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Detta dr en redovisning for forsta delen av projektet Morgondagens
Handikappf6rening. Projektet har genomf6rts genom intervjuer och enkédter med
bade fortroendevalda och personal inom handikapprorelsen, samt genom samtal
med ndgra externa foretrddare for kommuner och landsting.

Till detta har ocksa lagts en del resultat fran andra utredningar och projekt. Egna
erfarenheter fran handikapprorelsen har ofrankomligen bakats in i analyser av
enkdter och data.

Tanken &r att denna studie skall kunna ligga till grund for fortsatt utvecklingsarbete
inom handikapprorelsen.

Ett trettiotal representanter f6r handikapprorelsen och fyra externa representanter &r
berérda i studien genom enkdter, intervjuer och samtal. Det &r alltsa en liten
population och bygger i huvudsak pa uppgifter och erfarenhet fran Skane, dven om
intervjuer och samtal skett &ven med representanter for riksorganisationerna.
Tanken &r att denna kartlaggning skall fortsatta.

BAKGRUND

Handikapprorelsen i Skdne* bestdr av drygt 40 lansorganisationer, varav
huvuddelen &r organiserade i en samarbetsorganisation, HSO Skéne.
Handikapporganisationernas samarbetsorganisation, HSO Skéne, organiserar 37
lansorganisationer med drygt 40 000 funktionshindrade medlemmar. Dessa har
drygt 150 lokalforeningar som dr lokaliserade runt om i Skéne.
Medlemsorganisationerna dr mycket olika i storlek, frdn dem som bara har nagot
drygt 100-tal medlemmar till de stérsta med flera tusen. Skillnaden i storlek beror i
forsta hand pa frekvensen av funktionshindret, eller den kroniska sjukdomen, men
naturligtvis ocksd pa den verksamhet som foreningarna bedriver.
Organisationerna finansierar sin verksamhet genom medlemsavgifter, bidrag fran
landsting och kommun, projektbidrag och gévor.

De allra dldsta handikapporganisationerna har en historia sedan forra sekelskiftet,
medan mdnga bildades under sjuttio- och attiotalet.

En tydlig tendens &r att handikapprorelsen alltmer bygger upp sig kring diagnoser,
vilket ger fler, men mindre, organisationer. Manga av de organisationer som bildats
under senare dr, dr “utbrytningar” fran dldre och storre organisationer.

PROJEKTRESULTAT

Alla handikappforeningar ser som sin uppgift att stddja sina medlemmar och se till
att det finns ett bra samhallsstdd, ifrdga om vard och omsorg for deras
funktionshinder eller diagnos. Trots detta dr verksamheterna mycket olika frdn
organisation till organisation. Aven for lokalféreningar inom samma
lansorganisation kan verksamheterna skilja mycket.

For alla lokalorganisationer &r medlemmarna grunden, utifrdn vilka verksamheten
bor utgd och i de flesta fall pa olika sitt gor det.

Medlemmarna

Drygt tva tredjedelar av de tillfrdgade organisationerna uppger att de har svart eller
ganska svart att nd och fa nya medlemmar. Som skal f6r detta uppger de
sekretesslagstiftningen, som gor det svdrt att hitta nya medlemmar, bristande
resurser ifrdga om ekonomi och volontdrer for att bedriva mer marknadsféring etc.



Den tredjedel av de medverkande organisationsrepresentanterna, som anser sig ha
ldttare att enrollera medlemmar i féreningarna, uppger att det framst dr genom
varden som de far nya medlemmar. Det sker genom att de rekommenderas av
sjukvardspersonal, men ocksd genom att ndjda medlemmar sprider kdnnedom om
organisationen, ndr de triaffar andra i vantrummen i sjukvarden osv.

De flesta organisationers marknadsforing begrénsas till broschyrer i sjukvardens
vantrum och pluggannonser i dagspress och bygger mer séllan pa genomtankta
strategier.

I mdnga handikapporganisationer 4&r medlemmarna i 6vre medeldldern och darover.
Ett flertal skulle likvél kunna gélla for att vara pensionédrsorganisationer, om det inte
hade varit f6r funktionshindret. Till stor del beror detta naturligtvis pa att olika
kroniska sjukdomar och funktionshinder drabbar oss nir vi kommit upp i dldern.
Men det finns d@ven yngre som drabbas.

Endast tre av de korresponderande organisationsforetrddarna tycker att det dven gar
att fd med yngre medlemmar (i detta fall menas ofta medlemmar i yrkesverksam
alder). Aven for funktionshinder som representeras av barn, gar fordldrar med i
yngre ar.

