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Denna rapport bygger bl.a. pa en enkat som gatt ut i fem stycken medlemsorganisa-
tioner inom HSO Skane. Rapporten har gatt ut till medlemmar i en lokalférening fran
varje forbund, 150 personer. Svarsfrekvensen har varit 67 %. Enkaten har tagits fram
och genomforts av Sifo Reseearch International.

Aven andra kallor som Region Skénes statistik éver bidragsmottagande organisatio-
ners medlemsantal och samtal med foretradare for handikapporganisationer, med-
lemmar m.fl. ligger till grund for rapporten och dess slutsatser, likval som en tidigare
kartlaggning av attityd till handikapprorelsen, samt samtal med politiker, tjansteman,
industri- och organisationsforetradare.

Kartlaggningen har kunnat genomforas genom projektmedel fran Habilitering och
hjalpmedel i Region Skane och genom stod till patientenkéat av Lakemedelsindustri-
foreningen, LIF.

Skane mars 2008

Lars Gustavsson

[ansombudsman




Morgondagens handikappforening Il

Folkrorelserna ar organisationer i standig utveckling. | ett tidsperspektiv av ett
tiotal ar hander mycket, &ven om de méanniskor som star mitt inne i processen
upplever forandrings- och utvecklingsarbetet som trogt och att det gar sakta.

Utveckling och avveckling

Detta galler inte minst handikapprorelsen. Foljer man Region Skanes statistik
over organisationerna under en tioarsperiod, sa har de enligt denna statistik tap-
pat ca 10 % av sin medlemskader eller 1 % om aret i snitt.

Denna statistik speglar emellertid inte hela utvecklingen eftersom kraven pa att
bidragsberattigade medlemmar skall ha ett funktionshinder har skarpts. Enligt
statistiken 6kar 16 organisationer sitt medlemsantal. Tolv féreningar minskar
sitt medlemsantal i varierande grad, nagra blir nastan halverade. Resterande 14
foreningar har en ganska konstant utveckling och far in ungefar lika manga nya
medlemmar som de tappar.

En enkat till medlemmarna i fem organisationer® visade att 37 % av medlem-
marna hade varit medlem en kortare tid an fem ar, vilket visar att det finns en
bra nyrekrytering och en genomstromning i medlemskadern. Den genomsnittlige
medlemmen har varit medlem i drygt 11 ar. Har finns vissa variationer mellan de
olika organisationerna.

Drygt 40 % av medlemmarna ar under 60 ar, 44 % ar mellan 61 — 75 ar och den
resterande gruppen aldre. Har finns skillnader mellan organisationerna, dels
naturligtvis beroende pa att vissa sjukdomar och funktionshinder har en hogre
debutalder &n andra. En annan orsak &r vilken verksamhet organisationerna har.

Aldersférdelning bland medlemmarna
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Konsfordelningen ar ojamn. Det ar nastan dubbelt s& manga kvinnor som man,
som ar medlemmar i dessa fem organisationer. Ungeféar en femtedel av medlem-
marna har medlemskap i tva eller flera handikapporganisationer.

Vad sOker de?
Det som flertalet medlemmar sokte néar de gick med i sin handikappfoérening,
var att fa kunskap om vard och behandling och vilken hjalp och stéd man kan fa.

1 Neurologiskt Handikappades Riksforbund, Hjart- och lungsjukas forening, Diabetesférbundet, Reumatikerforen-
ingen, Astma- och allergiférbundet. Enkaten har gatt ut i lokalféreningar i Skéne



Annat som lockade var att komma i kontakt med manniskor i samma livs- och
behovssituation som en sjélv och att fa hjalp till en béattre halsa genom stod till
livsstilsforandringar och fa tillgang till anpassad gymnastik, bad etc.

Ca 25 % av medlemmarna deltar frekvent i foreningens verksamhet och aktivite-
ter (minst 4-5 gr per ar eller fler). Samtidigt deltar strax under hélften av medlem-
marna mycket séllan eller aldrig i foreningens aktiviteter. De vanligaste motiven
till att de inte deltar ar tidsbrist, inget behov/intresse samt praktiska problem
relaterade till funktionshindret eller ”social inkompetens!”.

Hur ofta tar de del av organisationens verksamhet?
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Vad man framst saknar eller efterlyser i foreningen ar framforallt olika former
av studiecirklar kopplat till vard, hélsa och sjukdomen, samt att verksamheten
anpassas till olika aldrar, intressen och hélsotillstand.

GOr vi det vi skall?

Ca 60 - 65 % av medlemmarna upplever att deras medlemskap i foreningen i hog
utstrackning har levt upp till deras forvantningar, medan 20-25 % ar besvikna.
Ovriga ca 15 % har ingen bestamd uppfattning om deras forvantningar infriats
eller ej.

