om personer med funktionsnedsattning som asexuella, men de
menade att det ocksa bottnade i det man brukar kalla valvilja, ndgot som ar mer komplext.
Resonemanget kan kortfattat illustreras pa foljande satt: Att ha en funktionsnedsattning innebér att
vara normbrytare. Detta staller hdga krav pa individen och kan i sig begransa maéjligheterna till vara
delaktig i samhallet. Att ocksa bryta mot samhallets normer och forvantningar genom en
normbrytande sexualitet och identitet, uppfattades av anhdriga och personal som en ytterligare
pafrestning som de, av hansyn till individen sjalv, ville skona denne fran. Sa hér beskrev Kim det:

”"Och attityden hos personal och hos anhdriga dr ju att man vill personerna och mdlgruppen
det bdsta. Vi har trdffat pd fordldrar, till exempel under projektet, som sdger att: ‘Min son
har Downs syndrom - rdcker inte det? Ska han behdva vara bog ocksd? Det dr tillrdckligt for
att vara avvikande.’ Fast vi sdger vara normbrytande pd ett plan. Och det dr jobbigt att vara
normbrytande.”

Kim menade att den hér installningen har bidragit till att personer med intellektuell
funktionsnedséttning inte fatt det stod och den végledning de behdver och som de har ratt till for att
hitta och utveckla sin egen sexuella identitet. Detta strider mot Varldshéalsoorganisationens program
for sexuell och reproduktiv halsa. | den framhalls allas ratt till begriplig sexualundervisning genom
hela livet.

Enligt Kim saknas bade samlad kunskap om hur man stédjer personer med intellektuell
funktionsnedsattning i deras sexuella identitetsskapande och pedagogiskt material att anvénda i ett
sadant stod. Personer med intellektuell funktionsnedsattning som bryter mot radande normer saknade
ofta stdd fran sin omgivning. Innan projektets start hade de identifierat att det saknades personer for
malgruppen att prata med och fa stod och bekraftelse fran samt tillgang till relevanta texter och annat
material. | projektet insdg man att de behovde méta behoven pa flera olika satt: dels genom att na
personal som arbetade med malgruppen, dels genom att na ut till malgruppen sjalva. Det mest basala
var att na malgruppen for att beratta om att det finns alternativ till heteronormen:

"Sd vad vi ville géra var ju ett material som talade om att det finns andra sexualiteter. Att
informera om det. Vi tyckte inte att det fanns material som var tydligt i de hdr sakerna. Sd
det var grunden.”

Kvinnohdgskolan stod bakom ansékan och fick bidrag fran Arvsfonden for projektet Fordom och
stolthet. Déarigenom var de formellt ansvariga for projektet. Av intervjun och den dokumentation vi
tagit del av framgar emellertid att det i praktiken varit féreningen Forum SKILL som initierat och
ansvarat for projektet, bade i dess genomforande och dokumentation. Att Kvinnohdgskolan blev
projektagare berodde till stor del pa att Forum SKILL hade funnits alltfor kort tid for att ha kvalificerat
sig for att soka bidrag fran Arvsfonden.® Det &r viktigt att namna att samverkan med
Kvinnohdgskolan inte bara var en administrativ konstruktion. Inledningsvis fanns gemensamma planer
pa en nara samverkan mellan organisationerna, men de personer pa skolan som initialt varit
tongivande i samarbete hade slutat efter en tid:

"Kvinnofolkhégskolan var med vid starten. Samarbetet var lite stérre fran bérjan, men sedan
har det ju hdnt saker under de hdr tre dren. De som fanns dd, den Idraren som jobbade ddr

%0 Enligt Arvsfondens regler maste en forening ha varit verksam i ett ar for att kunna soka bidrag.
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dd och som ocksd initierade det hdr samarbetet, de har slutat och ersatts av andra som har
ersatts av andra. Sd ddr har vi vuxit ifrdn varandra lite. Frdn borjan fanns det till och med
planer att pd folkhégskolan starta ndgon form av daglig verksamhet - och dd hade det ju
kunnat gd att samarbeta mer.”

| likhet med méanga projekt som denna studie omfattar, ville man paverka forestallningar och férdomar
som omgardar personer med intellektuell funktionsnedsattning. Det man i dagligt tal brukar kalla
attityder.

Utover utbildning och stéd till personal som arbetar i verksamheter som riktar sig till personer med
intellektuell funktionsnedsattning ville de d&ven nd malgruppen direkt och ta del av deras erfarenheter
och asikter. Dels ville man engagera dem i utvecklandet av det material som togs fram inom projektet,
dels involvera dem direkt i aktiviteter, workshopar och samtal om hbtg-fragor. Malgruppen kom
dérmed att ha olika roller i projektet.

Kim beré&ttade att de under projektets genomfdrande métt ett betydande gensvar och ett stort antal
méanniskor. Trots det menade hon att det ocksa varit svart att na fram med information och
inbjudningar om workshop och utbildningar som projektet erbjudit. De v&nde sig med inbjudningar till
omsorgsverksamheter och boenden for att na malgruppen men ocksa for att na personal.

Inbjudningarna motte olika respons fran personal och ledningspersoner. Fran ett stort engagemang och
intresse till en aterhallsam attityd som Kim uppfattade stod for ett ointresse for de omraden och fragor
som projektet berdrde. Det innebar att informationen inte nadde fram till malgruppen.

Svarigheterna att bli inslappt och fa tilltrade till olika arenor var storre an de inledningsvis raknat med.

"Det dr mdnga som vi inte har fatt méjlighet att trdffa, eftersom det finns en attityd hos
personal, enhetschefer, rektorer om att det hdr inte dr relevant for de personer som man
jobbar med. Vildigt mycket férdomar och generaliseringar om barn: “Tédnk om det blir
barn”, "Dom ska inte veta ndgot om sex” och "Vi vill inte viicka den bjérn som sover” och sd
vidare. Sd det hdr med att trdffa mdlgruppen var inte sd ldtt som vi hade trott.”

Erfarenheten fran projektet var att inbjudningar som de skickade till chefer eller administrativ personal
manga ganger inte fordes vidare. Projektledarna uppfattade att det i hogre utstrackning brast nar det
géllde arrangemang och utbildningsdagar som rérde sexualitet och i synnerhet nér det fanns ett hbtg-
perspektiv involverat. Detta ledde till att de utvecklade andra strategier for att na ut med
informationen. For att nd ut med inbjudningar och information om studiedagar lades mycket tid pa att
na ut direkt till individer eller grupper som arbetade med personer med intellektuell
funktionsnedsattning och andra nyckelpersoner, t.ex. genom direktkontakter och telefonsamtal.

Men man konstaterade ocksa att det fanns ett stort engagemang for fragorna. Liksom i manga andra
sammanhang fanns det personer som av olika anledningar drevs av ett intresse for fragorna och som
skapade handlingsutrymme. Projektets egen forklaring till intresset for utbildningsdagarna som
erbjods var att det fanns en medvetenhet om att de fragor som projektet berorde var viktiga, men att
sexualitet och normbrytande identitet var svara omraden for manga personalgrupper att handskas med
och prata om.

Personal har erbjudits utbildning for att 6ka sin kunskap inom hbtg-omradet och om hur de i sitt arbete
ska kunna vara ett battre stod i ungdomar och vuxnas identitetsarbete. Manga ganger var det enstaka
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individer pa skolor som drivit att skolan maste utveckla sin kompetens. Mer eller mindre pa eget
initiativ har de deltagit i utbildningstillfallen och workshopar som genomforts.

Under projektet sd annonserade vi vildigt mycket om vdra workshoppar, att nu finns det
tillfdlle - vi kommer och haller workshop gratis en heldag. Och dd var det ju eldsjdlarna som
nappade och som har gjort det mdjligt att genomféra workshopar pd olika platser i Sverige.
Och da kunde de vara den enda kdmpen pd sin sdrskola eller gymnasiesdrskola som tycker
att det hdr dr relevant. Pd en skola sd var det en ldrare som var trdsléjdsldrare men som
hade personlig dvertygelse om hur viktigt det hdr var. Han hade ndgra allierade men ndistan
resten av kollegiet ifrdgasatte varfér det hdr skulle vara med pd schemat. Sd han var otroligt
glad ndr vi kom. Och det dr mdnga individuella och erfarna ddr ute som tycker att det hdr dr
viktigt, men som sdkert kan ha haft jdttemycket motstdand.

Behov av st6d viktigare dn diagnos

Som vi namnt tidigare hade projekten ofta en mer pragmatisk och bredare malgruppsbeskrivning &n en
strikt medicinsk kategorisering. Ocksa i detta projekt var malgruppen bredare &n att enbart omfatta
personer med intellektuell funktionsnedsattning. Det framgar tydligt i dokumentationen av projektet
dar projektets malgrupp definierades som personer med intellektuell funktionsnedséattning eller
kognitiva svarigheter. I redogorelsen nedan framgar att fokus varit pa att ge stod till grupper och
individer, snarare an att definiera specifika diagnosgrupper.

"Mdalgruppen fér Fordom och stolthet och sexprojektet dr personer som har intellektuell
funktionsnedsdttning eller kognitiva svdrigheter. I kognitiva svdrigheter sd innefattas en del
neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar, adhd, asperger osv. Och det dr ju inte sd att man
har det ena eller det andra, utan man kan ju ha bdde och. Och vi tdnker att det dr en grupp
som kanske behéver information levererad till sig pd ett annat sdtt dn det som finns runt de
flesta av oss. Visst, mdlgruppen blir ju lite storre da.”

Projektmedarbetarna berattade att materialet anvéands for flera grupper och fungerade som ett stod i
samtal om normer och sexualitet for manga, oavsett funktionsnedsattning. Diagnostillhérigheten var
sekundar och diagnos var inte heller nagot de fragat efter nar de traffat personer som deltagit eller
medverkade i projektet.

Malgruppens medverkan och inflytande i projektets genomférande

Nér vi resonerade om medverkan och inflytande i projektet for personer med intellektuell
funktionsnedséttning gjorde vi det med utgangspunkt fran Arvsfondens riktlinjer. Av dessa framgar att
projektens malgrupp ska vara mer an objekt eller mottagare av det som projekten erbjuder.
Malgruppen ska dven ha inflytande Gver projektets genomforande.

| projektet har malgruppen funnits representerad i fyra referensgrupper. Dessa grupper har fungerat
som samtalsgrupper som paverkat utformningen av projektet bade implicit och explicit. Dels har
samtalen handlat om referenspersonernas egna upplevelser, erfarenheter och tankar kring hbtg, dels
om hur ett material som skulle fungera som stod i samtal om hbtq -fragor skulle kunna se ut. Har var
referensgruppen alltsa en grupp som hade synpunkter pa form och innehall.

Vi har ju testat ndstan alla 6vningar pd dem (referensgrupperna), sd de har fatt tycka till:
Hur funkar det och vad skulle behéva dndras? Ar det hir Idttforstdeligt? Sedan har
materialet granskats av personer ur mélgruppen alltsd: Ar det littldst? Forstdr man vad som
stdr? Ar det tillgingligt?”
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Under projektets gang involverades personer med bakgrund i sarskolan, som pa ett mer aktivt satt kom
att medverka i projektet, bland annat vid de workshopar som anordnades.

“Och sedan dr det en person som hette Sofia som frdn bérjan jobbade pd Mammas Retro, som
har gdtt i sdrskola, som har gatt pd folkhégskola. Sofia har blivit mer och mer delaktig i det
hdr projektet och tillhér malgruppen och fatt upp égonen fér de hdr sakerna. Hon sdger sjdlv
att hon visste ingenting om hbtq innan och nu vill hon bli sexolog. Hon har blivit sd otroligt
engagerad i de hdr grejerna. Pa slutkonferensen holl hon i flera punkter sjdlv, Fracka fredag
till exempel - ett panelsamtal pd scen.”

Projektledaren beskrev den betydelsefulla roll referensgrupperna haft under hela genomférandet.
Redan de inledande tréffarna och samtalen med referensgrupperna signalerade att projektledaren
behovde stanna upp for att samtalen skulle kunna féras dar deltagarna befann sig.

“Det vi upptdckte ndr vi bérjade triffa malgruppen i referensgruppen dd ndr vi pratade om
’homosexualitet vad dr det?’ och 'kdnner ni ndgon som dr homosexuell?’ Sa kom det upp sd
hdr att Jonas Gardell, Mark Levengood och sd. Kanske det var ndgon till kind som tillkom.
Men for en del var de for abstrakt och 'vad innebdr det? ' och 'vad dr det? ' och 'Men har ni
inte bild pd ndgon homosexuell?’ Aha, bilder! Och dd kom vi pd att vi skulle ta portrdtt pd
olika mdnniskor.”

Som framgar av citatet blev det vid samtalet med malgruppen tydligt for projektledarna att det
behdvdes nagot konkret att ha som utgangspunkt for samtal om normbrytande identitet och beteende.
Det ledde fram till att de utformade ett material som byggde pa foton pa olika personer. Bilder pa
kénda och okénda personer med synliga funktionsnedsattningar och utan. Det var personer med olika
sexuell identitet, man och kvinnor etc.

Genom att visualisera och resonera om bilder som forestéllde andra personer kunde deltagarna tala om
olika fragor, men samtidigt halla en viss distans fran den egna personen. Nagot som i
referensgrupperna visade sig vara ett bra sétt for att ndrma sig mer personliga samtal, men i den takt
som passade respektive individ. Kim beskrev framtagandet av materialet som en process déar
referensgrupperna varit involverade och bildernas anvandning prévades i grupperna. Hon slog fast att
malgruppens medverkan haft en stor betydelse for kvaliteten i projektet.

Personer fran referensgrupperna, och dven andra fran malgruppen, medverkade vid konferenser och
utbildningstillfallen som projektet ansvarade for. Bland annat sa anordnades en tvadagarskonferens i
april 2013, med namnet Férdom & Stolthet — om kérlek och sexualitet. Over hélften av de
medverkande foreldsarna, utstallarna och artisterna var personer med intellektuell
funktionsnedséttning eller kognitiv funktionsnedséattning. Sa har uttryckte sig en av de medverkande
om sina erfarenheter fran sitt deltagande i projektet:

"Vi har haft ett samarbete med Forum SKILL om projektet. Jag tror vi har det fortfarande.
Bland annat har vi varit med pad deras avslutande konferens i Géteborg. Karin var med och
féreldste. Samarbetet har funkat. Vi har inte varit med och bestdmt i projektet, det gjorde de,
men vi var en referensgrupp, det fungerade bra. Det har varit ett bra projekt som belyser
vdldigt manga saker. De gjorde bland annat en fotoutstdllning i Gdteborg, ddr Karin var
med. Det var mycket folk pd konferensen, de hade dragshow.”
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Pa flera plan sa tycks malgruppens delaktighet i projektet varit hog. Jamfort med manga andra projekt
kan den betecknas som mycket hdg. Framfor allt handlade det om att projektledarna skapade utrymme
for samtal och diskussioner dar det har funnits ett stort intresse av att fanga in synpunkter och tankar
fran malgruppen och en genuin tilltro till personerna.

Av dokumentationen framgar att formerna for malgruppens medverkan i projektet utvecklades efter
hand. Det fanns flera forklaringar till det. En var att natverken vaxte och fler personer intresserade sig
for projektet och darigenom uppkom ocksa nya idéer om hur man kunde samverka. Kunskapen och
engagemanget 6kade successivt bland malgruppen under projektets genomforande. Det innebar att de
kunde ta en mer aktiv roll, till exempel vid planeringen och genomforandet av projektet. Utvecklandet
av formerna for malgruppens involvering och delaktighet i projektet var en process i sig. Och det finns
poanger med att inte sla fast fran borjan hur samverkan ska se ut.

Pa ett mer formaliserat plan saknades dock malgruppen i hog utstrackning. Vi har inte kunnat se att
malgruppen varit representerade i nagon formell projektgrupp eller ledningsgrupp. Den tycks heller
inte ha medverkat vid framtagandet av projektplanen eller ansokan till Arvsfonden. En person fran
malgruppen som "praktiserade” i projektet under dess avslutande halva har beskrivit sin medverkan
och erfarenheter i projektets avslutande rapport.

| relation till de uppsatta kriterier som Arvsfonden har for malgruppens medverkan och inflytande i

projekt och dess genomfarande sa tycks personer med intellektuell funktionsnedsattning ha haft ett

begransat inflytande. Utifran ett maktperspektiv sa kan man konstatera att projektledarna hade makt
Over beslut och genomférande, och personer med intellektuell funktionsnedsattning har haft en mer
radgivande roll i séarskilda fragor.

Det & anmarkningsvart fa projekt som pa ett tydligt sétt tagit sig an och ber6rt nagon annan
diskrimineringsgrund an den som funktionsnedsattning utgér. Projektet stolthet och férdomar &r det
enda som lyft hbtg-fragor.

Projektledarna var val initierade i teorier och forskning om diskriminering generellt och de som
specifikt rérde hbtg. Ambitionerna var hogt stéllda nér det géllde att involvera ytterligare
diskrimineringsgrunder i projektets arbete. Relativt snart blev det dock tydligt att det var svart att
fokusera pa fler omraden an de tva diskrimineringsgrunder som varit utgangspunkten initialt, dvs.
funktionsnedsattning och hbtg. Bedémningen som gjordes efter projektets start var att det skulle ha
blivit for komplext och omfattande att inom projektets ramar och begrénsade tid omfatta ytterligare
perspektiv:

Vi hade tdnkt fa med religion och klasstillhérighet ocksd for att fa det intersektionelt ocksa.
Men det blev alldeles for svdrt. For religion dr for mdnga en ickefrdga och fér en del inte. Men
det tappade sin relevans. Och dven klass dr svdrt for mdnga, sdrskild dom frdn mdlgruppen.
Vi dr mdnga i det hdr samhdllet som inte brottas med frdagor kring klass. Men for mdnga
andra dr det viktigt sd klart. Men det valde vi bort for att tyngdpunkten skulle fa ligga pd
sexuell identitet.”

Kim menade det hade behovt ske ett fordjupat arbete i referensgrupperna om de olika begreppen for
att det skulle ha varit méjligt att utveckla materialet till att omfatta ytterligare diskrimineringsgrunder.
Det hade visat sig att det var viktigt att agna tid &t begreppsliggorande och fordjupande samtal dar
individernas egna varderingar och erfarenheter hamnade i fokus. Den begransade projekttiden medgav
inte en sadan fordjupning. Alternativet till att inte begransa materialet hade varit att snedda forbi
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referensgrupperna och det ville man inte géra. Om de hade hallit fast vid den tidigare ambitionen,
menade projektledarna att risken varit stor att de inte fatt fram ett sa utvecklat material som de nu
kunnat presentera, samt att de riskerat att tappat fokus pa hbtg-fragorna.

Exemplet ovan visar hur tiden &r en aspekt som inte far underskattas. Genom ett prévande och lyhort
forhallningssatt sa anpassades och utvecklades i projektet ett arbetssatt som tycktes vara relevant for
den malgrupp som det var tankt for. Ambitionen att handskas med flera diskrimineringsgrunder
samtidigt visade sig vara for omfattande for att kunna genomféras inom projektet.

Normaliseringsprincipen (Nirje 2003) bygger pa principen om allas ratt att leva ett liv under normala
livsvillkor. Den fick sitt genombrott for snart 40 ar sedan. Vad som ar normalt beskrevs som de
livsbetingelser som majoritetsbefolkningen lever under.

Idag finns en del invandningar mot normaliseringsprincipen och kritiken handlar om att det &r svart att
forena dessa tankegangar med ett normkritiskt forhallningssatt. Vi menar att dessa invandningar
framst bygger pa ett felaktigt satt att forstd normaliseringsprincipen. Det man ville dstadkomma var att
alla méanniskor skulle fa majlighet att leva under liknande sociala och ekonomiska villkor, utifran vars
och ens behov, inte att alla ska vara lika. (Ratten att géra egna val och fatta beslut om hur man ska
leva sitt liv skulle férmodligen funnits med som en punkt om man idag formulerat de olika punkterna
som Iag till grund for normaliseringsprincipen.)

Alva forde ett resonemang om normaliseringsprincipen déar hon, tvdrtom mot principens intentioner,
menade att dessa utgjorde ett incitament som minskade méjligheterna for personer med
funktionsnedsattning att vara normbrytare och utmana befintliga normer. En snév och delvis felaktig
tolkning av normalitetsprincipen kan alltsa leda till att man utgar fran rad om hur méanniskor bor leva
och inte frdn manniskornas énskemal om hur de vill leva.

"Fér om personal har haft ambitionen att nu ska de fa leva s normalt som méjligt sd har ju
det varit vildigt begrdnsande f6ér de som inte befinner sin i den normen.”

Ett satt att sammanfatta detta ar att projektet synliggjorde att normaliseringsprincipen inte handlar om
individers satt att fungera, utan om omgivningsfaktorer och deras paverkan pa manniskors livsvillkor.

Projektledarna menade att de sett manga exempel pa hur personal har haft ett snavt
normalitetsperspektiv som inneburit krav pa att individer ska anpassa sig till radande majoritetsnormer
for att bli accepterade. Stravan efter normalitet har illustrerats i atskilliga studier, och sociologen
Goffman myntade det numera klassiska begreppet ”passera som normal” for att belysa detta fenomen
(Goffman 1963). Det betyder inte att Goffman menade att alla skulle vara lika, eller att idealet for
individen var att vara som alla andra. Istéllet ville han belysa hur samhallet tycks strava efter
konformitet och hur det paverkar individer, bade i sin stravan att uppfattas som normala av andra och i
sitt eget identitetsarbete.

Goffmans tidiga arbete och teorier kan hjalpa oss att forsta personalens forhallningssatt. En slutsats
man skulle kunna dra av det resonemanget ar att det ar viktigt att ha ett normkritiskt forhallningssétt i
personalgrupper for att de ska kunna vara ett stod for malgruppen. Inom projektet erbjod man darfor
utbildning i form av workshopar dér man utmanade personalens mer privata normer och
forestéallningar om sexualitet och gav stod for ett professionellt forankrat forhallningssatt. Ett
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normkritiskt forhallningssatt innebar i ett sddant resonemang att utveckla ett professionellt
forhallningssatt till normalitet, utéver att utmana de privata normerna.

| den enkat som projekten fick besvara fragade vi efter de tre viktigaste lardomar som projekten
bidragit med. Vi har i avsnittet om enkaten problematiserat detta, bland annat att manga lyft fram
lardomar i relation till sin egen kompetens. Det innebar att deras egen kunskapsniva inom omradet
utgjorde referensen for vad som var ny kunskap.

| projektet beskrevs att en lardom handlade om att det finns ett stort engagemang och intresse for
fragorna. Manga 6nskade utveckla sin kunskap och hitta former att arbeta med stod till personer med
intellektuell funktionsnedsattning. En foljd av detta var att det fanns en stor efterfragan pa
metodmaterial.

En annan lardom, som &r viktig att ta med sig vid utveckling av metodmaterial, planering och
genomforande av samtal och diskussioner, ar att det stalls hdga krav pa formuleringar nar man bade
ska uttrycka sig normkritiskt och lattforstaeligt. Det ar latt hant att utelamna sadant man tror ar oviktig
information i sin ambition att uttrycka sig latt, men inte sallan s& missar man da viktiga nyanser och
aven mojligheten for individer att fatta sjalvstandiga beslut. Detta uppmarksammades i arbetet med
referensgrupperna och en konsekvens av detta ar att det behovs tid for att kunna ga pa djupet med
olika begrepp som uppfattas som komplexa.

Yiterligare en kunskap som lyftes fram var hur framgangsrikt arbetssattet med sammanhalina
workshopar varit. Detta arbetssatt, dar man haft gemensam workshop med personer med intellektuell
funktionsnedsattning, personal, chefer och andra aktorer, beskrivs i slutrapporten som banbrytande.

Den primara malgruppen for projektet var personer med intellektuell funktionsnedsattning och
personer med kognitiva svarigheter. Personal ingar som en sekundéar malgrupp.

Av slutrapporten och intervjun framgick att det ibland varit svart att na malgruppen och att man inte
gjort det i den utstrackning som man fran borjan planerat. Oftast gar vagen till malgruppen genom
personal och det har darmed varit upp till dem att avgéra om projektet haft relevans for malgruppen.
Svarigheten har varit som storst i gymnasiesarskolan. | den avslutande rapporten star foljande:

”Denna problematik har genomsyrat kontakten med mdlgruppen infér medverkan i film, bok,
workshops samt studiecirklar. Det har alltsG varit upp till chefer och personal att avgéra om
madlgruppen dr intresserad eller inte, personal och chefer har sdledes fungerat som ett slags
informationsfilter.” (Slutrapport s. 18)

Trots att projektledaren upplevde att projektet inte natt malgruppen i den omfattning som de
inledningsvis 6nskade, maste man konstatera att manga manniskor natts. | slutrapporten framgick att
nérmare 3 000 personer kommit i kontakt med projektet genom férelasningar, handledning, medverka
pa massor och festivaler. Metodmaterialet har salts i 400 exemplar. Dartill har projektet samverkat
med ett stort antal foreningar.

Projektet har rort sig inom ett omrade dar det tidigare funnits stora brister i kunskap, metoder och
strategier for stod till malgruppen. Nar vi narmar oss fragan om vilken betydelse resultatet av
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projektets arbete kan fa framover sa handlar det i stor utstrackning om hur kunskapen och
metodmaterialet nar ut.

Inom projektet har man arbetat aktivt for att na verksamma praktiker. Man menade att det & genom att
fa spridning och faste hos dem som arbetar med stdd till malgruppen som forandring kan fa genomslag
och bli varaktig.

Man har lyckats na manga verksamheter, men osakerheten var stor om hur man efter projektets avslut
ska kunna fortsatta sprida kunskap, sitt material och budskap.

Erfarenheten var att det var relativt latt att na de som upplevde att det fanns ett behov av metodstod i
dessa fragor. For att na dessa personer rackte det med information om att materialet fanns. Men manga
barriarer behéver forceras innan man nar fram till dem som inte uppfattar att fragor om hbtq behéver
utvecklas i verksamheter dar man arbetar med stod till personer med intellektuell
funktionsnedséattning. For att nd fram kravs mer &n information.

”Om enhetscheferna inte tycker att det dr ett dmne som ligger pd daglig verksamhets bord sa
faller det ldtt mellan stolarna.”

Av intervjun framgick att materialet som tagits fram inom projektet kommer att sdljas av Foreningen
SKILL, men det saknas resurser for att pa ett mer offensivt satt marknadsfora och sprida information
och materialet efter projekttidens slut. Kostnaden for materialet som tagits fram lyftes fram som ett
problem for spridandet.

| det informationssamhalle vi lever i ar konkurrensen stor och projektet har svart att enbart genom
informationsinsatser konkurrera med de som har stora informationssatsningar att tillga. Projektledaren
berattade att de forsokt fa hjalp av myndigheter att sprida information:

”Vi har ju uppvaktat Skolverket, vi har uppvaktat DO, vi har uppvaktat alla de som man ténker
ér de som kan sprida information. De som dr stérre. Vi dr en férening med tre medlemmar,
fyra—fem kanske, sa vi ér pyttesmd. Vi dr inte ens FUB, vi dr inte Grunden. Vi dr ju véldigt sma.
Och vi har ju liksom inte méjlighet att sprida det héir pé det séittet som skulle 6nskas. Det dr ju
inte ens i Géteborg méjligt att informera om det hér. Aven om vi informerar om att nu ér det
gratis foéreldsningar och nu ér det gratis workshopar sa fastnar ju informationen hos
enhetscheferna, som far sG mycket mejl sa de inte hinner ldsa den. Det dr jdttesvart. Om nu
Arvsfonden stidiller sig bakom och tycker att det dr bra, vilket de gér, sa skulle man ju verkligen
onska att de kunde pusha eller att man tillsammans kunde.”

Som vi ser sa ar det en stor utmaning forknippade med att na ut med ett material. Trots att projektet
fatt bidrag fran staten genom Arvsfonden och trots att de kunnat visa pa stora brister i hur
verksamheter lever upp till lagstiftning som betonar ratt till information, uppfattade man att det var
svart att nd ut med kunskaper och det stddmaterial som utvecklats. Det vacker naturligtvis manga
fragor om ansvar for projekts fortlevnad och mojligheterna att sétta spar.

Inom projektet skapade man manga kontakter och natverk och férhoppningen var att detta skulle
generera en fortsatt samverkan i nagon form. Av den avslutande projektrapporten drar vi slutsatsen att
det finns en del planer, bland annat med Folkhdlsokommittén i Vastra Gotalandsregionen, men att inga
beslut var fattade om ett mer langsiktigt engagemang.
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Projektledarnas slutsats var att det inte hade varit mojligt att genomfora projektet utan stod fran
Arvsfonden, dven om de ansag att utvecklingsarbetet 1ag inom ramen for det offentligas ansvar. Att
arbeta i projektform med externa medel skapade dock en frihet och ett handlingsutrymme som varit
vérdefullt.

"Arvsfonden, det dr sd lyxigt att det finns och ett sd smart sctt att anvdnda de hdr pengarna.
Nyskapande och sd.”

Samtidigt ansag man att Arvsfonden skulle kunna ta ett storre ansvar nar det gallde att sprida kunskap
och material som utvecklats inom projekten. Tankegangarna byggde pa att nar Arvsfonden stoder
utvecklingsarbete genom att fordelade medel, sa borde det dven vara i deras intresse att kunskapen nar
ut till andra pa ett effektivt satt.

Kunskapens fortlevnad kanske &r ett battre sétt att formulera fragan om projektens fortlevnad. Det som
ar intressant att folja &r vad som hander med det som utvecklats inom projektet.
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Titeln pé detta projekt var inledningsvis Webbaserat hjalpmedel. Den &ndrades under projektets gang
till Webbaserat laromedel. Forandringen markerade att det material som utvecklades ocksa skulle
kunna anvandas som pedagogiskt laromedel. Till det webbaserade materialet utarbetades ocksa en
handledning. Laromedlet fick namnet PUSS — om kroppen, kanslor & sexualitet.

Projektet startade maj 2008 och pagick i tva ar. Riksforbundet FUB har ansvarat for projektets
genomfdrande och flera olika samarbetspartner har funnits med. Bland annat har Specialpedagogiska
skolmyndigheten bidragit med sakkunskap om laromedel och specialpedagogisk kompetens, och
ungdomsmottagningar har medverkat med sakkunskap om sexualitet och samlevnad.

Arvsfonden bidrog med 1 269 000 kronor till projektet. Specialpedagogiska skolmyndigheten har
bidragit med resurser i form av kompetens och finansiellt bidrag till utvecklande av laromedel.*

Tanken var initialt att laromedlet skulle vanda sig till ungdomar mellan 16 och 20 ar med intellektuell
funktionsnedséattning. Efter hand har det visat sig att materialet fatt spridning till en storre malgrupp
och anvands idag dven av unga vuxna med intellektuell funktionsnedséttning.

Vi traffade hosten 2013 projektledaren for projektet. Vi har aven fatt underlag till denna férdjupade
fallbeskrivning genom samtal med ansvarig pa Riksférbundet FUB. Darutover har vi tagit del av det
material som utvecklats och 6vrig dokumentation.

Bakgrunden till projektet var en uppmarksammad brist pa tillganglig och bra information om
sexualitet och relationer som var tillganglig for elever i gymnasiesérskolan. Manga ungdomar hade
fragor de ville ha svar pa, men de laromedel som erbjods fungerade inte for malgruppen beroende pa
att innehallet inte var anpassat. De material som ofta anvandes hade ett barnsligt tilltal, informationen
var ofta foraldrad och riktade sig inte aldersmassigt till malgruppen. Information och laromedel om
sexualitet och relationer till ungdomar med intellektuell funktionsnedséattning var ocksa i hog grad
problemorienterade och varnade for faror och risker snarare an lyfte fram kérlek och sexualitet som
lustfyllt och en naturlig del av livet.

Samhaéllets forestallningar och beskrivningar av personer med intellektuell funktionsnedsattning har
historiskt sett pendlat mellan att betrakta individer som dversexuella och att uppfatta dem som
"konlosa” i den bemarkelsen att de inte skulle har ndgon konstillhérighet och inte heller en sexualitet.
Awven i var tid kan vi se manga exempel pé att den dominerande forestallningen om sexualitet och
personer med intellektuell funktionsnedséttning &r problemorienterad.

Mot denna bakgrund sdg man inom FUB att det fanns ett behov av ett stodmaterial om sex, samlevnad
och om kroppen som sander andra signaler. Karlek, sex och lust skulle beskrivas som lustfyllt och
gladjerikt. Aven ungdomars tankar och funderingar om svéra val och oro skulle tas pa allvar. Detta var
viktigt att framhalla eftersom samlevnad och sexualitet ofta har osynliggjorts eller hanterats som nagot
problematiskt, nar det rért personer med intellektuell funktionsnedséattning.

| projektet ville man utveckla ett laromedel som bade tilltalade ungdomar och var latt for dem att hitta
och att anvanda. Darfor valde man att utveckla en webbplats. En av flera fordelar, som lyftes fram av

31 Specialpedagogiska Skolmyndigheten har som ett av sina uppdrag att fordela bidrag for framstéllning av
tillgdangliga laromedel
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projektledaren, var att ingen skulle behdva ha en tryckt skrift, som en del ungdomar kunde uppleva
som pinsamt, om andra skulle upptécka den.

| projektet betonades att det var ett laromedel som utvecklats, inte enbart en informationsskrift som
eleverna sjalva skulle navigera i. Laromedlet utgors av en webbplats med en tillhérande
lararhandledning. | lararhandledningen ges grundldggande kunskaper bland annat om intellektuell
funktionsnedséattning och hur lararna kan stodja eleverna genom olika 6vningar som utgar fran
fragestallningar om sexualitet och relationer. Det framgick att projektet framst vént sig till ungdomar
med lindrig och mattlig utvecklingsstérning.

| projektgruppen fanns en idé om att det var viktigt att skapa ett material som ungdomar kunde ta del
av sjélva. Risken finns annars att de fragor ungdomarna bar pa, men inte vill stalla i en stor grupp och
inte ens till nagon kompis eller vuxen person, forblir obesvarade. Medan andra ungdomar sjélva letar
reda pa svaren pa webbplatser eller i bocker, kan ungdomar som har svarigheter att ta del av
komplicerade texter forbli okunniga.

Materialet pa webbplatsen &r indelad i foljande teman: Kroppen, Kanslor och Hur gér man? Texterna
ar informativa och relativt kortfattade. Illustrationerna fungerar som stod till texterna. Alla texter &r
dessutom inlasta och gar latt att lyssna till fran webbplatsen. Projektledaren beréattade att det pa sidan
ocksa finns en "panikknapp”. Det var nagot som ungdomarna som fanns med som referensgrupp
uppskattade mycket. Panikknappen &r tankt att anvandas av den som laser pa en webbsida och inte vill
visa det for nagon annan. Nar man trycker pa knappen, om nagon till exempel kommer in i rummet, sa
ersatts sidan omedelbart av en mer neutral sida.

Webbplatsen och lararhandledningen utgor en helhet. Lararen eller annan person ar tankta att
introducera materialet for eleverna eller andra anvandare. Anvandaren ska fa stod i att forsta hur man
tar del av sidornas innehall, hur sidorna ar uppbyggda och hur de kan s6ka och hitta information.
Manga elever klarar att navigera och ta del av innehallet pa egen hand medan andra behover tydligare
och mer langvarig vagledning. | lararhandledningen finns forslag pa arbetssatt som kan anvéandas i
grupper eller for att skapa forutsattningar for att eleverna enskilt ska anvanda webbplatsen pa ett satt
som passar dem.

| projektets styrgrupp har en person fran Klippan varit representerad.® Kontinuerligt under projektets
gang inhamtades synpunkter pa webbplatsen fran malgruppen. | projektredovisningen framgar att det
funnits en referensgrupp till projektet inom U.N.G, en verksamhet fér ungdomar och unga vuxna med
intellektuell funktionsnedséttning inom Habilitering och Halsa, Stockholms lans landsting.® Till
projektet kndts aven ett antal testskolor. Dér har eleverna provat webbplatsen under dess uppbyggnad
och kommit med reflektioner och synpunkter pa innehall och pa tillganglighet.

Vi har i denna rapport aterkommit till fragor som handlat om pa viket satt malgruppen varit involverad
i projekten. Vi har sett att malgruppens delaktighet ofta haft olika inneborder i skilda projekt. | det har
projektet utgjordes referensgruppen av deltagare i en befintlig verksamhet. Det var alltsa inte en grupp
som sattes samman primért for att fungera som referensgrupp. Projektledaren var tveksam till om man
kunde kalla U.N.G. for en referensgrupp till projektet. Snarare har man anvant sig av synpunkter fran

2 Klippan ar en del av FUB som bestar av personer som sjdlva har en funktionsnedsattning (ur delredovisningen
for ar 1).
** Ungdom. Natverk. Grupp (U.N.G.).
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olika befintliga grupper. Idéer och material har testats pa dem och de har aterkopplat med vérdefulla
synpunkter. Enligt projektledaren har gruppen framst gett synpunkter pa formuleringar av de texter
och bilder som skulle anvandas pa webbplatsen. Ofta presenterades olika forslag till texter dar gruppen
fick vélja ut den text som de tyckte fungerade bast:

I: Kénde de som var med i grupperna att de hade inflytande och kunde paverka det har?

P:  Jadet tror jag, for i flera fall sa hade jag tva versioner av texter och sa fick de lasa och tycka
till om vilken de tyckte var bast. Och dven nagra med bilder sa fick de vara med och tycka
vilken de tyckte var bast. Det ar alltid lite svart med en grupp som man kanner. Hur mycket ar
det att de vill géra mig glad eller sager de vad de tycker? Men dar tror jag att det var ganska
bra. Men det blir ett problem nar man bara fragar: Vad tycker ni om den har texten? Men nar
de fick valja sa far man ju fram vad de tycker. Sa det kandes vardefullt. Sedan vid nagra
tillfallen sa gjorde vi det gruppvis. Men da kunde de tycka att det var oerhdrt pinsamt eller sa
dar att ha det i grupp. Sa da fick man gora det med de som ville.

Projektledaren menade att det ibland kunde vara svart att fanga in synpunkter i gruppen, eftersom en
del av materialet upplevdes som intimt och privat och darfor svart att prata om i en grupp.

Malgruppen for projektet var elever i gymnasiesarskolan, det betyder elever i aldern 16-20 ar. De
personer som varit involverade i projektet hade en stérre aldersmassig spridning an sa. Personerna som
tillfrégades om synpunkter i U.N.G. var 18-25 &r. Aven testskolorna bestod av &ldre elever och
studerande. Dér ingick nagra gymnasiesarskolor, tva folkhogskolor och aven sarvux. Skalet till att
projektet ocksa vande sig till &ldre personer, &n de som ursprungligen utgjort en tilltankt malgrupp for
projektet, var att de dldre ansags kunna bidra med synpunkter mer reflekterat. Pa ett distanserat satt
forvantades de aterge vilken kunskap och information som de, sa har i backspegeln, upplevde att de
saknat i sin egen utbildning:

P:  Nagra av grupperna var vél lite dldre. For vi tankte att det kunde vara bra att ha de som ar mitt
i, men det kan ocksa vara bra att ha de som har lite distans till det, och kan fundera Gver att
det har skulle jag ha velat veta”.

Aven den person fran Klippan, som representerade malgruppen i projektets styrgrupp, var aldre an
malgruppen. Kanske var det darfor som projektledaren menade att han inte varit den representant for
malgruppen som de inledningsvis hade férvantningar sig:

P:  Ochi dvrigt sa var det ju en kille eller en ung man fran Klippan som satt med i styrgruppen.
Han var inte med i projektgruppen, dar hade vi ingen. Men det kandes vl (lang paus) ... Ja, jag
vet egentligen inte. Alltsa det kanns kanske inte som ndgot representativt for att malgruppen.

I: Han hade inte den rollen riktigt?

P:  Jo, men han var val med pa moten och kom val med nagon asikt lite grann. Men ibland kunde
det val ké&nnas som att det var for formens skull [som han var med]. Vi hade vél trott att han
skulle kunna komma med mer input &n vad han gjorde.

