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Slutrapport — projekt Delaktighet och stéd’

Bakgrund

Projekt Delaktighet och stéd startade da Bracke diakoni hade uppmarksammat en
anhoriggrupp som det inte talades mycket om. | inledningen av projektet formulerades
tillsammans med malgrupperna ett grundantagande som under hela projekttiden har
verifierats. Det lyder:

”Mdnga vuxna personer som har en funktionsnedsdttning dr beroende av sina férdldrar for
att vardagen ska fungera trots att de har stéd fran samhdllet. Mdanga férdldrar har ett stort
omsorgsansvar”

Att uppmarksamma och erkanna foraldrarnas omsorgsansvar till sina vuxna séner och
dottrar kan inte goras utan att samtidigt belysa hur delaktighet och inflytande for personer
med funktionsnedsattning ser ut.

Projektets malgrupper ar darfor dels personer med funktionsnedsattning och dels féraldrar
som har vuxna soner och déttrar med funktionsnedsattning. Under projektets gang har vi
utokat malgruppen till att innefatta personer med alla slags funktionsnedsattningar tillika
foradldrarna. Detta da funktionsnedsattningen i sig ar sekundar men igenkdnnandet i
grundantagandet primart och det som forenar.
Visionen ar att:
* Vuxna personer med funktionsnedsattning ska kunna leva ett liv som andra med
jamlika levnadsvillkor och full delaktighet i samhallet.
* Foradldrarnas omsorgsansvar ska vara frivilligt. Nar foraldrarna inte langre vill eller kan
ta ansvaret ska samhallet erbjuda stod som gar att lita pa. De maste fa aldras och do i
frid utan att oroa sig for sina vuxna déttrar och séner.

Mal och syfte

Projektets mal ar att uppmarksamma en foraldragrupp som ar icke-existerande i den
offentliga debatten. Syftet ar att foraldrarna ska bli starkta och att personerna med
funktionsnedséattning ska bli mer delaktiga och fa utékad makt i sina liv.

Malet att uppmarksamma foraldrar i olika sammanhang har infriats. Vi har lyft fordldrarnas
upplevelse av sitt omsorgsansvar, lamnat tankbara forklaringar till orsakerna och forslag pa
hur situationen skulle kunna foréndras. Projektet har varit ansvarigt for seminarier pa en
mangd olika konferenser och dven arrangerat egna. For att lyfta fragan pa ett politiskt plan
har vi pratat med politiker pa saval lokal som regional och nationell niva. Vi har vid vara egna
arrangerade motesplatser ocksa haft fokus pa vart mal. | samtalsgrupper och
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studiecirkelgrupper har vi fatt bekraftat att foraldrarna har blivit starkta och uppskattat att vi
har observerat ett samhallsproblem som inte tidigare har uppmarksammats i sa hog
utstrackning.

Syftet att de personer med funktionsnedsattning vi har mott, har fatt utokad makt i sina liv
ar svart att bedéma. Vi tror dock att projektets métesplatser har bidragit till det. Amnet har
varit en rod trad under dessa tre ar. Deltagarna har haft mycket funderingar pa hur de ska
kunna leva ett liv i full delaktighet. De har uppskattat att ha ett forum dar dessa diskussioner
fatt ta plats. | filmen “Vardag och framtid” som projektet producerat berattar personer ur
malgruppen om sina tankar om sina liv idag och om framtiden. Filmen slutar med att en av
personerna uttrycker sin dnskan om framtiden: “Min framtidsvision intressepolitiskt dr att
den kampen inte ska behévas. Att samhdllet blir sa tillgdngligt att vi tar bort vart eget jobb.
Att det inte ska behéva vara ndgon kamp att vara funktionshindrad utan att det bara blir en
férutsdttning precis som alla andra férutsdttningar.”

Madlgrupp

Vuxna personer med funktionsnedsattningar; fysiska, intellektuella, neuropsykiatriska,
psykiska. Bade man och kvinnor. Vi har framst kommit i kontakt med personer i aldrarna
25-35ar.

Foradldrar som har vuxna dottrar och séner med nagon form av funktionsnedsattning.
Bade man och kvinnor. De foraldrar som har varit involverade i projektet har varit mellan
50-90 ar.

