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1. Inledning

BESLUTET OM ATT genomfora en utredning om de finlandssvenska organisationer-
nas intressebevakning mognade under den av Svenska kulturfonden och Svenska
Studiecentralen organiserade organisationskonferensen i februari 2008. Arbetet for-
des vidare i augusti 2008 genom diskussioner mellan Svenska kulturfonden, Svenska
Studiecentralen och forskare Siv Sandberg. Man beslot att fokusera utredningen pa
det sociala omradets organisationer, innefattande dven handikappsektorn, delvis for
att det inom detta omride finns manga mindre aktorer som inte behandlades i utred-
ningsrapporten ”Vem ilskar ett férbund”, som fér samma rs organisationskonfe-
rens sammanstillts av Siv Sandberg och Karoline Berg. Senare kom detta beslut att
preciseras till att gilla just handikappsektorns organisationer.

Varfor handikapporganisationerna? Delvis handlar det om en begrinsnings-
fraga; genom en snivare definierad population av organisationer ir det littare att
finna de gemensamma faktorerna och pa s vis kunna 6ka jamforbarheten. Delvis
har handikapporganisationernas intressebevakning pa senare ar aktualiserats i och
med den utveckling som berért sektorn; frin FN:s konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedsittning till det arbete som pd hemmaplanet redan i
nigra ir pigitt med revideringen av handikappservicelagen, samt andra for-
indringar som beror omridet for social- och hilsovirden i vidare bemirkelse. Det
ir dirfor en passande tidpunkt for ate granska hur de finlandssvenska organisatio-
nerna, som viktiga intressebevakare for en minoritet inom minoriteten, kan upp-
fylla sin samhilleliga roll.

Frin och med oktober 2008 anstilldes pol. stud. John Seppinen for att tillsam-
mans med Siv Sandberg utfora utredningen som skulle géras med hjilp av person-
intervjuer. P4 grund av senare férindringar i anstillningsférhillanden har dock
John Seppinen ansvarat for slutférandet av arbetet och ansvarar dirfor f6r de tolk-
ningar som framfors i denna rapport. Ett tack gar till Siv Sandberg, Svenska
Studiecentralen, Svenska kulturfonden och framfér allt till alla dem som i form av

intervjuer och svar bidragit till genomférandet av denna utredning.



2. Utredningens forarbete

UTREDNINGENS FORARBETE, som frimst gjorts med hjilp av informationen pa
olika organisationers webbplatser, pdborjades i oktober 2008 med utgingspunkt i
Penningautomatforeningen — RAY:s férteckning 6ver ansokta och beviljade under-
stod samt det Riksomfattande handikappradets forteckning 6ver finlindska handi-
kapporganisationer.! Enligt informationen pa Riksomfattande handikappridets
webbplats finns i Finland 79 handikapporganisationer. Dessa ir huvudsakligen riks-
omfattande forbund eller féreningar, men ir delvis sinsemellan 6verlappande. Fem
av dessa ir svensksprikiga forbund. Dirtill kommer Finlands Svenska Handikapp-
forbund som fungerar som takorganisation for en del av de svensksprikiga organisa-
tionerna. Efter en granskning av organisationernas webbplatser, i den min visentlig
information funnits att tillgd, har 18 organisationer klassats som tvasprikiga. Med
tvasprikiga organisationer avses hir forbund med svensk- eller tvasprakiga med-
lemsforeningar och riksomfattande foreningar inom vilka det tydligt dven finns
svensksprakig verksamhet. Vilka organisationer som formellt registrerats som tva-
sprakiga har alltsd inte anvints som kriterium. I fallet av ytterligare elva organisatio-
ner finns det medlemsféreningar vilka av namnet att doma ir tvisprakiga, men vil-
kas verkliga tvasprakighet inte kunnat verifieras pé basis av informationen pa orga-
nisationens webbplats. Eftersom utredningens syfte ir att behandla de finlandssven-
ska organisationernas intressebevakning, har tvisprakiga organisationer i praktiken
valts bland forbund dir det kunnat konstateras att det pa féreningsniva finns svensk-
sprakig verksamhet. Sjilva férbunden fungerar dock i praktiken i hog grad pa finska
och termen tvisprikigt forbund anvinds endast for att klargora att det inom dessa

organisationer dven finns svensksprikig verksamhet pa foreningsniva.

1 Alla de runt specifikt handikapp organiserade organisationer som behandlas i rapporten finns
pd Riksomfattande handikappradets webbplats uppriknade som handikapporganisationer. Alla
kunde lika vil klassas som patientféreningar (se t.ex. Avustustoiminnan raportteja 15, RAY 2005).