Det finns manga forslag till 6nskemal i verksamheterna. De flesta hanger sam-
man med att antingen fa majlighet till viss traning och “rehabilitering™ i foren-
ingens regi, samt att fa mer kunskap om vilka rattigheter de har inom varden, i
samhallet, okade kunskaper om bade sociallagstiftningen och socialforsékrings-
systemet etc. Andra omraden som efterfragas ar information om biverkningar av
lakemedel, alternativa vardformer, naringslara, om naturldkemedel etc.

Grad av ndjdhet med organisationens verksamhet
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Fragor att diskutera kring de interna avsnitten:

1. Ser medlemsutvecklingen lika ut inom samma férbund oavsett lokalférening?
2. Om det finns skillnader, lokalféreningar som dkar respektive minskar, vad
beror skillnaderna pa?

3. Stimmer bilden av genomstromning av medlemmar? Vet ni varfor medlemmar
lamnar organisationen?

4. Hur kommunicerar organisationen ut olika aktiviteter till medlemmarna? Har
ni nagra aktiviteter for att na de ”passiva” medlemmarna? Ar det 6nskvart att na
dem?

5. Hur ser utbudet i er organisation ut? Ar det anpassat till olika behov, mojlighe-
ter och aldrar? Ar det ndgot som saknas?

6. En dryg femtedel av medlemmarna ar missnéjda med sitt medlemskap. Har
vi ett tydligt koncept i vart erbjudande? Vet en medlem vad hon eller han far och
kan forvanta sig, nar de betalar sitt medlemskap?

Externa forvantningar

Bland externa intressenter, politiker, administrativa tjansteméan och mer brukar/
patientnadra personalgrupper (lékare — sjukskoterskor — omsorgspersonal) m.fl. r
bilden av de olika handikapp- och patientorganisationerna mestadels positiv. Vid
en enkét pa en femgradig skala ges betyget 4,45 i hur positivt HSO Skane med
medlemsorganisationer uppfattas. Den information som kommer fran organisa-
tionerna uppskattas ocksa och ses for det mesta som véardefull.

De externa respondenterna uppfattar mestadels organisationerna bade som kom-
petenta och val forankrade bland sina medlemmar (Betyg ca 5 pa en sexgradig
skala).

Bland de flesta externa intressenter se handikapprorelsen
som bade kompetent och forankrad.

Forankring
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De flesta ser handikapprorelsen som en tillgdng och uppfattar den som bade kon-
struktiv och att den haller god kvalitet pa sin verksamhet.

De externa intressenterna vill garna kunna fa hjalp med féljande fran de organi-
sationer de har kontakt med:

= Idéer om hur vard och omsorg kan utvecklas kvalitetsmassigt.

= Hur medlemmarna upplever vard, omsorg, social service etc.

= Konsekvenserna for funktionshindrade av olika samhéllsforandringar.

= Hjalp med alternativa underlag i olika fragor.

= Att fora fram obekvama budskap till politiker (fran profession och personal vid
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t.ex. verksamhets-/budgetforandringar).
= Medverkan i olika utvecklingsprojekt
= Medverka som forelasare pa utbildningar, seminarier etc.

De mest efterfragade ar de tva forsta punkterna pa listan, som har mer &n dub-
belt s& hog poang mot de foljande. Till dessa punkter som mer beror responden-
ternas arbete i egna verksamheter kommer ocksa en dkad forvantan pa allman
samhallsnytta fran de organisationer som far bidrag fran en kommun eller ett
landsting.

Det stélls okade, om ej klart uttalade, forvantningar pa att organisationer inom
det sociala omradet pa olika satt skall ga in och komplettera samhallet och ta vid
dar dess service slutar. Det innebéar att man vill att handikappféreningar bedriver
gymnastik, kostcirklar, bad och annat som kan komplettera samhéllets utbud.
Det finns ocksa ett "drag” for 6kad organisations- eller ideell medverkan i olika
sociala aktiviteter, av vilka vi kanske tidigare sett en del som sjélvklara offentliga
aktiviteter.

Vid samtal med enskilda politiker och tjansteméan inom det socialpolitiska omra-
det uttalar sig de flesta for att ett 6kat inslag av frivilligkrafter kommer att beho-
vas inom vard och omsorg, efterhand som vi far fler dldre och problemen kom-
mer att 6ka med att fa personal till olika vard- och omvardnadsarbeten.

Vilka intressenter har organisationen?