I: Var han lite aldre an malgruppen?
P:  Ja, och det var val de flesta. I referensgrupperna var det val ocksa sa dar.

| projektet tycktes man framst ha involverat personer som var nagot aldre dn de som ursprungligen
beskrivits som projektets malgrupp. Det betyder inte att kvaliteten i den slutliga produkten
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nodvandigtvis skulle ha blivit battre eller annorlunda om synpunkter inhamtats fran yngre elever. Men
det véacker naturligtvis intressanta fragor om hur malgrupper ska ringas in och beskrivas, och en
problematisering kan behdvas om vad Arvsfonden avser med malgruppens medverkan i projektets
genomforande. Malgruppen i detta projekt hade avgransats, inte enbart i funktionalitet. Utover det
fanns en aldersmassig avgransning som inte avspeglade sig i referensgrupper och i testskolorna.

De synpunkter referensgrupperna gett pa webbsidorna berorde bade materialets innehall,
tillgéngligheten i text och bild och om webbsidornas struktur. Projektledaren menade att en hel del
viktiga synpunkter handlade om begripligheten i texterna:

"Vissa saker hade man inte forstdtt av texterna. Sedan var det ndgot med att det var lite rérigt
att hdlla reda pG var man var. Och det var ndgot som vi jobbade med. Vi hade ju begrénsat
med resurser sd rent tekniskt sa gick det ju inte att géra sG bra som man skulle vilja géra. Men
vi gjorde sa att det blev lite ldttare att se i vilket kapitel man var.

| PUSS var det inget som kom sa ddr att jaha sa ddr borde vi géra. Ddremot sd var det just att vi
blev bdttre pd att skriva enkelt, att det skulle vara luftigt pa sidorna. Det var absolut ndgot som
de bidrog till, men innehdllsmdssigt tror jag inte att det var ndgot.”

Projektledaren lyfte fram hur viktig det var att gora bilderna begripliga. Har fick de mycket bra och
viktig respons fran referenspersonerna. En sadan viktig utmaning, som var latt att ga forbi, men dar de
blivit uppmarksammade pa problemet, handlade om att skapa begriplighet i detaljbilder pa kroppen.
Manga i malgruppen har svarigheter att forsta abstrakta bilder, det kan handla bade om detaljer och att
forsta att bilderna inte &r avbildade i verklig storlek och att skalan andras. Projektledarna fick mycket
hjalp av malgruppen for att forsta hur viktigt det var att sidorna ar uppbyggda pa ett satt som bidrar till
att innehallet blir tydligt.

Webbplatsen PUSS &r inte 6ppen for alla. For att komma at den behdvs en kodnyckel. Riksforbundet
FUB distribuerar och saljer kodnycklar for 1 400 kronor. Kodnyckeln ger tillgang till webbplatsen och
en lararhandledning.

Materialet var ursprungligen tankt att anvandas framst i gymnasiesarskolan, men den ansvariga pa
FUB berattade att materialet har fatt storre spridning &n sa. Aven daglig verksamhet och
gruppboenden har kopt kodnycklar. I en uppdaterad information om materialet framgar att det vander
sig elever, unga vuxna och vuxna med utvecklingsstorning.

| december 2013 hade 152 kodnycklar salts. Eftersom koderna inte &r personliga gar det inte att veta
exakt hur manga som har tillgang till webbplatsen eller hur manga som anvander den. Tanken ar att en
verksamhet, skola eller ett gruppboende ska kunna anvanda samma kod till alla anvandare. Ett
exempel &r Norrkdpings kommun som képt en uppséttning var till samtliga sina gruppboenden, med
handledningsmaterial och kodnyckel. Flera projekt som drivs med stdd av Arvsfondsmedel har utan
kostnad fatt tillgang till webbplatsen for att anvanda den i sina projekt och for att inspireras av arbetet.

Det finns dven en fortsatt efterfragan pa forelasningar om materialet, och fran FUB uppskattar man att
man anordnar cirka 10 forelasningar per ar. Storst ar efterfragan bland personal pa boende eller daglig
verksamhet.
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Att materialet presenteras i webbformat innebér att det finns mojlighet att kontinuerligt gora
uppdateringar av innehallet. An sé lange har Riks FUB bedémt att materialet inte behdver forandras
utan fortfarande ar aktuellt. En av projektledarna menade dock att vissa uppdateringar skulle gora
materialet mer aktuellt.

Nér projektet inleddes saknades specifikt material som riktade sig direkt till ungdomar med
intellektuell funktionsnedséttning. Under 2013 har Utbildningsradion producerat ett antal program
som heter Sexbyran. De har visats pd SVT och finns pa SVT:s webbplats. Malgruppen for
programmen var &ven hdr ungdomar och unga vuxna med intellektuell funktionsnedséttning. FUB har
bidragit i SVT:s satsning med kunskap fran projektarbetet och dessutom har PUSS-materialet anvants
nar programinnehallet tagits fram.

| samtalet med projektledaren framgar att det aven funnits svarigheter med att na ut med materialet till
malgruppen. Det bekraftades ocksa av slutrapporten fran projektet.

Ett av problemen hanger samman med det format som valts. Webbsidor forutsétter tillgang till datorer
och en val fungerande teknik. Projektledaren berattade att PUSS-materialet anvandes i lite omfattning
i U.N.G.s gruppverksamheter i dag. En orsak var att formatet stéllde till problem eftersom datamiljon

inte var tillrackligt bra:

“Eftersom det dr inloggning och datorn dr seg. Det tar tid att koppla upp och ’var ér
anvéndarnamnet och I6senordet?”

Att materialet gar att na pa webbplatsen innebér att man kan anvanda teknikens manga fordelar. Men
det stéller ocksa krav pa att skolorna och de andra verksamheterna dar det ar tankt att anvandas
tillhandahaller bra tekniska forutséttningar. Och erfarenheterna tyder pa att det skiljer sig fran olika
skolor. Projektledaren menade ocksa att en del av materialet upplevdes privat och intimt och att
texterna ibland upplevdes sa utmanande att de inte fungerade, varken att titta pa eller samtala om i en
storre grupp.

”Jag var och visade det i ndgra skolor och det dr lite svart i en klass kénner jag att anvénda det.
Det dr mer att visa att hdr kan man hitta: ‘Gad och sdtt er med de hdr uppgifterna vid era
datorer och jobba’. Sa tror jag att det funkar jdttebra. Men jag tror inte pa att stG och “nu ska
vi”. Jo, vissa delar. Mensfilmen kan man ju titta pd i helklass. Men annars sé tror jag att det dr
... Att ga igenom texterna om hur man gér — nej, det tror jag inte att det riktigt funkar. Mer att
introducera och jobba enskilt eller i smagrupper, det tror jag.”

For att eleverna ska kunna anvanda webbplatsen i skolor stélls krav pa att de har méjlighet att sitta
enskilt i skolan med varsin dator och att de har tillgang till dator i hemmet. Problemet &r att en del
elever saknar dator hemma, och det kan ocksa kan vara svart for manga att halla reda pa
inloggningsnyckeln.

“Tanken dr ju att i skolmiljén sG ska ju alla elever, om man nu képer, att alla elever ska fa
inloggning sa att alla elever ska kunna komma at det hemma och sd och inte i skolan. Dér har
man ju verkligen inte en aning om hur det fo6ljs.”

| enkatsvaren fran projektansvariga fran FUB framkom att mediet som laromedlet presenterats i har
varit projektets svagaste lank och det handlade om tillgangligheten. Dels sa fanns ett motstand hos
larare och annan personal, som inte var vana vid datorer, att anvanda laromedlet. Har podngterade man
dven att en bristande tillgang till datorer for malgruppen har varit ett problem. Det &r en viktig
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erfarenhet och nagot som bor uppmarksammas. For att ett webbaserat material och teknikutvecklingen
ska ha en positiv betydelse for malgruppen forutsatts att de har tillgang till den i sitt vardagsliv och i
undervisningen. Annars riskerar tillgdngligheten och likvardigheten att begrénsas istéllet for att
utvidgas. En slutsats av detta projekt skulle kunna vara att det webbaserade materialet kan behdva
kompletteras av en tryckt text.
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SID-projektet &r ett 3-arigt stodprojekt, som genomforts med Foreningen Furuboda som projektagare.
Sammanlagt har projektet fatt cirka 5 miljoner fran Arvsfonden. Projektet startade i juni 2010 och
avslutades tre ar senare. Projektet valdes ut att inga i den fordjupade fallbeskrivningen for att det var
ett av forhallandevis fa projekt som vande sig till barn med omfattande intellektuella
funktionsnedséattningar. Det innehaller ocksa ett gransdragningsproblem mellan det som definieras
som forskning, och darmed faller utanfér Arvsfondens omrade, och utvecklingsarbete, som kan
berattiga stod.

En omfattande skriftlig dokumentation fanns i projektakten: bade en detaljerad ansokan, kompletterad
med mejlvéaxling mellan projektledare och Arvsfondens handlaggare, som utforliga redovisningar fran
de tva forsta projektaren. Slutredovisningen var inte klar vid intervjutillfallet och inte heller nar den
sista avstdmningen av akterna gjordes, hdsten 2013.

Intervjuer har genomforts med projektledare, projektets interaktionsdesigner och en arbetsterapeut,
som var en av sex medverkande personal i projektet. Projektledaren var anstalld vid Foreningen
Furuboda och vid Lunds tekniska hdgskola, institutionen for designvetenskaper, avdelningen for
rehabiliteringsteknik (Certec). Interaktionsdesignern i projektet hade en doktorandanstéllning vid
Certec. Projektledaren och interaktionsdesignern intervjuades tillsammans vid ett tillfalle. Intervjun
med arbetsterapeuten genomfordes pa Safirens Hus i Malmo, en av projektets tre medverkande
verksamheter.

SID-projektet handlade om att vidareutveckla snoezelenmetoden for att skapa nya forutsattningar for
barn med omfattande intellektuell funktionsnedsattning att kunna utnyttja dagens interaktiva
mojligheter. Snoezelen &r en metod som utvecklades i Nederlanderna pa 1970-talet, ursprungligen av
arbetsterapeuter.® Metoden gar ut pd att skapa en upplevelsemiljé rik pa sinnesstimulering som ger
intryck med ljus, luft, farg, doft och taktila kvaliteter. I centrum star en inkéannande, kravlos och
erkdnnande pedagogik och relationen mellan barnet och personalen.

Initiativtagarna till SID-projektet var projektledaren, har kallad Leif och designern Sven. Leif hade
tidigare erfarenhet av att driva projekt med stod av Arvsfonden. Den ideella féreningen Furuboda var
projektagare med l&ng erfarenhet av att driva projekt.® Utéver SID-projektet bedrevs parallellt
projektet Den digitala kontaktboken. Tidigare har ocksa projektet Det andra samspelet — samspel pa
lika villkor fatt bidrag fran Arvsfonden. Arvsfonden har genom aren varit en viktig finansiar for
Furuboda, berattade Leif.

Pa projektets webbplats framgar att malen med SID-projektet har varit att vidareutveckla och
komplettera dagens snoezelenmetod genom att designa och utveckla interaktiva
snoezelentilldmpningar, men inte att ersétta eller skapa ett nytt snoezelen. Genom Gkade inslag av
interaktivitet i upplevelserummen ska mojligheterna for barnen att fa aterkoppling pa sina egna
handlingar 6ka.

3 Metoden har spridits bland annat till Sverige och har har flera upplevelserum skapats inom verksamheter som riktar sig till personer med
omfattande funktionsnedsattningar.

» Féreningen Furuboda bildades 1960 och bedriver féljande verksamheter: Kompetenscenter, Assistans AB, Arbetsmarknad, Folkhdgskola
och Féreningsforum.
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Ett 20-tal barn i ldern 6-16 ar, med omfattande intellektuell funktionsnedsattning har besokt
snoezelenverksamheterna varje vecka. Varje tillfalle har dokumenterats med videokamera. Ett antal
upplevelserum rika pa stimulering av sinnena genom intryck av ljus, luft och farg har statt till
forfogande. Barnen har besokt snoezelenrummen tillsammans med personal fran verksamheten som
aven var kopplade till projektet. De har fokuserat pa barnets interaktion och intresse for
upplevelsetingen i rummen. Bes6ken dokumenterades med video. Videofilmerna har sedan diskuterats
och analyserats av personalen tillsammans med Sven, som regelbundet besokt verksamheterna. Det
var ocksa han som tillsammans med Leif utvecklade och designade de interaktiva tingen, produkterna.
Sjélva byggandet skottes av en sérskild tekniker. Ett stort antal prototyper har byggts som barnen och
personalen har kunnat prova som “den levande knappen”, ”den knadbara kudden”, "den aktiva
gardinen”.

I Malmd var det praktiska genomfdrandet av projektet forlagt till Safirens upplevelsehus. Anna,
arbetsterapeut vid en daglig verksamhet som var inrymd i samma hus som Safirens upplevelsehus,
hade hand om utférandet. Hon var tillsammans med och interagerade med barnen i upplevelserummen
och skotte samtidigt videofilmandet av det som skedde i rummet och barnens interaktion med tingen.
Efterat redigerade Anna filmerna. Anna hade utéver stodet fran Sven och Leif och de andra
snoezelenverksamheterna ocksa kontakt med Sun, en specialpedagog, som fungerade som Annas
medhjalpare. Sun ingick i projektets projektgrupp, men avlénades inte genom projektet. Projektet stod
for 30 procent av Annas 16n, vilket motsvarade 12 timmar i veckan. Motsvarande ersdttning fick den
medverkande snozelenverksamheten i Lund, forlagd till Habilitering och Hjalpmedel, Region Skane.
Den tredje verksamheten, i Gentofte, finansierades inte genom projektet.

Leif berattade att tankar pa att starta SID-projektet hade vaxt fram ur hans tidigare erfarenheter inom
omradet Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK). | dessa sasmmanhang hade han
kommit i kontakt med snoezelenmetoden. Leif har vidare sysslat med datorspel och andra former av
interaktiva upplevelser och gemensamma aktiviteter, bland i annat i samarbete med en
snoezelenverksamhet i Bolln&s. En annan viktig bakgrund till projektet var att Leif och Sven fick
kontakt med varandra. Sven hade sedan tidigare en etablerad kontakt med snoezelenhuset i Gentofte i
Danmark. Han kunde konstatera att det inte hade hant mycket med metoden sedan starten pa 1970-
talet.*

"Pedagogiken har utvecklats, men teknologin dr ungefér som pé 70-talet.

Fér kompetensen finns inte inom den hdr praktiken. Det dr ett sd litet omrdde,
det dr sd speciella anvindare, sd inget hade hdnt .... Fér oss var det

tydligt att teknologin kunde sG mycket mer och kunde utveckla praktiken och
det skulle ske utifrgn och i samverkan med barnen.”

SID-projektet har letts av en projektgrupp bestdende av Leif, Sven och representanter fran
medverkande snoezelenverksamheter. Gruppen har tréaffats tre eller fyra ganger per ar for
gemensamma projektworkshopar. Gemensamma manadsméten, forlagda till Malmo, anordnades for
samtlig snoezelenpersonal som medverkade i projektet. Darutover har traffar hallits i de lokala
verksamheterna, dar framfor allt beroérd personal och Sven deltagit.

Av akten framgar att projektet haft en styrgrupp med representanter fran Foreningen Furuboda, FUB i
Lund och Certec vid Lunds tekniska hogskola. Utéver styrgruppen har ocksa en referensgrupp varit

% Citat hamtade fran Sven, aterges pa svenska trots att han pratade danska i intervjun.
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knuten till projektet med representanter fran bland annat Svenska snoezelennatverket, Mélardalens
hogskola och den danska intresseféreningen LEV.*

Informanterna menade att den priméra malgruppen for projektet var de 24 barnen som deltagit i
snoezelverksamheten. Utover att de hade en intellektuell funktionsnedséttning som primar
funktionsnedséttning sa var de inte ndgon homogen grupp. Flera hade ytterligare funktionsnedséttning,
till exempel rorelsehinder.

En intressant fraga handlar om pa vilket satt barn med omfattande funktionsnedsattning kan fa
inflytande och involveras i ett projekt eller i en aktivitet. Leif och Sven resonerade om detta och
menade att barnen, &ven om de inte deltagit i initieringen, planeringen eller utvarderingen av projektet,
i hog grad paverkat och haft inflytande i aktiviteterna och i projektet. Genom sitt gérande har de
varderat och vaglett den vidare design- och teknikutvecklingen. SID-projektet har, enligt Leif och
Sven, haft ett barncentrerat forhallningssatt och utgatt fran barnets erfarenheter av de olika
produkterna. Samverkan med barnet har varit det unika med projektet, &ven om barnen sjalva inte varit
medvetna om att de deltagit i en designprocess. Pa sa satt har det varit ett tydligt brukarinflytande i
projektet, poangterade Leif och Sven. Fokus har legat pa barnens formagor och kompetenser, pa det de
gor och inte pa det som de inte kan gora:

“Vi skapade ting som de hdr barnen kan pdaverka, som ger utslag f6ér barnens
egna handlingar. Pa sd sdtt far de inflytande ... Mdnga snoezelenverksam-
heter forutsdtter, trots goda intentioner, ett passivt barn och att personalen

dr aktiv. Vi ger barnen stérre mdjligheter att ta del i samspelet, men man

kan inte sdga att de blev empowered i designprocessen, men far pdverka tingen
runt dem.”

Projektet har ocksa haft som mal 6kad delaktighet i samhéllet, vilket ligger nara inflytandefragorna.

“Det finns ett réttighetsplan i detta. Dér alla andra barn gér massor av erfarenheter

av interaktivitet pa olika sdtt i vardagen. Sa bland annat i projektansékan sa lyfter vi fram att
det ocksd finns en rdttighetsfrdga bakom det hdr, rdtten att dra nytta av den
teknikutveckling som finns i samhdllet.”

Anna instammer i att brukarinflytande varit framtradande i projektet. Produkterna har utvecklats
utifran vad barnen har gjort och resonemangen kring lampliga responser:

”Sven sa en gdng: 'Vi bygger flygmaskinen medan vi flyger.’ Det ér nog sa det har
varit. Vattensdngen har vi utvecklat vartefter, testat och gjort om. Vad gér barnet?
Vilken typ av respons det skulle vara? Sadana ljud eller sGdana ljud? Hela tiden
byggdes det pad utifrdn vad barnen gjorde och vad som intresserade och
féréndrades vartefter.”

SID-projektet har bidragit till utvecklingen av snoezelenmetoden, genom att lyfta in designforskningen
i det pedagogiska omradet, vilket kan fa betydelse ocksa for andra verksamheter, utanfor snoezelen,
framholl Leif och Sven. Det som projektet tillfort &r interaktiva ting, produkter, som barnet har kunnat
samspela med. Genom skapandet av interaktiva teknologier har barnen fatt mojligheter att
handgripligen och kroppsligen paverka och interagera med sin omgivning.

*” En rikstackande intresseforening fér manniskor med utvecklingsstdrning, anhériga och andra, som bildades 1952 i Danmark.
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Leif och Sven pekade vidare pa att projektet bidragit med nytt mindset sjalva designprocessen, med
fokus pa barnens aktiva roll och ett nara och interaktivt samspel med personal och med ting i
snoezelen. Teknikanvéndandet har bidragit till en vidareutveckling av snoezelenmetoden genom att
mojligheterna till interaktivitet i upplevelsemiljéerna dkat.

Det som dr unikt med projektet dr den hdr ndra samverkan med barn. Och dven
om de inte varit medvetna om att de varit inne i en designprocess precis, s har
vi pd vdr kant insisterat pG det som barnen gor ... och att hela tiden lyfta till-
baka resonemangen till det barnen gér.

Att ha ett visst matt utveckling ligger i varje verksamhets intresse, men for att kunna arbeta med
interaktivt snoezelen kravdes ett storre samarbete som inte kan ségas ligga inom det offentligas ansvar,
menade Leif.

SID-projektet finansierades av bidrag fran Arvsfonden och fakultetshidrag fran Lunds universitet.
Svens doktorandanstéllning finansieras till 60 procent av Arvfonden och till 40 procent av Certec. Vid
intervjun med Leif och Sven diskuterades gransdragningen mellan projektets mer forskningsinriktade
respektive utvecklingsinriktade delar.

“Jag har funderat vdldigt mycket pd det hidr med forskning och utveckling inom

vart omrdde, sa tycker jag, att de projekt som jag varit inblandad i, som varit mest
spdnnande dr de som varit forskning och utveckling (FoU). Men sa ser inte
finansieringsvdrlden ut. Om vi skulle vinda oss till ngon av forskningsraden med
vdr ansdékan, sa dr det alldeles fér mycket utvecklingsarbete i SID. Bara byggandet av
dialogen med barnen, skulle géra att vi inte kunde konkurrera med de mer rena
forskningsuppldggen. Samtidigt som ndr vi vdnder oss till Arvsfonden, sa far dom
inte lov att finansiera forskning. SG det finns tvd stuprér ett for F och ett for U.

Det finns ju en flytande grdns mellan ett slags strukturerat utvecklingsarbete,
som finns pa det hdr kontiniumet, som gér att det plétsligt mer liknar forskning.
Men det dr ju inte en tvdr grdns utan en flytande gréns.”

Utan Arvsfondens stod hade inte SID-projektet kunnat genomforas, tror Leif och Sven. De resonerade
om att en dialog och samverkan mellan forskningsfinansieringsaktdrerna och Arvsfonden skulle gagna
och utveckla bada verksamheterna. Idag saknas denna dialog, vilket ar olyckligt. Ett 6msesidigt
samarbete mellan berdrda parter efterlyses.

“Skulle 6nska att samarbetet mellan forskningsfinansidrerna och Arvsfonden
vore mer émsesidigt och att ocksa forskningsfinansidrerna bérja fundera éver
hur ska vi samarbeta med Allmédnna arvsfonden? Kanske skulle vi fa se fler
initiativ som har bade F och U i sig. Det skulle vara en mycket spidnnande
utveckling.”

Informanterna berattade om de inledande svarigheterna med att rekrytera en tekniker till projektet.
Teknikerns ansvar var att bygga de produkter som designades av Sven tillsammans med barnen och
personalen vid snoezelenverksamheterna. Det gjorde att projektets start forsenades.

Rekryteringen av barn till projektet var ocksa en utmaning. | Malma rekryterade man via de skolor dar
barnen gick. Nagot som underlattade genomférandet av SID-projektet i Malmo var att skolpersonalen
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var positiv och behjalpliga vid transporterna till och fran snoezelenhuset i Malmé. Anna beskrev
skolpersonalens engagemang:

“Personalen pa skolorna mdste tackas. De har hjdlpt till och varit ihdrdiga.
Akt resor fram och tillbaka varje vecka. Det behévs en véin pd skolan som
hjélper till. Det ér mycket praktiskt att ordna, att komma ivég, bestdlla
resorna och ha personal med.”

| Lund fungerade det pa annat satt. Dar fick man ingen hjalp fran skolan eller annan organisation med
organiserandet av barnens deltagande i aktiviteterna, berattade Anna. Besoken pa
snoezelenverksamheten, som var forlagd till Habilitering och Hjalpmedel i Lund, samordnades ofta
med andra besok som barnen gjorde pa habiliteringen, vilket stallde stora krav pa framfor allt
foraldrarnas medverkan och engagemang. Habiliteringen i Lund har hela Skane som
upptagningsomrade, vilket ocksa medforde langa resvagar for nagra av barnen. Mot slutet férsvann
Lund allt mer ur projektet.

Under en period var det ekonomiska faktorer som verkade hindrande for projektets genomférande i
Malmo, sa Anna. Under nagra manader var det bara barn fran en av de tva medverkade skolorna som
kunde delta i projektet. Den andra skolan ansag sig inte langre kunna bekosta resorna till och fran
snoezelenverksamheten, eftersom den inte beddmdes vara relaterad till skolans verksamhet. Lsningen
blev att barnen istéllet kunde anvénda fardtjanstresor till och fran verksamheten.

Vidare fordes ett resonemang om hur projekttidens langd paverkar méjligheten att genomfora ett
lyckat projekt. Genomférandet av SID-projektet underlattades av att projektet fick stod under tre ar.
Leif tidigare erfarenheter visade att det varit svart att genomfora ettariga projekt. Inte minst
Arvsfondens kriterium att malgruppen ska vara delaktig i projektets samtliga faser staller 6kade krav
som &r tidskrévande.

“Jag brukar alltid sdga att jag hellre har ett mindre men ldngre projekt.

Det dr vdldigt svdrt att ge mdnniskor en drlig chans att vara med i

till exempel ett ettdrigt projekt. Min erfarenhet dr att det har en klar negativ
péverkan pé delaktigheten i projektet. Ting tar tid, som Bodil Jénsson™
brukar sdga.”

Byggandet av prototyper som barnen sedan har kunnat prova har varit en positiv och viktig
framgangsfaktor for projektet, menade projektledaren. Pa sa satt har barnens synpunkter kunnat tas
tillvara. Projektgruppens flerdisciplinara sammansattning har ocksa underlattat genomférandet, bland
annat for tolkningar av barnens gérande.

Enligt Leif och Sven har SID-projektet bidragit med olika typer av ny kunskap: att barn &ven med
omfattande funktionsnedsattning kan delta i designprocesser, kroppens roll fér engagemang i
aktiviteter, snoezelen, och interaktiv teknik i upplevelsemilj6er. Projektet har fort fram “interaktiv
snoezelen” och visat pa mojligheterna med modern teknik, och har darmed bidragit till en
vidareutvecklad snoezelenpraktik.

Vidare, menade Leif, har projektet blivit ett viktigt bidrag till forskningen inom designomradet,
eftersom upplagget utmanar mycket av det som sker under beteckningen participatory design.

Samarbetet mellan de medverkande snoezelenverksamheterna och projektledningen har varit
omfattande och betydelsefullt, inte minst for personalens kunskapsutveckling, menade informanterna.

3 professor emerita i rehabiliteringsteknik.
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Gemensamma manadsmoten i Malmo gav tillfélle att, utifran videoklippen, diskutera
snoezelenmetoden och tankar om tingen och idéer om hur de kunde anvéndas. Detta var viktigt for
kunskapsutvecklingen, liksom de gemensamma workshoparna som anordnades om design av ting som
var i blivande.

Projektets betydelse for de deltagande barnen diskuterades med Leif, Sven och Anna. Anna betonade
att det var svart att beddma om det enbart berodde pa snoezelen att barnenn blivit mer éppna att gora
saker eller om det fanns andra faktorer som var for sig eller tillsammans paverkade. Barnen upplevdes
trygga med Anna och de vagade undersoka och testa sakerna. Hur bestaende det sedan ar var svart att
uttala sig om, menade Anna:

“Sedan om det bara édr en byggkloss i deras livspussel fér att bli en mer
6ppen och nyfiken och utforskande individ som far fler méjligheter
att utvecklas.”

For Anna har projektet gett en fordjupad kunskap och forstaelse for snoezelen och hur man kan arbeta
med den. Inte minst forhallningssattet hos den medfdljande personalen i rollen som majliggérare har
utvecklats. Projektets inriktning pa delaktighet och interaktivitet har tillfort en extra dimension till det
som sker i rummet menade Anna:

“Det hdr att ndgot kan vara ndgot mer, att kunna pdaverka,
fa mycket eller lite att hdnda, det ger en ytterligare
utmaning till barnet.”

Anna har ocksa blivit mer fortrolig med att anvanda teknik, videofilma och redigera, och darmed har
hon blivit mindre teknikradd. Hon lyfte ocksa fram det positiva i att f uppmarksamhet.
Tidningsreportagen, intervjuerna och arbetet med SID-projektets webbplats har berikat Anna, i arbetet
och kampen med att slass for malgruppens rétt.

“Ménniskor som skulle ggmmas undan och glémmas ... Till att dven
de kan vara intressanta i forskningssammanhang.”

SID-projektet avslutades den 30 juni 2013. Tva av snoezelenverksamheterna kommer till viss del att
fortsétta for de barn som deltagit i projektet. Det géller nagra av barnen i Gentofte och vissa av barnen
i Malmd. Pa den ena skolan i Malmg far barnen pa skolans bekostnad resa till Safirens upplevelsehus,
en gang var fjortonde dag. Den andra skolan bedomer att snoezelen ligger utanfor deras
ansvarsomrade och finansierar darmed inte heller resorna. Nagra av barnen har dnda kunnat bestka
Safirens upplevelsehus nagra ganger i samband med fritidshemsvistelse och da tillsammans med
fritidspersonal.

Projektets ledning och medverkande personal har deltagit i Svenska snoezelennatverkets rikskonferens
i Stockholm, dér de presenterat SID-projektet. De har spridit kunskaper om projektet i flera
sammanhang exempelvis vid seminarier, férelasningar och méssor. | samband med projektets
avslutning anordnades ett dppet hus pa Safirens upplevelsehus i Malmo, for alla intresserade. Vidare
ordnades ett dppet hus riktat till barnen, foréldrar och skolpersonal.

SID-projektet har byggt upp en innehallsrik webbplats med ett omfattande videomaterial. Webbplatsen
har varit flitigt besokt, med 2 050 traffar fran 50 lander (2013-08-14). Projektet har ocksa gett ut en
tryckt folder med information om projektet.
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Pa det lokala planet, sprider Anna kunskaper och erfarenheter fran projektet till arbetskamraterna inom
daglig verksamhet, personal som arbetar pa Safirens upplevelsehus och till arbetsterapeutkollegor i
Malmé kommun. Inte minst arbetsséttet med videofilmning kan behéva diskuteras och forankras bland
personalen, sa hon.

Ett av projektets mal var att skapa forutsattningar for produktifiering av interaktiv snoezelen. Tva
aspekter av projektets bidrag till produktifieringen kan diskuteras, menade Leif och Sven. Den forsta
aspekten handlar om att fora en dialog med foretag som &r snoezelenleveranttrer och som &r
intresserade av att kommersialisera de produkter som togs fram i projektet. Den andra aspekten
handlar om att 6ka efterfragan bland personal pa interaktiv design, sa att det satts tryck pa foretagen
via personal, att utveckla mer interaktiva ting Detta beddmde de vara projektets viktigaste bidrag till
utvecklingen.

“Vi har bidragit till att skynda pa processen och jag dr hoppfull.”

Vad galler projektets méjlighet att paverka marknaden delades inte Leifs optimism av Sven, som
menade att genom att antalet leverantorer inom snoezelenomradet ar forhallandevis fa saknas
incitament for produktutveckling. Sa lange ingen hotar deras marknadsandelar, anvander de befintlig
teknik istéllet for att utveckla den kontinuerligt.

SID-projektet handlade om att vidareutveckla och komplettera snoezelenmetoden till att bli en mer
interaktiv metod. Snoezelen ar en metod som utvecklades i Holland pa 1970-talet och som gar ut pa att
erbjuda mojligheter till stimulering av sinnesintryck genom skapande av sérskilda upplevelsemiljoer.
SID-projektet genomfardes under aren 2010-2013 med Féreningen Furuboda som projektagare.
Arvsfonden beviljade cirka 5 miljoner i projektbidrag. | projektet har 24 barn i aldern 6-16 ar med
omfattande intellektuella funktionsnedséattningar deltagit tillsammans med personal fran
snoezelenverksamheter i Malmo, Lund och Gentofte i Danmark.

I ledningen for projektet har funnits en projektgrupp, en styrgrupp och en referensgrupp. Projektledare
har varit Leif, Foreningen Furuboda och teknologie doktor vid Lunds tekniska hoégskola.

Projektet beskrivs ha ett barncentrerat forhallningssatt. Genom sitt gérande, anses barnen ha vérderat
och vaglett design- och teknikutvecklingen inom projektet.

SID-projektet uppges ha bidragit till nyskapande och utveckling av snoezelenmetoden genom att ha
lyft in designforskningen i det pedagogiska omradet. Interaktiva ting, produkter har skapats, som
barnen kunnat samspela med. Ett nytt mindset kring sjélva designprocessen beskrivs ocksa ha
utvecklats genom projektet, dar fokus varit pa barnets aktiva roll och det nara och interaktiva
samspelet med tingen och personalen.

SID-projektet betraktas som bade ett forsknings- och ett utvecklingsprojekt och har finansieras av
bidrag fran tva hall. Den deltagande designerns anstéllning, som tillika ar doktorand vid Lunds
tekniska hogskola, finansierades till 60 procent av Arvsfonden och till 40 procent av hogskolan.

Under projektets gang har olika utmaningar dykt upp. Starten av projektet blev férsenad pa grund av
svarigheter att rekrytera en tekniker, som skulle bygga de designade interaktiva produkterna. Aven
rekryteringen av barn till projektet var en utmaning. En period i Malmg var det ekonomiska faktorer
som hindrade projektets genomférande, nar en av skolorna inte langre ville bekosta barnens resor till
och fran snoezelenverksamheten.
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En omsténdighet som uppgetts ha underlattat projektets genomférande var att projekttiden omfattade
tre ar. Sjalva byggandet av prototyper, som barnen sedan har kunnat prova, har betraktats som en
annan viktig framgangsfaktor for SID-projektet. Harigenom har barnets uttryck tagits tillvara. Vidare
beskrivs projektgruppens flerdisciplinara sammanséattning som ytterligare en tillgang for projektets
genomfdrande, bland annat for tolkningen av barnens gérande.

SID-projektet beskrivs ha bidragit med ny kunskap om att &ven barn med omfattande
funktionsnedsattningar kan delta i designprocesser, om kroppens roll foér engagemang i aktiviteter och
om interaktiv teknik i snoezelenverksamheter. Projektet uppges ha bidragit med viktig kunskap till
forskningen inom designomradet.

Projektet avslutades sommaren 2013. Nagra av barnen kommer att fortsétta med
snoezelenverksamheten. Genom en innehallsrik och omfattande webbplats sprids information om
projektet. En annan ambition &r att na foretag som levererar snoezelenprodukter och fa dem
intresserade av att kommersialisera interaktiva snoezelenprodukter. Ytterligare ett satt att sprida
kunskaper om projektet och fa verksamheten att fortsatta ar att efterfragan bland personal pa interaktiv
design okar. Genom den vagen hoppas projektledningen att kunna satta tryck pa foretag.
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Foreningen Grunden leds, drivs och vander sig till personer som kallas intellektuellt
funktionshindrade.* Féreningen & hemmahérande i Géteborg och har flera olika
verksamhetsinriktningar. En av féreningens béarande principer &r att personer med intellektuell
funktionsnedsattning ska leda och ansvara for féreningens arbete och vara de som foretrader
foreningen.

Pa kort tid har Foreningen Grunden byggt upp en stark tradition att sprida kunskap om intellektuell
funktionsnedséttning pa ett annorlunda sétt an det vanliga. Utgangspunkten tas i en mangfaldsdiskurs
och genom denna beskrivs erfarenheter som personer med intellektuell funktionsnedsattning har. | ett
sadant perspektiv handlar det om att forandra attityder, inte individer. | stor utstrackning sker detta
genom att utmana befintliga forestéllningar, bland annat genom att presentera motbilder eller att
placera géngse forestéllningen in i en ny kontext, som synliggor det inskrénkta i gamla forestéllningar.

Féreningen Grunden har fétt bidrag fran Arvsfonden foér sammanlagt tre projekt.*° Vi har i denna
uppfoljning fokuserat sérskilt pa projektet Nationell riksorganisation fér demokrati och vardagsmakt
for manniskor med intellektuella funktionshinder. Empowermentperspektivet, som genomgaende
funnits med i Grundens alla projekt och malgruppens delaktighet i projektarbetet, lag bakom att vi
valde projektet for fordjupande fallbeskrivning. Vi ansdg det viktigt att ta tillvara pa de sarskilda
erfarenheter som utvunnits i projektarbetet.

Inklusive tid for forstudie pagick projektet under fyra ar och avslutades 2012. Arbetet har bland annat
resulterat i att Riksforeningen Grunden Sverige bildats. De forsta stadgarna antogs november 2009.
Riksforeningen har sitt kansli i Goteborg pa samma adress som lokalforeningen i Géteborg har sin
verksamhet. Antalet lokalforeningar har véaxt under aren och finns éver hela landet. | november 2013
var antalet lokalforeningar 18 stycken fordelade pa 11 lan. Nya lokalforeningar har tillkommit dven
efter att projektet avslutats.

Efter genomgangen av samtliga projekt kunde vi konstatera att Foreningen Grunden var den enda
forening dar personer med intellektuell funktionsnedsattning haft inflytande och ansvar for projekt
genom hela projektprocessen — fran idé till slutredovisning. Projekten har praglats av demokrati- och
jamlikhetsfragor, och har haft tydligt empowermentfokus.

Riksforeningen ska enligt stadgarna vara bade opinionsbildare och stédja medlemmar och andra med
intellektuell funktionsnedsattning att ta del i och bli en del av demokratiska processer. Fran en
personlig och privat sfar, som kan beskrivas som vardagsmakt, till den demokrati som manifesteras
genom riksdagsval. Genom foreningens stod kan medlemmarna pa olika sétt paverka och ta plats i
samhéllet. Med detta flerdimensionella perspektiv ville man inom projektet astadkomma forandring
och utveckling. Forandringar behéver genomforas pa samhallsniva for att individer med intellektuell

3 Beskrivningen ar hamtad fran Riksféreningen Grundens stadgar. Genom att beskriva féreningens malgrupp
som personer som kallas intellektuellt funktionshindrade tydliggors att kategoriseringen ar en social
konstruktion och en kategorisering som i forsta hand &r gjord av andra. | texten som foljer anvander vi for
lasbarhetens skull bendmningen “personer med intellektuell funktionsnedsattning”.

0 Utéver detta projekt har man fatt medel for projekten Latt Val 2002 och Jamstélldhetsprojektet.
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funktionsnedséattning ska fa makt Gver sitt eget liv. Projektet Demokrati och vardagsmakt var ett steg i
den riktningen.

| stadgarna for Riksforeningen framgar bland annat:

”Verksamheten i Grunden skall ge barn, ungdomar och vuxna, som kallas intellektuellt
funktionshindrade kunskap om demokrati och mdnskliga rdttigheter, for att éka sitt inflytande i
samhdllet och ge makt att férdndra sitt samhdlle och sina liv.” (Ur Riksféreningen Grundens
stadgar)™

Vi traffade projektledarna Elisabeth och Mats hosten 2012 i riksforeningens lokaler i Goteborg. De
beréttade om projektet, men ocksa om sitt tidigare engagemang inom Grunden. Bada har varit aktiva i
Foreningen Grunden under lang tid tillbaka, och aven medverkat i tidigare projekt som finansierats av
Arvsfonden. Mats har suttit med i styrelsen och berattade att han &ven haft sin dagliga verksamhet
organiserad genom Grunden.

Samtalet handlade om projektets genomférande och betydelse for personer som de kommit i kontakt
med och arbetet med riksféreningens bildande. Vi pratade ocksa om projektets betydelse pa ett mer
individuellt plan for de bada projektledarna, bade professionellt och personligt.

Under en inledande forstudie kartlades majligheterna och behovet av att bilda en riksférening. En
projektplan arbetades fram som Iag till grund for ansokan till Arvsfonden. Nar projektet startade
arbetade projektledarna systematiskt och engagerat for att pa olika satt na malgruppen. Genom olika
motesformer och information var malsattningen att skapa intresse och motivation for demokratifragor
och presentera en alternativ plattform dar dessa fragor skulle kunna drivas av malgruppen sjalv. Man
informerade ocksa om planerna pa att starta en riksférening med lokalavdelningar. Under projektets
andra ar bildades Riksforeningen Grunden. For att bygga en gemensam och stabil grund att sta pa och
for att medlemmar som saknade tidigare erfarenhet av foreningsarbete och opinionsarbete skulle fa
vagledning, har projektledarna arbetat med konkret stdd till féreningarna i deras arbete. Stodet har
bestatt av bade handledning och stod i arbetet genom att organisera och erbjuda utbildningstillfallen
och utveckling av arbetssétt for arbete med coacher.