2.1 De finlandssvenska organisationerna pa forbundsnivd

Som foljande tecknades en bild 6ver hur de finlandssvenska handikapporganisatio-

nerna organisatoriskt forhaller sig till varandra.

DE FINLANDSSVENSKA HANDIKAPPORGANISATIONERNA
PA FORBUNDSNIVA AR FOLJANDE:

Finlands Svenska Handikappférbund r.f.

Finlands Svenska Psykosociala Centralférbund r.f.

Forbundet De Utvecklingsstordas Vil r.f.

Forbundet Finlands Svenska Synskadade r.f.

Svenska Horselforbundet r.f.

Alands Handikappforbund r.f.

De finlandssvenska forbund som fungerar runt ett specifikt handikapp ar fyra till
antalet och ir organisatoriskt fristdende i forhallande till sina nirmaste finskspraki-
ga systerforbund. Finlands Svenska Handikappférbund fungerar som finlands-
svensk takorganisation for tva av forbunden samt for tvd riksomfattande férening-
ar (se bild 1.). De riksomfattande féreningarna ir i sin tur medlemmar i sina egna
handikappspecifika (tvasprikiga) forbund. Alands Handikappforbund fungerar
som regional takorganisation for lindska féreningar, av vilka storsta delen ocksé ir
medlemmar i sina egna handikappspecifika forbund. Dirtill 4r alla finlandssvenska
forbund (handikappférbunden bortriknat) i olika utstrickning medlemmar i
social- och hilsoomridets takorganisationer YTY2 och sTKL3 samt tva av féorbunden
i Handikappforum r.f.4 och i Riksomfattande handikappridets. Eftersom handi-
kappforbunden i Finland och pi Aland antingen representerar endast en del av
handikappomradets organisationer eller ir regionalt begrinsade, behandlas de i
utredningen som (samordnande) férbund, vid sidan av de fyra finlandssvenska han-
dikappspecifika forbunden. Finlands Svenska Handikappforbund fungerar dock
som en samlande link for dven en storre skara finlandssvenska handikapporganisa-

tioner, exempelvis genom forvaltandet av 1) projektet sos Aktuellt: en tidning med

2. Social och hilsoorganisationernas samarbetsférening r.f.

3. Centralférbundet f6r Socialskydd och Hilsa r.f.

4. Samarbetsforening fér 27 riksomfattande handikapporganisationer pd férbundsniva.

5. Delegation vid social- och hilsovirdsministeriet. Fungerar som samarbetsorgan for myndighe-
ter och handikapporganisationer.



mal att fora finlandssvenska handikappades talan och fungera som debattforum for
irenden som beror handikappsektorn och social- och hilsovarden i bredare bemiir-
kelse, samt 2) projektet juridiskt ombud: person med uppgift att handha handikap-
politisk intressebevakning och information, samt att fungera som ridgivare for
sdvil organisationer som enskilda funktionshindrade eller nirstdende. Projektet
juridiskt ombud fungerar i férsta for Handikappférbundets medlemsorganisationer
och projektets projektparter, men ocksd for den bredare finlandssvenska handi-

kappsektorn.

BILD 1. FINLANDS SVENSKA HANDIKAPPFORBUND

FINLANDS SVENSKA

HANDIKAPP-
FORBUND
FINLANDS
FORBUNDET DE FINLANDS SVENSKA FINLANDS-
PSYKOSOCIALA SVENSKA
UTVECKLINGS- AUTISM- OCH
5 N CENTRAL- ASPERGER TECKEN-
STORDAS VAL FORBUND ! SPRAKIGA
FORENING

Forutom att den finlandssvenska handikappsektorns organisatoriska monster redan
i sig kan te sig som komplicerade, pekade genomgéngen av organisationernas webb-
platser pd att samarbetet inom handikappsektorn inte begrinsas av organisatoriska
grinser. De finlandssvenska férbunden idkar samarbete savil sinsemellan som med
tinsksprakiga organisationer (i férsta hand systerférbund) och andra aktorer, savil
inom som utanfor foreningslivet. Formellt medlemskap i olika organisationer

beskriver siledes bara en del av organisationsvirldens kontakter.



2.2 Tuvdsprdkiga organisationer

En betydande del av den finlandssvenska handikappsektorn utgors av svenskspra-
kiga och tvasprakiga foreningar vilka befinner sig inom tvasprikiga forbund.
Utredningen har dirfor utstrickes till att omfatta dven en del av dessa forbund.
Huvudsyftet har varit att nd en del av de svensk- och tvasprakiga foreningarna inom
dessa féorbund, men ocksd att nd forbundsnivin i de tvisprikiga organisationerna
for att mojliggora jaimforelser pd forbundsniva, mellan hur de i regel mindre fin-
landssvenska och de i regel storre tvisprikiga forbunden fungerar i intressebevak-
ningsirenden. Tvasprakiga forbund och deras svensk- och tvasprakiga medlemsfor-
eningar har ocksa velat fis med i utredningen, eftersom det funnits orsak att anta
att foreningarna inte alltid ir fullt nojda med de tvdsprakiga forbundens svenska
beredskap.