Totalt antal personer som omfattats av projektet

3 495 personer

+ ca 100 000 personer till som last reportage i tidskrifter dar projektet intervjuats samt de vi
har natt genom hemsidor och sociala medier.

Framkomliga végar

Motesplatserna och sarskilt studiecirkeln Ndr jag inte Idingre dr med — férberedelser och
funderingar infér framtiden som projektet arbetat fram, har visat sig fylla ett stort behov hos
foraldrar som kanner igen sig i projektets grundantagande.

En foralder i projektet gav oss idén att utveckla ett studiecirkelmaterial.

“Vad gér vi och vad kan vi géra av férberedelse infér vart eget dldrande? Vi behéver en plan, en
framkomlig vdg som vi kan hdlla oss till. Jag ténker att det gdr att ordna en kurs eller cirkel fér att
ldgga upp en process éver tid som hédller. Om ndgon anhérig, god vién, slikting eller helt utomstdende
dr ténkbar att bli den dér osynliga handen som vi dldre féréldrar ndstan alltid dr, behéver vi sjdlva
formulera det vi gér.” (mail fran en mamma som har en vuxen son med funktionsnedséattning)

Med hjalp av referensgruppen och féraldrar i vara grupper kom vi fram till vad materialet
skulle innehalla. Efter att ha prévat och utvarderat materialet i flera studiecirkelgrupper blev
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resultatet studiecirkeln: “Ndr jag inte Idngre dr med — férberedelser och funderingar infér
framtiden”.
e Malgrupp: foradldrar som har vuxna dottrar och séner med funktionsnedsattning.
e Syfte: att fordldrarna ska fa maojlighet att paborja sin forberedelse infor framtiden.
e Innehall:
- Samtal
- Levnadsberattelse — mojlighet for foraldern att skriva en levnadsberattelse
om sin vuxna dotter/son. Tanken ar att féraldern ska skriva till nagon som
spelar eller kommer att spela en stor roll i den vuxna dottern eller sonens
liv, men man kan ocksa valja att skriva till dottern/sonen sjalv.
- Fakta — information med féljande teman: God man/forvaltare,
Familjejuridik — Arv och testamente, Stod fran samhallet, Att vara forélder
och anhorig.

Studiecirkelmaterialet bestar av faktatexter, reportage, fallbeskrivningar, film “Den osynliga
handen” och forslag pa fragor att diskutera.

Hinder/svarigheter

En av de ursprungliga tankarna med projektet var att rikta sarskild uppmarksamhet at
personer med annan etnisk bakgrund an svensk. Av den anledningen var det muslimska
studieférbundet Ibn Rushd en samarbetspart da projektet startade. Eftersom det visade sig
vara svart att komma i kontakt med malgruppen genom dem avslutades samarbetet. Ett
annat satt blev istallet att samarbeta med Integrationsndéitverk Géteborg som ar en forening
och en motesplats. Mer an 20 nationer ar representerade bland medlemmarna och
besdkarna talar ett tiotal olika sprak. Sedan augusti 2015 har en projektmedarbetare genom
samarbetet fatt mojlighet att beséka denna motesplats ca en gang per vecka. Syftet har varit
att samtala kring de fragor som projekt Delaktighet och Stod har velat uppmarksamma; att
vara vuxen och ha en funktionsnedsattning samt att vara foralder. Samtalen har fungerat
med varierad framgang. Under hdsten 2015 kom det manga manniskor till Sverige. Samtalen
kraver en viss kunskapsniva i det svenska spraket och manga som bestkte
Integrationsnatverket hade inte férmaga att vara delaktiga. Det kdndes dnda meningsfullt
att fullfélja traffarna under varen 2016. Ibland lyckades vi na varandra och det var
fantastiskt.
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Samarbete med féreningar/organisationer/myndigheter
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Anhorigas Riksforbund

Anne-Marie Stenhammar. Utredare, foreldsare

Arvsfondsprojekt Personlig koordinator, Bracke diakoni

Arvsfondsprojekt Puzzlet, Bracke diakoni

Arvsfondsprojekt Min mening

Arvsfondsprojekt Samordnat foraldrastod i Jarva.