Bade Elisabeth och Mats beskrev att demokratiprojektets framsta och langsiktiga mal varit att férandra
attityder till personer med intellektuell funktionsnedsattning. Metoden for att na dit kan sammanfattas
med information, kommunikation och dialog. Genom dialog ville man skapa medvetenhet och vécka
opinion om demokratifragor. Dialogen avsags vara redskap bade i relationen med beslutsfattare och
med personer med intellektuell funktionsnedsattning.

| samtalet med Elisabeth och Mats blev det tydligt att de forde ett resonemang dar de inte bortsag fran
begransningar som kunde vara individuella, men deras erfarenheter var att det var attityder som
skapade hinder for delaktighet och inte individers individuella begrénsning. Det har darfor varit viktigt
i projektet att ge en annan bild av gruppen intellektuellt funktionshindrade, &n den bild som ofta delas
och férmedlas av andra. Detta ar ndgot som foreningen Grunden utvecklat under manga ar.
Resonemanget Elisabeth och Mats for kan mycket val beskrivas som exempel pa aktuella teorier om
motstand och motstandsidentitet som har sitt ursprung i sociologiska studier av grupper som av olika
orsaker ar marginaliserade i samhallet. | stallet for att inordna sig i roller och forvantningar fran andra
och darigenom reproducera en gangse bild, introducerade man andra bilder av gruppen, som

* http://riksgrunden.se/?page_id=20
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kontrasterar traditionella forestéliningar, en slags motbild. Denna strategi brukar kallas for
motsténdsidentitet. **

Fokus i projektet var ett rattighets- och demokratiperspektiv, snarare &n ett stoéd- och
omsorgsperspektiv. Information och dialog handlade inte om att lyfta fram svarigheter eller att ge tips
om hur stod skulle utformas:

Mats Vi ville helt enkelt éndra folks attityder gentemot oss med funktionshinder. Och vi satte ju igdng enormt
mycket diskussioner. Om skolan och om bostéder och om arbete och om allt det hér. Och att man skulle
fa en 16n fér det arbete man gér och att man ska fa ga i en riktig skola. Att man ska fa rdtt att skaffa sig
en familj om man vill och gifta sig om man vill.

Ambitionen var att nd ut pa bred front till malgruppen, for att prata om angelagna demokratiska fragor
och vacka engagemang for att vilja forandra situationen. Mats och Elisabeth beskrev att de initialt
upplevde att det kunde vara svart att fa kontakt med malgruppen och att det fordrades mer tid &n de
raknat med for att skapa kontakter. Det var nddvandigt att de var pa plats och inte enbart informerade
genom informationsblad. Da foddes idén till en husbilsturné. Det skulle bli ett sétt att na ut till nya
foreningar och till andra i malgruppen:

M Det var ju en turné ddr vi hade husbilar. Da var vi ute och kérde i 14 dagar. Vi kérde sdkert 300 mil.

E Vi gjorde en husbilsturné for att vara féreningar och véldigt ménga av vdra medlemmar har inte sG
mycket pengar. Och dd kom ju du pd det fantastiska att /.../

M Ja, det kan vara sd att de har svdrt att komma ivdg. De kan inte komma. Kanske inte fdr dka. Eller har
inte rdd. Dd sa vi att da kan vdl vi komma till dem istdllet. SG dd férsékte vi fa sG manga som méjligt och
tréffas. Det funkade vdl sG ddr, men det blev inte riktigt som vi hade tédnkt oss. Vi nddde inte riktigt ut till
madlgruppen utan vi kom bara till politikerna, i stort sett. Men pd ndgot vis s@ har det spritt sig som
ringar sa hdr. Efter att vi har varit ute har folk ringt upp oss och sagt att “jag har hért om er pa radio”
eller “jag har hért om er ndr ni har féreldst dér och ddr och vi blev nyfikna”.

Genom sitt annorlunda grepp for att na ut till malgruppen fick projektet uppmarksamhet, inte minst i
medier. De blev till exempel intervjuade i radio och flera tidningar skrev om deras ovanliga satsning.
Daremot var erfarenheten att det var svart att na fram till malgruppen direkt, nagot som flera projekt
har signalerat. Men har ser vi att det tycktes som att malgruppen hade fatt nys om dem, trots att de
kanske inte mott deltagarna i projektet personligen.

Husbilsturnén vackte uppmarksamhet och blev ocksa den inspirationskélla som var avsedd. Men det
uppsokande arbetet skedde pa flera satt. | Mats beréattar mer om hur informationsarbetet kunde ga till
och hur det satte igang spannande processer:

Mats Ja vi Gkte ju ut da till olika dagcenter och tog kontakt pad ett eller annat sdtt. Ringde och fragade.
Presenterade Grunden och fragade om det skulle finnas ndgot intresse av att vi kom och gjorde en
féreldsning. Mdnga tyckte att det kunde vara jétteintressant och sa att det dr klart. SG bestimde man tid
och sd kom man dd. De hade dragit ihop en massa mdnniskor som satt och lyssnade. SG ndmnde vi att
det fanns méjlighet att de kunde bilda en férening om man ville. Och sen fick det kanske ligga lite grann i
malpdse hos dom. Och sa fick de ligga ddr och gro. SG ringde dom och sa att “nu har vi ndgra som vdldigt
gdrna vill starta en riksorganisation kan ni hjdlpa oss?”. ”Visst det dr inga problem”. Sa bestdmde vi en
tid ndr vi kom upp. DG gav man dom férsta grunderna i hur man satt igdng. Sa bildade dom en férening
och sd bildade dom en styrelse och sd sitt férsta Grsméte. SG spann det pad. Till slut blev det fler och fler.
Det spred sig fran mun till mun da. Kanske ndgon i Malmé har sagt till dom i Ystad att ta och bilda en

* Castells, M. (2002). Identitetens makt. Informationséldern, ekonomi, samhdlle och kultur. Band 2. Goteborg:
Daidalos.
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férening fér det dr ju sG bra. Vi har ju det i Malmé och sa berdttade dom hur dom jobbar i Malmé da:
“jamen det kan vara ndgot fér oss i Ystad ocksG”. Och sd sprider det sig och blir som ringar pd vattnet.

Att na ut till malgruppen var en forutsattning for att projektet skulle na sitt syfte. Och det var ocksa det
som upplevdes som den stdrsta utmaningen. Eftersom projektet i hog utstrdckning vande sig till daglig
verksamhet eller annan verksamhet dar malgruppen fanns, sa har installningen hos den personal som
de forst kommit i kontakt med varit avgorande for deras moéjligheter att komma dit. Mats uppfattade
att det i hog utstrackning var personal som bedémde malgruppens intresse av att de skulle komma dit.

Det visade sig att det kunde vara svart att na ut till personer som inte tidigare engagerat sig i
foreningsliv, demokratifragor eller opinionshildning. Mats menade att problemet inte varit bristande
intresse fran malgruppen. Istallet var det, som vi ser i citatet nedan, personal som var tveksam till om
malgruppen hade intresse av informationen:

E Vi har ju stétt pd motgdngar ocksa. Vi har ju haft médnniskor som jobbar [personal] som sdger att “det
hdr dr ju ingenting fér vara — de kommer ju inte att forsta det”. Ddr vi var for ett par veckor sedan i
Ulricehamn och informerade fér en daglig verksamhet. Personalen pa det dagcentret var vdldigt anti och
menade att det ”hdr dr ju ingenting for vara”.

M ”De dr fér gravt handikappade.”

E Och sa hédnde under den dagen vi var ddr att vi fick in 11 betalande riksmedlemmar. De fattade till slut
vad de ville géra.

Under projektets andra ar grundades riksféreningen Grunden. Riksféreningens kansli arbetar aktivt
med utatriktat intressepolitiskt arbete, som ar foreningens ena ben. Projektledarna arbetar ocksa med
att stodja lokalforeningarnas arbete. Foreningarna ér olika stabila och har kommit olika langt i sitt
arbete. Kompetens och erfarenhet av foreningsarbete ser mycket olika ut och stodet fran
riksforeningens kansli behdver darfor vara stort aven i fortsattningen. Mats uppmarksammar oss ocksa
pa variationen som finns mellan olika foreningar:

Mats Det mdrker vi nér vi kommer runt till de olika féreningarna ddr det finns intresse. | vissa féreningar, nér
man kommer, kanske det bara dr en eller tvd som kan ldsa riktigt. | andra kan alla ldsa.

Det stod foreningarna behdvde for att organisera sig och for sitt fortsatta arbete varierade, bland annat
beroende pa medlemmarnas forutsattningar och erfarenheter. Det ar viktigt att sla fast att det satt man
valt att arbeta pa, dvs. att féreningen ska drivas av personer med intellektuell funktionsnedsattning,
inte utesluter nagon pa grund av att de hade for omfattande svarigheter. Men det fick inte heller
innebdra att coacherna far en roll dar de foretrader foreningen eller dess medlemmar. Coachernas roll
var att stodja — inte att leda.

Mats och Elisabeth fick en viktig roll for att lokalféreningarna skulle bli stabila och arbetet
genomfordes enligt Grundens vardegrund. Under projektets avslutande ar lades mycket kraft pa internt
stdd och utvecklingsarbete. Framst har det handlat om utbildning, utveckling och stéd riktat till
lokalforeningarna.

Det utvecklades en langsiktig strategi for att utbilda fortroendevalda i
o generellt ledarskaps- och organisationsarbete

o demokratifragor med speciellt fokus pa Grundens vérderingar och vardegrund
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¢ interna arbetsprocesser dar formerna for coachning samt roll- och ansvarsfordelning var en
nyckelfraga. | dessa uthildningar deltog bade medlemmar och coacher.

| uppbyggnaden av foreningen har man tagit hansyn till de olika utmaningar som finns i
foreningsarbete. Entusiasm &r en forutsattning, men inte tillrackligt. Darfér genomfordes en
omfattande och vélplanerad utbildningsinsats for medlemmar och styrelsen. Har har de fatt redskap
och stod for att utveckla féreningarna. Den kunskap som utvecklas under de olika utbildningsdagarna
ska implementeras i de lokala féreningarna. Genom Arvsfondens stod har Riksféreningen Grunden
haft tid och resurser att genomfora de olika steg som de menade behovdes for en stabilitet pa sikt.

Nedan ar ett utdrag ur slutredovisningen fran projektet, med en redogdrelse for en
kompetensutvecklingssatsning som genomférdes for foreningens medlemmar och coacher:

“Under utbildningen har vi gdtt igenom Grundens ideologi och virdegrund, gemensamma
vdrderingar, Grundens nyckelord. Det coachande férhdllningssdttet, visioner, verbalisering av
vad vi vill med féreningen. Féreningskunskap, ledarskapsutveckling, samhdillsorientering,
organisationens roll och betydelse i vart samhdlle. Idé och projektutveckling och
entreprendrskap. Jimstdlldhetsperspektiv i féreningarnas arbete. Paverkansarbete,
kommunikation och relationer till omvdrlden. Hur man kan né ut och berditta sin historia.

Utbildningen upplevdes som upplyftande, inspirerande av deltagarna och blev mycket lyckad.
En del i framgdngen handlade om att deltagarna sjélva var med och pdverkade utbildningen
och dess innehdll, vilket gav manga djuplodade viktiga diskussioner som stdrkte bade
individerna och Grunden som organisation.”*

Efter utbildningsdagarna besokte projektledarna foreningarna for uppféljande samtal och for att ta reda
pa vilket fortsatt stod foreningarna behdvde. Mats berattade att det kravts att de var flexibla, eftersom
individers erfarenheter och dven formagor skiljer sig stort mellan olika foreningar. Ibland handlade det
om en bristande vana att fatta beslut pa egen hand eller att ta ansvar. Mats och Elisabeth betonade
betydelsen av att alla foreningar fick stodet utformat efter sitt behov.

Mats och Elisabeth har genom projektet métt situationer nar det har varit konfliktfyllt och férekommit
samarbetssvarigheter i foreningarna. Da har de besokt foreningarna och forsokt medla och handleda.
Mats menade att orsakerna till de problem som uppstatt ibland hangt samman med att en del av
medlemmarna inte tidigare fatt mojlighet att vara med i demokratiska processer och darigenom inte
fatt mojlighet att ta ansvar och fatta beslut. Detta fick konsekvenser for hur de utvecklat forméagan och
vanan att samarbeta. Mats menade ocksa att de har medlemmar som genom sin funktionsnedséattning
har brister som forsvarar samarbetet med andra:

Mats Och sen dr det ocksad vdldigt vanligt idag, har jag mdrkt bland vdra mdlgrupper, att man dr van vid att fa
allting serverat. Man dr van vid att fa all hjélp sa fort man puttar lite granna. Och da blir det ofta att sG
fort det stdlls lite krav pd en sa blir det ju vdldigt obekvdmt. DG vet man inte hur man ska ta det och blir
kanske utdtagerande istdllet. Och dd kanske man skéter sig fruktansvdrt illa istdllet. Och da férséker jag
forklara att du kan inte géra s@ hér, du kan inte vara sG hér — det stér oss andra. Da férstar dom liksom
inte alls liksom. Och det kan ju ocksd ha att géra med de olika funktionshindren, att man har svart att
forsta kdnslor. Att man har svdrt att forsta andra sa hdr. Och det tycker jag dr en av de svdraste sakerna
att hantera.

2 Redovisning av projektet Demokrati och vardagsmakt, 2010-2011 s. 2.
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| det utatriktade arbetet har man inte riktat sig till nagra sarskilda grupper. Ambitionen var enligt Mats
att det skulle vara en jamn kénsfordelning i styrelserna. Daremot uppfattade de att det fanns ett relativt
traditionellt monster nér det géllde att ta plats:

M Killarna tar vdl lite mer fér sig tycker jag.
E Vidra kvinnliga medlemmar dr lite mer férsiktiga.

En géngse bild &r att det &r farre personer med utlandsk bakgrund som &r engagerade i det traditionella
foreningslivet an svenskfodda personer. Manga menar att det ar svart att nd ut med information till
andra grupper. Projekt som sarskilt riktat sig till personer med utlandsk bakgrund har visat pa att de i
manga sammanhang maste utveckla nya vagar och kanaler an de traditionella.

Att kategorisera personer med utlandsk bakgrund ar naturligtvis lika ambivalent som att kategorisera
personer som intellektuellt funktionshindrade. | samtalet pratade vi om personer som Mats och
Elisabeth uppfattade som att de hade en annan bakgrund &n svensk. Deras bild var att de hade svart att
na gruppen:

/ Ndr ni har varit ute och informerat har ni métt personer med utléindsk bakgrund da?
E Nej. inte

M Det dr ju vildigt blandade grupper — och alla ska ju kdnna sig vilkomna — och vi utesluter inte ndgon.

E Det kan vara svart med spraket ocksa.

M Det kan vara kulturgrejer och sdnt ocksa.

E Jag vet att vi hade en praktikant fér mdnga Gr sedan och hon kom ju med burka.
M Nej, hon hade sléja bara.

E Ja, sléja. Och det var jdtteproblem med henne fér det funkade liksom inte. Det var ndgonting i hennes
religion som inte funkade alltsa.

Foreningen var oppen for alla men det upplevdes svart att nd personer med utlandsk bakgrund. Detta
ar en erfarenhet som delades av flera projekt. Ett satt att forsta detta ar att projekten ar inriktade pa
bara en av flera olika diskrimineringsgrunder. De genomférdes inom en begréansad tid och manga
ganger hade de som ledde projekten sérskilt kompetens inom nagot av omradena. Resultatet kan bli att
man ar normkritisk nar det géller vissa omraden, men inte andra. Man méktade med forandringsarbete
och attitydfragor for funktionsnedsattning men inte for t.ex. klass och kon.

Detta r en viktig fraga att lyfta och problematisera. Inte for att det nédvandigtvis ska stéllas hogre
krav pa projektagarna utan for att upptacka monster och undersoka om Arvsfonden kan bidra till att
perspektiven vidgas ytterligare.

Féreningen Grunden foretrads av personer med intellektuell funktionsnedsattning. Som stdd i arbetet
och i det intressepolitiska engagemanget finns ett antal coacher. Coachernas uppgift &r att vara stod i
de sammanhang dar det behovs. Det & emellertid en roll och funktion som ibland kan upplevas som
otydlig, bade for den som ar coach och for den som far stod. Coachen ska stodja utan att ta Gver, vara
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Iyhérd men utan att 6vertolka. Att det kan vara en arbetsam process att finna en bra balans ar nagot
som aterkommer flera ganger i samtalet. Ibland kan man ha sé olika forvantningar och uppfattningar
om coachens roll att det inte alls fungerar. En konsekvens kan bli att coachen tar éver och blir styrande
istallet for stottande, ndgot som betyder bristande delaktighet och inflytande for den personen som ska
fa stod.

| samtalet med Mats och Elisabeth gavs flera exempel pa situationer nar de haft problem med styrande
coacher. FOr Mats blev det tydligt att han inte fick forutsattningar att vara delaktig vid planeringen av
ett projektarbete. Det blev uppenbart for Mats att diskussionerna fordes pa ett satt som uteslot honom
fran viktig information och darmed hans méjlighet till inflytande 6ver arbetsprocessen och besluten.
Det fick honom att reagera:

M Och jag kan ju berdtta hur vi bérjade vart projekt. Det var ju sG hdr att jag och vdr dédvarande coach och
Susanne var nere i Laholm hos vdra medarbetare ddr och satt och pratade. Vid Idnga méten sitter man
gdrna och snéar lite grann. Jag satt och funderade pa varfér bara coacherna ska skriva alla projekt. Och
vi som har funktionshinder vi sitter ddr som fagelholkar och begriper ingenting av alla siffror och alla
konstiga ord. Varfér kan man inte skriva det tillsammans sG att man begriper vad det dr fragan om? Och
dd hasplade jag ur mig det ddr. “Kan vi inte skiva ett projekt tillsammans?” Och sa blev det ett projekt.
Daé bérjade vi med att vi hade ett férprojekt till projektet for att skriva projektet. Och sen kérde vi
projektet.

Fran att ha haft en mer tillbakahallen roll sa utvecklades arbetsformer som skulle tillforsakra
malgruppen delaktighet i projektets alla delar. Mats och de 6vriga som pé pappret formellt ansvarade
for projektanstkan fick dven i realiteten forutsattningar for att ansvara for projektets hela
genomforande. En 6kad demokrati pa mikroniva i projektets genomforande.

Att utveckla de demokratiska processerna i féreningen var en angelédgenhet for de inblandade och
innebar ocksa en utveckling av erfarenheter som var betydelsefulla for fler an de direkt inblandade. Ur
Arvsfondens perspektiv ar detta en viktig kunskapskalla, eftersom malgruppens delaktighet i
projekten, som tidigare ndmnts, ar ett av de kriterier Arvsfonden beddémer vid varderingar av
projektansokningar.**

| citatet ovan berattade Mats att hans delaktighet begransades av komplicerade ord och ekonomiska
berakningar som inte forklarades foér honom. Detta ledde oss vidare i samtalet till funderingar om vilka
forutsattningar och hinder for delaktighet som kan finnas inbyggda i Arvsfondens administrativa
rutiner och krav. Darfor uppehaller vi oss vid demokratiperspektivet pa mikroniva lite till. Vi fragade
Mats om arbetet med projektanstkan:

/ Men hur funkar egentligen det hdr med att skriva tillsammans. Var det svdrare eller ldttare én ni trodde?

M Jag hade nog ingen direkt uppfattning om det, for jag har ju aldrig haft med projekt att géra éver huvud
taget. Men det var problem ja. Det var svdrt. Det var mycket som man var tvungen att skriva pa ett
sprdk som gjorde att man knappt férstod vad man skrev fér att Arvsfonden skulle férsta eller godkénna
det. Det skulle skrivas pa ett speciellt sdtt da. Det var ju lite speciellt.

Mats upplevde att de krav som Arvsfonden stéller pa projektansokan var svara att leva upp. Men det
betydde emellertid inte att Mats uttryckligen menade att de skulle géras om helt och héllet. Han bytte
perspektiv och sa sig ha forstaelse for att en ansdkan maste ha en viss stringens, trots att det innebar att
han sjalv inte kunde vara delaktig pa det satt som han 6nskade:

/ Men de kraven som Arvsfonden stdllde pd hur man skulle skriva tycker du s@ hdr efterdt att de var okej?
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M Ja, de var vdl okej. Det var ju tvunget att skrivas pa ett visst sdtt for att myndigheten skulle forstd vad
det var fragan om. For skriver man det pa ett vdldigt ldtt sétt sG kanske det kan misstolkas. Det dr ddrfor
jag tror att vi var tvungna att skriva pa ett svdrt sprak.

Mats beskrivning aktualiserar flera fragor. En handlar om hur man kan skapa forutséttningar for att
personer med intellektuell funktionsnedsattning sjalvstandigt ska kunna medverka och ta ansvar for en
projektansokan. Gar det att utforma blanketter och riktlinjer som ar tillgangliga for malgruppen? Det
blir en paradox om Arvsfonden, som har som en av sina fordelningsprinciper att malgruppen ska vara
delaktig i projektens alla faser, samtidigt bidrar med exkluderande rutiner pa grund av att de ar for
svara att hantera for malgruppen.

Ansdkningarna behéver stringens och formalisering, den uppfattningen delade Mats. Men det betyder
inte att de inte ska vara tillgangliga for dem de berér. Bade Mats och Elisabeth hade idéer om hur dven
administrativa rutiner kan goras tillgangliga — vi aterkommer till det langre fram.

Den andra iakttagelsen handlar om att Mats tycktes ha en slags forstaelse for att det administrativa
arbetet behdvde vara svart och komplicerat. Genom detta ger han delvis avkall pa kravet om
tillganglighet och anpassning. Har menar vi att det &r viktigt att fortsétta utveckla system som gor det
mojligt for malgruppen att vara delaktiga. Det ar Arvsfondens ansvar att utveckla det och inte
malgruppen sjélv.

Elisabeth och Mats var projektledare for projektet. Det arbetet har inneburit en resa for dem, bade
bildligt och bokstavligt. Arbetet i projektet betydde for dem bada att de fick ansvar for uppgifter som
de inte arbetat med tidigare. En av de fragestallningar som vi uppehdll oss vid i samtalet var hur de
utvecklat ett effektivt och fungerande samarbete nér deras egna erfarenheter inledningsvis var relativt
begransade. Att Elisabeth och Mats skulle vara projektledare stod klart fran bérjan. Det innebar
givetvis spannande utmaningar och att de utvecklat formerna for sitt eget stod. Har saknades till en
borjan rutiner och det framgick att de och den coach som de inledningsvis arbetade ndra med hade
olika uppfattningar om hur ansvar och roller i projektet skulle se ut.

E Efter varje dr s ska man ju ocksa skriva en redovisning om vad man har gjort. Och andra dret och tredje
dret. Och da gjorde vi beslut att — jag hade fatt som ansvar att féra anteckningar frén varje méte. Sedan
memorerade jag i mitt huvud hur mycket vi gjort och vad vi inte gjort. Det var lite ldttare dd att en tog
over just med redovisningen sa att det inte blev kaka pd kaka.

M Och sedan sa sdtter vi oss alltid ned och ...
/ Men det var du som hade huvudansvaret fér redovisningen?
E Ja, det blev sd i slutdnden fér... ja, det handlade ocksG om att vi har lite olika handikapp ocksa. Just med

skrivande och sa. SG da sa jag att jag absolut kan fixa det. Du har ju dnda tagit de stérre bitarna. Och
sedan upptdckte jag att under det forsta dret sd, det som Mats sa, att det blev lite olyckligt i bérjan med
coacher och s@. Bdde jag och Mats hade inget hum om ekonomin. Vi visste ju inte hur mycket pengar vi
hade fatt in eller hur mycket pengar som hade gatt Gt och vilka bitar vi hade betalat och vice versa.

M Och det berodde pad att den coachen inte ville sldppa in oss i arbetet. Hon hade svdrt med det och vi
pdpekade det rdtt manga gdnger att: “Sara, du mdste sldppa in oss fér annars kan vi inte arbeta”. Det
slutade med att hon sa upp sig eftersom hon inte kunde arbeta pa vara villkor. Sedan hade vi en coach
ett tag men han skétte sig inte. Han kom och gick néir han ville.

E Sad i sluténden blev det s att Mats och jag skétte projektet helt sjdlva.
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Nu i efterhand blev det tydligt att den turbulensen som uppstatt slutade pa ett bra sétt, men under tiden
som det varade innebar det merarbete och osdkerhet. Det &r viktigt att understryka att det var flera
olika omstandigheter som bidragit till detta, till exempel Elisabeths och Mats ambition att ta ansvar for
arbetet samtidigt som det inte fanns utarbetade eller uttalade gemensamma strategier for hur detta
skulle ga till. Elisabeth och Mats behdvde, i likhet med andra projektledare, fa relevant information
om det som hade med projektets genomférande att géra. Det handlade bland annat om ekonomi. De
upplevde att de inte fick den information som de behdvde samtidigt som de ocksa behovde fa stod i
hur de skulle hantera informationen. De behdévde alltsa stod med att tolka och forsta innebérder och
konsekvenser av ekonomiska resultat. Nar det kom till att fatta beslut och géra andra avvégningar
litade de pa sin egen formaga, gemensamma samtal och diskussioner i arbetsgrupp och projektgrupp.

Som vi sag sa tog det ett tag innan man hittade former som fungerade for den har typen av projekt.
Projektledarna fick stod av den ekonomiansvariga for Grunden i Géteborg och menade att de
tillsammans arbetade fram fungerande samarbetsformer. | och med det kdnde de sig trygga. De fick
relevant information och hade en kompetent person som kunde bade ekonomi och juridik att fraga om
de blev osdkra.

| samtalet uppehdll vi oss vid vad projektet inneburit for Elisabeth och Mats pa ett mer individuellt
plan. De uttryckte att det varit berikande att fa nya utmanande arbetsuppgifter att utvecklas av och nya
roller och ansvar att vixa i. Konkret sa ledde arbetet till att de bada fick en anstéllning efter
projekttidens slut:

E Det slutliga projektaret bérjade det bli lite svajningar. Vi hade ingen aning om hur det skulle bli efter
projektet. Och det som Mats sa, det var det hdr att rddslan var att skulle vi fa ga tillbaka till den dagliga
verksamheten. For da dntligen kdnde jag att hdr dr jag vanlig. Hér ér Mats. Hdr har vi gjort ndgonting
som gor att vi har stdrkt oss.

Projektet har medfort ett erkdnnande for projektledarna genom att de visat andra och sig sjalva att de
utfort uppgifter som manga inte trott att de skulle klara. Och detta tycktes dven ha ett generellt varde
pa sé vis att de kan vara forebilder for andra med intellektuell funktionsnedsattning. Detta ar nagot
som aterkom i samtalet.

E Och det har ocksad stdrkt ens inre att hdr har vi utfért ett tredrigt projekt med bravur. Och ocksG med att
bdde jag och Mats har varit i luven ndr man varit stressad. Ndér det dr mycket som ska géras. Jag har fatt
mina kollapser och du har fatt dina. Men herregud, det dr ju sG i projekt. Men vi 6verlevde och vi sitter
hdr idag. Ombudsman &r man och vi har vara ansvarsomraden.

Har handlade det alltsd om flera olika saker: Individuell utveckling utifran uppgiften, men aven utifran
andras och egna forestallningar av vad man forvéntas klara av nar man har en intellektuell
funktionsnedsattning.

Att de fick mojlighet att genomfora ett projekt som var sa har pass omfattande har inneburit att
projektledarna har anvant olika strategier for att méta de krav som stélldes. Mats beréttade att han har
dyslexi och darfor haft med sig bandspelare vid olika moten, eftersom han inte hinner anteckna:

M Men under tiden som man har arbetat med det hdr sG har man ju lért sig smd knep. Om jag gér s@ hdr
eller s hdr sa underldttar det fér mig. Jag kom ju pd det hér att for jag har ju dyslexi s@ jag har ju svart
att hdnga med och skriva nér ndgon star och babblar samtidigt. Och da gér jag sG om jag gar pa ett
méte, om jag gar sjélv sa har jag oftast en sdn hdr bandspelare med mig. Och sedan sa gdr vi igenom nér
jag kommer tillbaka och sd skriver vi ner det som dr viktigt. Och det fungerar faktiskt vdldigt bra.
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Ett tema i samtalet, och i projektdokumentationen, var nedvarderande attityder som projektledarna och
foreningens medlemmar métt. Dessa bemdts med kunskap men ocksa genom ett motstand mot
befintliga forestallningar. Elisabeth och Mats lyfte fram sig sjalva som exempel pa vad personer med
intellektuell funktionsnedsattning kan genomfora, driva och ansvara for. Har menade de bada att
projektet har mojliggjort detta. De har genom projektet fatt majlighet att utveckla sin professionalism
och darmed visat for andra att personer med intellektuell funktionsnedsattning har kapacitet att
utveckla och leda projekt och verksamheter. Det betydde inte att de negligerade eller bagatelliserar
omraden som kan vara svara att klara pa egen hand. Istéllet gav de exempel pa hur man inom projektet
hanterat detta tillsammans med andra som haft béttre fardigheter pa omradet. Men, i
overensstammelse med Grundens vardegrund, sa betyder inte det att de avsagt sig eller frantagits
inflytande eller ansvar.

Riksforeningen Grundens bildande ar borjan pa en foreningsverksamhet som genom Arvsfondens
bidrag har fatt en stabilitet och grund att sta pa. De atta medlemsforeningarna som bildades under
projekttiden har okat till elva. Foreningen har fatt statshidrag fran Socialstyrelsen, vilket inneburit att
de tva projektledarna nu &r anstallda som ombudsman. De kommer att fortsétta arbetet med att stodja
medlemsféreningarna och driva det intressepolitiska arbetet tillsammans med styrelsen och
medlemmarna.

| slutrapporten star att Grundenfdéreningarna utvecklat ett gott samarbete med kommunerna och
Arbetsformedlingen. Detta har inneburit att flera medlemmar arbetar inom féreningen inom ramen for
daglig verksamhet. Nagot som skapar ytterligare stabilitet for féreningarna.

Riksforeningen grunden &r numera en remissinstans for Socialstyrelsen och en viktig samarbetspartner
och referensgrupp i olika sammanhang.

Elisabeths sammanfattar Riksféreningen Grundens nyckelomraden som de arbetar sarskilt med och
kommer att fokusera pa i sitt fortsatta arbete:

E Ja, vi jobbar ju valdigt mycket nu med de fyra viktiga omrddena arbete, fritid, skola och boende.

Mats lyfter fram synsatt och attityder, som ytterligare ett omrade att arbeta vidare med:

M Det dr ju ocksG en sak som vi kimpar vdldigt mycket for. Det ér att man fdr aldrig stirra sig blind pa
handikappen, utan man sdger liksom att alla har ett namn. Alla ér unika. Och det spelar ingen roll om
man har adhd eller om man har Downs syndrom. Man dr olika personer dven om man har samma
handikapp.

Citaten ovan speglar hur man i projektet har haft olika viktiga livsomraden som utgangspunkt for sitt
arbete med vardagsmakt och demokrati. Poangen &r att vagen till detta gar genom att skapa
forandringar i samhéllet, férandringar som innebar att funktionsnedsattningen inte &r det centrala utan
tillgangligheten for alla individer.

Projektet handlade i stor utstrackning om tillganglighet och attityder, tva aspekter som naturligtvis
ocksa ar sammanflatande. Men har fokuserar vi pa tillganglighet utifran projektledarna Mats och
Elisabeths reflektioner om hur tillgangligheten skulle kunna underlattas i Arvsfondens rutiner. Det &r
viktigt att framhalla att Mats och Elisabeth ansag att de fatt bra stod fran handlaggarna som varit
angeldgna om att fora diskussioner direkt med Mats och Elisabeth.

/ Hur skulle Arvsfonden kunna underlétta for fler med funktionsnedsdttning att anséka om projektmedel?
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E Férenkla pappersexercisen.

M Att man inte behéver slinga sig med en massa svdra ord. Man ska kunna skriva pd ett ldtt sprdk och inte
behéva krangla till det alltfér mycket. Det dr vil det som dr huvudsaken. Att man kan anvdnda ett lGtt

sprdk.

E Att det kan finnas tva olika modeller pd ansékningen. Pa Idtt och pd svdr. Om det till exempel dr
personer som ska s6ka som inte kan skriva éver huvud taget utan att man kan anvdnda ljudinspelningen
eller nat.

M Vad jag tror skulle vara bra dr en grundldggande mall. Sen far man ju anpassa den till varje projekt. Men

en grundmall kring vad som ska ingd i ett projekt. Det hér ska man redovisa. SG hdr gér man. Det tror jag
skulle underlitta.

Auvslutningsvis sa gav projektledarna en rad forslag till hur Arvsfondens rutiner skulle kunna anpassas
for att personer med intellektuell funktionsnedsattning ska fa stérre inflytande 6ver projekten:

o tillgangligt sprak — en lathund pa latt svenska

o tydlig struktur for hela arbetet dér alla kritiska punkter synliggdrs — en tidslinje ritas upp vid
projektets start

o mojligheten att anvanda det medium i kommunikation och avrapportering till Arvsfonden som
skapar bést tillganglighet

e ekonomisk genomgang dar det framgar vilka kostnader som ska raknas med i projektet.

Titeln pa Foreningen Grundens projekt Nationell riksorganisation for demokrati och vardagsmakt for
manniskor med intellektuella funktionshinder sammanfattar vél projektets viktigaste mal. Demokrati
har varit en ledstjarna fran borjan till slut i projektets alla olika faser. Ytterst har det handlat om
demokrati pa samhallsniva, dvs. att skapa ett samhélle som préaglas av likvéardighet och samma
mojligheter for alla ménniskor. Men demokrati har &ven varit en process som manifesterats inom
projektet. Projektledarna, som har en intellektuell funktionsnedsattning, har lett, ansvarat for och fattat
beslut om projektets genomfdrande. Viktiga beslut och stallningstaganden har inte 6verldmnats till
andra, vilket har varit vanligt i de flesta projekt vi tagit del av. Darigenom kan man séga att projektets
titel har konkretiserats aven pa mikroniva i projektets eget organiserande och genomférande. En
mangd erfarenheter och kunskap finns darigenom om hur ett sa tydligt brukarstyrt utvecklingsarbete
kan ga till och vad de kan innebara, bade pa mikroniva och pa organisationsniva. Nu fortsatter arbetet
med att skapa forandringar pa makroniva, dvs. att arbeta mot begransande strukturer, forestallningar
och kulturer i samhallets 6vriga delar.
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Vid véar genomgang av de projekt som omfattas av denna utvardering fann vi att FUB ar den enskilda
organisation som drivit flest Arvsfondsprojekt (40 projekt) och som fatt mest bidrag av Arvsfonden.
Dérigenom ar de en rik kalla till kunskap om vad Arvsfondens stdd kan betyda for en enskild forening
och dess medlemmar och hur detta std i sin tur kan paverka samhallsutvecklingen. Vi traffade darfor
foretradare for FUB for att samtala om deras erfarenheter.

FUB é&r en organisation som bidragit till viktiga forandringar i samhallet som fatt betydelse for
livssituationen for personer med intellektuell funktionsnedséttning. Féreningen har sedan den bildades
1956 arbetat med opinionsbildning, kunskapsutveckling, metodutveckling och olika former av stéd till
familjer och till personer med intellektuell funktionsnedséattning. FUB har haft en bred repertoar av
inriktningar pa sitt arbete och rort sig mellan intressepolitiskt arbete, med demokrati och lika
rattigheter som utgangspunkt, och socialt inriktade medlemsaktiviteter. En stor del av féreningens
aktiviteter har genomforts som avgransade projekt och manga av dessa har finansierats — helt eller
delvis — med bidrag fran Arvsfonden.

Samtalet med FUB handlade om foreningen som en kunskapskélla med unik kompetens, och
foreningens medverkan till kunskapsutveckling med stod av Arvsfondens projektmedel. Det handlade
&ven om foreningens interna arbete och om samhallets férandring, bland annat nér det géller attityd
och stod, under den period som utvarderingen omfattar. Fragor som berérde foreningens samverkan
och kontakter med Arvsfonden diskuterades ocksa, och synliggjorde den relation som utvecklats dver
tid mellan Arvsfonden som finansiar och en aktor som agerar pa frivillig basis for att bidra till
kunskapsutveckling.

Pa foreningens webbplats presenterar Riksforbundet FUB idag sig pa foljande sétt:

”FUB &r en intresseorganisation som arbetar for att barn, ungdomar och vuxna med
utvecklingsstorning ska kunna leva ett gott liv. FUB star for Féreningen for barn, unga och
vuxna med utvecklingsstorning. Vi ar drygt 27 000 medlemmar i cirka 150 lokalféreningar runt
om i landet. Personer med utvecklingsstdrning och deras anhériga ar medlemmar i FUB liksom
manga andra som delar var grundsyn.”

FUB &r uppbyggt som en riksférening med en férbundsstyrelse, tillhdérande kansli och lokalféreningar
med egna styrelser. Lokalforeningarna skiljer sig at sinsemellan i antal medlemmar och geografisk
storlek. Skillnaderna ar &ven stora nar man kommer till personalresurser. De flesta lokalféreningar
drivs bara av ideellt engagerade medlemmar medan de storre, framst i storstadsregionerna, har
kanslipersonal anstalld. Personalresurserna paverkar naturligtvis mojligheterna att soka och driva
lokalt anknutna projekt.

Samtliga projekt som genomforts med FUB som ansvarig inkluderas i de 40 projekt som fatt
Arvsfondsstod, oavsett om det varit riksorganisationen eller lokalforeningen som statt bakom
ansokningen. Aven projekt som haft forskningsstiftelsen ALA (Anpassning Liv Arbete) som ansvarig

110



har inkluderats. ALA arbetade tidigare mer sjélvstandigt och tydligt forskningsinriktat, men i
dagslaget beskrivs stiftelsen som en gren inom FUB som fokuserar pa utvecklingsarbete.

Att inkludera ALA i sammanstallningen éver FUB-projekt var ett riktigt val bekréaftades vid samtalet
med FUB:s foretradare. De drog inte nagon tydlig grans mellan ALA och FUB:s projektverksamhet.
De hade aven svart att i efterhand sortera avslutade projekt och placera dem hos réatt projektagare
(FUB respektive ALA).

Vid ett méte pa FUB:s kansli i Stockholm traffade vi fyra foretradare for FUB, som pa olika satt varit
aktiva i foreningens arbete. Det var anstéllda tjansteman, personer med fértroendeuppdrag och
personer ut malgruppen. Vi deltog i ett samtal som kom att inbegripa olika resonemang, erfarenheter,
asikter och standpunkter utifran de Arvsfondsprojekt som FUB drivit.

En av FUB:s viktigaste uppgifter har varit att verka for battre levnadsvillkor fér personer med
intellektuell funktionsnedséttning. Som ett led i detta har man medverkat till kunskapsutveckling och
har ett anseende som en organisation med stor kompetens inom flera omraden. FUB har bade forvaltat
andras kunskapsbidrag och sjalva initierat och drivit utvecklingsprojekt, projekt som oftast varit
finansierade av Arvsfonden. Dels handlar det om projekt dar FUB utvecklat innehall och former for
stdd, information och metodutveckling, dels om projekt fér hur stodet kan organiseras. Det har varit
projekt som kan beskrivas som grundforskning. Dessa genomfordes inom forskningsstiftelsen ALA
och fick stor uppmarksamhet, bade i Sverige och i viss utstrackning utomlands.

Ett uttryck for att dessa arbeten hade hog kvalitet och i vissa fall var banbrytande ar att de skrifter som
gavs ut fortfarande ar efterfragade. ALA-classic dr en bokserie som nyligen lanserats av FUB och
innehaller aldre rapporter. Flera av dessa rapporter &r resultat av projekt som fatt bidrag av
Arvsfonden.

FUB:s mojlighet att genomfara kvalificerade projekt har forandrats 6ver tid. Under en period pa 1990-
talet fanns en val utvecklad projektorganisation inom FUB, med en speciell tjanst som samordnade
projektarbetet. Under en period hade de 4-5 projekt pa gang samtidigt och ansokningar gick till
Arvsfonden pa I6pande band:

“Det som har betydelse och det som har hént dr att pa 90-talet hade vi vdldigt manga projekt och det
drevs av kansliet hdr med en speciell tidnst som G hade pa heltid. Samtidigt s hade vi
forskningsstiftelsen ALA.”

Parallellt med FUB:s projekt bedrevs forskning- och utvecklingsprojekt av ALA. Det &r oklart hur stor
betydelse Arvsfonden haft for ALA:s verksamhet, under perioden pa 1990-talet. Majligheter fanns da
att soka forskningsmedel och projektmedel fran andra finansiarer tack vare att ALA hade verksamma
forskare bade som anstallda och som nara samarbetspartner.