Bland de tvésprikiga forbunden efterstrivades att na de tva forbund vars sven-
ska medlemsforeningar dven finns representerade under Finlands Svenska
Handikappforbund, for ate eventuellt fi en syn pa hur féreningarna upplever skill-
naden mellan dessa féorbundstillhérigheter. De 6vriga tvisprakiga forbunden valdes

slumpmassigt. Med i urvalet kom foljande forbund:

Autismi- ja Aspergerliitto ry — Autism och Aspegerforbundet r.f.
Invalidiliitto ry - Invalidférbundet r.f.

Kuurojen Liitto ry — Finlands Dévas Forbund r.f.

Muistiliitto ry — Alzheimer Centralforbundet r.f.

Suomen Diabetesliitto ry — Diabetesférbundet i Finland r.f.
Suomen Ms-liitto ry — Finlands Ms-forbund r.f.

Suomen Reumaliitto ry - Reumaférbundet i Finland r.f.,

For att inte begrinsa féreningsnivin och dimensionen férening-férbund till endast
tvasprakiga organisationer beslots att dven svensksprikiga forbunds medlemsfore-
ningar skulle inkluderas i materialet. Organisationerna i utredningen utgérs saledes

av bade svensk- och tvasprakiga féorbund, samt dessas foreningsmedlemmar.



3. Genomforandet av utredningen

INTERVJUERNA FOREGICKS AV genomgang av organisationernas webbplatser samt
fraimst social- och hilsovardsministeriets webbplats for att forsoka bestimma visent-
liga berednings- och utvecklingsprojekt med tanke pid handikapporganisationernas
paverkningsbehov. Tre foretridare for finlandssvenska handikapporganisationer
bjods in for diskussioner under vilka dittills utarbetade fragor provades. Med tanke pa
vilka slags frigor som verkade visentliga gjordes vissa dndringar i strukturen. De tre

personer som deltog i diskussionerna ombads senare skicka kompletterande svar.

3.1 Intervjuer och population

Intervjuerna gjordes frimst under november och december och inkluderade bade for-
eningar och férbund. De intervjuade personerna var i foreningarna frimst styrelse-
ordféranden och i forbunden verksamhetsledare eller personer med motsvarande titel,
alternativt intressebevakare, sekreterare, forenings- eller regionsekreterare. Inter-
vjuerna gjordes i form av personintervjuer, huvudsakligen genom personliga besok.
En intervju gjordes per telefon och tre genom diskussioner som senare komplettera-
des per e-post. Tre av de tvasprikiga forbunden lyckades inte fas att stilla upp for en
intervju, vilket minskade intervjupopulationen pa férbundsniva. For att fi en viss
regional spridning intervjuades foreningsforetridare ocksa i Ekenis och i Vasa.
Termen ”intressebevakning” definierades inte pa féorhand och begrinsades inte till
att gilla vissa specifika aktiviteter. Intervjuerna styrdes dock av den under forarbetet
mognade uppfattningen att diverse slag av kontakter till offentliga myndigheter,
representation i olika organisationer och organ, samt samarbetet inom féreningslivet
utgor stommen for handikappsektorns intressebevakning. Intervjuerna féljde en pa
forhand utarbetad struktur, men genomfordes som fria intervjuer och anpassades del-

vis enligt vad de intervjuade uppgav kunna uttala sig om.
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INTERVJUSTRUKTUREN VAR UPPDELAD ENLIGT FOLJANDE TEMA:
Intressebevakningens allminna inneb6rd samt upplevda mojligheter och
begrinsningar for intressebevakning

For organisationen visentliga myndigheter, andra organisationer och
samarbetsorgan

Hur man i organisationen blir informerad och informerar vidare

Organisationens mojligheter att ta del av myndighetsberedning pa olika nivier
Hur man i organisationen kunnat ta del av och paverka specifika beredningsprojekt
(upprikning)

Olika aspekter pd kontakter till politiker

Moijligheten att piverka inom foreningslivet

Fragor om bidragsgivning

Samarbetet mellan finlandssvenska organisationer

Foreningarna intervjuades i princip enligt samma struktur som forbunden, men
med beaktande av vad som av de intervjuade ansigs som visentliga teman for

ifrigavarande forening.

3.1.1 Intervjuade forbund

Efter ett bortfall pd tre fé6rbund blev intervjupopulationen pé forbundsniva foljande:

SVENSKSPRAKIGA FORBUND

Finlands Svenska Handikappférbund r.f.