En kvalificerad majoritet av organisationsforetrddarna ser svdrigheten att f& med de
yngre funktionshindrade som medlemmar, som ett problem.

De huvudskal de uppger 4r att de yngre “inte har tid” eller “inte &r intresserade”.

Samma svdrigheter uppger organisationerna det dr att f4 medlemmar att beséka
medlemsaktiviteterna. Endast en femtedel av de medverkande
organisationsforetrddarna tycker att de kdnner sig ndjda med medlemmarnas
deltagande i foéreningens aktiviteter.

Den daliga besoksfrekvensen till organisationens aktiviteter gér att man ocksd har
svart att aktivera medlemmar i verksamheten och problem med att védrva volontérer
och styrelsemedlemmar till sina verksamheter.

Detta gor att ndstan alla organisationer uppger att de har manga medlemmar de
aldrig traffar.

Problembild

* Ettav de problem organisationerna upplever dr att de har svart att nd fram till
sina tdnkbara medlemmar, speciellt till de yngre.

* De nar inte heller speciellt mdnga av sina medlemmar med sin verksamhet.
Aven i stora foreningar med flera hundra medlemmar, 4r det bara en mindre
grupp som aktivt deltar i organisationens aktiviteter.

* Den lilla gruppen deltagande medlemmar paverkar mojligheterna att
engagera medlemmar i verksamheten som volontérer eller till styrelsearbetet.

*  Mycket {4 organisationer har ndgon genomtiankt marknadsforing eller strategi
for att nd och aktivera medlemmar. De flesta forlitar sig pa att medlemmar
sjdlva skall hitta dem via vdrden eller andra kanaler. Rutiner for att ta emot
nya medlemmar forekommer, men de dr sdllsynta.

* Organisationerna har fa kanaler att kommunicera med sina medlemmar.

Analys

Att ha en bra tdckning i sina tdnkbara medlemsgrupper ar viktigt. Det ger ekonomi,
skapar legitimitet for den handikappolitiska verksamheten och det ger mojlighet att
skapa en verklig bild av vad som ér viktigt f6r medlemmarna utifran deras
funktionshinder.



Medlemmarna dr den viktigaste tillgdngen som en organisation har. De &r kanaler
for marknadsféring och den bas fran vilka funktionérer skall vérvas till olika poster i
foreningen.

Det finns goda exempel pa att det gar att vdrva, aktivera och att engagera
medlemmar i langt storre utstrackning dn de flesta handikapporganisationer gor
idag. Men detta kréver ett prestigefritt ledarskap som kan leda, delegera och
utveckla sina organisationer. Detta finns i ett fatal organisationer och ar tyvérr inte
heller 6nskvirt av alla Gverallt. Mdnga organisationer bygger pa en eller tva
personers engagemang och ses ofta av dem som ”deras”. Nya idéer och nya
kompetenser kan hota deras positioner.

De handikapporganisationer som utvecklas har fungerande styrelser, dér ett flertal
personer dr med och bade fattar beslut och &r aktiva i foreningens verksamhet. De

har planer bade for att nd nya medlemmar och aktivera dem i organisationen, som
deltagare eller ledare i olika aktiviteter.

De fa organisationer som hittat systematiska arbetssitt for detta, upplever ofta inte
att det ar speciellt svart. Men det krdver genomtédnkta arbetssétt och ar ett standigt
pdgaende arbete.

Verksamheten

Verksamheten inom handikapprorelsen &r bred och méangfacetterad och av mycket
skiftande kvalitet och omféng. Det bedrivs social verksamhet av “kafferepstyp”,
studiecirklar, kurativ verksamhet, rehabiliterande verksamhet och mycket annat. Det
finns organisationer som bedriver eftervard av god kvalitet i samarbete med varden
och de som har rehabiliterande verksamhet genom bad, gymnastik,
fotvardsbehandling, kostcirklar etc. Information och radgivning dr andra viktiga
verksamheter.

Alla organisationer uppger att deras viktigaste uppgift ar att stédja sina medlemmar.
Tre fjardedelar sdger att deras viktigaste verksamhet &r att stddja medlemmarna i
kontakten med myndigheter och vard samt att stodja dem och ge dem information
om rattigheter, majligheter och skyldigheter. Detta géller i kontakterna med
kommuner och sjukvarden, med Forsakringskassan och andra stédjande
myndigheter och organ.

Ungefir tva tredjedelar tycker ocksa att den sociala verksamheten som méten,
samkvam, studiecirklar etc. dr en viktig del av deras verksamhet. De menar att
funktionshindret isolerar och deras verksamhet bidrar till att bryta denna isolering.