ALA:s roll kom dock att fordndras med tiden. En bidragande orsak var fordndrade ekonomiska villkor.
Generellt blev det svarare att fa forskningsmedel och samtidigt férsvann en del av forskarkompetensen
fran ALA. Darefter blev ALA en mer integrerad del av FUB, och ALA gick fran att forsta hand ha
varit en forskningsstiftelse till att bli en utvecklingsstiftelse med fokus pa utvecklingsprojekt.
Arvsfonden bidrag kom darmed att bli allt viktigare for FUB:s majlighet att bedriva utvecklingsarbete.
Hér lyftes den unika kompetens och forutsattningar som handikapporganisationen har:
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“Vi har den hdr speciella styrkan inom FUB och ALA att vi har personerna. Da kan vi s6ka
utvecklingspengar fran Arvsfonden fér att géra ndgot sa att den hdr forskningen kommer de hér
personerna till del. Att det blir en pedagogisk metod eller modell. Och det tycker jag dr unikt. Ddr kan vi
ocksad hittar vdgar att jobba tillsammans med personerna sjdlva, fér dér har vi faktiskt inte den
kompetensen som de har. Och det behéver vi i utvecklingsprojektet. SG man har en balans i vagskdlen,
att bada dr lika viktiga.”

FUB:s utvecklingsarbete har bidragit med 6kad kunskap och nya perspektiv pa vad det kan betyda att
ha en intellektuell funktionsnedséttning.

Av vart samtal forstar vi att utvecklingsarbetet, trots framgang och erkannande, ocksa har ifragasatts
inom den egna organisationen. | huvudsak tycks meningsskiljaktigheterna ha handlat om prioriteringar
och lokalféreningarnas forvantan och behov av mer sociala och medlemsnadra aktiviteter. I en
lokalorganisation efterfragades verksamhet som pa ett mer direkt sett fangar medlemmarnas intresse
och behov. I foljande citat illustreras den polemiken som kunde uppsta.

”De som var engagerade i bdda [lokalniva och riksnivd] sGg ju det enorma vdrdet av det, medan man
kanske ute i organisationen i évrigt sa ‘men vad har vi fér nytta av det? Gunnar Kylén, vad dr det fér
ndgonting? Vi behéver ha ndgra som kommer och spelar teater med vdara medlemmar’. Eller sG vill man
ha en annan typ av projekt, och dad tror jag att den stora roll som den hdér informationen och kunskapen
som fanns samlad har haft, betytt och pdverkat inte riktigt har noterats inom var organisation. Men vl
sa mycket utanfor.”

Lokalfdreningarna behdvde stod i sitt direkta medlemsarbete medan man i foérbundsstyrelsen och ALA
sag behovet av att FUB arbetade utatriktat och langsiktigt. Detta var en intressekonflikt som skapade
dynamik i en medlemsorganisation som FUB. Forenklat kan man séga att det ocksa handlade om
information och aktiviteter indt i organisationen — till personer med intellektuell funktionsnedsattning
— eller information och aktiviteter utat, till allmanhet, professionella och beslutsfattare — om personer
med intellektuell funktionsnedséttning.

| samtalet framgar att det intressepolitiska arbetet och det informations- och utvecklingsarbete som agt
rum inte blivit synligt for medlemmarna. Men man har varit man om att kunskap som utvecklats ocksa
ska leda till fordndringar i samhéllet, det kan handla om hur st6d organiseras och vilka metoder som
anvénds:

“F6r det har ju varit grunden att vidareutveckla kunskaperna. Ndr ny forskning kom gick man vidare
utifrdn det, och det har man glémt lite tror jag. SG det dr ldtt att se "hur har det paverkat enskilda
personer med utvecklingsstérning?’ som de som ér engagerade i rérelsen och lokalféreningen gdrna vill
se. De kanske inte ser det. Att sdrskolan har férdndrats. Att instdllningen till sérskolan har féréndrats. Att
utbildning fér personal har férdndrats. Och ddr har ju faktiskt FUB och ALA varit padrivande for att fa det
hdr till stand.”

Att tolka detta som enbart ett informationsproblem &r férmodligen forenklat. Vad som framskymtar ar
snarare att det finns manga olika forvantningar pa vad man ska fa ut av organisationen. Den
prioritering som gors av forbundsstyrelsen delas inte i alla delar av lokalféreningarnas medlemmar.
Naturligtvis ser FUB detta som en utmaning och att kopplingen mellan féreningens alla delar behéver
stérkas.

Vid en forsta asyn kan man kanske tycka att den intressekonflikt som vi har lyfter fram ar en intern
angelagenhet for foreningen, snarare an nagot att belysa i en utvardering av Arvsfondsprojekt. Men vi
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menar att det &r intressant att diskutera, eftersom det problematiserar brukarmedverkan i projekten. Vi
aterkommer till detta i en samlad analys senare i rapporten.

Citaten ovan beskriver de olika prioriteringar som hanger samman med lokalféreningens eller
riksforbundets perspektiv. Lokalféreningarnas aktiviteter a&r narmare medlemmarna medan
riksforbundet av naturliga skal &r mer distanserat. Mgjligheterna att bedriva mer omfattande projekt
forutsatter en stabil projektorganisation och man beskriver att det ar svart for lokalavdelningarna att
svara upp mot det. Den situationen ser likadan ut idag som den gjort tidigare. De mindre
lokalavdelningarna har bara i undantagsfall anstélld kanslipersonal som kan avsatta tid till att ta fram
och administrera projektarbete i alla dess olika faser.

Det &r intressant att resonera om prioriteringen mellan kortsiktiga medlemsaktiviteter och mer
Iangsiktigt utvecklingsarbete, med syfte att paverka samhallet pa en kollektiv niva. FUB har beskrivits
som en organisation som redan nar féreningen var i sin linda arbetade malinriktat for att pa kollektiv
vag paverka samhallet. Paverkansarbetet har beskrivits som drivkraften initialt for foreningens
bildande, men foreningen blev dven en viktig plats for medlemmarna att traffas pa av mer sociala skal.
Bada behoven kvarstar. Man kan ocksa tolka det ibland nedtonade intresset for strategiskt
intressepolitiskt arbete i ljuset av ett, Over tid, mer individuellt inriktat samhé&llsklimat.
Individualiseringen har genomsyrat vart samhélle sedan 1990-talet och detta har &ven fatt genomslag i
minskat medlemstal i funktionshinderorganisationer och storre svarigheter for gemensamt
paverkansarbete (se vidare Hugemark & Roman 2012).

Utover de projekt dar FUB ar huvudsokande, framgick vid var genomgang av alla projekt, att
foreningen varit medsdkande och samarbetspartner till ytterligare ett stort antal projekt. En forklaring
ar naturligtvis att FUB besitter stor kompetens som ar angelaget for manga att ta del av. Men det
visade sig att i en del projekt dar FUB angetts som partner av nagot slag, hade de mycket lite eller rent
av inte alls varit involverade i projektet. | vissa fall kdnde de inte ens till att de stod som medsdkande:

”Jag gick ocksa igenom de hdr [forteckningarna 6ver projekt hos Arvsfonden] ndr jag bérjade. Vi hade
massor av projekt ddr vi var delaktiga. Och dad ringde jag allihop och fragade: ‘Vem, nér och var? Och
vad férvédntar ni er av mig?’ Och da sa alla s hdr: Vi hade tdnkt héra med er sedan ndr vi fick pengarna’
och da blir man sa ddr: ’Sa gar det inte riktigt till’. Och det var just i de fallen som de inte hade s6kt
ndgra medel fér FUB:s medverkan, vilket gjorde att det f6ll. Och dd pdpekade jag ocksa for
handldggarna pd Arvsfonden att sa ddr far det inte ga till. Om det stdr att FUB dr medsékande eller
samverkansparter sG mdste det st namn och telefonnummer. Ni mdste checka att det dr sa, fér annars
sa uppger de det bara slentrianmdssigt och sciger att vi tdnker prata med dem senare.”

Slutsatsen av detta &r att FUB har angetts som medsdkande eller samarbetspartner till projekt utan att
de ként till detta sjalva. Det ar bekymmersamt ur flera perspektiv, inte minst i relation till Arvsfondens
kriterier, t.ex. vad galler brukarmedverkan i projekten. Att n&mna FUB i sin ansfkan ses som ett satt
att uppfylla det kriteriet. For FUB:s del s innebéar det ocksa att de vid nagra tillfallen kant sig
utnyttjade av andra foreningar.

FUB:s bild &r att Arvsfonden har uppmuntrat och ibland ocksa uppmanat andra sokande att samverka
med FUB, men inte i samma utstrdckning kontrollerat att det finns ett verkligt samarbete.
Erfarenheterna pa senare tid ar dock att Arvsfonden har blivit mer uppmérksam pa problemet och
darfor numera kréver kontaktuppgifter for de féreningar som anges vara medsokade.
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Aven FUB har blivit tydligare om under vilka villkor de medverkar i andra projekt som medstkande
eller samarbetspartner. Genom att stélla som krav att de ska ingdr i projektets styrgrupp starker och
tydliggors rollen, och man tar ocksa det ansvar som kan forvéantas av en medsokande part. Man kraver
ocksa att projektansokan ska omfatta kostnader for FUB:s medverkan i projektets organisation.

| genomgangen av projekt slogs vi av att pafallande manga projekt hade offentlig verksamhet som
projektégare eller som medsdkande alternativt samarbetspartner. Inte sallan kunde vi, efter att ha tagit
del av akternas innehall, se att en offentlig verksamhet varit initiativtagare till projekten och aven var
de som i praktiken ansvarade for genomforandet, trots att det pa pappret framgick nagot annat. Detta
reste fragor om ifall detta var ett satt att tanja pa Arvsfondens kriterier.

Vi var intresserade av hur FUB ténkte om detta och i resonemanget som féljde kan vi se en praktisk
installning. Den gick ut pa att FUB far storre mojligheter att paverka och medverka vid

personaluthildning som kommunen haller om kommunen fatt bidrag fran Arvsfonden. Det blir alltsa
ett satt att involvera personer med intellektuell funktionsnedsattning i de utbildningar som &ger rum:

“Jag tycker att det skulle vara vdldigt vdrdefullt att ha FUB med att planera utbildningarna. Det har vi
pratat vdldigt mycket om internt. Utbildning fér personer som jobbar pd gruppbostdder och hur mdérkliga
mdnga av de hdr utbildningarna dr —/.../ och vi skulle vilja ha mycket stérre inslag av att personer som
bor ddr ska ha en stérre del av att ta fram utbildningen. Det dr av virde att en kommun tar kontakt,
dven om vi inte nédvéndigtvis ska séka pengarna. Dér vill vi gérna vara med.”

De Ovriga delar uppfattningen om att det ar viktigt att FUB bidrar till att foraldrade synsatt &ndras och
medverkar vid personalutbildning inom offentligt finansierad verksamhet:

”Jag har fatt en uppgift, eller jag tog pd mig den sjélv, och jag skrev till kommunerna och frdgade vad de
krdvde fér att jobba pd en gruppbostad. | vdldigt stor utstrdckning s@ krdvde man [utbildning till]
underskéterska och sen ingenting mer. Och da ér det inte sé konstigt om man tror att [om man dr]
utvecklingsstérd sa dr man sjuk, och det Gr man ju inte.”

Vid en genomgéng av FUB:s projekt sd kan man konstatera att flera, framfor allt under de senare ar,
handlat om att ta fram utbildningsmaterial som riktar sig till personal inom omsorgsverksamhet. De
har 6ver tid mer och mer blivit inriktade pa forhallningssatt och stod till ett sjalvstandigt liv. Som
antyds i citatet ovan sa stravar FUB efter paverka personal och ledning att se intellektuell
funktionsnedsattning just som en funktionsnedséattning och inte som en sjukdom eller egenskap hos
individen.

Det &r viktigt att understryka att FUB menar att for att de ska samverka med offentligt finansierad
verksamhet, i t.ex. personalutbildning, som man menar &r det offentligas ansvar, sa ska de ocksa ha
inflytande 6ver innehall och upplagg. Har namns projekt dar offentlig verksamhet fatt bidrag fran
Arvsfonden for att genomfora projekt, men dar ndgon handikapporganisation inte funnits med, vilket
lett till att personer med intellektuell funktionsnedsattning saknat inflytande i projekten.

Alla intervjuade var eniga om att malet med projekten var att de skulle generera nagot som andra
kunde ha nytta av i framtiden. Kunskaper som utvecklas ska presenteras och paketeras pa ett satt sa att
alla kan ta del av dem. Resonemanget fokuserade pa projekt som Riksforbundet eller ALA genomfort.
Projekten karakteriserades av att de framst hade en kunskapsutvecklande eller metodutvecklande
ambition:

114



“Det hdr med en policy som fanns tidigare pd ALA ndr man tog fram det hér informationsmaterialet, sd
var det sa att varje projekt skulle generera i ndgot handfast som vi efter projektet kunde sdga att ”dr ni
intresserade av det hdr sd varsdgod, hdr finns det och det kan man anvdnda”. DG kan man pdverka, och
det har vi fortsatt att jobba med vdldigt mycket. SG att man i projektansékan har med for
dokumentation och fér att det ska finnas ndgot som dr framtaget. Dessutom ska det vara en stor
konferens i slutet pa varje projekt ddr vi sldr oss for bréstet och talar om fér omvdrlden hur duktiga vi har
varit som har genomfért projektet. Sa att det sprids pa det sdttet ocksd. Det tycker jag dr ett valdigt bra
sdtt att jobba pa ocksd. Fér annars blir det ju de hdr jattetrakiga sma rapporterna som man skickar in till
Arvsfonden, de dr det ju ingen ménniska som har lust att sitta och Idsa. De dr ju détrista, medan en
dokumentation som den vi har gjort dr en helt annan grej som lever vidare. Ja, som ocksG kan anvdndas
till liromedel.”

Flera projekt som genomférs av FUB dger rum inom ramen for en offentligt finansierad verksamhet.
Det kan handla om verksamheter inom daglig verksamhet, boende och utbildning. Men har lyfter FUB
en skillnad mellan deras projekt och reguljara verksamheter. FUB har en tydlig ambition att involvera
personer med intellektuell funktionsnedsattning i projektens genomférande, pa ett satt som de menar
att andra huvudman inte har i sina verksamheter.

Personer med intellektuell funktionsnedséttning ar involverade i hégre grad &n tidigare i de aktuella
projekten. Man menar att det skapar kvalitet, men forutsatter att projekten &r planerade for att skapa
bra forutsattningar for delaktighet. Det ska leda till reella mgjligheter att delta pa lika villkor som
andra. | flera projekt som de ké&nner till sitter personer med funktionsnedsattning med i
referensgrupper, utan arvode eller 16n, trots att projekten anvander deras kompetens. Det &r nagot som
FUB forsoker forandra, bade i sina egna projekt och i projekt dar man ar medsékande.

Att involvera personer med funktionsnedsattning i projekt har utvecklats 6ver tid. Fran att framst ha
varit objekt eller foremal for insatser, sa har personer med intellektuell funktionsnedséattning i storre
omfattning fatt ta plats i referensgrupper och styrgrupper. | flera projekt som FUB driver &r personer
med intellektuell funktionsnedsattning anstallda med manadslon.

Vi forstar av resonemanget att det inom FUB finns en ambition att hitta former for att involvera
individerna sjalva i féreningens verksamhet och styrning, men att detta inte har hittat sina former fullt
ut an. Av tradition ar FUB en foraldraforening, och nar det har kommit till viktiga beslut sa har
personer med funktionsnedsattning ként sig éverkdrda. Inom FUB finns en sérskild sektion, Klippan,
som enbart ar for medlemmar med utvecklingsstorning.

”Fast man kan vara drlig ocks@ och sdga att riktigt hittat formerna fér det har vi inte. Vi har kanske gadtt
lite framat inom FUB — fé6r vi sitter ju @r ut och dr in och diskuterar relationerna mellan férbundsstyrelsen
och Klippan.”

Man kan tolka resonemanget som fors som ett steg mot lika villkor och medborgarskap. | det inbegrips
bade rattigheter och skyldigheter. Okad delaktighet och inflytande innebar dven okat ansvar. En av
informanterna for ett resonemang med betoning pa att som representant i en referensgrupp eller
styrgrupp har man ett ansvar att representera FUB och inte enbart sig sjalv:

”En sak som jag tycker dr viktig ocksd, det dr att ndr man anlitar personer med utvecklingsstérning. DG
dr det ju viktigt att den personen verkligen dr med, sd att det inte bara blir ett namn pd pappret. Foér
ibland kan jag uppleva att man har med ndgon med utvecklingsstérning bara fér att det ska vara sd.
Men ibland kan ju handikappet géra att det ér oméjligt. Om mitt handikapp gér att det hdr blir fér svart
fér mig, dé kanske inte jag ska vara med utan dé kanske det ska vara ndgon annan person.”
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Naturligtvis finns det sammanhang som kan innebara svarigheter att hantera for personer med
intellektuell funktionsnedséttning. | samtalet fors inte det resonemanget vidare, daremot diskuteras
villkor som underlattar inflytande och delaktighet i projekt. Har finns en del inbyggda svarigheter som
har att gora med Arvsfondens ramar och rutiner for administrativ uppfoljning och avrapportering fran
projekten. Den administrativa processen i projekt &r avancerad, vad galler dokumentation som begérs
in av foreningarna. Upplevelsen hos FUB é&r att Arvsfonden inte fullt ut tagit hansyn till eller skapat
forutsattningar for att personer med intellektuell funktionsnedséttning ska kunna ta en aktiv del i och
ha inflytande i projektens alla delar.

Den administrativa delen upplevdes som en barriér, liksom tidsaspekten. For att skapa rimliga
forutsattningar for delaktighet behdver man ha med i planeringen att projektet kan behdva langre tid.

”Det tycker jag handlar om trovdrdighet. Om man skriver att personer med utvecklingsstérning star
bakom det, da tycker jag att det for trovdrdighetens skull dr viktigt att det dr sa i verkligheten ocksd. Och
da stdlls ju de hdr kraven: ‘Okej, om | ska géra det hdr sa tar det ett halvdr, men ska C ocksa vara med sa

r

kanske vi mdste ldgga pad ett halvar for att C verkligen ska forsta vad det hdr handlar om’.

| det tidigare citatet lyftes personens individuella svarigheter fram som hindrande, men i detta citat
handlade det om att skapa mojligheter for personer med intellektuell funktionsnedséttning att delta i
projekten, pa samma villkor som andra. Att ha ansvar och befogenheter och att delta med sin
kompetens. Resonemanget handlar da om vilken anpassning som kravs, inte minst tidsmassigt, for att
det ska vara mojligt.

FUB har ibland upplevt att det inte funnits tillracklig flexibilitet hos Arvsfonden. Vid beddmningen av
tidsatgangen for ett projekt har de inte tagit hansyn till vad som kravs:

“Man sdger: ‘Men det hdr kan ni ju géra pa ett Gr’. Javisst kan jag géra det. Det dr ju bra att kéra 6ver
personer med utvecklingsstérning, sa kan jag géra det pa ett halvar om ni vill. DG behéver jag inte ens
kalla in dem, fér det bara komplicerar saken. /.../ Jag vet ju nér jag jobbade med familjer med
utvecklingsstérning, bara att fa till ett fysiskt méte kan ju ta tre dagar. Vilket det aldrig skulle ta med en
annan familj. Det kanske till och med var sG att jag inte behévde ett fysiskt méte, utan kunde ta saker via
telefon eller mejl. Och sGdana hdr saker tar man inte hénsyn till.”

Delaktighet for personer med funktionsnedsattning ar inte bara en ideologisk retorik, utan ocksa nagot
som finns tydligt uttalat i nationella och internationella styrdokument. Utvecklingen med
brukarinflytande gar framat, om &n langsamt och ibland som i kraftgang. Ser man till delaktighet for
personer med intellektuell funktionsnedsattning sa kan man konstatera att de har haft svarare &n andra
funktionshindergrupper att fa gehor for ratten till delaktighet. Men det finns samtidigt trender som
visar pa att personer sjalva inte accepterar att andra bestammer 6ver viktiga livsomraden. Man vill
4ven f& inflytande 6ver andra omréden &n de som direkt berdr en sjalv.*® | det sammanhanget kan man
sdga att Arvsfondens kriterier tydligt visar pa ett inkluderande synsatt, dar delaktighet ska vara en
viktig del av projekten. Da &r det ocksa viktigt att de administrativa och formella rutinerna underlattar
det. Vi fragade FUB om man skulle kunna séga att Arvsfonden paskyndat en utveckling mot att
personer med intellektuell funktionsnedsattning involverats i projektarbete. Man ansag inte att
kriterierna inneburit ndgon forandring i sig, trenderna och inriktningarna mot brukarinflytande hade
legat fore Arvsfondens kriterier. Ddremot omnamndes ett annat Arvsfondsprojekt som
Handikapporganisationernas samarbetsorgan (HSO) drivit under flera ar och som fokuserat pa
brukarmedverkan i forskning och projektarbete:

*se fallbeskrivningarna av Riksféreningen Grunden och Métesplats Tian som exempel.
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“Men ddremot sa hade ju HSO sitt stora projekt, och det var en 6gonéppnare fér mig [...] for varken i
Ninjakoll eller Puss sG hade vi ju med ndgon person med utvecklingsstérning som projektledare, utan det
var ju i referensgrupper. Och jag tycker att det dr en vdldig skillnad om du har en person som faktiskt ér
anstdlld och ér medansvarig.”

Nar man tittar tillbaka pa FUB:s historia sa har de, som vi inledningsvis beskrivit, varit pionjarer inom
olika omraden. Det har handlat om att skapa méjligheter dar andra sag hinder och kanske allra starkast
om att férandra synsatt som varit grundmurade hos stora delar av befolkningen.

”Om man gar Idngt tillbaka, sa startade FUB med att man skulle férséka hitta saker som man tyckte skulle
fungera mycket bdttre. Som det hdr med skolskjutsen och det hdr med daglig verksamhet och alltihopa
som man sedan skulle ldmna ifran sig till landsting.”

Man kan se att foéreningens arbete handlar om detta an i dag. Omraden som man har fokuserat pa har
foljt i sparen av samhallsutvecklingen men framférallt har man gétt fore lagstiftning och
verksamhetsutveckling och pekat pa behov av forbattringar. Nar foreningen bildades var det stort
fokus pa anhdrigas situation, och stdd i olika sammanhang som skulle bidra till avlastning. Om man
ser over de 20 ar som denna utvardering omfattar s& handlade mycket inledningsvis om att stodja
individer i deras identitetsarbete och vuxenblivande:

“I bérjan av nittiotalet nér man pratade om personer med utvecklingsstérning och deras behov av
handikappmedvetande (hette det dd, nu sdger man sjdlvinsikt). Det var vdl lite banbrytande da, bade for
férdldrar och andra, att ténka sig att personer med utvecklingsstérning behévde i sitt blivande vuxenliv
forsta att “Jag bor i en sdrskild bostad och vad innebdr det och vad kommer jag behéva fér stéd?’ Sa att
man inte hamnar ute i den psykosociala periferin, med missbruk och droger och allting.”

Att utga fran att personer med intellektuell funktionsnedsattning hade ett sjalsliv pa samma satt som
andra och att stod inte enbart handlade om praktiska I6sningar, var pad manga satt banbrytande.
Personer skulle fa stod for att utveckla sin kunskap om vad deras funktionsnedsattning innebar och
vilket stod de kunde fa. Detta var nytt pa sin tid och kallades da for handikappmedvetande. Flera av de
aldre FUB-projekt som Arvsfonden stott har haft fokus pa att stodja personerna i denna utveckling.
Bland annat togs det fram material déar personer med intellektuell funktionsnedséttning kunde inspirera
som positiva forebilder for andra med samma svarigheter.

Ett annat omrade dar FUB varit drivande a&r kommunikation. Flera projekt har handlat om hur man
genom datorstdd kan framja kommunikation. Det har handlat bade om omradet alternativ
kompletterande kommunikation (AKK) och om att hantera datorn som socialt medium.

”Datorer pd daglig verksamhet togs fram hdr. Det var alldeles revolutionerande nytt dd. Kommunikation
6ver huvud taget med personer som ... Ja, [om] hela den alternativa kommunikationen finns det ju
massor av bra rapporter som anvidndes hemskt mycket.”

Inom ALA arbetade man under flera ar med att utveckla former for samverkan mellan foraldrar och
habiliteringen. Det kan ses som en foregangare till dagens aktuella stravan efter att skapa delaktighet
for barn, ungdomar och vuxna inom habiliteringen. I sin linda handlade det om att foréldrar skulle
involveras i barnens behandling.

“Vi byggde upp med habiliteringarna, det var Mats och Kerstin som hade skrivit rapporter om
samverkan, familjeinriktad habilitering och vad de innebar. Det dr vil idag sjélvklarheter pd mdanga sdtt
och sd glémmer man att ...Men de hade faktiskt en vdldig effekt och anvdndes vdldigt mycket i
utbildningar nér man byggde upp ett nytt sdtt att arbeta.”
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En annan typ av framgangsrika projekt utgors av en Arvsfondsfinansierad forstudie om behovet av ett
kompetenscenter for personer med omfattande flerfunktionsnedséttning. Projektet innehdll en
kartlaggning av hur situationen sag ut for familjer med barn med flerfunktionsnedsattning. Genom
detta arbete belystes att det saknades samlad kompetens om gruppen och familjernas behov av stdd.
Arbetet resulterade i en omfattande och gedigen rapport dar familjernas situation beskrevs genom
intervjuer. Men det ledde ocksa till att Socialstyrelsen fick upp 6gonen for fragan och beslut fattades
om ett kompetenscenter for gruppen.

Aktuella projekt som FUB vill framhalla sarskilt ar projekt som har det gemensamt att de pa olika satt
involverat ungdomarna med intellektuell funktionsnedsattning i framtagandet av material. Det ena
projektet ar Ninjakoll och bestar i en film som i forsta hand riktade sig till ungdomar i
gymnasiesarskolan. Den beror fragor som vad utvecklingsstorning ar och vilka konsekvenser en
utvecklingsstorning kan fa i olika vardagssammanhang. Olika konkreta situationer spelas upp for att
illustrera situationer som &r typiska for ungdomar generellt, men som kan skapa osékerhet for
ungdomar med intellektuell funktionsnedséttning. Ett exempel &r situationen i cd-butiken nér en ung
man ska betala men har svart att forsta innebdrden av pengarnas varde och valor. | filmen agerar
ungdomar med egen erfarenhet som skadespelare och intervjuar professionella experter. Filmen har ett
tilltal som nar fram till ungdomar och ungdomar har medverkat i framtagandet av den. En av
informanterna fanns med i arbetet och menar att ungdomarnas medverkan inte var sjalvklar fran
borjan:

”Det dr det jag tycker dr bra med den hdr filmen. Men det som slog mig och som férvanade mig lite och
dd var ju du ocksG med ndr vi diskuterade det hdr, och jag fick sldss vildigt mycket for att det skulle vara
personer med utvecklingsstérning som spelade utvecklingsstérda i de hdr scenerna. Alltsa det skulle inte
vara personer som spelade, utan det skulle vara personer med utvecklingsstérning. Och det férvanar
mig, det fick jag sldss véldigt mycket for att det skulle vara s@.”

Ninjakoll kan beskrivas som nyskapande i den bemdrkelsen att man anvéande nya tilltal och nya
dramaturgiska grepp. Samtidigt kan filmens sagas vara en utveckling pa det arbete som FUB initierat
tidigare som handlade om att stédja personer i kunskap om sin funktionsnedséttning och det stéd som
samhallet kan ge.

Ett annat aktuellt Arvsfondsprojekt som FUB lyfter fram &r PUSS. Liksom Ninjakoll vénder det sig till
ungdomar och unga vuxna med intellektuell funktionsnedséttning, men med skillnaden att fokus inte
ar funktionsnedsattningen i sig. Syftet var i stéllet att framstalla ett material om samlevnad och
sexualitet pa ett for mottagarna tillgangligt satt. Bade vad galler sprak och uttryck och mediet déar det
presenteras. PUSS-materialet finns tillgangligt som ett webbaserat laromedel. Till bade Ninjakoll och
PUSS har det tagits fram en lararhandledning som std for arbetet. Men PUSS-materialet har tagit ett
steg till, materialet ska vara sa tillgangligt att anvandarna sjalva ska kunna ta del av detta och navigera
mellan sidorna.

Projekten ovan exemplifierar hur olika projekt kan se ut. Men som framgar i citatet nedan ar syftet
detsamma:

Alla projekt, vare sig de dr riktade till skolpersonal eller om de dr riktat till férdldrar, ska férdndra och
forbdttra situationen fér personer med utvecklingsstérning. Man gdr via en Idrares eller via en fordlders
situation, men slutmdlet mdste alltid vara personer med utvecklingsstérning, sjdlvklart. Aven om det gér
via en annan grupp. Annars har projektet inte ndgot vdrde alls. Men det har det. Har man ldrt sig om
kommunikation och attityder, allt som det hdr bygger pG, dé har gruppen gynnats.
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Projektens mest kritiska punkt kan paradoxalt nog uppsta vid projektets slut. Det &r dd utmaningar att
sprida kunskap och fortsatt drift av en utvecklad verksamhet tar vid. Naturligtvis ar detta nagot som
man planerar for under projektets genomférande, men nér det géller verksamheter som utvecklats av
en ideell organisation med syfte att en offentlig huvudmans ska ta dver sa har man begransade
mojligheter att paverka detta, och besked om framtiden kommer ofta véldigt sent i projektprocessen.

Informations- och kunskapsspridning innebér ett langsiktigt arbete och pa FUB:s kansli finns
begrénsade resurser for detta. | PUSS-projektet utvecklade man en webbplats i stéllet for att publicera
laromedlet i tryckt form. Till skillnad fran ett tryckt material sa fordrar webbplatser att materialet halls
aktuellt och uppdateras vid behov. For att finansiera detta sa séljer man webbnycklar. Materialet &ar
alltsa inte tillgangligt direkt, vilket naturligtvis paverkar spridningen. Fortsattning for ett projekt efter
projekttidens slut i en ideell organisation som FUB, d&r man har begrénsad finansiering for 16pande
verksamhet ar alltsa beroende av marknadsféring och forsaljning.

Oséakerheten om var som hander efter att projektet avslutats vacker ocksa fragor som handlar om vilket
ansvar som tas for de som deltar i verksamheter som har en oséker framtid. Ett konkret exempel pa de
etiska dimensionerna som sallan lyfts fram illustrerades i fallbeskrivningen av projektet Mdétesplats
Tian. Har riktade man sig till personer som upplevt att de blivit svikna av samhallet och som
darigenom utvecklat en bristande tillit. Den tillit de hade haft hade missbrukats. Genom projektet fick
de mojlighet att traffas och langsamt byggdes fortroendet upp for andra och den egna tilliten starktes
bit for bit. Projektet kan sagas ha fatt en nastan terapeutisk roll och skapat en stabilitet for manga av
deltagarna, nagot man saknat tidigare. Efter projekttidens slut drog sig dock kommunen, som varit den
tilltdnkta finansiaren, ur projektet:

”Det var ju mdnga av de hdr som var med pa tréiffpunkten Tian. De hade ju véldigt ddliga erfarenheter
av samhdllet, och det tog lite tid innan man fick upp fértroendet: ‘Stannar de verkligen kvar och kommer
de verkligen att hjdlpa mig med det hdr?’ [tdnkte deltagarna] Och sedan ndr man hade fatt det hdr
fortroendet, dé man vdgade sldppa in mer och mer da ... Det jag tycker att man ska ha garanti fér nér
man gér sddana hdr projekt dr att de kommer att fortsdtta i framtiden fér ‘nu blev jag sviken en gdng till
i livet-fan ocksd’. Och da kanske det tar dnnu Idngre tid nédsta gdng att bygga upp det hdér fértroendet,
fér att man har blivit sviken ytterligare en gdng. Eller ocksa att man gér klart vdldigt tydligt fran bérjan
att det hdr ér bara en begrdnsad tid.”

Detta véacker fragor som enligt FUB ar viktiga for Arvsfonden att ta pa storsta allvar, eftersom man
genom denna typ av projekt paverkar manniskors liv. Det belyser ocksa de konsekvenser det kan fa
nar en ideell organisation tar pa sig ett ansvar som man kan havda egentligen &r ett ansvar for offentlig
verksamhet. Ar det etiskt forsvarbart att starta upp en verksamhet som man inte kan garantera
I&ngsiktig finansiering for? Ar det etiskt forsvarbart att erbjuda gruppverksamhet som har till syfte att
utveckla kunskap om metoder, om det inte &r tankt att gruppens aktivitet ska fortsatta erbjudas efter
projektslutet? En av informanterna funderade éver om man bor dvervédga att inte starta:

”Om man inte gor det hdr och fortsdtter, och inte har garanti for att det kommer att fortsdtta, da kanske
man inte ska géra ndgot.”

Det var svart for FUB att ge exempel pa projekt som upplevdes som mindre lyckade. Men
erfarenheterna var att projektarbete ar sarbart om det vilar pa nagra fa personers engagemang. Om
dessa forsvinner ar det svart att genomfora projektet som planerat. En annan erfarenhet var att det inte
gar att flytta 6ver modeller fran ett geografiskt omrade till ett annat, utan att ta hansyn till kontextuella
variationer. Har gavs exempel pa projekt dar man utan att ta hansyn till skillnaderna forsokte kopiera

119



ett lyckat projekt fran en del av landet till en annan. Det resulterade i ett projekt som motte bade
motstand och interna svarigheter nar det skulle genomforas. Det ar enligt FUB en viktig lardom att ha
med sig.

Nagra tydliga indikatorer pa framtida utvecklingsprojekt som FUB gemensamt tagit stallning for
framkom inte i samtalet, men déremot spannande idéer om hur FUB kan bidra konkret med att
utforma verksamheter for stod:

”Vi pratar kanske inte sG mycket om det i Arvsfondssammanhang, men det hdr med rollen som
‘serviceprovider’, som mdnga av vdra systerorganisationer har i andra Idnder fér att man vill ha en
verksamhet, t.ex. en daglig verksamhet, som vi sjélva tycker att en bra daglig verksamhet bér se ut. Det
forekommer mycket i var internationella kommitté. Jag tycker att det dr en vildigt spdnnande tanke. Att
vi gor ett pilotprojekt kring en verksamhet som vi far skapa. Fér det dr s mdnga klagomdl pG sé mdénga
olika serviceinsatser fér den hér gruppen. Men inom FUB sd dr det inget stod alls fér att man ska bli en
’serviceprovider’ som man dr i Finland. Ddr driver man bdde bostdder och allt méjligt. Men jag skulle inte
vilja sdga att det ddr gor vi aldrig, for jag tycker att det dr en vdldigt bra metod att fG fram sina bra
idéer. Och om det finansieras som Arvsfondsprojekt, fine. Men dd mdste uppdraget vara vildigt tydligt —
att det hdr tdnker vi inte fortsdtt att driva. Vi tar in kunskap kring var grupp pa ett sitt som vi inte tycker
gors idag, och pa sd sdtt sa dr det nyskapande.”

Idén for tankarna tillbaka till de modeller for stod som FUB initierade och lanserade i bérjan pa 60-
talet, da de 1ag bakom utformandet av till exempel lekotek.

FUB anser att Arvsfondens handlaggning och bedémningskriterier har forandrats. En betydande
skillnad var att FUB tidigare hade en kontinuerlig dialog med Arvsfonden. De beskriver att det under
lang tid var en och samma person som hade hand om ansokningar fran FUB:

’Pa 90-talet fanns det ju en kvinna som man hade direktkontakt med. Det fanns en valdigt tydlig
och klar vag in, och det underlattade valdigt mycket. Det var nog darfor vi kunde fa sa manga
projekt under 90-talet. Sen sa andrades det. Sa skulle det ju bli nagon form av namnd och det
skulle bli ndgot politiskt. Och det skulle ga till en storre personkrets och det gor ju att det har
blivit svarare och det tar langre tid.”

FUB fick stod och végledning om hur man skulle skriva ansokningar. Det var narmare till beslut och
det gick betydligt snabbare &n idag att fa besked. Handlaggningsprocessen har forandrats och idag
fattar delegationen beslut. Nar man pratar om skillnader 6ver tid lyfter FUB fram att man inte far lika
mycket stéttning idag som for tio ar sedan. Man resonerar kring detta och kan se det utifran tva
perspektiv. A ena sidan séger man sig ha forstéelse fér Arvsfondens tydliga markering: For att kunna
genomfora ett bra projekt forvantas man kunna skriva en bra ansékan pa egen hand. Darfor uppfattar
man att man inte far lika mycket stoéd och handledning vid skrivandet som man tidigare fatt. A andra
sidan ser man att detta skapar problem for mindre lokalféreningar som inte har nagon anstalld som kan
ta ansvar for arbetet med projektansékningar och annan administration kring projektarbetet:

’Jag var pa en informationsdag och jag forstod att man fa inte alls lika mycket stéttning med
att ta fram en ansokan bara med jamforelse for tio ar sedan. Men jag forstod deras resonemang
att man maste klara av att fram en gedigen ansékan om man sen ska klara av att genomfora ett
projekt. Det hanger ihop. Men jag tror att for manga ar det ett problem. F6r manga mindre
foreningar som kanske har en kanslist pa halvtid, inte kan hon driva det har med
projektskrivande och sa. Sa de har drabbats av att man inte far lika mycket handledning under
framtagande av projekt som man fick tidigare. Men som jag forstar det sa ar det ett valdigt
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konkret beslut — man ska klara det har mycket mer pa egen hand. Just for att de sag de har
problemen och da ar det forstas inte bra om nagon far ett projekt som inte maktar med att driva
igenom det.”

Aven den idag langa handlaggningstiden upplevde FUB som problem. Erfarenheterna var att det ofta
tog Gver ett ar fran att ansdkan skickas in till att beslut fattas. Eftersom foreningen har knappa resurser
sa har man inte personer anstallda som arbetar i projekten, ofta anlitas dessa externt som projektledare.
Den person som initialt &r patankt som projektledare & manga ganger inte langre tillganglig nar beslut
om medel meddelas. Det har funnits undantag fran den langa handlaggningstiden och det &r nar
Arvsfonden har tematiskt inriktade satsningar. Vid dessa har handldggningen fungerat betydligt
snabbare och smidigare.

Pensionsavgangar och nya handlaggare menar FUB har inneburit att kompetensen har minskat pa
Arvsfonden, dven om de vidhaller att det ar bra personer som arbetar dar. Det ar viktigt for FUB att
understryka att den kritik som riktas mot Arvsfondens handlaggningsrutiner inte &r riktad emot
enskilda handlaggare.

Har finns det alltsa en forandring av samverkan, fran det gamla till det nya. Det gamla innebar
nérmare kontakt och dialog genom hela handlaggningsarbetet. Man kan nastan tala om ett samarbete
for att ansdkan skulle bli genomarbetat och ha med de olika moment som maste finnas. Vi uppfattar att
det fanns ett émsesidigt fortroende for varandras kompetens. FUB menade att handlaggarna hade
tillracklig kunskap och kompetens om intellektuell funktionsnedsattning for att beddéma vilka projekt
som var angelagna att genomfora, vilka fragor som var viktiga och var kunskap saknades. Nu finns det
en storre tveksamhet om Arvsfondens kompetens inom omradet.

Samtidigt betonar FUB att det kan behdvas en tydligare stringens i handldggning och beslut. Som
exempel pa det lyfter man fram att FUB haft delvis dubbla roller. Utover att de ar en aktiv férening nar
det gallt att soka medel, har de ocksa fungerat som sakkunniga till Arvsfonden och lamnat synpunkter
pa andra foreningars projektansokningar. En roll som man inte alltid kant sig helt bekvam med:

”Ndr de ringer till mig och fragar om det dr nyskapande, sa litar de pa att jag ska ha ndgon koll pa det
eftersom jag sitter pd ALA. Och det dr lite ldskigt eftersom jag inte vet hur mycket koll jag har pd vad
som hdnder. Och jag foérséker séiga det.

Vi har ju fatt en formell fraga till ALA om vi kan Gta oss att vara dem som de kan ringa till och checka av
med. Da sa jag: ‘Det gar vdl bra men jag vet inte vilket ansvar jag kan ta for det hdr’. Men att vara ett
bollplank kan man ju vara, och det var ganska mdnga gdnger som de ringde och kollade sGdant.”