Kommunal  Apotekspersonal Medicinsk
Omsorgspersonal profession

Politiker
Handikapp-
Medicinska organisationen
journalsiter
Fack
Anhoriga Personer med

ndustriforetradare ~ d1agnosen xy

Fragor att diskutera kring de externa forvantningarna:
1. Vilka kontakter har och behdver organisationen ha med politiker och tjanste-
maén idag? Hur ser dessa kontakter ut och vad innehaller diskussionerna?

2. Hur fangar organisationen upp medlemmarnas synpunkter pa vard och om-
sorg. Behover detta utvecklas? Sker inhamtningen av erfarenheter pa ett systema-
tiskt satt?

3. Fors det nagon diskussion inom organisationen kring behovet av verksamhets-
utveckling och "yttre” behov och férvantningar pa organisationen? Om inte, hur
kan denna diskussion pabdrjas?



Andra externa intressenter

Inom manga organisationer har ett samarbete med industrin, da framst lakeme-
delsindustrin, utvecklats. Detta ar ett samarbete som inte ses som helt okontro-
versiellt varken fran ”samhallssidan” eller inom organisationerna. Fran vissa
organisationers sida finns det en radsla for att tappa trovardighet, bli utnyttjade,
hamna i kndet pa industrin o.s.v. Fran politiker och tjanstemannahall finns en
radsla for att samarbetet skall driva upp efterfragan och forvantningar pa lake-
medel och pa varden.

For de organisationer som har ett samarbete handlar det mycket om kunskaps-
utbyte, men har ocksa rort t.ex. utformning av forpackningar m.m. For en del av
de organisationer som har ett samarbete med industrin ser man ldkemedel som
en alltfor viktig del av varden och fér medlemmarnas vélbefinnande, for att helt
overlamna dessa kontakter till politiker, tjansteman och profession.

For industrin ligger det ett starkt intresse i att utveckla kunniga och darmed
starka organisationsforetradare. Dessa kan pa ett bra satt kommunicera med poli-
tiken och framfora bade behovet av och vikten i nya innovativa lakemedel, pa ett
mer trovardigt satt &n vad industrin ibland sjalv kan (”De talar i egen sak™).
Samarbetet mellan industrin och organisationsvéarlden regleras av ett etiskt regel-
verk och sker enligt detta alltid med stor insyn.

FOor manga av de organisationer som har en samverkan med industrin har det be-
tytt mojlighet och tillgang till forelasare, utbildningar och darmed kunskap som
skulle vara svar att fa pa annat séatt. Okade kunskaper innebar en maktforskjut-
ning, som inte alla uppfattar som positiv. Det sker en allt storre glidning fran att
vara patient till vardkonsument, med allt vad det innebar.

Aven med andra delar av industrin som t.ex. hjalpmedels-, matvaruindustrin
m.fl. sker samarbete med handikapprorelsen, men da i mindre omfattning. Det
finns dven andra externa intressenter som t.ex. vardfacken, andra intresseorgani-
sationer m.fl. som borde vara intressanta samarbetspartners for handikapprorel-
sen. Idag ar detta samarbete nastan obefintligt.

Fragor att diskutera kring samverkan med industrin och andra externa intressen-
ter:
1. Vilka organisationer har en intressegemenskap med handikapproérelsen? | vilka
fragor skulle vi tjana pa ett samarbete? Hur skulle detta samarbete kunna utveck-
las?

2. Om organisationen vill ha ett samarbete med industrin, vilka slags industrier
ligger i sa fall narmast att samarbeta med? Vad skall samarbetet innefatta?

3. Vilken policy, hallning, har organisationen idag till samarbete med olika fore-
tag inom industrin? Vilka argument har lett fram till denna policy?

Avslutande analys och kommentar

Vad som saknas i manga organisationer, dock inte i alla, &r en ordentlig om-
varldsanalys och en idédiskussion infor framtiden. Manga organisationer, spe-
ciellt de som &r i en nedatgaende spiral, konstaterar att "medlemmarna ar inte
intresserade langre”, ”samhallet vill inte stodja 0ss” 0.s.v.

De har svart att se kopplingen till internt och externt intresse for organisationen,
med dess verksamhet och det ledarskap som utdvas i den.

Andra organisationer & sin sida har en levande idédiskussion, kommunicerar
hela tiden med sina intressegrupper och far in de ideella krafter de behover, for



att genomfora sina verksamheter och sitt uppdrag. De ar vél sedda bade internt
och externt.

For de flesta organisationer kommer basen i verksamheten alltid att ligga i de
ideella krafterna och formagan att attrahera medlemmar ur sina malgrupper. De
star bade for arbetsinsatsen likval som den ekonomiska basen i verksamheten.
Andra intékter och eventuell anstalld personal blir mer komplement som kan
hoja verksamheten ytterligare kvalitets- och breddmassigt.