Autism — och Aspergerforbundet

Bricke Ostergdrds kamratférening

DHR Goteborgsavdelningen (Férbundet for ett samhalle utan rorelsehinder)

. FUB — foéreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning
. Féreningen 22q11

. Gillis Edman familjejuridik

. Goteborg islamic center

. Goteborgs dovas forening

. Goteborgs moské

. GOteborgs stad/Lots for barn med funktionsnedsattning
. GOteborgs stad/projekt 16-25

. Goteborgs universitet — institutionen for socialt arbete
. Habiliteringen Kungsbacka

. Habiliteringen Malmo

. HSO (Handikappforbunden)

. Integrationsnatverk Goéteborg

. Interreligiost center

. Intressegruppen for assistansberattigade, IFA

. Laleh - kvinnoférening

. Linnéuniversitetet

. Lundby férsamling

. Mammaforum, Bergsjon/Goteborg

. Myndigheten for delaktighet

. Nationellt kompetenscentrum anhoriga

. Neuroférbundet

. Parentpower

. Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU Goéteborg
. Schizofreniférbundet, Stockholm

. SKL - Sveriges kommuner och landsting

. Socialstyrelsen

. Studieférbundet Ibn Rushd

. Studieférbundet Vuxenskolan

. Teckenspraksforum

. Turkiska foreningen

. Vastra Gotalandsregionen LaSSe brukarstédcenter
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42. Anhorigstod i foljande kommuner:
1. Ale 21. Lidingd
2. Alingsas 22. Linkoping
3. Bollebygd 23. M:almb
4. Boras 24. Mjslby
5. Boxholm 25. M?tala
6. Danderyd 26. Molindal
- 27. Nacka
7. Eke.ro 28. Norrkoping
8. Eskilstuna 29. Nynashamn
9. Gislaved 30. Ronneby
10. Gavle 31. Salem
11. Goteborg, Stadsdelarna: 32. Sigtuna
* Angered 33. Sundbyberg
* Vaistra Hisingen, 34. Soderkoping
»  Orgryte-Hirlanda 35. Sodertdlje
*  Askim- Frolunda- 36. Uddevalla
Hogsbo 37. Uppsala
* Centrum 38. Valdemarsvik
* Vastra Goteborg 39. Vallentuna
12. Halmstad 40. Vargarda
13. Haninge 41. Vasteras
14. Herrljunga 42. Atvidaberg
15. Jarfalla 43. Odeshég
16. J6nkoping 44. Orebro
17. Karlshamn 45. Ornskoldsvik
18. Karlstad
19. Kungélv
20. Lerum
Projektets fortlevnad

Projektet har producerat tre filmer: “Den osynliga handen”, "Vardag och framtid” samt film
om studiecirkeln fran Nationellt kompetenscentrum anhoriga, Nka. Filmerna finns pa natet
och kan visas i olika sammanhang. Har ges en inblick i bada malgruppernas livssituation och
de kan vara en kalla till vidare samtal och diskussion. Dessutom &r slutkonferensen inspelad
och finns pa hemsidan fér Nka.

Implementeringen av studiecirkeln Ndir jag inte Iéingre dr med — férberedelser och
funderingar infér framtiden ser ut pa foljande vis:
e Studiecirkelmaterialet med handledning finns att hamta gratis pa féljande
hemsidor:

www.brackediakoni.se

www.anhorigasriksforbund.se

www.anhoriga.se

Materialet finns dven pa intranatet for anstallda inom Studieférbundet Vuxenskolan.
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e Inom Bracke diakoni finns det mojlighet for foraldrar att ga studiecirkeln da
medarbetarna fran projektet finns kvar i organisationen.

e Anhorigas Riksforbund planerar for ett fortsatt och aktivt arbete med inspiration
och marknadsféring for genomférande av studiecirkeln. Arbetet kommer att ske
via de informationskanaler som foérbundet har: hemsida, Anhorighandboken,

Vi anhoriga (tidskrift), Forbundsnytt och sociala medier. For ndrvarande ar arbetet
med férbundets Anhdrigpod vilande. Dock ligger i planeringen att ocksa via denna
sprida information om aktuella filmer och studiecirkel.

e Studieférbundet Vuxenskolan Goteborg kommer att ha flera cirklar igang. Till
hosten 2016 finns cirkeln med i SV-Goteborgs allmanna program.