FUB menar att en val underbyggd ansdkan i regel ger det bidrag man sokt. Problemet &r, som ovan
angetts, att projekttiden &ar for kort och att hansyn inte tas till att skapa forutsattningar for att personer
med intellektuell funktionsnedsattning ska fa majlighet att delta i alla projektfaser, pa samma villkor
som andra och efter sina forutséttningar.

FUB har synpunkter pa att det finns omraden som Arvsfonden inte lamnar bidrag till. Ett sddant
omrade &r resor, sarskilt resor inom Norden. Man menar att det ar viktigt med internationell
samverkan for att bygga kunskap och utveckla projekt. Inom Norden finns en etablerad samverkan
inom olika omraden nar det handlar om kunskapsbyggnad och kunskapsspridning. For projekt som
riktar sig till mindre grupper och ovanliga diagnoser &r det &n viktigare med internationell samverkan.
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FUB menar att Arvsfondens kunskapssyn till viss del lever kvar i forestéliningen om att Sverige &r
bast pa det mesta inom vard och omsorg. Man menar att den synen ocksa paverkar kriteriet att
projekten ska vara nyskapande. Men det nyskapande utvecklas inte isolerat, utan i samarbete med
andra personer och annan kunskap.

Nar vi granskat avslag pa ansékningar, sa framgar att FUB har fatt fler avslag pa sina ansokningar
under den sista femarsperioden an tidigare. Skalet som FUB sjalva ger &r att projekten har bedomts
falla utanfor kriterierna. Ett projekt fick man avslag pa med motiveringen att det var inom kommunens
ansvarsomrade och ett annat att det handlade om foreningens interna arbete. Man menar att
handlaggarna har blivit mer restriktiva men upplever samtidigt att det finns en godtycklighet.
Upplevelsen ar att det finns ett stort tolkningsutrymme av kriterierna, vilket staller hoga krav pa
handlaggarnas kompetens inom sakomradet.

Ett omrade som aterkom flera ganger i samtalet handlade om Arvsfondens kompetens att bedoma
projekt inom det har omradet. Komplexiteten handlar bland annat om att ta stallning till projekts
relevans for malgruppen. En sadan bedomning bor enligt FUB stéllas i relation till aktuellt
kunskapslage och vilka behov av utveckling av metoder, verksamheter och kunskap som finns i dag.
FUB menade att Arvsfonden behdvde utveckla sin kompetens for att battre kunna bedéma om
projektansokningarna i relation till om de ar nyskapande. Den bilden kommer fran kontakter man haft
vid egna ansokningar och genomforande av projekt samt de forfragningar man fatt fran Arvsfonden
om bedémningar av inkomna ansokningar fran andra foreningar.

Fragan hanger ocksa samman med hur Arvsfonden ser pa kunskap generellt och pa hur man éverfor
kunskap. Har ar FUB kritiska till att det inte i projekten och ansokningarna kravs en tydlig koppling
till tidigare kunskap och till teorier som ligger till grund for ett antagande om t.ex. en metodutveckling
eller informationsinsats. Aven vid redovisningar av projekt menar man att det brister i koppling till
teori och tidigare kunskap pa omradet. Detta saknas i projekt som av Arvsfonden lyfts fram som
sarskilt intressanta eller framgangsrika. FUB uppfattar att dessa projekt lyfts fram mer som
marknadsforing an utifran att projekten utvecklat ny kunskap eller ny verksamhet. | rapporter och
presentationer saknas ofta referenser till forskning, teoretiska utgangspunkter etc. och detta bidrar till
att modeller 6verfors till andra verksamheter utan att man har nagon teoretisk forankring. Nagot som
ofta leder till misslyckanden. Kravet pa att det ska vara nyskapande projekt leder till att ansokningar
om bidrag skrivs sa att man doljer liknande projekt som man kan vidareutveckla istallet for att lyfta
fram dem.
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Genomgangen av akterna véckte en rad fragor om handlaggning och bedomning av
projektansokningarna. Sa vitt vi forstatt har Arvsfondens formella kriterier inte forandrats under den
period som vart utvarderingsuppdrag omfattat men samtidigt uppfattade vi att beddmningarna som
gjorts av projektansokningarna delvis andrats. Vi var darfor intresserade av att ta del av hur
Arvsfondens handl&ggare resonerade om arbetet med ansékningar som kommer in och hur de
hanterade de olika kriterier som ska ligga till grund fér beddmningar och Arvsfondsdelegationens
beslut.

Sarskilt intresserade var vi av tolkningar av kriterierna som handlade om att stod i forsta hand ska ges
till verksamhet som &r nyskapande och utvecklande samt om hur brukardelaktighet tolkas. Aven hur
gransdragningsfragor hanterades nar det galler vad som ér att betrakta som forskning, och darmed
faller utanfor Arvsfondens omrade, ville vi forsta battre. Slutligen ville vi fordjupa oss i vad som avgor
om en offentlig huvudman beviljas stod eller far avslag.

Genomgripande forandringar i samhallet, som férandrad lagstiftning for stéd och service, forandrade
synsatt pa personer med intellektuell funktionsnedséattning och dven vetenskapliga framsteg som
tillfort kunskap om malgruppen har rimligtvis paverkat bedomningar och prioriteringar av
ansokningarna.

For att diskutera dessa fragor bad vi att fa traffa handlaggare som arbetade med handlaggning av
projekt inom omradet. | maj 2013 hade vi ett givande samtal med tre handlaggare. De hade alla lang
erfarenhet av arbetet pa Arvsfonden, mellan 13 och 20 ar har de varit anstéllda. Darmed kunde de
ocksa beskriva foérandringar som agt rum. Tiden som avsatts for samtalet var relativt kort, en timme,
men vi fick ett informativt samtal om de omraden vi funnit séarskilt angelagna att lyfta. Har presenteras
de delvis tematiskt, men vi inleder med att lyfta fram forandringar som paverkat organiseringen av
handlaggningen.

Handlaggarna berattade att en forandring genomforts av indelningen av de huvudomraden som de
ansvarade for. Nu arbetade handlaggarna i huvudsak efter en andamalsinriktning. Tidigare har
malgrupperna legat till grund for indelningen. En handlaggare arbetade i huvudsak med
arbetsmarknadsprojekt och projekt om integration. En annan beskrev omradena fritid, kultur,
rehabilitering och utbildningsprojekt som sina centrala omraden. Innan férandringen agde rum, runt
2000, var det en eller nagra fa handlaggare som sarskilt handlade projekt om funktionshinder.

Det &r latt att se att forandringen foljt trenden i samhallet dar fragor om funktionsnedséttning inte bor
behandlas som en isolerad fraga for en sérskild grupp, utan istallet vara en del inom andra omraden.
Trenden avspeglade sig i att fokus inte var pa funktionshinder utan det omrade, till exempel typ av
aktivitet, som projektansokan handlade pa. Det var avgérande for var det hérde hemma och vem som
skulle handlagga ansdkan. Handlade en ansdkan om att utveckla stod till arbete for personer med
intellektuell funktionsnedsattning sa var det alltsa handlaggare med ansvar for arbetsmarknadsfragor
generellt som handlade ansdkan.

Inledningsvis fragade vi om det fanns omraden eller kriterier som genomgatt forandringar nar det
géller tolkningar, vilken dignitet man ger kriteriet och hur man rangordnar dessa inbordes.
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“Férdndringar ndr det gdller nyskapande, det dr samma, alltsa det hdr kravet det har funnits. Och det dr
vdl det som gér Arvsfonden lite unikt ocksd. Det ska inte bara vara vdldigt bra och nédvindigt, utan det
ska vara ndgonting som gér att man fér utvecklingen framdt. Det kanske inte dr stora saker alltid, men
ndgonting ska det vare som hdnder med det.”

Nyskapande innebar att projektet skulle vara framatsyftande och inte isolerat till den tidsperiod som
projektet omfattar. Det ska ge ett mervarde &ven till andra. Den hér utvecklingstanken och det
framatsyftande perspektivet belystes ocksa av att det redan i projektansdkan ska finnas en plan for
projektets fortlevnad:

“Det jag spontant tdnker dr det hdr med 6verlevnad, for det réknar vi ju med som ett av vdra tre tunga
kriterier idag. Det tror jag inte att vi har varit lika tuffa med, alltsa att man verkligen ska ha ndgon plan,
bra plan fér vad som ska hdnda efter projektet.”

Yiterligare ett kriterium lyftes fram, det om malgruppens medverkan i projekten, dar man menade att
kraven pa projekten var hogre satta idag an tidigare:

”Jag skulle vilja sdga att ndr det gdller brukardelaktigheten sa dr det kanske tydligare idag att det ska
vara projekt av och med madlgruppen och inte for. Jag tror att det dr ndgonting som vi mer och mer
berdttar idag, att de ska tdnka pd ndr de skickar in ansékan.”

Nyskapande &r ett begrepp som bland annat finns omnadmnt som ett kriterium nér Arvsfondens
andamal beskrivs. | lagen (1994:243) om Allménna arvsfonden framgar till och med att stod i forsta
hand ska ga till verksamhet som &r nyskapande och utvecklande. Formuleringen innebar inte bara att
projekten ska vara nyskapande och utvecklande utan anger ocksa att detta ska ha en hog prioritet.

Vid genomgangen av akterna har vi inte kunnat se nagot tydligt monster f6r hur denna formulering har
hanterats eller att den fatt nagot tydlig genomslag i projekten. Darfor var det angelaget att lyfta fragan
till handl&ggarna. Det visar sig att det var ett kriterium som man arbetat med att hitta lampliga sétt att
forhalla sig till. Inledningsvis i citatet nedan handlar resonemanget om for vem projektet ska vara
nyskapande:

”Det hdr dr ingen ldtt fraga. Det pagdr ju hela tiden diskussioner och vi férséker liksom mejsla ut vissa
bedémningsgrunder kring det ddr nyskapande. Fér man far ofta frdgan “nyskapande fér vem?” Alltsa da
svarar vi att det rdcker inte att det dr nyskapande fér féreningen. For da kan vdldigt mycket vara
nyskapande férstds, om det skulle vara ett tillréickligt krav. Utan det dr fér mdlgruppen dd som man ska
sdtta i fokus. Vad gérs i 6vrigt fér mélgruppen och vad mdlgruppen ser som mest angeléget.”

Av citatet framgar att det var viktigt att det som ar nyskapande verkligen nar malgruppen. Ytterligare
en avgransning tycks, som framgar av citatet nedan, handla om en geografisk avgransning, och
bedémningen gjordes utifran om liknande verksamhet eller kunskap fanns inom en avgransad region:

“Finns inte det hdr som en slags reguljdr verksamhet allmdnt, ja dd kan det vara nyskapande. For vi
vdger dven in regionen. Hur ser det ut i regionen? Och sddana bitar ska vi ocksa vdga in i den hdr
bedémningen, sa att vi inte sdger att det mdste vara nationellt unikt. Utan man ska alltsa ta hdnsyn till
hur det ser ut pd den ort ddr féreningen séker.”

Aven samverkan med nya aktorer bedémdes som nyskapande, d&ven om verksamheten och dess
innehall har utvecklats tidigare. De 6vriga handlaggarna starkte det som sades i citatet ovan, sa har
berattade en handlaggare:

“Vi har ju varit med och byggt upp verksamheter pa olika hdll i landet med snarlikt syfte, men ddr
laguppstdllningarna har sett lite olika ut. Och ddr har ju delegationen dé bedémt att det har varit
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tillréickligt nyskapande genom att olika aktérer arbetar tillsammans regionalt eller lokalt. SG det dr hela
tiden en bedémning som gérs.”

Aven den tredje handlaggaren bekraftar en vidstrackt och generés beddmning av kriteriet nyskapande:

“Det behéver ju inte vara sjdlva verksamheten. Det kan vara det hdr som A séiger, med vilka man gér det
tillsammans med. Det kan vara en metod, det kan vara utférarna, det kan vara flera sGdana hdr saker
som vi séker. Fér vi férséker ju faktiskt séka efter nyskapande och inte sitta och liksom verkligen hitta
skdlen till att inte — till att sdga att det hdr dr inte nyskapande.”

Av handlaggarnas utsagor forstar vi att nyskapande kunde ha flera olika inneborder:

1. nagot som ar nyskapande for malgruppen
2. en verksamhet eller aktivitet som ar ny i regionen
3. samverkan med en helt eller delvis ny konstellation.

Av intervjun framgick att det fordes pagaende samtal och diskussioner mellan handlaggarna om hur
kriteriet nyskapande skulle anvandas och férstas som en bedomningsgrund. Fragor kom éaven fran
bidragssokande om hur avvagningar gjordes. En handlaggare berattade att hon nyligen fatt fragan om
formen studiecirkel kunde ses som nyskapande. Har menade handldggarna att det var mojligt, om den
anvands i sammanhang dar den tidigare inte anvants som metod. Ett exempel pa ett sadant
sammanhang var etniska grupper som utvecklar egen utbildning. Utgangspunkten for det
resonemanget tycktes vara att formen inte hade anvants tidigare fér verksamheter som riktat sig till
vissa etniska grupper i kombination med en viss typ av aktivitet.

“Och det kommer som vi ser nya grupper som séker. Etniska grupper ddr man sjélv bérjar kunna géra
sina stédutbildningar och sd. DG anvidnder man den. Om man gér en bok eller om man gér en film. Det
kommer ju nya grupper eller imnen som goér att det fungerar mycket bra som nyskapande.”

Det tycktes alltsa finnas en pragmatisk installning som innebar att Arvsfonden hade en vid tolkning
nar de bedomde en projektansokans nyskapande innebord. Vart intryck var att handlaggarna sokte
motivera att projekten var nyskapande samtidigt som de kritiskt granskar dem. Det ar ett vallovligt
forhallningssétt, eftersom det &r manga kriterier som ska uppfyllas for att en ansokan ska beviljas.
Men samtidigt bor det problematiseras mot bakgrund att just nyskapande borde ha en sarskilt hog
dignitet och vara sarskilt tydligt definierat vid bedémningen, eftersom det i lagstiftningen star att
Arvsfondens stdd i férsta hand ska lamnas till projekt som &r nyskapande och utvecklande.

Aven om definitionen &r vid stélls hoga krav pa den som ska bedéma om en ansokan ar nyskapande
och utvecklande. Inte minst stélls krav pa god kunskap och kannedom om aktuellt kunskapslage, bade
sakkunskap inom omradet intellektuell funktionsnedsattning och om de verksamheter och aktiviteter
som finns idag. Det &r en granlaga uppgift och darfor &r det intressant att ta del av hur Arvsfonden
arbetar for att sakerstélla att de har tillracklig och relevant kunskap for att géra val underbyggda
bedémningar:

/ Hur hdller ni er ajour med det som hdnder pG omradet?

A Da har vi hittat pa sa hdr, att vi jobbar pa ett ganska annorlunda sdtt. PG Regeringskansliet sG hade vi ju
ndtverk ut i alla departementen. Det har vi inte ldngre. Men nu jobbar vi i grupp. Dels dr de sa att mdnga
6gon ser mer. Det dr inte bara en person som ser en ansékan utan vi ér fyra—fem stycken i varje grupp
minst. Sedan gdller det att ha sitt ndtverk, att ringa till riksorganisationer, till myndigheter eller till
ungefdr vem som helst som vi tror har en bra éverblick 6ver ett omrade.

B Men det dr ju en vdldig utmaning. AlltsG manga myndigheter och bidragsgivare har ju en nisch dér de
blir experter. Hdr handldgger vi ansékningar fran — ja hela spektret liksom. Och att ha koll pd, vara i

125



framkanten ligger pa, alla de hédr omrddena dr férstds omdjligt. Sa vi far forséka helt enkelt att géra sa
som man sdger att ta hjélp av andra som vi tror kan ha kompetens.

For att sakerstalla god kvalitet i beddmningarna som gors séker handlédggarna kunskap hos varandra,
genom att man arbetar tillsammans med bedémningarna och genom att séka kunskap inom omradet
fran andra utanfor Arvsfonden. Vi uppfattar att man byggde upp sina natverk med kompetens inom
omradet.

Ytterligare ett omrade som handlaggarna beréattade att de lade stor vikt var malgruppens roll i
projekten. Malgruppens delaktighet och inflytande i projekten &r ett krav och det framgar av
Arvsfondens information pa deras webbplats att malgruppen ska vara med och ha inflytande 6ver
projektets utformning. Som beskrevs inledningsvis sa ar detta ett omrade dar det har skett forandringar
over tid i hur man gér bedémningar av malgruppen. Den forandringen har vi dven sett vid
genomgangarna av akterna.

Brukarmedverkan ar ett komplext begrepp, nagot som ocksa berorts flera ganger i denna rapport.
Dérfor var det intressant att ta del av handl&ggarnas resonemang om hur de kommit fram till
avgransningar och hur de sag pa utvecklingen framat. Bedémningar av malgruppens medverkan i
projekten var dven det en avvéagning som diskuterades bland handl&ggarna. Tidigare har man ansett att
malgruppens medverkan har sakerstéllts genom att en funktionshinderorganisation medverkat i
ansokan. Utgangspunkten for ett sadant resonemang har varit att organisationens har skapat legitimitet
for att projektet gagnar malgruppen i nagot avseende:

“Tidigare sG var det nog sa att det var check pa brukardelaktigheten om det var en brukarorganisation
som sékte. Nu har vi bérjat diskutera i lite mer tuffare termer nér det gdller delaktigheten. Men tidigare
var det tillréickligt att om det var en organisation sa var brukardelaktigheten hér. Men det behéver ju
faktiskt inte vara sa alltid.”

Nya organisationer som leds och styrs av personer som sjalva ingar i malgruppen har formodligen
bidragit till att Arvsfonden resonerar annorlunda &n tidigare. Aktgenomgangarna och enkatstudien
visar dock att malgruppen, men nagra undantag, i liten utstrackning funnits med i ledande
funktionerna i projekten. Deras inflytande dver projektens genomférande har darmed varit begrénsad.

Handlaggarnas forvantningar pa och tilltro till malgruppens majligheter och formaga har en stor
betydelse for hur de beddmer projekten i relation till kriterierna. Det &r &ven angeléget att se till hur
Arvsfonden skapar méjligheter och hinder for malgruppens medverkan i projekten. Handlaggarna
uppfattade att det stélls delvis andra krav pa projekt som drivs av malgruppen sjélva.

”Vi har ju haft ndgra. Vi har ju haft Grunden till exempel, som jobbar just med att IGta mdlgruppen sjélv
tala och inte bli féretrddda av vardnadshavare eller av andra. Och ddr har vi ju underldttat pa det sdttet
att vi inte har satt lika héga krav pag att man ska ha mejslat ut exakt det hér programinnehdllet for ar ett
och dr tva och sa vidare, infér sin ansékan. Det var just for att férséka se att det hdr initiativet kommer
verkligen underifrdn och Idta dem fa chansen att se vad det blir av det. Och inte liksom bombardera dem
med alltfér mycket krav pa att de ska specificera exakt hur det hdr dret ska se ut. Sa det dr vdl ett sdtt
att man tdnker in vad det dr fér malgrupp vi har att géra med. Och hdr dr det de sjdlva. Fér det dr klart vi
fdr ansékningar som dr, en del dr pé akademisk niva. Och det dr kanske forskare som har skrivit delar av
dem. SG vi maste ju ocksd kunna se ndr det gdller delaktigheten, som jag tycker dndd ér ndgot av det
viktigaste kriteriet faktiskt, att vara flexibla ddr.”
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| forsta hand ar det ideella verksamheter som Arvsfondens bidrag ska fordelas till. I lagen (1994:243)
om Allmanna arvsfonden framgar ocksa att om det finns sérskilda skél kan aven offentlig verksamhet
komma ifraga:

7 § Stod enligt 6 § far lamnas till organisationer som bedriver ideell verksamhet. Stod enligt 6
§ forsta meningen far om det finns sarskilda skél lamnas aven till en offentlig huvudman.”

Utdraget ovan vackte vara funderingar om vad sarskilda skal betyder vid bedomningarna.
Informationen pa Arvsfondens webbplats bringade nagon klarhet, men redde inte ut fragetecknen helt.
Har framgar dels att Arvsfonden inte ger bidrag till offentlig verksamhet som normalt finansieras med
skattepengar, dels att ”Aven offentlig huvudman, till exempel kommuner, kan fa projektstd, om de
samarbetar nara med en ideell forening i projektet”. Sarskilda skal tycks alltsa handla om att det ar en
del av verksamheten som inte &r ett tydligt uttryckt offentligt ansvar att bedriva och att den genomférs
i nara samarbete med en ideell forening. Dessutom framgar att kravet pa att projektet ska vara
nyskapande ar hogre. | praktiken tycktes det i stor utstrackning handla om verksamhet dar offentlig
verksamhet saknat medel for utveckling:

“Det dr vdldigt ofta som ansékningarna handlar om problem eller saker pa det offentligas arena. Och
ddr kanske det offentliga, som jag tycker att det ser ut i alla fall, man orkar géra sitt jobb sG gott man
kan men man orkar inte utveckla sG mycket nyheter pa sina omrdden.”

Bidragen fran Arvsfonden blir darigenom ett stdd till utvecklingsverksamhet, som egentligen ligger i
de offentligas uppdrag att utfora. | de uppdrag som verksamheterna har ingar att de ska ha en god
kvalitet och arbeta utifran den kunskap och praxis som finns pa omradet. | dagens lagstiftning star
ocksa att malgruppen ska fa det stod som de har ratt till och &r i behov av. Av de projektansokningar vi
gatt igenom framgar dock att manga soker medel for att utveckla verksamheter, stédformer och
metoder som &r ett offentligt ansvar och finns inom offentligt finansierad verksamhet som regleras i
lagstiftning.

Nar det galler stod som regleras i lagar som LSS, socialtjanstlagen, halso- och sjukvardslagen och
skollagen sa géller de lika for hela landet. Daremot vet vi att de tillampas olika beroende pa att skilda
tolkningar gors och pa att kommuner och landsting valjer olika sétt att prioritera och har olika
ekonomiska forutsattningar. Detta far konsekvenser for kvalitet och manga ganger betyder det att det
saknas ekonomiska forutsattningar for utveckling och utbildningsinsatser. I citatet nedan beskriver
handlaggaren hur Arvsfonden tar hansyn till variationer mellan olika landsting. Har tycks det som att
man har haft en bild av att det skulle finnas skillnader mellan landstingens uppdrag:

“Det ser olika ut i olika landsting till exempel ndr det gdller vad som ingdr i det offentliga uppdraget. Sa
det gdr inte att hitta ndgon mall (fér bedémningar) som fungerar fér hela nationen. Atminstone inte pé
den nivan. Och jag menar att kommunallagen och socialtjénstlagen innefattar i princip allt. Det dr fritid,
skola och utbildning. Allting ska ju en kommun ombesérja. Men sd vet vi att det inte sker. DG brukar vi se
det hdr ganska pragmatiskt. Om det finns en stark samverkan mellan offentlig aktér och
frivilligorganisation, da kan vi tycka att det hdr dnda dr tillrdckligt intressant och vdrt att stédja. For dven
om man absolut skulle kunna hévda att det hdr borde ju kommunen skéta, det borde de, det ingar i
deras uppdrag. Sa vi dr vdl inne ddr i en grazon. Definitivt.”

Ett sétt att beskriva konsekvenserna av resonemanget ovan ar att Arvsfonden har fatt en
kompletterande roll nar det galler utvecklingsverksamhet av offentlig verksamhet. Som framkommer
av citatet ovan har offentligt finansierad verksamhet ansvar for att personer med intellektuell
funktionsnedséattning far majlighet att leva ett liv med god kvalitet pA samma sétt som andra
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medborgare i samhéllet. Nar det inte sker gar Arvsfonden in och stodjer offentligt finansierad
verksamhet.

I de har fallen har de ideella organisationerna haft en nyckelroll. Utan dem sa har offentlig verksamhet
inte haft mojlighet att sdka bidrag. Organisationernas ndra samverkan med offentlig verksamhet kan
ocksa borga for att idéer och verksamheter som utvecklas, och som haft organisationerna som
initiativtagare, kan 6vertas och finansieras, efter projekttidens slut. Som vi ser i nasta citat hade
handlaggarna stor tilltro till féreningarnas bedémningar:

”Sa att vi har haft massor av projekt som har dndrat saker pd det offentligas arena. Och dd dr det
organisationerna, ibland ér det kommunerna eller landsting eller sjukhus som fdar pengarna fér att géra
det. Och det har vi ocksa pratat vildigt mycket kring: Vad dr det offentligas ansvar egentligen? Vad dr
det som dr det nédvéndiga och vad dr det som dr utéver det? Och det har vi heller inte riktigt svar pd,
mer dn att vi litar vdldigt mycket pgd, jag tror att det gdller oss alla, ndr en organisation ser att det hdr dr
ndgonting som verkligen borde kunna bli béttre. Om man far med sig kommunen till att géra det, da
brukar man kunna fd stéd till det. Alltsa jag ténker bakdt i tiden pd lekterapi till exempel och jattemycket
inom barnhdlsovdrden som man utvecklade. Och nu hdnder det ju andra saker dér Arvsfonden ocksa dr
med. Men det dr en balansgdng, det dr det.”

Pa en punkt tycks Arvsfondens riktlinjer vara glasklara. Bidrag ska inte betalas ut till forskning. Trots
det har vi i utvarderingen stott pa ett antal projekt som tydligt kan beskrivas som forskningsprojekt.
Det handlade om projekt som resulterade i vetenskapliga artiklar och dven finansiering av
doktorandstudier. En forklaring till detta kan vara att man tidigare gett bidrag for kvalificerade
utvarderingar av enskilda projekt. Inte sallan gavs, genom projekten, uppdrag om utvardering till nagot
larosate. Men &ven under senare tid, nar bidrag for utvardering inte har férdelats till enskilda projekt,
fanns , bland ett mindre antal projekt, tydliga inslag av forskning som direkt finansierades av
Arvsfonden. Som forskare ar vi naturligtvis principiellt positivt installda till det, men undrade hur det
ar mojligt enligt de bedomningskriterierna som finns. Var tolkning ar att det ar att tanja kriterierna
valdigt langt.

Handlaggarna menade att det kunde vara méjligt att fa pengar till forskning om det fanns en tydlig
koppling till praktiken och ett uppenbart problem hade identifierats dar projektet syftade till att hitta
utvecklingsmojligheter. Sa har resonerade man om ett specifikt projekt med tydlig
forskningsinriktning:

“Aven dér ser vi om det ér en organisation som har ndgot som man vill I6sa. Aven om det dé dr
hégskolor med till exempel, sG kan man fa préva det hdr. Jag har flera projekt just nu om, det kanske inte
dr just den hdr mdlgruppen, men /.../ hur man gér fér att kunna Iéta barn vara med fér att paverka
sjukvarden. Att fa sdga det hdr hur man vill bli bemétt fast man dr jétteliten. Ja, det dr en fin
balansgdng, men vi dnda, eller delegationen, bedémer att det dr méjligt.”

Man gjorde i samtalet en atskillnad mellan & ena sidan grundforskning och & andra sidan tillampad
forskning, och menade att projekten maste ha en praktiknara koppling:

”Det finns en skillnad mellan ren kunskapsframtagning, alltsG grundforskning, och tillimpad forskning.
Vi ér ibland inne i den hdr tillimpade forskningsdelen, ddr man ser att det finns en ndra koppling till en
praktisk verksamhet. Alltsa att brukarna dr involverade och inte bara ett slags studieobjekt fér en studie.
Men det dr nog inte alltid sa ldtt det ddr.”
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En stor del av samtalet handlade om handldggarnas roll, uppgifter och &ven om hur de gjorde for att
hélla en hog kompetens inom ett s& pass brett omrade som detta. Avslutningsvis véacktes aven fragor
som handlade om vilka krav de stéllde pa kompetens hos de som genomfar och ansvarar for projekten.
Utgangspunkten var att manga projekt har en stor paverkan pa individer och en del av dessa skulle
krava formell utbildning och erfarenhet om de skulle bedrivas inom ramen for offentlig verksamhet.
Flera projekt som vi haft med i utvdrderingen handlade om att stédja och utveckla unga vuxna och en
del var personer i en utsatt situation. Vi uppfattade att kontroller gérs, men att de i forsta hand
handlade om att kontrollera organisationerna genom att Arvsfondens controller har kontakt med
skattemyndigheterna.*®

* Arvsfondens controller kan ocks3 stodja foreningarna om sa behovs, t.ex. med budgetfragor.
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Arvsfondens stod till projekt for malgruppen barn, unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedséattning under perioden 1994-2011 maste forstas i relation till bade den
handikappolitiska och den 6vriga samhalleliga utvecklingen under de knappt 20 ar uppféljningen
omfattar. | bérjan av 1990-talet lyfte FN:s standardregler for manniskor med funktionshinder och
Salamancadeklarationen fram ratten for personer med funktionsnedsattning till inkludering i bade
skola och samhélle. Detta avspeglades ocksa de foljande aren i svensk lagstiftning och reformer. 1994
tradde rattighetslagstiftningen LSS i kraft med definierade stodinsatser och mojligheten till personlig
assistans infordes. Ansvaret for stod och service till personer med funktionsnedsattning lades i forsta
hand pa kommunal niva och vardhemsavvecklingen gick in i ett intensivt slutskede. 2006 antog FN
konventionen om réttigheter for personer med funktionsnedséttning (Socialdepartementet 2008), som
Sverige ratificerade 2008, och som an kraftfullare &n tidigare internationella styrdokument patalar
staternas ansvar for att personer med funktionsnedsattning i alla avseenden tillférsakras ett gott liv.
Den nationella handlingsplanen for handikappolitiken fran 2001 med namnet Fran patient till
medborgare (Socialdepartementet 2000) gick som namnet anger i samma riktning.

Reformerna pa handikappomradet under de senaste 20 aren har bl. a. inneburit att institutionerna har
avvecklats och personer med intellektuell funktionsnedséttning har blivit mer synliga i samhallet.
Levnadsvillkoren har sakta forbattrats men fortfarande ar det en betydande skillnad mellan villkoren
for personer med intellektuella funktionsnedsattningar och for jamnariga utan funktionshinder
(Tideman 2000, Szebehely et al 2001, Socialstyrelsen 2010). Ett sétt att forsta dagens situation for
personer med intellektuell funktionsnedsattning ar att de som grupp under de senaste 30-40 aren gatt
fran social exkludering till en marginaliserad position. Fran att tidigare varit tydligt avskilda fran
ovriga medborgare lever de idag samtidigt bade i ett sarskilt “omsorgssamhalle” och i det vanliga
samhallet (T6ssebro et al 1996). Denna mellanposition kan ses som ett tillstand av marginalisering,
men den officiella malsattningen ar skapa full delaktighet och likvardiga villkor som andra
medborgare.

Samtidigt har under de senaste 20 aren gruppen unga med intellektuell funktionsnedsattning mer &n
fordubblats. Det har skett genom en markant 6kning av antalet barn och unga som genom mottagande
i sarskolan kategoriserats som elever med utvecklingsstorningintellektuell funktionsnedséttning.
Denna utveckling, som har flera olika orsaker som en 6kad teoretisering av grundskolan och
resursbrist (se Tideman 2000, Skolverket 2006, Hallerstedt 2006), har ocksa medfort att andelen med
lindrig intellektuell funktionsnedséttning av den totala gruppen ékat. Utvecklingen pa senare ar med
decentralisering av ansvar, marknadstdnkande i skola och omsorg, 6kat kommunalt sjalvstyre och
individualisering pa det sociala féltet innebar saval méjligheter som risker for méanniskor med
funktionshinder. Medborgare som har svart att artikulera sina behov, eller som rakar bo i fel”
kommun riskerar att fa samre levnadsvillkor, samtidigt som utvecklingen Gppnar for ett kat
inflytande dver den egna situationen och for friare verksamhetsformer. Elevokningen i sarskolan
samvarierar saledes med en rad samtida mer generella samhallsforandringsprocesser, som haller pa att
omskapa samhallet, vélfarden och ocksa handikappomsorgen. Det ar i denna kontext som
Arvsfondsprojekten verkat.

Under arbetet med utvérderingen har analyserna av projekten och dess effekter vackt funderingar om
kriterierna (att projekten ska ha brukarinflytande, vara nyskapande och att de ska vara av ideell
karaktar) for att fa projektfinansiering och om handlaggningen av projekt. De lardomar man kan dra av
det samlade utvarderingsmaterialet har implikationer for framtida tilldelningar av bidrag till projekt.

130



En del av lardomarna ar specifika for just den har aktuella malgruppen, personer med intellektuell
funktionsnedsattning, medan andra kan ses som mer generella. | det foljande diskuteras, utifran
utvarderingen, framst brukarinflytande, civilsamhallet och nyskapande verksamheter, teman som
tydligt anknyter till de huvudsakliga kriterier som galler for projektfinansiering via Arvsfonden.
Darefter foljer analyser av fragor som har direkt béaring pa projektprocessen. Avsnittet avslutas med en
kort sammanfattning av utvarderingens huvudresultat.

Trots de senaste 30 arens institutionsavveckling och andra reformer for funktionshindrades rétt att leva
som andra bland andra, har livet utanfor institutionerna visat sig ha sina begransningar for personer
med intellektuella funktionshinder. Ur rester fran institutionsepokens totala omhandertagande och ur
en kvardrojande skétsamhetsdiskurs konstrueras ”nya murar”. Den langtgaende individualiseringen av
den svenska valfardsapparaten har dock samtidigt skapat forutsattningar for ett kat individuellt
inflytande och manga personer med intellektuell funktionsnedsattning finner sig inte langre i att bli
bemotta som omsorgstagare, som ska vara undergivna och tacksamma fér den hjélp de far. De vill ha
mer makt och inflytande Gver sina egna liv och vara med och paverka samhallet. Ett sétt att beskriva
detta &r att det handlar om empowerment.

Istallet for den traditionella underordnade omsorgstagarrollen utgar empowerment fran manniskors
inneboende formaga att sjalva forma sin tillvaro. Empowermentprocesser syftar, enligt Ife (2002), till
att grupper som ar diskriminerade pa grund av klass, kon, ras, etnicitet eller andra forhallanden, som
funktionshinder, tar/far 6kad makt att paverka de strukturer och diskurser som fortrycker dem. For
personer med funktionsnedsattning kan det handla om makt att sjalv definiera sina behov av stdd och
bestdmma om sin nuvarande situation och om framtiden. De ska bli aktorer istallet for passiva
omsorgstagare. Nagra av projekten som ingar i den har uppféljningen har en tydlig
empowermentambition (t.ex. Nationellt natverk fér demokrati och vardagsliv for manniskor med
intellektuell funktionsnedséttning och Motesplats Tian). Andra projekt som i sina projektplaner
uttryckte en ambition i linje med empowerment, hade enligt var analys vid genomférandet svart att
lamna ett mer omsorgsinriktat perspektiv. Att pa allvar arbeta med empowerment kraver ett
perspektivskifte som ger brukarna/malgruppen makt dver hela processen. Detta perspektivskifte verkar
vara den springande punkten. Projekt dar personer med intellektuell funktionsnedsattning pa allvar
haft inflytande 6ver hela projektprocessen och varit delaktiga i beslut etc. &r ocksa de som lyckats
bidra till empowerment.

Behov av stdd och hjélp identifieras fortfarande ofta genom att myndigheter och vardgivare tillskriver
enskilda och grupper vissa behov. Feher och medarbetare (1983) beskriver med begreppet dictatorship
over needs hur professionella grupper genom ett sadant agerande fornekar utsatta grupper makten att
sjalva definiera sina behov. Istallet definieras dessa, enligt Illich och medarbetare (1977), utifran det
synsétt och de resurser som myndigheter och vardgivare forfogar 6ver. | var uppféljning finns flera
projekt som, valmenande men med ett utifranperspektiv, bestamt vad personer med intellektuell
funktionsnedsattning behdver och hur det ska goras utan att involvera de berorda.

Empowerment handlar om makt 6ver personliga val och livschanser, makt att sjalv avgéra vilka behov
man har, makt att fa tanka sjalvstandigt, makt att kunna sta fri gentemot asikter som havdas av
familjen, myndigheterna och vardapparaten, makt att forfoga 6ver de resurser som finns i
omgivningen, makt dver fordelningen av ekonomiska tillgangar samt makt att paverka radande
forhallanden och undanréja orattvisor. Det vi kan se i projekt som har ett empowermentperspektiv ar
uttryck for det som bade ar kollektiva och individuella motstandsidentiteter, ndgot som nedvéarderade
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aktorer i samhallet kan inta (Castells 1997). Motstandet handlar i grunden om en stravan efter att vara
lika mycket vard som andra och fa tillgang till samma réattigheter som andra.

Hugemark & Roman (2012) har studerat den svenska handikapprorelsen och dess kamp for 6kad
rattvisa och delaktighet for personer med funktionshinder. Fem handikapporganisationer ingick i
studien varav Foreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB) var en. En aspekt
handlar om olika forhallningssatt som handikapprorelserna valt vad géller representation. Det handlar
om i vilken omfattning som rérelserna ska drivas och foretradas av personer med funktionsnedséttning
sjalva och i vilken utstrackning som anhoriga, professionella grupper och andra ska tillatas delta i det
intressepolitiska arbetet. | det forsta fallet benamns representationen som foretradarskap “talar a sina
egna vagnar.” (ibid s. 92) och i det andra som stéllféretradarskap “talar & andras vagnar.” (ibid s. 92).
Representationsfragan har skapat spanningar och konflikter, som bidragit till att intressepolitiskt arbete
for personer med intellektuell funktionsnedsattning idag delvis hor hemma i olika organisationer. FUB
bildades ursprungligen av foraldrar till barn med intellektuell funktionsnedsattning som en reaktion
mot andra stéllforetrédares tolkningsforetrade, framfor allt professionella gruppers. Foraldrarna har
efterhand sjalva kommit att bli ifragasatta av foretradare for den kategori som deras barn ingar i. Som
ett forsta steg i kampen for att som individer med intellektuell funktionsnedsattning fa representera sig
sjalva kan bildandet av Klippan 1996 ses. Klippan ar en sektion inom FUB, dar personer med
intellektuell funktionsnedséttning sjélva ska fora sin talan, med stod av individuella handledare. En &n
mer tydlig reaktion mot stallforetradarskapet inom FUB &r bildandet av Foreningen Grunden i
Goteborg (se separat fallstudie). Foreningen var fran borjan en del av FUB. Den organisatoriska
tillhérigheten dndrades dock efter konflikter om foretradarskap och representation, och Féreningen
Grunden ar sedan manga ar en sjalvstandig organisation. Arvsfondsprojektet Nationell
riksorganisation fér demokrati och vardagsmakt for manniskor med intellektuella
funktionsnedséttningar resulterade i att Riksforening Grunden, som har néstan 20 lokalféreningar runt
om i landet, bildades 2009. | styrelsen for lokala Grundenfdreningarna och i Riksféreningen Grunden
sitter enbart personer med intellektuell funktionsnedséattning. | Grunden ar det personerna som “talar a
sina egna vagnar”, dvs. utan nagra stallforetradare.

Empowerment &r ndra forknippat med brukarinflytande. Om empowerment i sin optimala form
innebdr att personer med intellektuell funktionsnedsattning har makt dver alla delar av sina liv, kan
brukarinflytande ses som att man har majlighet att paverka. Det kan handla om paverkan pa beslut
som ror den enskilde och/eller insatser/verksamheter som berdr grupper av brukare. Brukarinflytande
kan ske pa olika nivaer och avse den enskildes situation och stodinsatser, inflytande dver insatser och
verksamheter som riktar sig till gruppen och den politik som ber6r omradet (se t.ex. Socialstyrelsen
2013). De viktigaste argumenten for att brukarinflytande &r viktigt handlar om maktutjamning mellan
brukare och personal, demokratiutveckling, battre anpassning och effektivitet i och legitimitet for
service och stod samt att starkt inflytande/egenmakt ar en del i brukarnas véag fran passiva mottagare
till aktiva och sjalvstandiga individer. Brukarinflytande kan vara av varierande styrka och grad. Allt
fran brukarmedverkan (dar man far lamna synpunkter men inte har nagot inflytande 6ver
beslut/resultat) till ett relativt starkt brukarinflytande dar brukarna har ett reellt inflytande dver beslut
och insatsers utformning. | sin starkaste form ligger brukarinflytande nara empowerment.