Idag ar det mer viktigt an ndgonsin for en organisation att regelbundet bade
omprova sin verksamhet och sin intressepolitik och se till att den ligger i fas med
olika intressenters behov och 6nskemal. | ett framtida perspektiv kommer kra-
ven for samhallsstdd sannolikt att skérpas och det blir alltfler organisationer som
slass om kakan”. Det behovs ocksa klara och distinkta budskap for att na fram
till intressenter som blir utsatta for alltmer uppmarksamhet.

Organisationerna behover bli battre bade pa att kartlagga behov och formulera
dessa till samhaélls- och kvalitetskrav pa vard- och omsorgsverksamheter.

De organisationer som lyckas med denna utveckling och de omstéllningar som
behdvs kommer att f& bAde medlemmar och uppmaérksamhet aven in pa 2000-ta-
let. Stagnation och stillastaende kommer att leda till successiva forsvinnanden av
vissa organisationer.

De som klarar forandringen kommer sannolikt att ga en mycket positiv utveck-
ling till motes.

Nagra nyckelbegrepp for organisationernas utveckling

= ”Kundskap”

Det kommer att bli avgdrande viktigt att genom marknadsundersékning, enka-
ter, fokusgruppsamtal och allmén lyhdrdhet ha en ordentlig kunskap om intres-
senternas behov och 6nskemal. Det galler i hogsta grad for de intressenter orga-
nisationen vill ha in som medlemmar, men i lika hog grad for samarbetspartner,
de som stodjer verksamheten pa olika séatt eller kan forbattra samhaéllsstodet for
deras medlemmar.

Handikapprorelsen &r en rorelse som ar van vid att krava, fa och begara. Per-
spektivet behdver i stor utstrackning forandras och inriktas med vad de kan ge
eller bidra med.

= Produktutveckling

Handikapprorelsen behover utveckla sin verksamhet bade i de stodjande eller
tjanstelevererande delarna, likval som i de mer intressepolitiska. For de stodjande
och tjanstelevererande verksamheterna géller det att forsoka fanga upp behov

i gapet mellan samhéllets verksamheter och medlemmarnas behov och forsoka
utforma verksamheter for att tacka dessa. Det behovs ocksa en stérre bredd och
diversifiering av verksamheten an idag, for att kunna méta olika medlemmars
behov. Verksamheter behover kanske erbjudas pa olika tider, for olika aldrar och
behov pa ett helt annat satt an idag.

I den intressepolitiska verksamheten géller avsmalning och férdjupning. Att
driva nagra fa viktiga fragor, men med djup kunskap och vetskap om att det fore-
ligger verkliga behov i de fragor man framfor.

= Kommunikation

En stor del av handikapprorelsens kommunikation av idag ligger i vad de &r
“uppfyllda av”, snarare an malgruppernas behov och énskemal om information.
Aven har behdvs ett perspektivskifte och att de kommunikativa budskapen be-
gransas men istallet bygger pa verkliga behov och den tidigare patalade ”kund-
skapen”.

8



= Interaktivt forhallningssatt

For de organisationer som skall lyckas i ett foranderligt samhalle kravs att de har
kanselsproten” ute och ar lyhorda for bade signaler och behov. Inte sa att de
nodvandigtvis behover forandra sig for alla samhallsforandringar, men det be-
hovs kanske ett forhallningssatt och en beredskap for att moéta olika forandringar,
utspel och 6nskemal i en varld som forandras allt snabbare.

En strategisk planering med beredskap for olika handelseutvecklingar kommer
att bli en viktig del i en styrelses och en aktiv organisations arbete.

Det framtida valet kommer att sta mellan utveckling eller avveckling. Utveck-
lingen kraver nya idéer och forhallningssatt for att méta framtiden.
Avvecklingen kommer att skota sig sjalv for dem som gatt in i stagnation eller
stillastdende och inte klarar att bryta dessa tillstand.



Anteckningar
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HSO Skéne ar en samarbetsorganisation for

huvuddelen av Skénes handikappforeningar.

Dessa har ndrmare 40 000 funktionshindrade
medlemmar i lanet.

HSO Skanes uppgift ar att arbeta med
dvergripande fragor som & gemensamma for
medlemsforeningarna.
Prioriterade arbetsomraden ar tillganglighet,
vérd, rehabilitering/habilitering, hjalpmedel,
social service, bemotandefragor mm.

Vaktgatan 3, 254 56 Helsingborg
Tfn 042-256 440 Fax 042-24 46 75 E-post: info@skane.hso.se
http://www.skane.hso.se