o Anhorigkonsulenterna i Jonkdpings, Habo och Mullsjé kommuner kommer att
erbjuda tva cirklar till hGsten i samarbete med SV: en for anhériga till personer med
psykisk ohadlsa och en fér anhoriga till personer med utvecklingsstorning, autism.

e Det har ocksa kommit forfragningar fran flera avdelningar inom SV som blivit
intresserade av att starta upp under hosten.

e Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) har spelat in en film som ar tankt att
inspirera fordldrar att anmala sig till studiecirkeln. Den ar ocksa ett satt for ledare
att fa kunskap om hur de kan arrangera och driva studiecirkeln. Filmen finns pa
saval Nkas som Bracke diakonis hemsidor. Nka kommer under hosten 2016 ocksa
att erbjuda ett larande natverk via webben for studiecirkelledare. Malet med det
larande natverket ar att ge handledning, lara av varandra, utbyta kunskaper och
erfarenheter under tiden studiecirkeln pagar. Organisationsombudsmannen fran
Anhorigas Riksforbund kommer att delta i det Larande Natverket vilket ocksa
framjar implementeringen.

e Under projektets sista ar har vi utbildat anhorigkonsulenter fran 45 olika
kommuner. Intresset har varit starkt dd man lange har eftersokt material som kan
passa malgruppen. Nagra av kommunerna har startat studiecirklar under
projektets gang, andra kommer att starta under kommande ar. Vi har ocksa
utbildat personer fran Studieforbundet Vuxenskolan och Anhérigas Riksférbund till
ledare vilket bidrar till 6kad fortlevnad.

Studiecirkeln kan drivas inom ramen for kommunens anhorigstod och ingar da i kommunens
budget. Den kan ocksa arrangeras av en anhorigférening. Studieforbundet Vuxenskolan
kommer att erbjuda studiecirklar och den kommer da att ingd i deras ordinarie utbud och
deltagarfinansieras. Studieférbundet kan ocksa erbjuda en annan studiercirkelform till
deltagare som vill fortsatta att traffas, denna form ar kostnadsfri.
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Slutord

| Sverige ska personer som har en funktionsnedsattning kunna leva ett liv som alla andra.
Med full tillgdnglighet ska man kunna delta pa de arenor i livet man onskar. | verkligheten
fungerar det inte alltid sa. Man upplever bristande tillganglighet pa manga omraden. For att
na delaktighet behovs stodjande insatser. Nar samhallets stod uteblir eller inte ges i
tillracklig omfattning, trader manga ganger féraldrarna in.

Foraldrar som har vuxna soner och dottrar med funktionsnedsattning utfér ofta ett stort och
omfattande anhorigarbete. Manga foraldrar som vi har mott gor garna det. Det ar dock
viktigt att omsorgsansvaret ar frivilligt. Nar foraldrarna inte langre vill eller kan ta ansvar, ska
samhallet erbjuda stod som gar att lita pa.

Projektidén har varit att uppmarksamma foraldrars omsorgsansvar och att synliggora
livssituationen for vuxna personer med funktionsnedsattning med tanke pa delaktighet,
sjdlvbestammande och inflytande.

Projektet har arrangerat motesplatser. Det finns ett stort behov av att traffa andra i liknande
situation som man kan dela sina erfarenheter med. Manga av de foraldrar vi har mott har en
mycket stor oro infér framtiden. Man funderar mycket éver vem som skall ta 6ver uppgiften
att vara en garant for att sonen/dottern ska fa ett sa bra liv som majligt.

Var forhoppning ar att studiecirkeln Ndr jag inte ldngre dr med — férberedelser och
funderingar infér framtiden ska anvandas i stor utstrackning och komma manga foéraldrar till
del.

Det har varit mycket spannande, intressant och roligt att fa arbeta i Projekt Delaktighet och
stod. Vi har natts av stark respons fran vara malgrupper om att fragan om delaktighet for
personer med funktionsnedsattning och féraldrars omsorgsansvar behoéver lyftas. Vi har
gang pa gang blivit 6vertygade om att projektet har varit viktigt.

Vi vill tacka alla personer vi har mott under de har tre projektaren. Med stort engagemang,
intresse och nyfikenhet har ni haft stor betydelse for projektet. Varmt tack!

Goteborg 2016-08-01
For projektgruppen
Maria Blad
projektledare
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