Manga av projekten i den har utvarderingen har haft héga ambitioner enligt sina projektplaner. Var
dokumentanalys av projekten vi foljt upp visar dock att endast ett fatal kan anses ha en tydligt uttalad
och verkstélld empowermentambition. Daremot har de flesta ndgon form av brukarinflytande, om man
har en generos definition. Detta inflytande ar dock oftast av karaktéaren att malgruppen haft en mycket
begransad inflytanderoll och sma paverkansmojligheter. | majoriteten av projekten har malgruppen
bara varit mottagare av information eller erbjudande om aktiviteter som andra &n de sjélva planerat
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och styrt 6ver. | en del fall har malgruppen kunnat ha synpunkter pa utformandet av aktiviteter. I cirka
vart tionde projekt har brukarnas inflytande varit tydligare, t.ex. genom deltagande i planeringen av
projektet. | nagra fa projekt har personer med intellektuell funktionsnedsattning haft inflytande och
makt dver hela projektprocessen, ofta i form av anstélining inom projektet. | nastan var femte av
samtliga projekt har inget brukarinflytande alls kunnat identifieras. Sammantaget innebér det att det
finns exempel pa att gediget brukarinflytande ar mojligt, men att det forekommer mycket sparsamt.

Arvsfondens bidrag ar i forsta hand avsedda for det civila samhallet. Det &r ideella foreningar som ska
stimuleras att utveckla nya verksamheter och nytt material som inte ligger pa det offentligas ansvar att
gora. Detta vacker naturligtvis fragor om gransdragningar och rollférdelning.

Civilsamhéllet &r ett sétt att bendmna de delar i ett samhalle som inte utgérs av offentligt driven
verksamhet, dvs. aktiviteter och insatser som vilar pd privata initiativ och ofta utférs oavlonade.*’
Sverige har haft en tradition av ett starkt civilsamhalle, med starka folkrorelser.
Handikapporganisationerna har varit viktiga aktorer, inte minst som padrivande i utvecklingen inom
funktionshinderomradet. Den padrivande och utvecklande funktionen har gallt saval
handikappideologiskt, handikappolitiskt som konkret utveckling och organisering av verksamheter,
dar stat, landsting och kommun senare tagit éver verksamheter och fortsatt driva dessa. Inte sallan har
handikapprorelsens initiativ dven lett till lagstiftning, dar ratten till verksamheter man initierat har
slagits fast. Jamfort med andra lander kan man séga att utvecklingsarbetet i Sverige pa 1900-talet i
relativt hog utstrackning har drivits pa och genomforts av civilsamhallet, med mer eller mindre stod
fran det offentliga. Fran 1970-talet och framat har allt mer ansvar och drift lagts pa samhallet och
folkrorelse- eller foreningsdrivna verksamheter forekommer idag i mindre omfattning &n tidigare.
Darfor skiljer Sverige sig idag fran manga andra lander, dar t.ex. boende och daglig verksamhet for
personer med intellektuell funktionsnedsattning ofta drivs av frivilligorganisationer. I stallet for
funktionshinderverksamhet driven av frivilliga organisationer har vi det senaste artiondet sett en
utveckling dar privata foretag fatt en 6kad betydelse inom handikappomradet. | den marknadisering
som praglat utbildnings- och valfardssystemen i Sverige har alltmer offentligt finansierad verksamhet
lagts ut pa privat entreprenad.

Figur 2 visar en uppdelning av ansvarsfragan mellan offentligt och privat. Regleringen av nagot, t.ex.
stodinsatser till personer med intellektuell funktionsnedséattning, kan vara offentlig eller privat. Den
offentliga regleringen sker huvudsakligen via lagstiftning och forordningar, medan andra omraden inte
ar offentligt reglerade som méanniskors privata sociala relationer. Finansieringen av nagot som ar
offentligt reglerat kan i sin tur delas upp i privat respektive offentligt ansvar. En del insatser som ar
lagstiftade finansieras fullt ut av det offentliga (t.ex. flertalet LSS-insatser) medan andra kréver en del
privat finansiering (t.ex. boende i gruppbostad). Produktionen av insatsen eller tjansten, t.ex. daglig
verksamhet, kan drivas i offentlig eller i privat regi &ven om finansieringen fullt ut ar offentlig.

Figur 2. Ansvarsfordelning offentligt—privat. Olika monster i funktionsuppdelning mellan offentlig
och privat verksamhet (Lundqvist 2010:219).

Reglering Offentlig Privat

* For ett utforligare resonemang om civilsamhillets betydelse, se Amna m.fl. (2012).
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Finansiering Offentlig Privat Offentlig Privat

Produktion | Offentlig | Privat | Offentlig | Privat | Offentlig Privat Offentlig Privat

Figuren kan vara till stod nar fragan om frivilligorganisationernas/civilsamhéllets roll diskuteras och
nar det ska bedomas vilka projekt som Arvsfonden bor finansiera. Den kan dven vara klargérande vid
ett resonemang om Arvsfondens roll i ett komplext vélfardssystem. Flera projekt i den hér
utvarderingen har fatt bidrag for verksamhet som bedoéms ligga under offentlig reglering och
finansiering. Ett exempel ar regleringen som ger personer med intellektuell funktionsnedsattning ratt
till daglig verksamhet (enligt LSS). Denna dagliga verksamhet finansieras av offentliga medel (men
kan drivas av saval offentliga som privata utforare). Verksamheten kan ha brister i ndgot avseende
(t.ex. utbud eller kvalitet). Om bidrag fran Arvsfonden da anvands for att kompensera dessa brister,
vilket det finns exempel pa, kan det pa sikt paverka synen pa ansvarsfordelning och kommunernas
finansieringsansvar riskerar att urholkas. Ett motsatt exempel ar nér det saknas reglering och
finansiering av en insats (som t.ex. coacher for empowermentgrupper). Da kan Arvsfondens bidrag till
lokal verksamhet leda till att bristerna uppmarksammas nationellt och pa sikt leda till att beslut fattas
om reglering och finansiering.

Det historiska perspektivet pa civilsamhallets inflytande pa samhallsutvecklingen och det ansvar
folkrorelser och foreningar har tagit for utvecklingen av kunskap, stdd och service dr intressant for att
forsta den starka roll som FUB haft som bidragstagare under den tidsperiod som uppféljningen
omfattar. Men civilsamhéllets historiskt sett starka stallning hjélper oss ocksa att forsta de
forvantningar som finns pa projekten att bidra till utveckling i ett storre samhallsperspektiv.

FUB é&r den enskilda forening som fatt mest bidrag fran Arvsfonden till projekt for personer med
intellektuell funktionsnedséttning under den tidsperiod som utvarderingen avser. Grogrunden till att
Riksforbundet FUB bildandes 1956 var bland annat foréaldrars reaktion pa att det inte fanns alternativ
till undervisning i internatform for deras barn. Foréaldrarna accepterade varken den officiella synen pa
barnen eller pa dem som foraldrar. Den alternativa bild som foraldrarna stod for var att deras barn
behdvde samma nérhet till familj och kamrater som andra barn och att de som foraldrar var kapabla att
fostra sina barn. Men samhallet var inte rustat for att ge stod och organisera stod sa att de har
familjerna och barnen kunde ta del av undervisning, stéd och service i sin ndrmiljo och i samma
utstrackning som andra. FUB startade darfor verksamheter som skulle underlétta for familjerna och,
om vi anvander dagens terminologi, skapa forutsattningar for 6kad delaktighet for barnen och
eleverna.

FUB har 6ver tid arbetat pa bred front, dvs. med intressepolitiskt arbete, kunskapsutveckling,
kunskapsformedling, social verksamhet och utvecklandet av olika stdformer. Initialt handlade det om
verksamheter som mycket konkret skulle underlatta vardagen for familjerna. Kolloverksamhet var ett
av de forsta initiativen, darefter skapades forskoleverksamhet och skolskjuts. Aven hemhjalp var nagot
som FUB organiserade. Arbete och sysselsattning var omraden som FUB var med och utvecklade och
pionjararbetet ledde till att daglig sysselséttning blev en lagstadgad rattighet. Nar man tittar pa
habiliteringens verksamhet ser vi att flera av de verksamheter som organiseras dér, som lekotek och
foraldrautbildning, har sin bakgrund i verksamheter som utformats av FUB. De har verksamheterna
visade pa tva viktiga saker: att barn med utvecklingsstorning utvecklades genom den stimulans de fick
i olika verksamheter eller aktiviteter och att foraldrar behdvde det stéd som gavs av verksamheterna,
for att fostra sina barn hemma. Finansieringen skattes till en bdrjan genom insamlingar, men dver tid
fick man alltmer offentliga bidrag till verksamheterna. Verksamheterna kom att sa smaningom mer

134



och mer tas 6ver av det offentliga och idéer och erfarenheter anvéndes vid utredningar infor olika
reformer och lagstiftning pad omradet. Detta innebar att FUB, som pionjarer i verksamhetsutveckling,
fick status som en expertorganisation.

Féreningar som FUB (och enskilda personer) har ofta tagit ansvar for insatser, verksamheter och
utveckling av metoder riktade till barn och vuxna med intellektuell funktionsnedsattning, som senare
samhallet tagit 6ver ansvaret for. Civilsamhallet har pa det séttet historiskt sett axlat ett stort ansvar
bade som padrivare, utvecklare av verksamheter och sedan ocksa som samarbetspartner och utforare.
Nér det galler kunskapsutveckling med en tydlig koppling till forskning har organisationer som FUB
varit en viktig aktor.

FUB har fortfarande en roll som kunskapsutvecklare och kunskapsformedlare. Nar vi ser tillbaka pa de
projekt som FUB bedrivit pa senare ar ar de dock inte i samma utstrackning pionjarprojekt. Det beror i
stor utstrackning pa att manga av de krav som foreningen tidigare haft idag omfattas av den
lagstiftning som finns. En viktig skillnad mot tidigare ar att FUB och andra projektégare tidigare
"legat fore” lagstiftarna, medan man nu oftare "ligger efter” i den mening att man i projektform
forsoker utveckla kvalitet och innehall i det som lagstiftningen redan omfattar. Det finns manga
varden i att en organisation som FUB arbetar med kvalificerad utvecklingsverksamhet. Men fragan ar
om projektfinansiering genom Arvsfondens bidrag delvis avlastar och "befriar” kommuner, landsting
och stat fran deras ansvar for kvalitet och utveckling av LSS-insatser?

Tendensen blir tydlig nar vi gick igenom dokumentationen i de 172 projekt som utvarderingen
omfattar. | projektansokningar hanvisas till att de offentliga verksamheterna inte har resurser for att
genomfora den form av utvecklingsarbete som projektet handlar om. Om man utgar fran gallande
lagstiftning och dess forarbete ligger nara hélften av projekten inom ramen for sadant som kan
forvantas av offentlig verksamhet, enligt enkatsvaren. Med tanke pa att fler privata aktorer inom
handikappomsorgen konkurrerar om utférandet av LSS-insatser ar det rimligt att anta att kommunala
budgetar pressas ytterligare, vilket innebér att utvecklingsinsatser far stryka pa foten. Fragan ar vem
som ska béra ansvaret for utveckling av och inom verksamheter som riktar sig till personer med
intellektuell funktionsnedsattning? Ar det de offentliga organisationerna och myndigheterna som ska
finansiera verksamheterna eller ar det civilsamhéllet genom t.ex. organisationer som FUB som skall
ansvara for att utveckling sker? Det blir paradoxalt om de som enligt lagstiftning ar ansvariga for
verksamheten inte tar ansvar for det utvecklingsarbete som behover goras inom deras ansvarsomraden.

De frivilliga organisationerna har viktiga roller, som kunskapsutvecklare, kunskapsférmedlare och
sakkunniga i olika sammanhang. De kan driva pa utvecklingen och visa pa nya sétt att ge stod, att
informera och forandra attityder och de kan bidra till att starka funktionshindrades stallning i
samhallet. For detta arbete behdver organisationerna ekonomiskt stéd. Samtidigt behdver det
offentliga samhéllet de frivilliga organisationernas kunskap och kompetens for att kunna utféra sina
uppgifter pa basta satt. Civilsamhallet och det offentliga samhallet behéver alltsa varandra. Det
betyder ocksa att samhallet har behov av att organisationerna lever vidare och har en fungerande
verksamhet. Den grundlaggande politiska fragan handlar dock om vilka principer som ska galla for
ansvarsfordelningen av vélfard och utveckling for personer med intellektuell funktionsnedséttning
mellan staten och kommunerna a ena sidan och civilsamhéllet & den andra? Arvsfondens projektpolitik
ar allts& en del av en grundldggande ideologiska fraga.*®

*® Se vidare Amna m.fl. (2012).
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Att vara nyskapande, att skapa nagot som inte funnits tidigare, ar ett av kriterierna for att fa bidrag av
Arvsfonden. Kriteriet harmonierar val med den allmanna samhallsdebatten om vikten av innovationer
inom alla samhéllssektorer. For att kunna vara innovativ, nyskapande, krdvs en god kunskap om det
som redan gjorts och det som redan finns, dvs. vad man kan bygga vidare pa. | detta sammanhang har
vi analyserat beskrivningen av det utgangslage som projekten gjort i samband med ansokan om medel
och det som man beskriver som sin verksamhet. Detta ar ett satt att bedoma kunskapslaget hos den
sbkande och i vilken utstrackning det som projekten avser gora kan betecknas som nyskapande.

Kunskapsldget bland s6kande foreningar

| var dokumentstudie har vi kunnat konstatera att det finns manga ansokningar som avsléjar betydande
brister i kunskapslaget inom det omrade som man soker bidrag for. Det galler exempelvis
utbildningsprojekt riktade till personer med fysiska eller lindriga intellektuella funktionsnedsattningar.
Det star t.ex. i en akt att det ar nyskapande att blanda elever med intellektuell funktionsnedsattning
med elever med fysisk funktionsnedsattning i en gemensam undervisningsgrupp. Pastaendet star i strid
mot vad den beprovade erfarenheten och forskningen inom omradet sager. Ett annat exempel ar
projekt dar man presenterar individuellt baserat stod for intrade pa arbetsmarknaden som nyskapande.
Detta ar sedan manga ar provat i stor omfattning och systematiskt utvéarderat. Denna typ av bristande
kunskaper om vad som redan provats vacker fragan om i vilken utstrackning krav kan stéllas pa
projektéagare att infor ansokan “skanna av”” kunskapslaget inom det omrade man avser att soka
projektmedel for. Enligt var bedémning &r det nédvandigt att ha en rimlig kunskap om laget inom
praktik och forskning for att kunna avgora vad som &r nyskapande. Det framstar som mycket tveksamt
att beteckna nagot som nyskapande av det skal att de som skriver ansokan inte har grundlaggande
kunskaper inom omradet.

Det kan konstateras att ansokningarnas kopplingar till aktuell forskning har blivit svagare och farre
over tid. Pa 1990-talet hade fler projektansokningar tydliga hanvisningar till forskning och det
generella kunskapsldget &n projekt som startat under senare delen av utvérderingsperioden. For att
skapa intresse och verifiera att det finns ett stort behov av att insatser maste genomforas sa blir i en del
projektansdkningar problembeskrivningen alltfér onyanserad. Det &r latt att en problembild forstarks
och 6verdrivs i ansokan till Arvsfonden for att understryka behovet av just detta projekt. Vi har i var
genomgang sett flera exempel pa beskrivningar av situationen for personer med intellektuell
funktionsnedsattning som definitivt inte bygger pa vetenskap eller beprévad erfarenhet. Eftersom
Arvsfonden inte kraver nagon form av referenser for den har typen av pastaenden blir ett av problemen
att projektagaren riskerar att bidra till stigmatisering i sin stravan efter att fa resurser till att utveckla
stdd och genomfora aktiviteter. Personer med intellektuell funktionsnedsattning gors 6verlag till
mycket avvikande personer och deras levnadssituation beskrivs som mycket annorlunda jamfért med
manniskor utan funktionsnedsattning. Dessutom Gverskattas vad projektet skulle kunna astadkomma
for forandringar, beskrivningar som maste bedémas som lovvarda, men mindre realistiska. Har skulle
krav pa att i ansokan kort redogora for kallor till de grundantaganden som projektet vilar pa kunna
bidra till en mer nyanserad och verklighetsnéra beskrivning.

Det ska samtidigt ségas att det finns flera exempel pa projekt som utforligt och grundligt vilar pa god
kunskap om bade praktik och forskning, och som utan tvekan bidrar med insatser som kan betecknas
som nyskapande. Det ar ocksa var beddmning av det ar de projekt som har storst framgang och far
storst effekter. Gemensamt for de framgangsrika projekten ar att de bygger pa god kunskap om det
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omrade de soker bidrag for, de har tydliga och realistiska malséttningar, anvander adekvata metoder,
har kunniga projektledare och ar inriktade pa omraden som har relevans for personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Dessutom bidrar en serids brukarinvolvering och en dppenhet for och
reflekterande 6ver misslyckanden, dar man lar sig av erfarenheterna av framgangsrika projekt. Nar det
galler att na ut med kunskap som utvunnits ur projekten ar en framgangsfaktor att man &r en etablerad
organisation med upparbetade nétverk och kontaktvagar.

| sammanhanget bor dven maojligheterna for Arvsfondens handlaggare att halla sig a jour med det
aktuella kunskapslaget diskuteras. For att kunna gora adekvata bedomningar av ansokningarna utifran
kriteriet om nyskapande verksamhet behovs en god och bred kunskap inom omradet. Utvérderingen
visar att det inte alltid finns tillrackliga forutsattningar eller rutiner for att sdkerstélla att beslut om
projektstdd fattas med tillréckligt underlag. Det kan inte krdvas att varje enskild handl&ggare har
kompetens att beddma nyskapande och realism i projekten, men végarna att soka aktuell
kunskapskompetens bor utvecklas. Det finns t.ex. doktorander och forskare pa landets larosaten som
har god 6verblick dver specifika omraden eller tjansteman pa centrala myndigheter och organisationer
som har kdnnedom om aktuellt och relevant utvecklingsarbete. Ytterligare ett satt att forsdkra sig om
att medel anvands till nyskapande insatser skulle kunna vara att pa Arvsfonden inratta ett
kompetensrad med representanter for olika aktorer inom omradet intellektuell funktionsnedsattning.
Radet kan bista handlaggare och delegation med bedémningar om projekts relevans och
genomfdrbarhet.

Radande synsitt och projektens bidrag till kunskapsutvecklingen

| rapportens inledning redogjordes for de olika grundlaggande synsatt pa funktionshinder som idag
rader. Modellerna kan anvandas for att analysera hur projekten beskriver att problem uppstar och hur
de ska atgardas for personer med intellektuell funktionsnedsattning, vilket i sin tur har baring pa synen
pa brukarmedverkan och nyskapande.

Det individuella/medicinska synsattet fokuserar pa individens brister, i det hér fallet intellektuella
sadana. Det sociala synsattet forklarar funktionshinder med brister i samhéllet medan det miljorelativa
menar att funktionshinder handlar om relationen mellan individen och omgivningen. |
utvérderingsmaterialet finns det miljorelativa synséttet i en mindre del av projektbeskrivningarna, men
i praktiken ar det, enligt var analys, en kraftig dominans for det individuella synséttet i projektens
verksamheter. Huvuddelen av alla projekt ar till sin inriktning och sina verksamheter sadana att de i
forsta hand fokuserar pa personerna och deras brister/funktionsnedsattning och pa olika satt vill starka
deras formagor och mojligheter. Detta ar utan tvekan en lovvard ambition, men det skulle behovas fler
projekt som uttalat arbetar med forandringar av omgivningens formaga och anpassning till personer
med intellektuell funktionsnedsattning. Om man pa allvar vill anvanda ett miljorelativt synsatt maste
bade individens och omgivningens forutsattningar vara foremal for intresse och atminstone tillméatas
lika stor betydelse.

Inneborden av vad som avses med projektens betydelse for kunskapsutvecklingen skiljer sig at bland
respondenterna i enkdtundersokningen. Det finns exempelvis projektledare som lagger relativt stort
fokus pa projektets betydelse for den egna professionella utvecklingen;

"Framfor allt har projektet lart mig att backa, vanta in och ha talamod for att verkligen fa reda

pa vad ungdomarna sjalva 6nskar. Om man vantar med att dra slutsatser och har talamod kan
diskussionerna bli helt annorlunda.”
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Andra relaterar projektets kunskapsutveckling till ett lokalt sammanhang, att det fatt betydelse i den
nara omgivningen. Det finns i utvarderingen inte manga exempel pa att projektets verksamheter och
kunskapsbidrag stélls i relation till den samlade nationella kunskapen pa det aktuella omradet, vilket
pa nytt aktualiserar en diskussion om kopplingen till praktisk och forskningsbaserad kunskap. Om man
inte vet vad kunskapslaget ar, kan man inte heller peka pa vad som &r ett nytt kunskapsbidrag.

Grinsdragning mellan forskning och utveckling

Gransdragningen mellan vad som ingar i begreppet forskning, och darmed inte finansieras av
Arvsfonden, och vad som hdr hemma inom utvecklingsarbete &r oklar och darmed problematisk. |
utvarderingen har vi funnit flera exempel pa att Arvsfondsmedel anvants till forskning. Det finns t.ex.
projekt som resulterat i vetenskapliga artiklar och i doktorsavhandlingar. Problematiken belyses &ven
av informanterna i SID-projektet (se fallstudien) som uppmarksammar svarigheter som finns
betraffande gransdraganingen/relationen mellan forskning och kvalificerad utveckling, inte minst vad
galler finansiering. Ett narmare samarbete mellan de statliga forskningsraden och Arvsfonden
efterlystes av SID-projektets ledning. Att en del Arvsfondsmedel har anvants till forskning och
uppenbarligen godkants av Arvsfonden blir problematiskt. Det innebér t.ex. att forskare som tar
Arvsfondens kriterier pa allvar och inte soker bidrag via nagon férening missgynnas. Ett alternativ
skulle kunna vara att 6ppna upp for forskningsfinansiering i anslutning till utvecklingsprojekt. En
Oppnare instéllning till att kombinera kvalificerat utvecklingsarbete med forskning borde kunna leda
till en samhallsekonomisk nytta och vinster for alla inblandade. Det skulle t.ex. 6ka sannolikheten for
att de projekt som beviljas stod bygger pa gedigna kunskaper och ar nyskapande, och att
erfarenheterna av projektarbetet systematiskt tas tillvara. En utvidgning av Arvsfondens stod till att
ocksa omfatta projekt som genomfors i samarbete med forskargrupper skulle kunna vara en mojlig vag
att ga for att bade fa battre beslutsunderlag och systematisering av effekter (jamfor t.ex. foljeforskning
inom projekt som finansieras av Europeiska socialfonden). En forutsattning ar att kriterierna for
Arvsfondens bedomningar andras, sa att dven stod till projekt med en del som ar forskningsinriktad
kan beviljas. Det gors i viss utstrackning i praktiken redan idag, &ven om det inte redovisas ppet.

Handlaggningstider

En forsvarande omstandighet ur projektagarnas perspektiv ar Arvsfondens emellanat langa
handlaggningstider, enligt enkatstudien. Ibland kan det forflyta atskillig tid fran det att sjalva ansokan
ar gjord tills projektet far klartecken att starta, vilket kan vara problematiskt nar flera aktérer ar
involverade i projektens genomférande eller personal ska rekryteras. Handlaggningstiden paverkas i
sin tur av en faktor som faller tillbaks pa projektagarna, ansékningarna ar inte sallan ofullstandiga och
behover kompletteras. | flera akter finns utskrifter av omfattande mejlvaxlingar mellan Arvsfondens
handlaggare och projektégarna, vilka ofta handlar om just kompletterande information som
handlaggare behover inhamta for att kunna handlagga ansokan pa ett rattssakert och korrekt satt. |
detta sammanhang bor ocksa fragan om utokat stod till personer med intellektuell
funktionsnedsattning som sjélva vill séka och driva projekt diskuteras. Olika projektégare har mycket
olika forutsattningar att svara upp mot de krav som stélls pa ansokan och rapportering. Har finns ett
utvecklingsomrade for Arvsfonden, sarskilt nar det galler att personer med egen erfarenhet av
funktionsnedséttning ska méta en handlaggning som tar hansyn till deras férmagor.

Att starta projekt och rekrytera

Det tar tid att starta upp nyskapande projekt. Etablering av kontakt med malgruppen visar sig ofta ta
betydligt 1angre tid an vad projektégarna uppskattade i sina ansékningar. Personer med intellektuell
funktionsnedséattning behdver ocksa tid pa sig for att erévra nya arenor. Det fick t.ex. projektledarna
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uppleva nar Métesplats Tian startade i Halmstad 1998. Arbetet med att soka upp och etablera kontakt
med presumtiva besokare tog avsevart langre tid an vad som hade forvéantats. En serios
brukarinvolvering paverkar likaledes tidsatgangen for olika projektfaser. Att rekrytera personal kan
ocksa ta tid och riskera att forskjuta projektstarten. Aven andra, mer materiella, faktorer kan ha
betydelse for projektens start, som tillgang pa lokaler.

Projekttidens lingd

Utifran den radande praxis som utvecklats inom Arvsfonden far projekttidens langd normalt inte
overstiga tre ar. Arvsfondens krav pa brukarmedverkan i projektens alla faser, fran planering till
genomforande, liksom for 6ka projektets eventuella fortsattning, motiverar enligt var bedomning
langre projekttider for projekt som pa allvar involverar personer med intellektuell
funktionsnedséattning. Funktionsnedsattningen innebar bland annat begransningar i formagan att forsta
abstrakta resonemang, vilket ofta gor att langre tid behdvs for deltagande i projektens olika delar.
Projekttider pa upp till sex ar kan, nér serios brukarmedverkan planeras, vara befogade.

Ansvaret for deltagarna i projekten

Att starta projektverksamhet innebar ocksa att vacka forhoppningar. Som exempel kan namnas SID-
projektet och Maétesplats Tian, dar hoga forvantningar verkar ha stéllts pa en fortséttning efter
projekttiden fran foraldrar i det forra projektet och fran malgruppen sjalva i det senare.

Fragan ar om det ar etiskt forsvarbart att starta upp en verksamhet som man inte har langsiktig
finansiering for, eller att starta gruppverksamhet om aktiviteten inte &r ténkt eller inte kan garanteras
fortsatta efter projekttidens slut? Naturligtvis finns inga garantier for nagra verksamheters fortlevnad,
och projektens form &r just att det ska vara en avgransad tid. Vi menar dock att chansen for fortsatt
verksamhet skulle 6ka om projekten var tvungna att tydligare involvera tdnkbara framtida finansiarer i
referensgrupper eller motsvarande tidigt under projekttiden.

Projektens fortlevnad

Efter projekttidens slut kan det enligt utvarderingen vara svart att fa till en fortsattning. Det &r inte
sakert att avslutade projekt ar av sadan art att de sjalvklart ska fortleva eller har den inriktning som
kommuner eller andra offentliga huvudman fragar efter och har storst behov av. Behoven av insatser
for malgruppen &r stora och resurserna samtidigt begransade, vilket gor att starka prioriteringar oftast
behover gdras inom offentlig sektor.

Projekten skulle behdva hjélp med att mer systematiskt reflektera éver sina resultat och utvardera sina
insatser. Om den utvarderingen visar pa goda resultat sa finns dven behov av hjélp att marknadsfora
vad som uppnatts med projekten, for att sprida kunskapen vidare till offentliga sektorns huvudman och
darmed 0Oka forutsattningarna for projektens fortlevnad. Det kan diskuteras om marknadsforingen ska
vara ett ansvar for projekten eller skulle kunna ske genom utvecklat stéd av Arvsfonden.*

Administrativt stdd till projektledningen

Att driva projekt med en budget pa ofta flera miljoner, &r en komplicerad process, som kraver goda
kunskaper i planering, projektledning och ekonomi. Arvsfonden bjuder in och samlar nya
projektledare till en obligatorisk introduktionsdag, dér information om Arvsfonden och dess
forvantningar och krav pa de foreningar som fatt ekonomiskt stod lamnas. Redovisning, utvardering,
uppféljning och erfarenhetsutbyte star pa schemat. Utifran var utvardering kan konstateras att det for

9 Enligt Arvsfonden kan och uppmanas projekten stka bidrag fér kunskapsspridning.
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en del projektagare skulle behdvas ytterligare informationstillfallen under projektets gang och kanske
aven langre kurser i exempelvis projektledning. Det kan ocksa diskuteras om Arvsfonden skulle kunna
krava, alternativt ta ett storre ansvar for, att sprida och marknadsfora resultat fran projekt som fatt
betydande bidrag och som utvarderats som lyckade. | nulaget ar var bild att fa projekt efter avslutad
projekttid har tillrackliga resurser att sta for kunskapsspridning, vilket innebér att erfarenheter och
resultat riskerar att bli ok&nda utanfor projektagaren och de ndrmaste samarbetspartnerna.

Kommunikation och samarbete

For flera projekt i utvarderingen har kommunikationen varit en stor utmaning. | projekt dar man ville
involvera personer med intellektuell funktionsnedsattning i projektets genomférande och inte haft
kontakt med malgruppen tidigare saknades i flera fall en strategi eller plan for hur man skulle na
malgruppen. Tid for detta uppsdkande arbete fanns inte heller med i projektplanen. Nar det géller att
na personer med intellektuell funktionsnedsattning har flera projekt inte varit forberedda pa att det inte
finns ndgot enkelt satt att na dem, t.ex. via register. Istallet har man fatt forsoka na personerna genom
t.ex. personal inom LSS-verksamheter och larare inom séarskolan. Aven samarbete med andra aktorer
och spridning av information om projektet och projektets resultat upplevde manga projekt som en
betydligt storre utmaning &n man raknat med. Svarigheterna med att nd fram med information till
malgruppen och till professionella har enligt var beddmning underskattats i de flesta projekt. Nar
projektégare har resonerat om detta, i slutrapporter, enkatsvar och vid intervjuer, ser vi att man relativt
ofta lagger ansvaret pa andra. Inte séllan anger man att det handlar om ointresse hos mottagare, i form
av t.ex. personal inom LSS eller politiker. Det ar naturligtvis en rimlig férklaring, men férmodligen
inte den enda. Att kommunicera ett projekt utat &r en grannlaga uppgift. Dels konkurrerar man med en
mangd liknande aktiviteter, dels finns manga ganger en skepsis mot nya aktiviteter och modeller.
Ibland &r det en sund och vélgrundad skepsis, men ibland en ogrundad sadan.

Vi har i utvarderingen sett att det finns projekt som har lattare att na malgruppen, samarbeta med andra
aktorer samt na ut med kunskap och material som utvecklats inom projektet. Det handlar framst om
projekt dar man har en organisation bakom sig som av tradition har legitimitet som kunskapsbérare.
Men nar vi analyserat utvarderingsmaterialet blir det tydligt att de utmaningar som projekten star infor
nar det galler kommunikation och samarbete inte riktigt tagits pa allvar av alla. Lite harddraget kan
man séga att projekten trott att de behov som de sjalva sett nadr det gallde utveckling av verksamheter,
metoder och informationsmaterial delades av andra. | praktiken har det senare visat sig vara en
beddmning som inte Gverensstdmt med andras bedémningar. Detta anknyter till ett tidigare diskuterat
problem med att det for att fa bidrag fran Arvsfonden inte stélls krav pa att man visar att man har
kunskap om bade praktik och forskning.

Att intresse fran samarbetspartner och andra ibland saknas kan bero pa att dessa inte uppfattar
projektet som uppdaterat eller tillrackligt seriost. Det blir alltsa en balansgang nar projektagare skriver
ansokan. A ena sidan &r det angeléget att med kraft betona efterfragan pa just det har aktuella
projektet, pd grund av konkurrensen med andra projektansokningar. A andra sidan bér man i
projektansdkan betona att man behdver tid och kvalificerade resurser for kommunikation och
samarbete i projektets olika faser. Vi menar att hansyn till tid, resurser och kunskap for bade
samarbete och kommunikation &r nagot som i hog grad brister i manga projekt. Det kan inte anses vara
en acceptabel vag att forklara problem pa dessa omraden med att mottagarna, i manga fall personal
inom omsorgsverksamheter, &r ointresserade.

Fragan ar om det ar rimligt att kunskap om samarbete och kommunikation ar nagot som kan forvantas
finnas inom varje enskilt projekt. Alternativet &r att Arvsfonden fungerar som ett kvalificerat stod nar
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det géller att na ut med kunskap som utvecklats inom projektet pa ett mer systematiskt satt &n vad som
sker idag. Vi menar dock att man ocksa maste sétta in fenomenet i ett stérre sammanhang. Den enkla
vagen ar att beskriva det som ett uttryck for den informationsinflation som rader. Det finns en dock hel
del mer grundlaggande problem som férhindrar anvandandet av kunskap som utvecklas i projekten:

1. Offentligt finansierad verksamhet har 6kade krav pa sig att verksamhetens innehall ska vila pa
vetenskaplig grund och beprévad erfarenhet. Arbetssatt och metoder ska vara evidensbaserade.
Detta innebdr att metoder som utvecklas och kunskap som genereras ur projekt och beskrivs i olika
rapporter och metodmaterial maste vara systematiskt utvecklade och prévade enligt vetenskapliga
metoder. Sa ar inte fallet idag med Arvsfondsstodda projekt.

2. Arvsfonden ska inte ge pengar till forskning. Det ar tydligt uttalat i kriterierna for
medelstilldelning. Den systematik och kritiska granskningen som krévs for att kunskap ska kunna
beskrivas som beprévad erfarenhet saknas dven den i stor utstrackning i de rapporter som vi har
studerat.

3. Projektansokningar som Arvsfondens handlaggare ska ta stallning till befinner sig ofta inom ramen
for verksamheter och insatser som regleras genom lagstiftning och bekostas av offentliga medel.
Det &r svart att dra gransen mellan vad som ar offentligt ansvar och vad som &r utover detta. |
nuldget bedéms gransen av handlaggarna och Arvsfondsdelegationen, som befinner sig utanfér den
reguljara verksamheten, och darigenom avgor behovet av verksamhets- och kunskapsutveckling.

Alla de punkter som presenteras ovan visar pa att det kan uppsta ett glapp mellan det som utvecklas i
projekten och mojligheterna for projekten att fortleva. Erfarenheter och kunskaper riskerar, om det inte
foljer evidensutvecklingen, att inte komma till nytta for andra utdver de som varit involverade i
projekten. Glappet bestar bland annat i att de krav som idag stélls pa arbetsmetoder och kunskap inom
offentliga verksamheter ar hogt stallda. Ett Arvsfondsprojekt som inte har gatt metodmassigt och
systematiskt till vaga riskerar att, trots goda resultat, inte uppmarksammas och tas till vara. Glappet
kan ocksa handla om att de reguljara verksamheterna inte har efterfragat den typ av kunskap som
projekten har utvecklat. De som dr verksamma och som ansvarar for karnverksamheterna samt
forskare som har god kunskap om kunskapsbrister och utvecklingsomraden maste involveras i
handl&ggningsprocessen och beslut som tas om projektansékningar. Annars riskerar
utvecklingsverksamhet som genomfors inom ramen for Arvsfondsprojekt bli isolerade fran de
verksamheter som ansvarar for stod och andra insatser riktade till malgruppen.

Personer med intellektuell funktionsnedsattning har en lang historia av marginalisering. Under de
senaste 40 aren har betydande forandringar skett som skapat béttre forutsattningar for ett mer vanligt
liv i gemenskap med andra. Avvecklingen av institutionerna ar den enskilt mest betydelsefulla
forandringen, och samtidigt har faktorer som handikappreformen och kommunaliseringen paverkat
levnadssituationen for malgruppen.

Samhéllet och dess valfardspolitik forandras kontinuerligt, vilket skapar bade majligheter och
svarigheter for personer som ar i ett livslangt beroende av samhallsstod for ett fungerande vardagsliv.
Aven om samhallet genom den offentliga sektorn har ansvar for utbildning, stod och service till barn,
unga och vuxna med intellektuell funktionsnedsattning, spelar det civila samhé&llet genom foreningar
och organisationer, en betydelsefull roll for att driva pa utvecklingen. Arvsfondens projektstod kan ses
som en del i stravan att Iamna den traditionella omsorgssynen och verksamheten, for att istallet skapa
inflytande och delaktighet for malgruppen. For att detta perspektivskifte ska bli verklighet i praktiken
kravs kunskap och mod att prova nya végar. Vi kan konstatera att en del av de projekt som fatt bidrag
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av Arvsfonden antagit denna utmaning. Man har utmanat den radande traditionella synen pa personer

med intellektuell funktionsnedsattning som personer med begrénsningar som framsta kénnetecken och
istallet visat tilltro till deras formaga och vilja att ta ansvar for och genomfoéra utvecklingsinsatser och

verksamheter.

Det &r en utmanande process att pa allvar realisera FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedséattning (Socialdepartementet 2008) och sérskilt fragor om reell delaktighet och verkligt
inflytande. Malet ar att skapa empowerment, vilket ar ett ansvar for alla som pa olika nivaer och i
olika organisationer dr ansvariga for utbildning, stdd och service att bidra till. Har har Arvsfondens
stod till projekt spelat roll och har forutséattningar att spela en allt storre roll framover.

P& uppdrag av Arvsfonden har Hogskolan i Halmstad genomfort en utvardering av 172 projekt med
malgruppen barn, unga eller vuxna med intellektuell funktionsnedsattning (utvecklingsstorning).
Projekten har under perioden 1994-2011 fatt bidrag till verksamhet for ett, tv eller “tre ar. Enligt
Arvsfondens kriterier framjas verksamhet av ideell karaktér och ges i forsta hand till féreningar som
driver projekt som syftar till nyskapande och utvecklande verksamhet. Brukarna ska involveras i
projektet och bidrag ska inte [dmnas till verksamheter som faller under offentliga huvudméns ansvar,
om inte sdrskilda sk&l finns.

Gemensamt for projekten har varit att man pa olika satt velat forandra och forbéttra livssituationen for
malgruppen. Majoriteten av projekten har varit tredriga medan typ av och inriktning pa aktiviteter och
genomforande har skiljt sig at mellan projekten. Projekten, som drivits av nationella och lokala
funktionshinderorganisationer, studieférbund och stiftelser, har en stor innehallsméssig spannvidd.
Information till och om personer med intellektuell funktionsnedsattning, utveckling av stéd- och
utbildningsinsatser, fritidsaktiviteter och teknikstodsutveckling ar exempel pa projektens huvudsakliga
inriktningar.

Projekten har analyserats via dokumentstudier av samtliga 172 projekt, enkéatsvar fran 73 av projekten,
7 fallstudier och intervjuer med Riksforeningen for utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna
(FUB) och handlaggare pa Arvsfonden. Syftet med utvarderingen har varit att tillvarata de erfarenheter
och kunskaper projekten gjort och att 6ka kunskaperna om vilka spar projekten lamnar och
betingelserna for deras fortlevnad, vilka mojligheter och hinder de st6tt pa och att analysera projektens
betydelse och effekter for malgruppen. De viktigaste slutsatserna av utvarderingen kan beskrivas sa
hér:

» Arvsfondens projektmedel méjliggér utveckling av nya aktiviteter, nya verksamheter och
framtagande av nytt informationsmaterial som delvis inte skulle ske utan denna finansiering.

e En mindre andel av projekten kan bedémas som nyskapande i den bemarkelse att de genomfort
nagot som inte provats ndgon annanstans forut.

« De flesta projekt har nagon grad av brukarinflytande, men det ar ovanligt att malgruppen har
inflytande 6ver hela projektprocessen. | huvudsak deltar malgruppen som mottagare av projektets
insatser.

« Ett fatal projekt, séarskilt bland de yngre projekten, kan anses ha reella empowermentambitioner.
Det som utmaérker dessa projekt ar att brukare tydligt involverats i projektets alla faser.

142



Majoriteten av projekten vander sig till personer med intellektuell funktionsnedsattning oavsett
begavningsniva. De som har sarskild inriktning i detta avseende fokuserar foretradesvis pa personer
med lindrig intellektuell funktionsnedséttning.

Nagra fa projekt har ett tydligt genusperspektiv. Det ar mycket sallsynt med projekt som riktar sig
till personer med utlandsk bakgrund.