Ungefar hilften av organisationsrepresentanterna tycker det dr viktigt att deras
organisation bedriver vissa former av rehabiliterande verksamhet och kompletterar,
dér vardens insatser upphor. Exempel pa detta dr bad och ljusbehandling for
psoriatiker, livsstilscirklar och ma battre helger, gymnastik, fotvardsbehandling,
sluta roka cirklar m.m.

Problembild

* Verksamheten inom handikapprorelsen kan delas in i tvd huvudgrupper: ren
forstroelse eller social verksamhet och sddant som bygger pa behov utifrdn
funktionshindret. De som enbart forlitar sig till social verksamhet ndr ofta
bara en liten grupp, som tycker om och behover denna verksamhet. Det &r
ofta personer som lika gédrna skulle kunna engagera sig i en
pensiondrsforening eller anmaila sig till ett studieférbund. De féreningar, dar
verksamheten mest baseras pa behov hérledda till funktionshindret eller den



kroniska sjukdomen, har oftast fler aktiva medlemmar och léttare att nd nya
medlemmar.

* Mycket {4 féreningar har en diversifierad verksamhet, som kan tilltala och
mota olika medlemsgruppers och olika dldrars behov och intressen.

* Oftast bygger verksamheten pa intressen i styrelsen snarare &n kartlaggningar
av medlemmarnas behov. Detta gor att fordndringsbendgenheten dr liten dven
om medlemmarna sviker.

Analys

Verksamheten dr den grundorsak till varfér médnniskor soker sig till en
handikapporganisation. De s6ker ndgon form av egennytta genom sitt medlemskap.
Det vanligaste &r att de soker information och kunskap om sin sjukdom, stod i
kampen for att fa rehabilitering, vdrd och annat samhallsstod, aktivering och social
gemenskap m.m. Ju fler av dessa behov en organisation kan svara upp till, desto
lattare har den bade att nd medlemmar, fa med dem i aktiviteter och pa sikt engagera
dem som medlemmar.

De organisationer, som bara svarar mot ett slags behov, f&r bara aktiva medlemmar
som upplever detta behov. Detta inser inte alla organisationsféretrddare.

De organisationer som har en negativ medlemsutveckling, har en verksamhet som
bara riktar sig till eller slapper in en liten grupp. Det finns exempel pa organisationer
dér det dr samma lilla grupp medlemmar som &r efter ar aker pa utflykt. Nya finns
det inte plats for.

Foreningens aktiviteter dr grunden f6r framgang. Men att dessa maste utvecklas och
forandras Gver tiden inser inte alla. Fa lokala organisationer ser Internet och den nya
digitala varlden som mgjligheter att nd, samla och kommunicera med medlemmarna.
”Chatrum” for yngre medlemmar etc. &r nymodigheter som dnnu inte trangt in i
handikapprorelsen. Istdllet uttalas ofta att “yngre dr inte intresserade”. Vad som
istdllet borde sdgas é&r, att yngre &r inte intresserade av det vi erbjuder dem.

For en positiv utveckling maste handikapporganisationerna i langt strre
utstrackning dn idag utga frdn medlemmarnas behov och villkor. Att alltid samlas i
fysiska moten &r kanske inte 6nskvart av alla, utan nya méjligheter maste 6ppnas for
nya medlemmar att ta del av verksamheten.

Bade marknadsundersokningar och kreativa idéer beh6vs om hur gamla behov kan
motas pa nya sitt. Det beh6vs ocksd en genomgripande diskussion om vad
organisationerna kan gora for att mota det tomrum, dir samhélleliga verksamheter
upphor eller ar bristfalliga.

Handikappolitisk verksamhet

Ungefar hilften av de medverkande organisationsforetrddarna ser det som en viktig
uppgift for deras forening, att bedriva en konsekvent handikappolitisk verksamhet.
Detta sker i forsta hand genom kontakter med foretrddare for “sina kliniker” genom
vilka de far information och kunskaper, men ocksd mojligheter att féra fram egna
synpunkter pa varden.

De politiska kontakterna dr farre pa denna organisationsniva. For lokala féreningar
forsiggar den i forsta hand genom de s.k. kommunala handikappréaden.

Férre dn halften tycker att de har vissa kontakter med politiker, som &r angeldgna
och regelbundna. Mycket handlar det om spontanuppvaktningar efter
tidningsartiklar eller pdbud fran vardpersonal.

Trots detta dr handikapporganisationerna ofta vilsedda och ses dtminstone verbalt
som en samhillstillgdng av politiker, tjanstemén och medicinsk profession.