Sett dver tid har fler projekt under senare ar karaktaren av att kompensera for brister i samhallets
lagstadgade stédinsatser. Gransdragningen mellan det offentligas ansvar for
verksamheter/utvecklingsarbetet och féreningars ansvar &r otydlig. Cirka en femtedel av alla
projekts verksamheter kan betraktas som nagot som tydligt faller under samhallets lagstiftade
ansvar.

I vilken utstrackning projektens verksamheter och aktiviteter lever vidare efter avslutat projekt &r
svarbedomt med tillganglig information. Av de totalt 172 projekten kan fortlevnaden tillforlitligt
bedémas for mindre an halften (73 projekt), dvs. de som besvarat enkaten eller ingar i de
fordjupande fallbeskrivningarna. De flesta av dessa projekt har enligt projektagarna lamnat nagon
slags spar/effekter efter sig. Verksamheter och erfarenheter som gjorts i projekten lever vidare i
nagon form i nara halften av fallen. Knappt var femte projekt var vid besvarandet inte avslutat och
en lika stor andel lamnade icke tillforlitliga svar. Cirka vart sjatte projekt hade inte lamnat nagra
spar.

Det finns en oklar gransdragning mellan utveckling och forskning, vilket medfor att en del
forskningsverksamhet finansieras via Arvsfonden.

En kritisk punkt i projektprocessen ar att den kunskap och lardom som utvecklats i projekten har
svart att na ut och spridas, eftersom det ofta saknas kanaler och resurser efter projekttidens slut.
Erfarenheter och lardomar som projekten gjort har identifierats for att i hdgre utstrackning
framdéver finansiera projekt som uppfyller kriterierna om nyskapande och brukarmedverkan samt
utveckling av verksamhet som inte faller under det offentligas ansvar. De betingelser som &r
gemensamma for de framgangsrika projekten &r att de bygger pa god kunskap om det omrade man
soker pengar inom, de har tydliga och realistiska malsattningar, anvander adekvata metoder, har
kunniga projektledare och &r inriktade pa omraden som har relevans for personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Darutdver bidrar en seriés brukarinvolvering och en éppenhet for och
reflekterande dver misslyckanden, dar man lar sig av erfarenheterna till framgangsrika projekt. Nar
det galler att na ut med kunskap som utvunnits ur projekten ar en framgangsfaktor att man ar en
etablerad organisation med upparbetade natverk och kontaktvagar.
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| detta appendix redogors narmare for de metodval och Gvervéganden som gjort i utvérderingen.

Det &r relevant att tydliggdra distinktionen mellan uppfdljning och utvérdering. | en uppféljning ar det
vanligt att man beskriver det som gjorts och aterrapporterar kvantitativa matt pa det som utforts och
aven pa det man astadkommit (hur mycket, hur ofta, hur manga). Man svarar da till exempel pa fragor
som ror antalet personer man har traffat under projektet. Hur manga man respektive kvinnor har ingatt
i projektledningen? I en utvardering stélls dessutom fragor som handlar om hur man ska vérdera och
forsta det som kommit ut av projektet. Man gar sa att saga ett steg langre och genomfor en analys och,
som ordet beskriver, gor en vérdering av det som undersoks. En utvardering syftar till en
kunskapsaterforing som kan ligga till grund for verksamhetsutveckling. Vart utvarderingsarbete bor
kunna bidra med kunskaper som kan anvéndas som underlag for att utveckla projektprocesser i
kommande projekt saval som att utveckla Arvsfondens handlaggningsrutiner.

| féljande avsnitt beskriver vi mer ingaende de tillvagagangssatt vi anvant oss av och redogér for de
olika delstudierna. Har motiverar vi dven varfor nagra av projekten inte ansags relevanta for studien.
Vi forsoker dven bringa reda i antalet projekt som slutligen kom att inga i studien. Avsnittet kan lasas
Oversiktligt av den som inte dr intresserad av dessa detaljer. | figuren nedan visas i ett flodesschema
utvarderingens olika bestandsdelar.

Figur 1. Flodesschema
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En omfattande dokumentstudie genomfdrdes av sammanlagt 172 projekt. Den ursprungliga
kategoriseringen i tre olika teman (stod, information och fritid) var gjord av Arvsfonden. Projekten
hade sorterats pa tre listor utifran dessa teman och utgjorde basen for den inledande
dokumentgenomgangen. Vid genomgang av projektlistorna, kunde konstateras att en del projekt fanns
pa mer &n en lista, att nagra projekt inte horde hemma under vald kategori och att andra projekt
saknades.

Har foljer en redogorelse sorterad pa respektive tema om vad som bedémdes galla i forhallande till
Arvsfondens projektlistor. De justerade projektlistorna finns i bilaga 4.

1. Stodprojektlistan inneholl 110 projekt. Vid den forsta aktgenomgangen upptacktes ett projekt som
handlade om kultur och darfor éverférdes till de forskare som foljer upp Arvsfondens kulturprojekt
riktade till malgruppen personer med intellektuell funktionsnedsattning. Efter korrigering var
antalet stodprojekt som ingatt i dokumentstudien 109 stycken.

2. Informationsprojektlistan bestod av 50 projekt. Tre projekt fanns dven pa stodprojektlistan. Fem
projekt overfordes till berdrda utvarderare for kulturprojekt. Tva projekt som tidigare kategoriserats
som kulturprojekt tillkom varen 2012. Informationsprojekten var efter korrigeringar 44 stycken.

3. Fritidsprojekten var fran borjan 20 stycken. Ett kulturprojekt 6verfordes till utvarderingen av stod
till kulturprojekt, ett projekt var aven redovisat som stodprojekt och éverfordes till den senare
kategorin, och ett fritidsprojekt tillkom vintern 2013. Efter dessa korrigeringar aterstod 19 projekt.

Ut6ver justeringen utifran antal och typ av projekt, sa har de ursprungliga listorna dven korrigerats i
relation till erhallna bidrag fran Arvsfonden. En del av de projekt som var pagaende vid
utvarderingens inledning har beviljats fortsatta medel for ytterligare nagot eller nagra ar, vilket gor att
den ekonomiska sammanstéliningen har justerats.

Stodprojekten har fatt cirka 217 miljoner, vilket ger ett genomsnitt pa ca 1,9 miljoner per projekt.
Informationsprojekten har fatt cirka 75 miljoner, med i genomsnitt 1,7 miljoner per projekt och
fritidsprojekten har fatt cirka 27 miljoner med ett genomsnitt pa cirka 1,4 miljoner krnor per projekt.
Sammanlagt uppgick stodet till de 172 projekten till cirka 319 miljoner, vilket motsvarar ett
genomsnitt pa 1,8 miljoner per projekt.

Arbetet inleddes varen 2012 med en genomgang av de akter som Arvsfonden tillhandahéll med
formell dokumentation och annat material om projekten. Huvuddelen av akterna var arkiverade och
alltsa "stangda”. Ett 30-tal arenden var 6ppna, vilket innebar att slutredovisning saknades. En
kompletterande dokumentgenomgang genomfardes hésten 2013 av de projekt som lamnat in
slutredovisningar under tiden som utvarderingen pagatt.

For att fa en 6verblick dver vad det var for typ av projekt som ingick i utvarderingen och fa kunskap
om aktmaterialet, som utgjorde den storsta delen av var empiri, inleddes arbetet med att vi laste tio
akter var. Darefter redogjorde vi for varandra om innehallet och resonerade gemensamt om
beddémningar och tolkningar. Trots att vi var tre personer med delvis olika erfarenhet, gjorde vi i stor
utstrackning liknande bedémningar av de genomgangna akterna.

148



Vid den inledande genomgangen utkristalliserades ett antal nya teman for utvarderingen som ansags
viktiga att ta fasta pa. De olika temana har rubricerats dels utifran vad projektet velat dstadkomma,
dels utifran projektets form eller typ av verksamhet.

Det ska understrykas att avsikten med den forsta kategoriseringen som gjordes var att skapa ordning
och struktur vid genomgangen av projekten. Det gav oss en méjlighet att senare forfina analysen och
kategoriseringen av materialet under det systematiserade analysarbetet.

Vid den inledande genomgangen av akterna uppmarksammades att den tematiska uppdelning av
projekten i stddprojekt, informationsprojekt respektive fritidsprojekt som Arvsfonden gjort var
problematisk av flera olika skal. Framfor allt fanns det manga 6verlappningar mellan de olika temana,
och ndgon konsekvent gransdragning var svar att gora. Det var fa projekt som var renodlade i ndgon
kategori. | flera projekt var till exempel information ett av flera inslag for att utveckla stod. Nagra av
dessa projekt var kategoriserade som stodprojekt och andra som informationsprojekt, utan att vi vid en
nérmare analys kunde identifiera vilka kriterier som legat bakom valet av kategori. Det visade sig
ocksa att flera av fritidsprojekten i sjélva verket hade mer gemensamt med stodprojekt an med
utveckling av fritidsverksamhet. Orsaken till att de kategoriserats som fritidsprojekt var att
verksamheten &gde rum pa en arena eller inom en verksamhet som definierats som fritidsverksamhet.
De flesta av dessa projekt hade dock inte som dvergripande mal att deltagarna skulle fa mojlighet till
en meningsfull fritid. Istallet utgjorde fritidssysselsattningen en arena for att utveckla andra formagor
eller delta i en social gemenskap. Ett annat problem var att kategoriseringen var gjord utifran vad
projekten hade angett i sin projektplan att de skulle gora och inte utifran vad de faktiskt hade
genomfort. Det visade sig att detta inte alltid stimde 6verens.

Ett sétt att forstd den sammanblandning och otydlighet som vi upplevde var att de teman som utgjorde
de olika kategorierna horde hemma inom olika begreppsomraden. Fritid handlar om en aktivitet som
utfors pa en sarskilt definierad arena eller under definierad tid, vanligen utanfor arbete eller utbildning.
Information &r kunskap som kommer utifran och har som ambition att utbilda och skapa forandring i
nagons tankande eller gérande. | projekten var mediet vanligtvis tryckt skrift, men dven nyare medier
anvandes. Stdd &r en handling och sker i mellanménskliga situationer och har till uppgift att underlatta
situationen for nagon.

Svarigheterna att skilja projekten enligt denna uppdelning var stora och meningsfullheten med att
hantera utvarderingen av projekten utifran Arvsfondens kategorisering bedémdes som lag. | samrad
med Arvsfonden beslot vi att fortsdttningsvis hantera projekten samlat utan dessa undergrupper, mer
an i vissa specifika sammanhang.

En sarskild blankett (se bilaga 1) utformades och anvéndes vid var kategorisering av de sammanlagt
172 projekten som kom att ingd i dokumentstudien. | kategoriseringsblanketten fyllde vi i uppgifter
fran akterna och gjorde dven egna bedémningar utifran det underlag vi hade tillgang till. Dels
handlade det om faktauppgifter om projekten: alder, 6ppet eller avslutat, omfattning i tid, beviljade
medel, projektagare, medsokande, samverkanspartner och geografiskt omrade. Dels handlade det om
projektets primara och eventuella sekundara malgrupp, eventuell avgransning av malgruppen,
brukarmedverkan, projektets omrade/inriktning, projektets mal/syfte, intersektionalitet, projektet i
forhallande till offentliga sektorns ansvar, projektets spridning efter projekttidens slut och om
eventuell forskarmedverkan/forskningsinriktning pa projektet.
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Utifran de ifyllda kategoriseringsunderlagen blev uppgifter for 163 projekt inlagda i en sérskilt
upprattad databas vid Hogskolan i Halmstad. De resterande 9 projekten har hanterats i sarskild ordning
(se sérskilt avsnitt). Genom att anvénda databasen har arbetet med bearbetningen av materialet och
analysen underléttats.

Yiterligare ett problem som uppmarksammades var att det, trots den inledande genomgangen och
exkludering av projekt, fanns ytterligare projekt som vid narmare analys inte tycktes héra hemma i
utvérderingen utifran gallande malgruppsbeskrivning. Vi fann 13 projekt som riktat sig till personer
med autismspektrumtillstand men utan intellektuella funktionsnedsattningar. Tre projekt vande sig till
personer med kommunikationsfunktionsnedsattningar (syn- och horselnedséttningar) och lika manga
till personer med las- och skrivsvarigheter (dyslexi). Ett projekt handlade om féraldrar med utlandsk
bakgrund och ett annat om unga méanniskor. De flesta av dessa projekt har varit med i andra
utvarderingar.

Vi genomforde noggranna analyser av projektens dokumentation innan vi kunde konstatera att dessa
projekt inte pa nagot satt tycktes omfatta personer med intellektuell funktionsnedsattning. Det betyder
inte att kunskaper som utvunnits ur projekten inte kan vara viktiga for malgruppen i denna
utvérdering, men om vi skulle dra gransen sa borde rimligtvis samtliga projekt inom nérliggande
omraden omfattas, vilket inte ar fallet. Slutsatsen blev att ytterligare 21 projekt exkluderades pa grund
av fel malgrupp i utvarderingens fortsatta delar (enkat- och fallstudierna).

Nedan foljer en tabell som visar antalet projekt som exkluderas fran den fortsatta redovisningen utifran
felaktig malgruppsbeskrivning.

Tabell 17. Projekt vars malgruppsbeskrivning inte bedomdes vara relevant.
Fel malgrupp Antal projekt

Autismspektrum- 13
tillstand

Kommunikationsfunktions- 3
nedsattning

Las- och skrivsvarigheter

Utlandsk bakgrund

== w

Unga manniskor

Totalt 21

| sammanhanget bor ndmnas att projekt som var riktade mot flera typer av funktionsnedséttningar,
varav intellektuell funktionsnedsattning var en, &r inkluderade i den hér utvérderingen. Det rorde sig
om totalt 33 projekt dér denna utvérderings malgrupp varit en oftast mycket liten del.*

Utifran dokumentstudiens analyser, utformades en enkéat med fordjupande fragor som séndes till 119
projektagare.

50 . ° . - L " . s . L.
Dessa projekt har fatt cirka 70 miljoner i bidrag, varav de 3 stérsta tillsammans fatt cirka 30 miljoner.>
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Av 172 projekt i dokumentstudien var det 53 projekt som exkluderades fran enkatstudien. Utéver de 9
projekt vars akter inte gatt att finna, vilka redovisas i sarskild ordning i kapitlet om dokumentstudien,
och de 21 projekt som vant sig till andra malgrupper (som redovisats ovan), bedémdes ytterligare 23
projekt inte relevanta att ta med i enkatstudien. 5 projekt hade inte genomférts och bidragen var
aterbetalade. 5 projekt var inriktade pa interna organisationsfragor. 5 projekt hade fatt lokalstod. 3
projekt var fran mitten pa 1990-talet med mycket sma beviljade belopp. 3 projekt berérde bara
funktionsnedsattning generellt. Slutligen var 2 projekt forstudier och enkéten skickades till
huvudprojektet.

| tabellen nedan redogérs for de projekt som enkaten inte skickades till.

Tabell 18. Projekt som exkluderades fran enkétstudien med motiveringar.

Skal till exkludering fran enkatstudien Antal projekt
Projekt som redovisas i sarskild ordning 9
Projekt med fel malgrupp 21
Projekt som inte genomforts och som medlen 5
har aterbetalats

Projekt vars inriktning ar organisationsfragor 5
Lokalstodsprojekt 5
Projekt fran mitten pa 1990-talet med mycket 3
sma beviljade belopp

Projekt som handlade om funktionshinder 3
generellt

Forstudieprojekt 2
Totalt 53

Enkaten inneholl fragor om malgruppen, malgruppens medverkan och inflytande i projektet, projektets
paverkan pa attityder, samverkan och ansvarsfordelning, projektets betydelse for utveckling av
verksamheter och spridning av kunskaper liksom for utveckling av metoder/arbetssatt, projektets
betydelse for malgruppens vardag, projektens fortsattning efter projekttidens slut, hinder och
mojligheter for genomforandet av projekten samt lardomar som projektet bidragit med (bilaga 2).

Enkaten skickade i december 2012 till 119 projekt.>* Brevet innehdll dven ett missivbrev (bilaga 3)
och ett frankerat svarskuvert.

Vid svarstidens utgang hade 38 enkatsvar kommit in. Efter pAminnelse kom ytterligare nio svar, vilket
sammantaget utgjorde en svarsfrekvens pa knappt 40 procent.

Bland projektagarna som inte besvarat enkaten fanns ett par stora bidragstagare med manga projekt.
Vi bedémde att de viktigaste enkaterna att fa in var de som gatt till de organisationer som fétt anslag
till flest projekt samt de projekt som genomforts efter 2007. Arvsfonden tog sérskild kontakt med
dessa projektagare, som inte fyllt i enkéten. Pastotningen resulterade i att ytterligare 26 enkatsvar kom
in. Antalet enkatsvar uppgick darmed till totalt 73, vilket gav en svarsfrekvens pa 61 procent.
Enkatsvaren har lagts in i den upprattade databasen pa Hogskolan i Halmstad.

>t 74 stodprojekt, 30 informationsprojekt och 15 fritidsprojekt utifran Arvsfondens inledande kategorisering.
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Totalt saknades svar fran 46 av 119 mojliga. For att fa en uppfattning om det i bortfallet fanns nagra
sarskilda tendenser gjorde en analys utifran Arvsfondens kategorisering av projekttyper. Da fordelade
sig enkatsvaren pa foljande satt:

e Stodprojekten — enkatsvar fran 47 projekt

e Informationsprojekten — enkéatsvar fran 17 projekt

e Fritidsprojekten — enkatsvar fran 9 projekt

Svarsfrekvensen for stod- och fritidsprojekten hamnar pa ungefar samma niva, 63 procent respektive
60 procent. Informationsprojektens svarsfrekvens ar nagot lagre, cirka 56 procent.

Vid en analys av bortfallet utifrn projektens alder visade det sig finnas en storre benagenhet att
besvara enkaten for yngre projekt. Aldre projekt, vars avslut ligger langre tillbaks i tiden, borde
rimligen ha en lagre svarsfrekvens. Detta med anledning av exempelvis storre svarigheter att komma i
kontakt med uppgiftslamnare med erfarenheter av projekten, vilket alltsa kan vara en forklaring till de
uppkomna skillnaderna.

7 projekt valdes ut att inga en fordjupad studie. Det var framfor allt, vid fallstudiernas genomfarande,
pagaende eller nyligen avslutade projekt som bedémdes som intressanta. Vid fallstudierna fokuserades
sarskilt pa malgruppernas involvering och inflytande i projekten. En spridning, utifran projektens
inriktning, syfte, projektagare, malgrupp, geografisk tillndrighet och genus, har efterstravats vid valet
av projekt.

Foljande projekt har ingatt i fallstudien:

Mdtesplats Tian — ett avslutat empowermentinriktat projekt som drivits av Riksférbundet FUB och
som haft en tydlig och uttalad brukarmedverkan. Projektet lyfte dven pa ett intressant satt fragan om
de offentliga huvudmannens ansvar for verksamhetsutveckling och projektets dverlevnad efter
projekttidens slut. (Projektet var av Arvsfonden kategoriserad som fritidsprojekt.)

Ge plats for tjejer — ett pagaende projekt med Svenskt utvecklingscenter for handikappidrott som
projektagare. Projektet hade en inkluderande malsattning och vande sig till flickor och
kvinnor.(Projektet var av Arvsfonden kategoriserad som fritidsprojekt.)

P& vag - ett pagaende projekt med Klaralvens folkhogskola som projektégare. Projektet inneholl
metodutveckling och en inriktning pa att skapa hallbara méjligheter till arbete for deltagarna. Ett
angelaget omrade pa bade individ- och samhallsniva. (Projektet var av Arvsfonden kategoriserad som
stédprojekt.)

Fordom och stolthet — ett pagaende projekt med Kvinnofolkhdgskolan som projektagare. Projektet ar
inriktat pa att synliggéra och motverka diskriminering av hbtg-personer med intellektuell
funktionsnedséttning, ett omrade som ofta forbises nar det galler personer med intellektuella
funktionsnedsattningar. (Projektet var av Arvsfonden kategoriserad som stodprojekt.)

Webbaserade laromedel — ett avslutat projekt om samlevnad och sexualitet med uttalad
brukarmedverkan. Laromedel &r webbaserat och det var sarskilt intressant att félja upp hur denna
medieform av laromedel nar malgruppen. Projektéagare &r Stiftelsen ALA. (Projektet var av
Arvsfonden kategoriserad som informationsprojekt.)
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SID-projektet — ett nyligen avslutat projekt med Foreningen Furuboda som projektagare. Ett av
forhallandevis fa projekt vars malgrupp var sma barn med omfattande intellektuell
funktionsnedsattning. (Projektet var av Arvsfonden kategoriserad som stédprojekt.)

Nationellt natverk fér demokrati och vardagsmakt for manniskor med intellektuella funktionshinder.
Féreningen Grunden Sverige ar projektégare for detta avslutade projekt. Detta projekt har den
tydligaste brukarmedverkan fran borjan till slut av samtliga projekt. Empowerment ar lyft till en
samhallsniva, istéllet for en enbart individniva, vilket annars &r det vanligaste. (Projektet var av
Arvsfonden kategoriserad som informationsprojekt.)

Ut6ver ovan redovisade intervjuer har ytterligare tva gruppintervjuer genomforts. | den ena
intervjuades foretradare for Riksforbundet FUB, som varit den storsta enskilda bidragsmottagaren.
Fokus i intervjun var deras samlade erfarenheter av projekt som genomférts med stod av Arvsfonden
och vad dessa projekt har betytt pa samhéllsniva, individniva och for FUB som organisation. | den
andra intervjun samtalade vi med fyra av Arvsfondens handlaggare. Syftet var att fa en fordjupad
inblick i handlaggningsprocessen och den praxis som utvecklats fér handlaggning och bedémning av
ansokningar samt stod till projekten.

Utover den ovan beskrivna upplédggningen av utvérderingen och dess olika delar, vilken férankrades
hos Arvsfonden under utvarderingens inledande period, tillkom varen 2013 ett extra uppdrag.
Arvsfonden, som tidigare delat vart stallningstagande att det saknades tillrackligt underlag for att med
trovardighet kunna bedéma effekterna av varje enskilt projekt utifran den skriftliga dokumentationen,
menade varen 2013 att en gradering av enskilda projekts spar (Arvsfondens vedertagna kategorisering)
skulle ske. Detta resulterade i en kompletterande genomgang hosten 2013 av 23 slutrapporter fran
projekt som avslutats nyligen (se vidare kapitlet om dokumentstudien).

Uppdraget har varit att analysera och dra slutsatser om projektens genomférande och vilka spar de
lamnat. Vi menar att det inte handlar om vilka spar som helst, utan om spar som pa ett eller annat satt
har haft betydelse for malgruppen. Med tanke pa de forhallandevis stora belopp som Arvsfonden delar
ut — manga projekt far mangmiljonbelopp till mycket ambitiGsa projekt — skulle det vara béttre att tala
om effekter for malgruppen dn om spar. Darigenom hojs ocksa forvantningarna pa att projekten
forvantas gora skillnad och bidra till utveckling, pa lang och kort sikt.

For att forstd vad som bidrar till framgangsrika projekt behéver man, utéver kunskap om processer i
projekten, ocksa forstd omstandigheterna som projekten verkar i, dvs. det aktuella samhélleliga
kontexten. Genom det kan vi till exempel forsta vad projekten har bidragit med nér det galler
utveckling av nya metoden, verksamheter eller synsatt. Kontexten kan dven hjalpa oss att forsta varfor
ett till synes vél genomfdrt projekt, som utvecklat ny kunskap och dérigenom borde vara angelaget for
manga att ta del av, anda inte uppmarksammats och lamnat synliga spar efter projekttidens slut. Det
kan till exempel handla om att det finns konkurerande synsétt som dominerar inom
omsorgsverksamheter, eller genombrott som har gjorts inom forskning under den tid som projektet
pagatt som lett till att den fragestallning som projektet hade att utveckla inte langre ar relevant.
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Bilden nedan visar en tankemodell for utvéarderingens objekt. Det ar forskaren Ove Karlsson som
genom modellen belyser ett satt att se pa utvardering som vi stéller oss bakom och anvant i vart

uppdrag.

Samhallsférandringar

¢

Ramar och forutsattningar

Mal —m= Process —m=Resultat

Tankemodell fér utvarderingens objekt (Karlsson 1999 sid 36).

Tankemodellen kan anvandas som stod for att forsta vilken kontext som projektet verkade inom. Den
inre rektangeln med mal, process och resultat ar en beskrivning av ett projekts genomforande.
Genomforandet sker med givna tids- och resursméassiga ramar, vilka paverkas av de yttre
forutsattningar som finns och fordndringar som sker i samhallet i stort. Trots den forenklade bilden blir
det tydligt att en forstaelse av kontexten behdvs for att kunna gora en samlad bedémning, beskrivning
och sammanvagning av projektens genomfdrande och kunna dra lardomar av dem.

| flera rapporter fran tidigare genomférda forskarutvarderingar av Arvsfondprojekt lyfts
metodsvérigheter fram som uppmarksammats under utvérderingsarbeten. Asa Bringlév (2006) ger
t.ex. i rapporten Bemétande med kultur en kortfattad men klargérande beskrivning av generella
problem som har att géra med att utvardera paverkansprojekt. Mer specifikt handlade det i rapporten
om projekt som haft som framsta syfte att genom kulturella uttryck férandra allménhetens attityder till
personer med funktionsnedsattning. Grundantagandet var att fordndrade attityder i sin tur forvantades
leda till battre bemotande. Bringldv stallde fragan: ”Hur undersoker man projekt som har till syfte att
forandra manniskors attityder och beteenden? Hur ska man beddéma om projekten lyckats?”(ibid s. 3).
Bringlov lyfte darefter fram en rad metodsvarigheter i sitt utvarderingsarbete, och vi delar flera av
hennes erfarenheter. Ett problem ar tron pa kausalitet mellan information, attityder och handling.
Forvantningarna ar starka pa att bra information ocksa bidrar till &ndrad och mer positiv instéllning
som i sin tur leder till forandringar och forbattringar i handling. Ett sddant antagande bygger pa en
forvantad kausalitet, men har valdigt liten forankring i forskning. Forskningen visar istallet pa att det
finns manga fler implikationer for manniskors handlande &n deras attityder och vérderingar. Ett
problem i utvarderingssammanhang ar att det i hog utstrackning ar de som genomfort projekten som
g6r bedémningen om man lyckats na upp till malet for projektet. Sa har skrev Bringlow sina
iakttagelser efter att hon tagit del av projektens dokumentation: "I redovisningarna skriver de om sina
upplevelser av att projekten varit lyckade och att det bidragit till att paverka attityder. Bedémningarna
gor de utifran att de tycker sig ha uppfattat att publiken blev berdrd, manniskor har skrattat, gratit,
blivit upprorda eller stannat kvar efter forestallningen och diskuterat vad de har sett” (s. 3). Att av
detta dra slutsatsen att projekten lyckats forandra manniskors handlande ar dock inte mojligt. I manga
projekt som ingatt i var utvardering har det funnits liknande malsattningar och aven vi fann manga
likartade beskrivningar av att projekten varit framgangsrika. | likhet med Bringl6v har vi saknat en
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mer kritiskt och problematiserande hallning till fragan om vad som é&r ett lyckat projekt och vilka
effekter det har haft.

Den har utvarderingen har flera olika empiriska kallor. Det mest omfattande materialet har bestatt av
de akter som funnits pa Arvsfonden. Varje enskilt projekt har dokumenterats i en akt. Vid
dokumentstudiens inledning kunde snabbt konstateras att innehallet i aktern varierade stort, bade till
omfang och relevant information om projekten. Det fanns akter med gedigen och innehallsrik
dokumentation fran hela projektprocessen i form av ansokningar, beslut, lages- och slutredovisningar
av projektet, informationsskrifter samt video- och cd-upptagningar. Ibland fanns dven
minnesanteckningar fran méten, telefonsamtal och godkannande av avvikelser fran ursprunglig
projektplan. Har kunde dven handlaggarnas mer personliga noteringar och anteckningar hittas, bade pa
projektdokument och i form av komihaglappar och andra handskrivna noteringar.

| andra akter saknades relevant information. Ibland fanns varken projektplan eller projektrapport. Ju
langre tillbaka i tiden, desto svarare var det att navigera ratt i akterna. Férmodligen handlade det inte
om att handlaggarna varit slarvigare tidigare utan om att kravet pa dokumentation av projekten varierat
och de administrativa rutinerna férandrats och skarpts éver tid. Men sammantaget skapade den
bristfalliga dokumentationen problem att forsta, analysera och dra slutsatser av projekten. Arbetet med
akterna blev darmed tidsodande samtidigt som det var spannande och gav en god inblick, bade i
Arvsfondens rutiner, men framforallt av den spannvidd av projekt som genomforts under den har
perioden.

Som framgar ovan sa ar det alltsa projektens dokumentation och sjalvvardering som utgor den i
sérklass storsta datakéllan och studiens huvudsakliga empiri. | inledningen av arbetet
uppmérksammade vi att den sjalvvardering som gjordes i och med slutrapporterna innehdll mycket lite
av en kritisk analys av projekten och dess arbete. Det var darfor svart att dra slutsatser av om projekten
hade lyckats i sina genomféranden eller inte, det var dven svart att vardera om de genomfort det som
de inledningsvis angett skulle goras.

Vi har darfor inte att bedomt resultaten av enskilda projekt utifran projektets mal. Har sammanfattar vi
nagra av skalen till det:

« Bristfallig dokumentation gor att det varit svart att finna avgransbara mal att vardera utfallet mot —
de flesta projekt hade vidlyftiga och spretiga mal.

» Bade inledningsvérden och varden vid projektens avslut saknas.

 Vart uppdrag har inte varit att vardera enskilda projekt, utan framst att visa pa de samlade
projektens erfarenheter och utifran det totala materialet dra lardomar som kan anvandas framover.

» De avslutade projekten ar varderade och godkanda av Arvsfonden.

Man kan darfor saga att utvarderingens framsta uppgift varit att, utifran det vi fatt veta om de enskilda
projekten, gbra en sammanfattande bedémning av Arvsfondens medelstilldelning till projekt med
inriktning mot stdd, fritid och information.

Inom utvérderingsforskningen (se t.ex. Karlsson 1999, Eriksson & Karlsson 2008) lyfter man ofta
fram dilemmat som uppstar nar sjalvutvarderingar ska fungera bade som kunskapskélla och som
styrning och kontroll.
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’Dessa ambitioner, kontroll och larande kan motverka varandra och kanske galler det i sarskilt hdg
grad de egenutvarderingar som gors av projekten sjalva. Om det kontrollerande inslaget star i
forgrunden kan det latt leda till sjalvcensur. Svarigheter och misslyckanden tonas ner till forman for
beskrivningar som framstéller projektet som lyckat (jfr t.ex. Gerholm 1985). Man skulle till och med
kunna havda att egenutvardering har sin egen retorik, en framgangsretorik.” (Bringlov s. 4).

Av den dokumentation vi tagit del av kan konstateras att de som skrivit rapporterna bedémt projekten
som lyckade. Det finns givetvis ett intresse hos projektégaren av att lyfta fram det i projekten som man
sjalv beddmer som vérdefullt och viktigt att formedla till Arvsfonden och till andra. Det &r inte rimligt
att tro att det efter projektens genomforande k&nns sérskilt angeléget att lyfta fram de brister och
svarigheter som projektet har inneburit och resulterat i. Det har i en del slutrapporter funnits
redogorelser och beskrivningar av utmaningar och problem man har stéllts infor, men dessa har nast
intill uteslutande beskrivits ligga utanfor projektledarnas kontroll. Ett omrade dar problem beskrivs &r
svarigheter att etablera samverkan med andra parter, vilket oftast forklaras av ”de andras” ointresse.
Aven problem att nd ut till malgruppen var ndgot som syns i ndgra projektrapporter och aven vid
enkétsvaren.

Projektens egna bedomningar av vad de hade astadkommit, i form av mer Iangsiktigt forandrings- eller
utvecklingsarbete, byggde i manga fall mer pa forhoppningar an pa djupare analys. Detta ska inte
uppfattas som kritik riktad mot projektledarna eller forfattare till projektrapporterna, utan mer ses som
ett konstaterande av att det var pa detta satt som det var mojligt for projektagarna att redovisa. Det
faktum att manga av organisationerna finansierar hela eller delar av sin verksamhet med projektmedel
fran Arvsfonden bidrar dven det till en ambivalens for att lyfta fram brister i projekt, mer an det man
direkt uppfattar som en skyldighet att rapportera om. De sjalvvérderande slutsatser som framkommer i
projektrapporterna ar darfér manga ganger alltfér onyanserade for att enbart ha som underlag for att
svara pa fragan om projekten har lett till nagon mer langsiktig paverkan eller forandring.

En annan svarighet som vi kan identifiera ar att alla inblandade, bade projektagare och Arvsfonden, ar
angeldgna om att projekten ska vara lyckade. Man kan beskriva det som att alla ar angelagna att
redovisa lyckade satsningar och man riskerar tappa bort den nédvandiga kritiska granskningen
eftersom ingen egentligen vinner pa att brister synliggors.
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Kategoriseringar

Fakta om projektet
e Projektnamn

e Omfattningi tid

e Beviljade medel

e Projektagare

e Medsdkande

e Samverkanspartner

e Geografiskt omrade
Avgrinsning av gruppen

1 Alder

0 Grad av utvecklingsstérning

O  Flerfunktionsnedsattning

[J Ingar som en avgransad del i ett projekt med fler funktionshindergrupper
Malgrupp

[0 Primar malgrupp

[J Sekundar malgrupp

Brukarmedverkan

0 Planering
[J  Ansokan
[0 Genomfdrande
(1 Analys/rapport
[ Mottagare
U

Inte med

Typ av inriktning
[1  Arbete/sysselsattning

[l Boende
(1 Utbildning
0  Fritid

[1 Teknikutveckling/hjalpmedel
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Kommunikation

Utveckling av stod

Tillganglighet
Personlighetsutvecklande/identitetsstarkande

Lokalstod

o o o o o o od

NG L F= Y= =4 Y o= OO TR

Mal/syfte
[0 Genomfora aktivitet

Utbildning

Social samvaro/delaktighet

Starka individer, sjalvkansla, identitet (psykologiskt perspektiv)

Empowerment, egenmakt, emancipation (individens frigérelse och makt) (Brukarinflytande)
Utveckla modeller/metoder

Verksamhetsutveckling

Kunskapsspridning

Information

o o o o o o o o od

Intersektionalitet

0 Genus
Klass
Etnicitet

Sexuell laggning

o o o o O
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Spridning och utveckling efter projekttiden (som framgar av projektrapporten)

Forskarmedverkan/forskningsinriktning

Typ av enkdt
0 Kort enkat

[1  Langre enkat
[ Fallstudie
[

Ingen enkat
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Uppfdljning av projekt som tilldelats medel av Arvsfonden inom omradena stéd, fritid och
information om och till personer med intellektuell funktionsnedsattning (utvecklingsstorning)

Enkaten nedan ar en del av den uppfdljning som gors av projekt med inriktning pa barn, unga
och vuxna med intellektuell funktionsnedsattning. Vi vill genom enkaten fanga in era
erfarenheter, tankar, asikter och vérderingar av projektet.

Vi ar medvetna om att en del projekt genomforts for lange sedan och alla uppgifter om
projektet darfor inte finns kvar. Vi ber er anda fylla i enkaten med den kunskap ni har. Ni som
arbetar med projekt som fortfarande pagar far utga fran den nuvarande situationen, nar ni
svarar.

Folj de instruktioner som finns vid inledningen till varje pastaende eller fraga. Om ni inte
finner att nagot svar passar fullt ut ber vi er markera det som ar narmast. Vi ar naturligtvis
tacksamma for kommentarer och synpunkter. Om platsen inte récker till kan ni bifoga
kommentarer pa sista sidan eller i ett bifogat dokument. Enbart vi som genomfor
utvarderingen kommer att ta del av enkéatsvaren.

Skicka den ifyllda enkaten i det bifogade svarskuvertet senast den 20 december till Hégskolan i

Halmstad. Vill ni hellre ha enkéaten elektroniskt, mejla till Susanne.Bergh@hh.se sa skickar hon den.
Da kan ni fylla i den pa datorn och sedan mejla den ifyllda enkaten till Susanne.

oY1= TG T= 114 1

Huvudansvarig organisation: ..........ccciiiiiiiii i e ——————

1. Ansvarig uppgiftslamnare

010151 T | (51
Om projektet ar avslutat, ange mellan vilka ar det pagick:...........coooviviiiiiiiiiieie e
Om projektet pagar, ange planerat avsIUtNiNGSAr:..........c.ivuiiiiiie et e,
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2. Har foljer pastaenden som handlar om vilka personer eller grupper projektet har riktat sig till

Markera ett alternativ under varje pastaende (A-F)

A.

Projektet riktade sig direkt till personer med intellektuell funktionsnedséattning
Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj
Projektet riktade sig till personal som arbetar med stod/information/fritid till
personer med intellektuell funktionsnedsattning, exempelvis personal pa
gruppbostad, daglig verksamhet, sarskola

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj
Projektet riktade sig till personal som i sitt arbete ibland kommer i kontakt med
personer med intellektuell funktionsnedsattning, exempelvis halso- och
sjukvardspersonal, lagre tjansteman

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj
Projektet riktade sig till politiker och hdgre tjansteman

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj
Projektet riktade sig till anhdriga till personer med intellektuell funktionsnedsattning
Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj
Projektet vande sig till allménheten

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

Annat alternativ: Projektet vande sig till: ... ...

Beskriv kortfattat hur ni har gatt till vaga for att na projektets huvudsakliga malgrupp.
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Hur bedémer ni att ni lyckats na malgruppen?
| stor utstrackning - | viss utstrackning - | begransad utstrackning - Inte alls - Vet gj

Kommentera garna

3. Har fragar vi efter vilken roll och funktion personer med intellektuell funktionsnedsattning haft i
projektet

Markera ett alternativ efter varje pastaende

Personer med intellektuell funktionsnedsattning har medverkat i projektet pa foljande

S:Zl:[.t.lngéltt i projektets ledningsgrupp D ja D nej D vet ej
B. Ingatt i projektets arbetsgrupp O ia O nej O vetej
C. Ingétt i referensgrupp O ia O nej (O vetej
D. Varit anstéllda (med I6n/annan ersattning) D ja D nej D vet ej
E. Deltagit i aktiviteter som anordnats O ia O ne O vetej
F. Varit mottagare av information/stod

som projektet utvecklat och spridit D ja D nej D vet ej

(T OV 4 To 0T 11 o T=T

4. Foljande pastaenden handlar om attityder

Markera ett alternativ under varje pastaende

A. Projektet har bidragit till forandrade attityder hos allménheten nar det galler synen
pa personer med intellektuell funktionsnedséattning.

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

162



B. Projektet har bidragit till forandrade attityder hos professionella och beslutsfattare
nar det galler synen pa personer med intellektuell funktionsnedsattning.

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

C. Projektet har bidragit till forandrade attityder hos personer med intellektuell
funktionsnedsattning nar det galler deras syn pa sig sjalva.
Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

Kommentera garna

5. Foljande pastaenden handlar om samverkan och ansvar

Markera ett svar under varje pastaende.

A. Projektet har bidragit till att utveckla samverkan mellan olika aktérer. Till exempel
mellan och inom handikapporganisationer, offentlig verksamhet och privat verksamhet.

Stammer helt - Stdmmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

Vilken/vilka samverkanspartners har varit viktigaste vid genomforandet av projektet?

Har inte haft ndgon samarbetspartner D

Kommentera garna

B. De aktiviteter eller verksamheter som genomfdrdes inom projektet ar egentligen ett
offentligt ansvar att driva och utveckla.

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj
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Kommentera garna

6. Har vill vi veta om projektet har utvecklat ny kunskap eller nya metoder/arbetssitt och hur
kunskapen natt ut till andra

Markera ett svar under varje pastaende.
A. Projektet har bidragit med ny kunskap.
Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

Vilken typ av kunskap har det framst handlat om?

B. Projektet har utvecklat nya metoder och arbetssatt for att stddja personer med
intellektuell funktionsnedsattning.

Stammer helt - Stdmmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

Beskriv kortfattat metoder och arbetssatt som utvecklats.

Beskriv kortfattat hur metoder och arbetssatt spridits vidare.
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C. Projektet har bidragit till att utveckla nya verksamheter eller aktiviteter.
0O v
O Nej
D Vet gj

Om ja, beskriv kortfattat vilka verksamheter eller aktiviteter som utvecklats.

D. Har projektet producerat nagot material (skriftligt, digitalt, film eller annat) som
spridits vidare till andra?
D Nej, inget material utéver avrapporteringen till Arvsfonden

D Ja, foljande material har producerats:

7. Foljande pastaenden handlar om projektet paverkat vardagen fér personer med
intellektuell funktionsnedsattning
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En del pastaenden ar snarlika varandra, men vi ber en dnda ta stéllning till vart och ett av dem.

Projektet har bidragit till att personer med intellektuell funktionsnedsattning har......

A. utvecklat kunskaper och formagor som har betydelse for deras mojligheter att ha
inflytande i samhallet

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

B. utvecklat kunskaper och formagor som har betydelse for deras halsa och
valbefinnande

Stammer helt - Stdmmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

C. utvecklat kunskaper och formagor som har betydelse for deras psykosociala
livssituation

Stammer helt - Stdmmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

D. utvecklat kunskaper och formagor som har betydelse for deras méjligheter till
arbete

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

E. fatt battre forutsattningar att utveckla och uppratthalla sociala relationer

Stammer helt - Stimmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

F. fatt storre makt att bestamma 6ver sina egna liv

Stammer helt - Stdmmer ganska bra - Stammer inte sa bra - Stammer inte alls - Vet gj

Kommentera garna

8. Foljande fragor handlar om vad som hiant efter projekttidens slut

Om projektet fortsatt i nagon form — besvara fraga A, om inte — besvara fraga B. Om projektet
fortfarande pagar — besvara fraga C

A. Om projektet fortsatt i nagon form ber vi er markera ett av foljande pastaenden:

D Verksamheten/projektet lever vidare i organisationens/féreningens ordinarie verksamhet
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D Verksamheten/projektet lever vidare med annan ansvarig, ndmligen:

D Verksamheten/projektet lever vidare inom ramen for ett nytt projekt
D Verksamheten/projektet lever vidare pa annat satt, namligen:

B. Om projektet inte har fortsatt i nagon form ber vi er markera orsaken/orsakerna till
det:
D Projektets syfte ar uppnatt och darfor ar projektet avslutat

D Brist pa finansiering for fortsattning av projektet
D Bristande intresse bland deltagare

D Nyckelpersoner som varit drivande har foérsvunnit

D Vet ej

Kommentera garna

C. Projektet pagar fortfarande och vi bedémer att det efter projekttidens slut kommer:
D Fortsétta som en ordinarie verksamhet

D Fortsatta men i modifierad form
D Avslutas och inte fortsatta

Kommentera garna



9. Avslutningsvis staller vi nagra fragor dar vi ber er berétta vad som
underlattat respektive forsvarat genomforandet av projektet

Ange tre faktorer som ni bedémer har underlattat projektets genomférande.
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Stort tack for er medverkan!
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Uppféljning av projekt med inriktning pa barn, ungdomar och
vuxna med intellektuell funktionsnedséattning (utvecklingsstorning)

inom temana stod, fritid och information

Till

Ansvariga for projekt finansierade av Allmanna Arvsfonden

Allménna Arvsfonden genomfor en uppfoljning av alla projekt som fatt medel med
inriktning pa intellektuell funktionsnedsattning (utvecklingsstorning). Erfarenheterna
pekar pa att manga projekt har genererat viktig kunskap och bidragit till férandringar
for enskilda individer och paverkat samhallsutvecklingen i positiv riktning. Den har
utvarderingen ska pa ett systematiskt satt sammanstélla och dra slutsatser av de
erfarenheter och lardomar som utvunnits av projekten. Syftet ar att dra slutsatser av
projektens samlade erfarenheter och nytta och inte att bedéma enskilda projekt.

Hur utvarderingen genomférs

Hogskolan i Halmstad har uppdraget att genomféra utvardering av projekt for barn,
ungdomar och vuxna med intellektuell funktionsnedsattning inom foljande omraden:
utveckling av stdd, fritid samt information. Inom ramen for uppdraget intervjuas
foretradare for nagra organisationer och fordjupade studier av 4-5 projekt genomfors.
Dessutom samlar vi genom denna enkat in uppgifter fran samtliga 162 projekt som
genomforts under tiden 1994-2011.

Syfte med enkaten

Syftet med enkaten &r att fanga in erfarenheter av projektarbete, kunskaper som
utvecklats och era bedémningar av effekterna av projekten. Det handlar om
projektens betydelse for individer som deltagit, inflytande som personer med
intellektuell funktionsnedséttning haft i projekten, generella férandringar for grupper,
forandrade attityder, stodinsatser, teknikutveckling etc. Fragorna handlar &ven om
samverkan mellan organisationer och offentlig verksamhet.

En enkat for varje projekt

De organisationer som fatt stod till fler projekt behover fylla i enkét for vart och ett
av projekten. Nagra organisationer har under hosten redan fatt en enkét utskickad.
Det beror pa att Arvsfondens utvérdering omfattar flera olika teman, dar olika
utvérderare har olika uppdrag. Vi behover alltsa fa svar dven fran er som tidigare
svarat pa enkater som ror andra teman (t.ex. kultur).

Vilka far detta utskick

| detta utskick har vi vant oss till den organisation (och ev. person) som i
Arvsfondens dokumentation star som ansvarig for projektet. Om den
projektansvariga personen inte finns kvar i organisationen, och inte gar att na i
efterhand, ber vi er att besvara enkédten med de kunskaper som ni har. Vi ar vél
medvetna om att det kan vara svart att besvara fragorna om det har gatt lang tid sedan
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projektets genomférande, men ber er 4nda att gora det sa langt det ar mojligt.

Ansvariga for utvarderingen

Ansvarig for utvarderingen ar professor Magnus Tideman. Arbetet genomfors
tillsammans med fil.mag Susanne Bergh och fil.dr. Kristina Szényi, samtliga pa
Sektionen for halsa och samhélle, Hogskolan i Halmstad. Har ni fragor om enkéten
eller utvarderingen sa kontakta oss garna:

Susanne Bergh, tel: 035 167283, e-post: Susanne.Bergh@hh.se
Kristina Szonyi, e-post: Kristina.Szonyi@hh.se
Magnus Tideman, e-post: M.Tideman@Iatrobe.edu.au

Ansvarig vid Allménna Arvsfonden ar Annica Thomas, tel: 08 700 0794, e-post:
annica.thomas@arvsfonden.se

Svar pa enkéten

Vi behover ha ditt svar senast 20 december. Skicka den ifyllda enkéten i det
bifogade svarskuvertet. Vill ni hellre ha enkaten elektroniskt, mejla till Susanne
Bergh sa skickar hon den. Da kan ni fylla i den pa datorn och sedan mejla den ifyllda
enkaten till Susanne.

Redovisning

Redovisning av utvarderingen sker december 2013. Rapporten kommer att kunna
laddas ned fran Arvsfondens webbplats. Dér hittar ni ocksa mer information om
utvarderingen:

http://www.arvsfonden.se/Pages/ActiveProjectArticlePage 43101.aspx
respektive
http://www.arvsfonden.se/Pages/ActiveProjectArticlePage 43097.aspx

Tack!

Tack for er medverkan som &r viktig och nddvandig for att Allménna Arvsfonden ska
kunna fortsatta utveckla sitt arbete med att stodja utvecklingsarbete for barn, unga
och vuxna med intellektuell funktionsnedséattning.

Magnus Tideman Kristina Szonyi Susanne Bergh
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Projekt — Utvecklingsstérning — Stéd

Projekt Organisation Ort Redovisning | Projekt- Summa
nummer
1. Utvecklande av FUB Stockholm 33ar—1997 $256 1 690 000
forbundets
handledningsberedskap
vid huvudmannaskaps-
forandringar av de
sarskilda
omsorgerna och
sarskolan
2. NBV Katrineholm | 3 ar—1997 $286 830 000
Utvecklingsverksamhet
bland
forstandshandikappade
3. Utvecklingsstorda i FUB Stockholm 3-ar 1996 S324 860 000
egen bostad
4. Familjeorienterad WRP Stenhamra 2 ar—1997 S367 1475000
habilitering International
5. Utvecklingsstordas FUB Stockholm 33ar—1998 S396 1875000
rattstrygghet
6. Foreningen Bjorkvik 2 ar—1999 5418 1370000
Begavningshandikappa | ORVAR
de och
frihetskrankande
atgarder
7. Personlig Assistans i Foreningen Ahus 33ar—-1998 S429 2 265 000
skola, Furuboda
boende och fritid
8. Kvalitetssakring — FUB Stockholm 3ar-1997 S519 1830000
utvardering
och uppféljning av
omsorgsverksamhet
9. Om och tillbyggnad Stiftelsen De Gavle 13ar—1996 1994/007 | 450 000
av Tullbomsgarden Handikappades
Hus
10. Familjers aktiva FUB och Stockholm 3 ar-1999 1994/019 | 1 408 000
medverkan Stiftelsen ALA
i habiliteringsprocessen
11. Isaac borjar Stiftelsen Stockholm 13ar-1996 1995/051 | 625 000
forskolan Framtidens
Skola
12. Uppsdkande Kumla kommun | Kumla 2 ar—1998 1995/052 | 600 000
verksamhet for
funktionshindrade
13. Om- och tillbyggnad | FUB, Laholm Genevad 1ar-1997 1995/062 | 130 000

av fastighet

172




14. Integrationsprojekt i | Social- och Malmo 1ar-1996 1995/067 | 180 000
samarbete med FUB Medicinisk
Omvardnad,
Rad och Stod
15. FUB Stockholm 2 ar—1998 1995/071 | 885 000
Utvecklingsverksamhet
for funktionshindrade
personer med
invandrarbakgrund
16. Framstallning av NHR Stockholm 13ar—-1997 1995/075 | 495 000
video om personlig
assistans
17. Bearbetning av Sveriges Kristna | Stockholm 2 ar—1999 1995/076 | 1313 000
MOD-metoden Rad
18. Utveckling ... Handikappinstit | Vallingby 13ar—1998 1995/077 | 1 700 000
korkort utet
Ias och
skrivsvarigheter...
begavningsmassiga
funktionshinder
19. Verksamhet for Synskadades Enskede 2 ar—1999 1995/110 | 780 000
6ppna Riksférbund
arbetsmarknaden for
personer med olika
typer av
funktionshinder
20. Forstudie till ett HSO Stockholm 1ar—-1997 1995/166 | 295 000
organisations- och
verksamhetsutvecklings
projekt
21. Ombyggnad av FUB Boras 1ar-1997 1996/029 | 145 000
sommargard
22. Bygg klokt - NHR Stockholm 3 ar-2001 1996/043 | 2 750 000
23. Lasning och FUB Stockholm 3 ar-2001 1996/044 | 2 734000
Livskvalitet
24. Foraldrautbildning Riksforeningen Stockholm 1ar-1999 1996/058 | 415 000
Autism
25. Projekt Helas RSMH Skovde 1 ar—2002 1996/106 | 300 000
26. Ombyggnad av FUB Hudiksvall 1ar-2000 1996/156 | 25000
fastigheten Trésten
27. Bjorklingeprojektet | FUB Uppsala 3 ar—2001 1996/166 | 900 000
28. Projektet Medvind Foreningen Glimakra 3 ar—2001 1997/052 | 1 200 000
Medvind
29. Inkop av fastigheti | FUB Stromstad 1ar-1999 1997/075 | 145 000
Vadalen
30. Samverkan mellan Riksforeningen Stockholm 3ar—1998 1997/101 | 3 430000
kommuner... Autism
31. Pilot projekt — Att FUB Sundsvall 1ar—1999 1997/128 | 100 000
vara god man
32. Personer med Studieforbundet | Stockholm 13ar-1999 1998/053 | 95 000

funktionshinder och

Vuxenskolan
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folkhalsan

33. Att utveckla ett FUB Stockholm 3 ar—2002 1998/120 | 1839 000

heltackande stod for

personer med

utvecklingsstorning

som har sociala och

psykosociala problem

34. FUB:s Framtid i FUB Goteborg 3 ar-2002 1998/121 | 1360000

Vastra Gotaland

35. Ahuslagret, Foreningen Lund 2 ar—2002 1998/170 | 127 000

socialintegrering Ahuslagret

36. Hjalpmedel och Hjdlpmedelsinsti | Vallingby 3 ar—2005 1998/219 | 18 600 000

hjalpmedelsférsorjning | tutet

for barn med

funktionsnedsattning

37. Projekt LSS — Pa FUB Helsingborg | 3 ar—2003 1998/228 | 3376 000

brukarnas villkor

38. Utveckla en modell FUB Stockholm 2 ar—2002 1999/041 | 1 500 000

for det demokratiska

inflytandet for personer

med

utvecklingsstorning

39. Spraka loss FMLS Stockholm 3 ar-2005 1999/105 | 9 132 000

40. DU-projektet Dovas forening i | Stockholm 3ar-2002 1999/171 | 1178 000
Stockholm

41. Att fa vardagen att FUB Oviken 13ar-2001 2000/024 | 300 000

fungera

42. Barn med autism Riksforeningen Stockholm 1ar-2004 2000/049 | 500 000
Autism

43. Inkop av garden FUB-garden Bjorklinge 1ar-2001 2000/058 | 300 000

Tallkrogen

44. Flerhandikappades DHB Orebro 2 ar—2004 2000/067 | 925 000

kommunikation i ett

livsperspektiv

45. God man FUB Stockholm 3 ar-2003 2000/076 | 1663 000

46. Utveckling av FUB- Stiftelsen Stockholm 2 ar—2003 2000/081 | 1 360 000

arbets- och ALA

samverkansformer

inom daglig verksamhet

for personer med

utvecklingsstérning

47. Att fardas sakert Riksféreningen Stockholm 1 ar-2006 2000/092 | 426 000
Autism

48. Matlag for alla Studieframjand | Alingsas 1ar-2002 2000/128 | 280 000
et

49. Riksgruppen Riksféreningen Stockholm 3 ar-2006 2001/025 | 3 605 000

Autism-Asperger Autism

50. Kommunikations Riksféreningen Stockholm 13ar-2004 2001/039 | 260 000
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traning for personer Autism
med autismspektrum
storning
51. Begavningsstod — Harnésand- Sundsvall 3 ar—2005 2001/048 | 875 000
Utveckling och Medelpad
kompetenshdjning sjukvardsforvalt
ning
52.Vad ar goda FUB Goteborg 3 ar—2005 2001/049 | 1453000
livsvillkor for manniskor
med
utvecklingsstérning?
53. Att forbereda for Riksféreningen Stockholm 13ar-2004 2001/054 | 580 000
vuxenlivet for elever Autism
med autism pa tidig
alder
54. Utvecklingsarbete DHR Stockholm 3 ar-2005 2001/084 | 1 865 000
kring personlig
assistans i kommunal
regi
55. Latt Val 2002 Foreningen Goteborg 2 ar—2003 2001/098 | 1200 000
Grunden
56. Mitt emellan FUB Stockholm 13ar-2003 2001/117 | 136 000
57. Andning och Svenska Farsta 3 ar-2007 2001/135 | 2 799 000
stresshantering Handikapp-
Idrottsforbun-
det
58. Ni och Vi - ett ABF Marsta 13ar-2003 2002/033 | 65 000
demokratiprojekt
59. Hjalpmedelsinsti | Vallingby 4 ar - 2009 2002/070 | 10 000 000
Erfarenhetsspridning av | tutet
skoldatatek
60. Glas och tra Franstorps Sundbyberg | 1 ar—2004 2002/119 | 130000
Verkstader Ek
Forening
61. Databaserat Riksforeningen Stockholm 1 ar- 2006 2002/124 | 147 000
kommunikationshjdlpm | Autism
edel for forskolebarn
med autism
62. IT-ombud FUB Kalmar 3 ar-—2006 2003/043 | 683 000
63. Méns vald mot Synskadades Enskede 3 ar—2009 2003/075 | 3350 000
kvinnor med riksférbund
funktionsnedsattning
64. Skansen for alla FUB Enskede 1 ar- 2005 2003/094 | 60 000
65. Tvarbanan —for alla | FUB Enskede 1 ar-2007 2003/097 | 100 000
medmanniskor
66. Vi ses pa natet 2003 | TBV Stockholm 3 ar—2007 2003/119 | 136 000
67. Forstudie Riksforeningen Stockholm 1 ar- 2006 2003/164 | 300 000

Individuellt stod for
personer med
Autism/Aspergers
syndrom att fa behalla

Autism
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arbetet

68. MR-Kreatorerna TBV Stockholm 1 ar- 2006 2004/004 | 75000
69. Unga begavnings- Studieférbundet | Kalmar 3ar-2008 2004/050 | 753 000
handikappades sjalvbild | Vuxenskolan
70. Att tillsammans FUB Stockholm 2 ar—2011 2004/127 | 1618 000
utveckla innehall och
kvalitet
71. Ett eget liv HSO Helsingborg | 3 ar—2010 2004/138 | 3157 000
72. FIB-projektet i Regionforbunde | Uppsala 3ar-2010 2005/014 | 6 750 000
Uppsala lan tiUppsala
73. Livslangt larande for | Vard och Lund 3ar-2011 2005/109 | 2 518 000
personer med autism omsorgs-

forvaltningen
74. Att leva med en Riksforbundet Stockholm 1ar-2007 2005/114 | 605 800
sallsynt diagnos sallsynta

diagnoser
75. Bemotande och Svensk Solna 2 ar—2009 2005/182 | 1331000
omhandertagande nar Downfdrening
nagot ovantat sker
76. Tillbyggnad av DHR Boras 1 ar-2007 2005/207 | 760 000
samlingslokaler
77.Unga Vuxenskolan Lulea 3 ar—2009 2006/011 | 611 000
begavningshandikappa
de flickor och pojkars
sjalvbild
78. Aventyrsbana pa RBU Ostersund 1 &r—2008 2006/026 | 105 000
Frosdberget tillganglig
for alla
79. Foréldrar pa lika Studieférbundet | Vasteras 3ar—-2011 2006/046 | 3995 000
villkor Bilda

Malardalen
80. Oversittning och FUB Goteborg 2 ar-2010 2006/092 | 587 000
utvardering av Talking
Mats — en metod for
okat sjalvbestammande
81. Nastan men inte Riksforbundet Sundbyberg | 3 ar—2011 2006/132 | 4 587 000
helt Sallsynta

Diagnoser
82. Messa med Hjalpmedelsinsti | Vallingby 3ar-2010 2006/143 | 1878 000
symboler tutet
83. Nationell Foreningen Goteborg 3ar-2012 2006/156 | 5101 000
riksorganisation for Grunden
demokrati och
vardagsmakt for
manniskor med
intellektuella
funktionshinder
84. Projektet Vardags- Hjalpmedels- Villingby 13-2010 2007/010 | 845 000
AKK i varden institutet
85. Hur far jag kognitiva | Hjdlpmedels- Villingby 1ar-2010 2007/037 | 254 000
hjalpmedel institutet
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86. Rullstolsmobility Specialpedagogi | Orebro 334ar-2011 2007/073 | 1192000
ska Institutet
87. Nybyggnation av Kagedalen Ersmark 1 ar-2009 2007/093 | 367 500
arbetslokal Ryttarforening
88. Café och Folkuniversitet, | Kristianstad 2ar—-2011 2007/137 | 800 000
serviceutbildning Kursverksamhet
en Lunds
universitet
89. Ett rikare liv med FUB Kalmar 3 4r—Oppet | 2008/136 | 899 000
modern teknik
90. Stod till barn och Region Skane, Kristianstad 3ar—-2013 2008/075 | 1999 000
foraldrar dar Habilitering och
foraldrarna har en Hjdlpmedel,
utvecklingsstorning Vuxenhabiliterin
gen
91. Battre stod till Foreningen Trollhattan 2 ar—2013 2009/023 | 3881550
personer med kognitiva | Kognitivt
funktionsnedsattningar | Stod
92. Foreningen Goteborg 34ar-2013 2009/053 | 7 105 000
Jamstalldhetsprojekt Grunden
93. Individuell planering | FUB Stockholm 3ar-2011 2009/093 | 905 000
i Stockholmsstad
94. Pa Vag Klaralvdalens Stollet 2 ar—2013 2009/117 | 1718 000
Folkhogskola
95. Ungdomar i TRIS Uppsala 34ar-2012 2009/124 | 2 523 000
sarskolan som lever
med hedersrelaterade
normer och varderingar
96. Mangkulturell FC Vaxjo Vaxjo 34ar-2013 2009/153 | 2 826 000
motesplats for personer
med
funktionsnedsattning
97. Projektet Foreningen Hollviken 2 &r—Oppet | 2009/165 | 4 023 400
Annorlunda Annorlunda
98. Balansférmaga hos | SUH Bollnas 3 4r—Oppet | 2009/176 | 3 670 000
personer med
utvecklingsstorning
99. Yttrandefrihet i Ung Media Goteborg 2 &r— Oppet | 2009/209 | 3567 700
praktiken Sverige
100. SID - Sinnlighet, Foreningen Ahus 1 &r— Oppet | 2010/008 | 5270 000
Interaktion och Furuboda
Delaktighet
101. Sexuell identitet Stiftelsen Goteborg 2 ar—2013 2010/057 | 4 917 000
och normer for Kvinnofolkhogsk
personer med olan
intellektuell
funktionsnedsattning
102. Socialt Studieférbundet | Umea 1 &r—Oppet | 2010/087 | 6 894 000
arbetskooperativ Vuxenskolan
103. DIKO — Den Foreningen Ahus 2 &r— Oppet | 2010/107 | 5392 000
digitala kontaktboken Furuboda
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104. Utveckla Stockholms Stockholm 2 ar—2013 2010/140 | 541 000
stodverksamhet for Tjejjour
tjejer och unga kvinnor
med dolda
funktionshinder
105. | sarklass sakrare Foreningen Helsingborg | 1ar-2013 2011/004 | 945 000
HBTre
106. Mamas Retro Coompanion Goteborg 2 &r— Oppet | 2011/010 | 3 686 000
Goteborg
107. Parenting Young FoU Sjuhéarad Boras 3 4r—Oppet | 2011/012 | 5258 000
Children Valdfard
108. Familjestdd, en FUB Stockholm 2 &r— Oppet | 2011/013 | 2 770000
mansklig rattighet
109. SUH Bollnas 3 4r—Oppet | 2011/112 | 6 421 000
Halsoinspiratorsprojekt
Summa: 217 006 950 kr
Projekt — Utvecklingsstorning - Information
Projekt Organisation Ort Redovisning | Projekt- Summa
nummer
1. Hur socialtjanstlagen | HSO i Alvsborgs | Boras 2 ar—1997 S435 800 000
tolkas och fungerar i lan
lanet kontra de
handikappade
2. Svenska Johanneshov | 2 ar—1997 1994/043 | 165 000
Informationsspridning Foreningen for
Tuberds Skleros
3. Att uppratta FUBs FUB Stockholm 3 ar—-1999 1995/120 | 1767 000
kunskaps- och
informationsservice
4. Uppbyggnad av idé HSO Vaxjo 34ar-1999 1995/127 | 4 655 500
och Kunskapscentrum
5. Information om FN:s | DHB Orebro 13ar-1997 1995/131 | 80 000
standardregler for
funktionshindrade
6. Information om FN:s | FUB Stockholm 13ar—1998 1996/031 | 250 000
standardregler
7. IT-satsning pa FUB Stockholm 13ar—1998 1996/097 | 1 180 000
information om Downs
syndrom
8. Utbildningscenter Riksféreningen Stockholm 3 ar-2000 1996/103 | 4 307 000
kring autism Autism
9. Spridandet av Svenska Boden 13ar—1998 1997/029 | 95 000
kunskap och Sotossallskapet
information
10. Drogerna varlden NBV Stockholm 13ar-1998 1997/036 | 518 000
runt
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11. Uppbyggnad av Svenska Johanneshov | 2 ar—1997 1997/060 | 50 000
regionala natverk kring | Féreningen for
Tuberds Skleros Tuberds Skleros
12. Klartext pa skarmen | Landstinget Vaxjo 1ar-2001 1997/062 | 635 000
—en lattlast tidning i Kronobergs lan
multimediaformat
13. Genomfdrandet av FUB Stockholm 2 ar—2001 1997/158 | 1015 000
FoU-dagar for personer
med funktionshinder
14. Hur skapas en FUB:s stiftelse Stockholm 2 ar—2001 1997/162 | 830 000
funktionell ALA
kommunikation for
barn med
funktionshinder?
15. Att lara av Foreningen Stockholm 2 ar—2001 1998/080 | 947 000
misstagen — fallet Autism
Elisabeth
16. Teater Stockholm 13ar—-1999 1998/166 | 180 000
Videodokumentation Schahrazad
kring sprak och
sprakforstaelse
17. Utveckling av FUB Karlstad 2 ar— 2000 1998/168 | 600 000
natverksarbete
18. Natverk- Riksféreningen Stockholm 2 ar—2003 1998/169 | 165 000
utvecklingsprojekt Autism
disintegrativ storning
19. Okad synkompetens | Synskadades Enskede 3ar-2004 1998/213 | 1970 000
inom Riksférbund
Barnhabiliteringen
20. Folkhilsoarbete for | Orebro lans Orebro 3 3r—2004 1999/170 | 1 150 000
funktionshindrade Handikappidrott
s
forbund
21. Film om utveckling Riksféreningen Stockholm 1ar-2002 2000/065 | 180 000
Autism
22. Utveckling av FUB:s stiftelse Stockholm 3 ar-2005 2000/082 | 1435000
kunskaps- och ALA
arbetsmaterial kring
vuxna personer med
grav
utvecklingsstérning och
deras vardag
23. IT-projekt for Medborgarskola | Kiruna 1ar-2002 2000/181 | 40000
funktionshindrade n
24. Filmprojektet: Stora | FUB Stockholm 1 ar-2000 2001/147 | 200 000
hinder men manga
mojligheter
25. Skrift- och Stiftelsen Barn Tullinge 13ar-2003 2001/150 | 250 000

utvecklingsinsatser
betraffande barn till
personer med

och
Ungdomsforum
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utvecklingsstorning

26. Kost-Motion-Halsa Svenskt Bollnas 3 ar—2008 2003/056 | 2 495 000
for personer med Utvecklings
utvecklingsstorning centrum for
handikappidrott
27. Dokumentarfilm om | FUB Boras 1ar-2004 2003/059 | 262 000
vuxna personer med
grav
utvecklingsstorning
28. Medlemstidningen FUB:s stiftelse Stockholm 2 ar—2006 2003/122 | 1 016 000
for personer med ALA
omfattande
funktionshinder
29. Motesplats Bojen Halmstads Halmstad 3 ar-2009 2005/009 | 2 293 000
kommun
30. Deltagarorienterat FUB:s stiftelse Stockholm 3ar-2010 2005/010 | 5253 000
FoU-center med ALA
satellitprojekt
31. Inget vanligt FUB Stockholm 1 ar—2006 2005/078 | 300 000
jubileum
32. Det andra samtalet | Foreningen Ahus 2 ar—2009 2005/229 | 6514 000
— samspel pa lika villkor | Furuboda
33. Reliogram-Bildstod Harnosands Harnosand 3ar-2011 2006/004 | 1 020 000
for gudstjanstbruk, Folkhogskola
forsamlingsliv och
religionsundervisning
34. Matprojekt som Studieférbundet | Linkdping 3ar-2010 2006/066 | 1352 000
lever vidare Vuxenskolan
35. Halsokorkort for Studieférbundet | Jonkoping 3ar-2011 2007/032 | 2 194 000
vuxna med Vuxenskolan
utvecklingsstorning Region
Jonkopings lan
36. Matutbildning for Hushallnings- Vénersborg 1ar-2009 2007/048 | 134 000
doéva med sallskapet, Vast
utvecklingsstorning
37. Laromedel om FUB Stockholm 2 ar—2010 2007/128 | 1 646 000
vuxenlivet med
gymnasiesarskolan
Ninjakoll 2
38. Nationellt FUB Stockholm 1ar—-2011 2008/042 | 1111000
kunskapscenter for
flerfunktionshinder
39. Webbaserat FUB Stockholm 2 ar—2013 2008/047 | 1269 000
laromedel
40. En FMLS Solna 3 4r— Oppet | 2008/053 | 6 091 000
kommunikations- och
mediestruktur baserad
pa multikanaltankande
41. Att leva i ett FUB Stockholm 3 4r—Oppet | 2008/054 | 4 665 000
informationssamhalle
42. Kunskapscentrum Regionforbun- Uppsala 3 4r—Oppet | 2008/182 | 8 700 000
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det i Uppsala
lan
43. Utveckling av social | SKOOPI Stockholm 3 4r—Oppet | 2009/020 | 4 712 500
redovisning visavi socio-
ekonomiskt bokslut i
sociala
arbetskooperativ
44, Maltidssamtal — en Studieforbundet | Stockholm 13ar-2010 2009/060 | 901 000
metod for dialog och Vuxenskolan,
reflektion fér ungdomar | Sédra
med funktionshinder Mellansverige
Summa: 75 393 000 kr
Projekt — Utvecklingsstoérning - Fritid
Projekt Organisation Ort Redovisning | Projekt- Summa
nummer
1. Utvecklingsprojekt Foreningen Holo 1ar—1997 1996/093 | 300 000
Lill Badhuset Kristoffergarden
2. Aspergerprojektet Riksféreningen Stockholm 2 ar—2002 1997/116 | 1 085 000
Autism
3. FUB Stockholm 3 ar—2002 1998/047 | 1400 000
Traffpunktsverksamhet
4. Kompisstod for De Kristna Gislaved 2 ar—2001 1998/113 | 706 000
psykiskt Samfundens
utvecklingsstoérda Nykterhetsrorel
se
5. Handikappanpassad FUB Falun 3ar-2003 1998/160 | 170 000
tradgard pa Britsarvets
skola
6. Samverkansprojektet | FUB Trollhattan 2 ar—2004 2000/022 | 3 450000
Att motas i
kommunikation
7. Fritid pa eget ansvar | Hem- och Skelleftea 3ar-2004 2001/031 | 900 000
skolaféreningar
8. Alla vinner FUB Lund 3 ar-2005 2001/053 | 2 270 000
9. Sol, vatten och vind — | Studieframjand | Uppsala 2 ar—2003 2001/056 | 1451000
centrum for et
utomhuspedagogik och
sinnestraning for
personer med
utvecklingsstorning
10. Forstudie: Samspel i | FUB Stockholm 1 ar-2008 2003/047 | 98 000
spelhalan.
Kommunikation och
socialt samspel mellan
ungdomar med och
utan funktionshinder
11. Samspel i spelhdlan | FUB och Stockholm 2 ar—2008 2003/084 | 1 896 000
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stiftelsen ALA

12. Jamspelt i leken Hjdlpmedelsinsti | Vallingby 2 ar—2007 2003/104 | 1151000
tutet

13. Framtidsgarden DHR Boras 3 ar—2009 2005/206 | 2 760 000

14. Tillbyggnad av DHR Boras 1 ar-2007 2005/207 | 760 000

samlingslokaler

15. Daglig verksamhet Varmdo Gustavsberg | 3 ar—2011 2007/033 | 2414000

for vuxna med Foreningsrad

funktionshinder i

stall/gardsmiljo

16. Ett inkluderat FUB Stockholm 33ar-2012 2008/074 | 2599 000

fritidsnatverk

17. Funktionshindrade Studieframjand | Overkalix 3ar—-2013 2010/036 | 619 400

far tillgang till djur, et i Overkalix

natur, skog och jakt

18. Nytt 6vningsomrade | Kavlinge Kavlinge 1ar—pagar | 2011/021 | 711 000

pa Kavlinge GK Golfklubb

19. Ge plats for tjejer Svenskt Bollnés 3 &r—pagar | 2010/023 | 2590000

Utvecklingscent
er for
Handikappidrott
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2014

Fran traditionell omsorg till inflytande och delaktighet — en utmanande process. Utvardering av
172 projekt med malgrupp personer med intellektuell funktionsnedsattning som under 1994 —
2011 fatt ekonomiskt stod av Allmanna Arvsfonden. Magnus Tideman, Kristina Szonyi och
Susanne Bergh, Hogskolan Halmstad.

2013

Inga hopplésa fall. Om livsstilshuset, ett boende och en verksamhet fér unga med
”gangerfarenhet”. Philip Lalander, Malmé hogskola.

Socialtféretagande och férsdken att finna fungerande satt. En utvardering av 67
Arvfondsfinansierade projekt. Malin Gawell, Kungliga Tekniska Hogskolan, KTH.

2012
Nar staten ska fornya civilsamhéllet. Arvsfondens bidrag till foreningslivet. Erik Amnd, Orebro
universitet, Malin Holm och Par Zetterberg, Uppsala universitet.

Vi deltar! Utvardering av Arvsfondens satsning pa ungdomar och demokrati. 2009-2012. Simon
Lindgren, Ida Aberg, Ragnar Lundstrom, Anna Johansson. Umea universitet.

Man och maskuliniteter i rorelse — kris, utveckling och férandring. Thomas Johansson och
Johannes Lunnerblad. Géteborgs universitet.

Fran homo till hbtq. Janne Bromseth, Stockholms universitet.

Att ge barn och unga i utsatta situationer makt och inflytande — en utmaning for hela samhallet.
Utvéardering av Arvsfondens satsning Fordel Barn! 2009 — 2012. Kirsti Kuusela. Karlstads
universitet.

2011
Allméanna arvsfonden och ett samhélle i forandring. Roger Qvarsell och Annika Sandén,
Linkdpings universitet

Ingenting om oss utan oss — utvardering av Allmanna arvsfondens stdd till projekt rérande
méanniskor med psykiska problem. Alain Topor, Stockholms universitet



Astrid Schlytter, Stockholms universitet

2010

Brukarmedverkan — visioner och verkligheter. En utvardering av 32 projekt som pa olika sétt
ror aldre. Annika Taghizadeh Larsson, Eva Jeppsson, Anna Whitaker, Linkdpings universitet.

Fran projekt till delaktighet — Utvardering av 44 projekt relaterade till funktionsnedséttningen
dovblindhet. Lena Godransson.

Foreningsvagen till integration — uppféljning av 43 Arvsfondsprojekt genomfdrda av
organisationer bildade pa etnisk grund. Niklas Westin och Charles Westin, Stockholms universitet.

Islam och muslimer i Sverige. En utvardering av trettio projekt finansierade av Arvsfonden
1994 — 2006. Mattias Gardell, Uppsala universitet.

Kunskap och praktik i utveckling. Utvardering av Allmanna arvsfondens stdd till projekt om
maéns vald mot kvinnor och barn. Maria Eriksson och Lena Berg, Uppsala universitet.

Somaliska foreningar som éverbryggare. En uppfoljning av 28 projekt som fatt stod av
Allménna arvsfonden. Sara Johnsdotter, Malmo hogskola.

Ung kriminell eller bara annorlunda bakgrund? Gemenskap, identitetsutveckling och
integration inom Unga KRIS. Philip Lalander, Linnéuniversitetet.

Utrymme att téanka nytt — en uppfoéljning av 89 projekt om autism och ADHD. Anders
Gustavsson, Stockholms universitet, Anders Moller, Nordiska halsohégskolan for folkhélsovetenskap,
Bibbi Ringsby Jansson, Hogskolan Vést och Elisabeth Ohlin, Géteborgs universitet.

Vardet av Unga KRIS — en samhallsekonomisk utvardering. Kari Jess, Malardalens hogskola.

2009
Checklistor, talamod och gemenskap — stod till foraldrar med intellektuella begrénsningar.
Erfarenheter fran FIB-projektet 2005 — 2008. Karin Goéreskog, Uppsala universitet.
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Forortens sociala kapital — En utvéardering av Lugna Gatan i Géteborg och Malmé. Thomas
Ohlund, Per Oskar Gundel och Michael Klaus, Stockholms universitet.

Kulturell och spraklig revitalisering bland romska barn och ungdomar — en vég till
sjalvorganisering. Christina Rodell Olgac, Sodert6érns hdgskola.

Stackars flickor” i en bristfallig skola. Utvardering av projekt aren 1995 — 2008 var avsedda att
utveckla skolans arbete om sexualitet och samlevnad. Birgitta Sandstrém, Stockholms universitet.

2008
Arvspolitik och sociala fragor. Allméanna Arvsfonden och ett samhalle i forandring. Roger
Qvarsell och Annika Sandén, Linkdpings universitet.

Barn och migration. Utvardering av projekt riktade till barn och ungdomar med flykting- och
invandrarbakgrund. Zofia Nestler.

Barn och rasism. Utvardering av regeringsens satsning pa insatser mot rasism,
framlingsfientlighet, diskriminering och homofobi riktad till barn upp till 12 ar.

Jenny Malmsten, Malmé hogskola.

Barn och ungdomars kulturengagemang. En utvardering av Arvsfondens kultursatsning.
Ambjorn Hugardt, Kungliga Musikhogskolan.

Rum for idealism. Utvardering av Arvsfondens stdd till lokaler 1994 — 2006.

Asa Bringldv.

Stodet efter flod vagen. Utvardering av frivilligorganisationernas stodinsatser efter
tsunamikatastrofen. Inger Linblad, Institutionen for utveckling av metoder i socialt arbete, IMS.

Systrar férena er! Utvardering av Unitet Sisters, en tjejverksamhet i Stockholm, Goéteborg,
Uppsala och Malmé. Sara Hogdin, Stockholms universitet.

Ungas psykiska ohalsa och den ideella sektorn. Magnus Karlsson, Ersta Skéndal hdgskola.
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2007

Brukarstodscentera — verktyg till empowerment och full delaktighet. Utvardering av
regeringens satsning pa brukarstédscentera finansierade av Allméanna arvsfonden. Jamie
Bolling, Orebro universitet.

Delaktighet, Diskriminering, Demokrati. Utvardering av regeringens satsning pa insatser mot
rasism, framlingsfientlighet, diskriminering och homofobi riktad till personer med
funktionshinder. Jamie Bolling, Orebro universitet.

Elektra. Ett projekt mot hederfortryck och vald. Astrid Schlytter och Liv Kanakura, Stockholms
universitet.

Unga KRIS. Utvardering av ett projekt for att utveckla regionala unga KRIS-rad och fa igang
lokala féreningar 6ver hela landet. Birgitta Rydén-Lodi, Stockholms universitet.

2006

Bemdétande med kultur. Utvardering av regeringens satsning Bemdétande med kultur, en
forsoksverksamhet dar kulturen anvands for att minska férdomar om personer med
funktionshinder. Etnolog Asa Bringlov.

Foraldrastod, Helena Hornfeldt, Sodertérns hdgskola —

Slutredovisning véren 2014.

Unga och kriminalitet, Thomas Ohlund, Stockholms universitet —

Slutredovisning varen 2014.

Utvecklingsstorning och kultur, Lennart Sauer, Umea universitet —

Slutredovisning varen 2014.

Funktionsnedsattning och arbete sysselséttning, Berth Danermark, Orebro universitet —

186



Slutredovisning hosten 2014.

Ungdomar och arbete sysselsattning, Gunnar Gillberg, G6teborgs universitet —

Slutredovisning hosten 2014.

Aktuella Arvsfondsprojekt i Malmo, Enrique Perez, Malmé hogskola —

Slutredovisning hosten 2014.

Uppfdljning av Arvsfondens lokalstodssatsning. Danielle van der Burgt, Uppsala universitet —
Slutredovisning hosten 2014.

Projektet, ledaren och ledarskapet. Filip Wijkstrom och Torbjérn Einarsson. Handelshégskolan
Stockholm — Slutredovisning hosten 2015.

Utvéardering av samverkan mellan ideella organisationer och den offentliga sektorn. Anna
Meeuwisse och Hakan Johansson. Lunds universitet — Slutredovisning hosten 2015.

Sociala medier i Arvsfondsprojekt. Simon Lindgren, Umea universitet — Slutredovisning hdsten
2015.

Aktuella Arvsfondsprojekt i Stockholm. Caroline Tovatt, Sodertérns hégskola — Slutredovishing
hosten 2016.

Aktuella Arvsfondsprojekt i Géteborg. Marcus Herz, Hégskolan Malmd — Slutredovisning hdsten
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