Alla organisationer utom en tycker att de genomfér angeldgen information och
utbildning ute i samhallet, med syfte att 6ka kunskapen om deras funktionshinder.
Det vanligaste exemplet pa detta &r tryckta alster som distribueras uti varden. Men
det finns ocksa exempel pd de, som ordnar bade utbildningar och konferenser med
inbjudna foreldsare. Malgruppen for dessa utbildningar /konferenser dr bade
sjukvardspersonal, omvardnadspersonal likval som politiker och administrativa
fjansteman.

Problembild

* De flesta riksférbund har ett handikappolitiskt program. Ibland &r dessa vaga
och innehaller ofta svepande formuleringar och visioner. Operativa
malsdttningar dr mindre vanliga. P4 lokal och ldnsplan ar det ytterst sillan att
organisationerna har ndgra egna handikappolitiska program eller har brutit
ner riksorganisationens program till sin arbetsniva. Detta gor att
organisationerna blir mer reagerande dn langsiktigt agerande. De reagerar pa
tidningsartiklar och sjukvardspersonals propaer, men har mer séllan egna
idéer till positiva samhillsférandringar. Problemet med den handikappolitik
som fors av mdnga organisationer dr bl.a.: - Mdlen dr vaga och talar egentligen
inte om vad som Onskas eller saknas, utan uttrycks ofta i ord som ”bra
rehabilitering” ”en adekvat vard” etc.

* De bygger inte pd kartldggningar och prioriteringar om verkliga behov. Det
innebdr att de inte alltid &r forankrade.

* Handikappolitiken &r ofta kortsiktig och styrs av media och vardpersonal,
snarare an medlemmarnas uttryckta behov och 6nskemadl.

* Fa organisationer har arbetsmetodik och kompetens att pa ett positivt sétt
anvianda de stora erfarenheter, som finns i medlemsleden av att vara
vardkonsumenter.

Analys
For att bedriva en bittre och effektivare handikappolitik krévs en férnyad och

fordjupad diskussion om organisationernas roll och fordelning mellan de olika
nivderna. En prioriterad lista med konkreta mal och vilka malgrupper som berors
behover tas fram. Den maste bygga pa kartldggningar av verkliga behov kopplade
till funktionshindret. Fér manga behovs ocksa ett forandrat synsatt dar
organisationen och dess stab i férsta hand tittar pa vad de kan hjilpa och stdja sina
medlemsgrupper med, och vad de kan hjdlpa och stodja samhaéllet med for att
utveckla vard och omsorg for sina medlemsgrupper.

AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Fran handikapprorelsen stéller vi stora krav pd samhaillet om tillgdnglighet, bidrag,
solidaritet och mycket annat. Detta gér vi med all ratt och det ar var uppgift att stilla
dessa krav och komma med konstruktiva idéer om hur samhallets stod och service
till funktionshindrade kan forbéttras.

Men vilka krav stéller vi pa oss sjdlva, vdra organisationer och vdra representanter?

Inom handikapprorelsen kan representanter sitta i en styrelse eller samradsgrupp,
vara anstillda, eller ha annat uppdrag, ar ut och &r in utan att d&stadkomma nagot
som helst konstruktivt eller framdtsyftande. Anda ifragasétts de sillan.

Foretrdadare deltar i konferenser, utbildningar, samrddsmoten osv. utan att de kdnner
det forpliktigande att rapportera, ta till sig och anvanda ny kunskap, sprida
information vidare, eller genomfora 6verenskomna aktiviteter.



De deltar uppenbart bara for att sjdlva bli roade f6r stunden, fa kdnna sig
betydelsefulla eller for att kunna stoltsera med en vilfylld almanacka!

Undantagen

Denna negativa bild ar lyckligtvis langtifrdn generell. Det finns ménga duktiga,
engagerade och drivande foretrddare i vara organisationer. Men de ar for f4 och for
ensamma, pa den kommunala och regionala nivan.

Vi har organisationer som ér jatteduktiga och tillfér stora merviarden till sina
medlemmar och driver ett effektivt handikappolitiskt paverkansarbete. Men de &r
annu i minoritet och snarare positiva undantag, dn de som regel borde vara.

Vad saknas?

Vad som péfallande ofta saknas inom handikapprorelsen, dr det som tidigare
papekats, konkreta uppdrag och malsittningar. S kallade operativa mal genom
vilka det gdr att méta vad uppvaktningar, aktiviteter eller handikappolitiska initiativ
innebdr for uppndende av malen. Detta géller mdnga ganger dven for stora projekt.
Naturligtvis finns ofta &nda en uppfattning om vad man vill uppna. Men detta ar
olika fran person till person och si ldnge det inte finns nedskrivet, sd kan man sétta
vilket mal och ambition som helst.

Sa dr det ofta dven for representanter f6r handikapprorelsen, i olika samradsgrupper.
Personer blir utsedda men de far ingen uppdragsbeskrivning eller ndgra mal over
vad de forvéntas uppna eller utrdtta. Detta gor det naturligtvis bekvamt, for det
spelar ingen roll vad man sysslar med, inget kan sdgas vara direkt rétt eller fel.
Resultatet blir att representanter ibland sysslar med det de tycker &r roligt eller som
bekraftar dem sjdlva, istéllet for det som skulle fora handikappolitiken framat.
Resultatet av mal och kravloshet dr en tandlos och i forhallande till storlek och
resurser ineffektiv rorelse!

Potential finns

Trots den negativa bild jag malar, finns d&nda positiva stromningar. Det finns en
enorm utvecklingspotential och kompetens ute i vdra medlemsled.
Handikapprorelsen behover emellertid fordandra en del av den interna kulturen och
arbetsséttet.

Alla organisationer skulle tjdna pa att regelbundet fundera 6ver och diskutera bl.a.
foljande fragor™™:

1. Vilket dr vdrt uppdrag?

Denna fraga dr naturligtvis grundldggande for alla organisationer oavsett om de ar
patient/handikapporganisation eller en samorganisation. Vad ar vi till for? Vad ar
grunden for var existens? Vilka mervarden skall vi tillféra vara medlemmar och
samhdllet i stort?

2. Vilka dr vira malgrupper och vilka dr deras behov?

Vilka funktionshinder- eller diagnosgrupper vander sig var verksamhet till? Vilka &r
vdra malgruppers behov? Hur kan vi nd vara malgrupper? Vilket stod etc. saknar de
mest? Vilka dr de storsta bristerna f6r dem i samhallet?

Vad behéver de som vi kan ge dem bittre dn samhallet?

3. Vilka mdl har vi?
Vilka konkreta, métbara, tidsatta mal har vi? De konkreta malen &r sjélva kdrnan i att
kunna planera rétt aktiviteter, att kunna arbeta strategiskt. De dr viktiga for att



kunna utvdrdera och se vad som fungerat och vad som inte fungerat. Vilka som har
utrdttat vad de patagit sig och vilka som inte har gjort det.

Det dr viktigt att det ror sig mest om externa mal, inte interna organisationsmal.

Att ha konkreta, eller s kallat operativa mdl, ar sjdlva grunden f6r en organisations
mojligheter att verka effektivt.

4. Vad har vi utrittat hitintills?

En sjalvkritisk granskning av vad organisationen har utréttat under de sista tva aren
kan vara ett bra avstamp for framtiden. Aterlgen menas vad orgamsatlonen utrdttat
ute i samhallet, inte internt. P4 vad sétt har vi uppfyllt behov hos vdra malgrupper?
Vilken samhillsservice har vi lyckats forbattra eller utveckla i var kommun, region
etc.? Hur manga funktionshindrade har vi hjdlpt med ans6kningar, 6verklagningar
etc. till battre stod och service osv.?

5. Vilka krav stiller vi pd fortroendevalda och personal?

Vad forvantar vi oss av styrelse, fortroendevalda representanter och personal? Har
de klara direktiv, beskrivningar och konkreta mal for vad de skall gora och uppna?
Om inte sd bor de rimligen fa det stodet.

Inspirerande

For dem som vill utrdtta nadgot, som vill driva handikappolitik, som tycker att
medlemmarnas behov ar viktiga, &r konkreta, métbara, operationella mél en
befrielse. De ger tydlighet i uppdraget, mojlighet till utvardering och till utveckling
for dem sjdlva som personer och for organisationen som helhet.

Det ger ocksa en tydlighet i handikappolitiken om vad det &r vi vill dstadkomma och
hur vi tdnker gora det.

Att ha uppnatt ett viktigt mal och veta att jag har varit med och forandrat detta, att
mitt arbete har inneburit att andra manniskor fatt ett bittre liv, kan kidnnas oerhort
inspirerande och stimulerande f6r fortsatt arbete och engagemang.

Végvalet borde vara sjdlvklart!

* Nér vi talar om handikapporganisation avser vi organisationer som fér bidrag av Region Skdne som
handikapporganisation.

** Detta bygger pa fem frdgor som togs fram av ”managementgurun” Peter Drucker och finns beskrivna i hans
bok “Managing The Non-Profit Organization”.

OVRIGT
Inom ramen f6r projektet har vi ocksd omarbetat och reviderat en tidigare framtagen
”Idébok f6r kommunala handikapprad”.

Skéne i augusti 2007

Lars Gustavsson
lansombudsman