Finlands Svenska Psykosociala Centralférbund r.f.
Forbundet De Utvecklingsstordas Vil r.f.
Forbundet Finlands Svenska Synskadade r.f.
Svenska Horselforbundet r.f.

Alands Handikappférbund r.f.

TVASPRAKIGA FORBUND

Autismi- ja Aspergerliitto ry — Autism och Aspegerférbundet r.f.
Muistiliitto ry — Alzheimer Centralforbundet r.f.

Suomen Mms-liitto ry — Finlands ms-forbund r.f.

Suomen Reumaliitto ry - Reumaférbundet i Finland r.f.

- 11 -



3)

4)

5)

Tio forbund intervjuades siledes. Forbundens medlemsantal varierar frin ca 1 ooo
till ca 52 ooo. P4 grund av forbundens varierande status som serviceproducenter —
samt variationer i hur denna verksamhet ir organisatoriskt avskild frin ren fore-
ningsverksamhet — har personalresurser inte anvints som métt pi férbundens stor-
lek. Forbundets storlek betecknas alltsd enligt antalet personmedlemmar (via med-
lemsforeningar eller -férbund) Pa basis av medlemsantalet har férbunden indelats i
tva klart avskilda grupper; ”mindre” (under 5 coo medlemmar, sju av férbunden)
och 7storre” (ca 10 ooo medlemmar eller flera, tre av féorbunden). De finlandssven-
ska forbunden faller alla inom den férstnimnda kategoriné. Av de tio forbunden ir
Finlands Svenska Handikappforbund och Alands Handikappforbund inte organise-
rade runt ett specifikt eller en grupp nirliggande handikapp och termen ”sam-

ordnande forbund” anvinds i vissa sammanhang for att beteckna dessa férbund.

3.1.2 Intervjuade foreningar

Foreningsintervjuerna, vilka ocksa var tio till antalet, tickte inte alla férbund i
populationen. Av praktiska skil intervjuades dven en férening som inte lig under
nigot av de ovannimnda forbunden. Populationen fylldes pd med kortare forfrig-

ningar per e-post, dir foreningarna stilldes foljande fragor:

Hur bevakar er forening sina intressen i forhillande till olika myndigheter och
organisationer (t.ex. att kontakta kommunen i drenden som beror féreningen och
dess medlemmar)? Vilka slags frigor ir viktiga f6r era medlemmar?

Hur skulle ni bedoma er férenings méjligheter att bevaka sina intressen?

Vad upplever ni att eventuella framgingar och misslyckanden berott pa?

Hur skulle ni bedoma er forenings mojligheter att fa information och att paverka
via det forbund i vilket foreningen ir medlem? Finns det exempel pd omraden dir
ert forbund fungerar bra och dir det fungerar daligt?

Samarbetar er férening med andra foreningar for att bevaka gemensamma
intressen? (Beskriv girna si noga som mojligt vad eventuellt samarbete gér ut pd)
Hur tycker ni samarbetet fungerar inom det finlandssvenska féreningslivet?

Ar det viktigt for er att samarbeta med andra féreningar pa svenska?

6. For Finlands Svenska Handikappforbunds del har de regionala féreningarna inte beaktats efter-
som dessas medlemstal och exakta status forblivit oklar.
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Av e-postfrigorna hade en del kommits 6verens om per telefon och en genomfor-
des ocksa per telefon. Ovriga skickades ut i enlighet med kontaktuppgifter frin for-
bundets sida; fér dessas del var svarsprocenten ca 20 (6/29) Per e-post naddes allt-
s sammanlagt ocksi tio féreningar. Tva foreningar ville hallas helt anonyma, 6vri-
ga foreningar som genom intervjuer eller per e-post deltagit finns uppriknande

nedan.

Botnia Parkinson-férening r.f.

Distriktsforeningen Vasa Svenska Synskadade r.f.

De utvecklingsstordas vil pi Aland r.f.

DUV i Vasanejden r.f.

Finlands Svenska Autism- och Aspergerforening r.f.
Finlandssvenska teckensprikiga r.f.

Helsingfors Svenska Reumaforening r.f.

Loviisan Seudun Invalidit - Lovisanejdens Invalider ry
Mellersta Nylands Diabetesforening r.f

Norra Osterbottens Svenska Synskadade r.f.

Porvoon seudun Ms-yhdistys — Borgd nejdens Ms-forening ry
Vistra Nylands Diabetesforening r.f.

Vistra Nylands Psykosociala férening Kompis r.f.
Aldreomsorgen i Ekenis r.f.

Jakobstadsnejdens Alzheimerforening r.f.

Jakobstadsnejdens Diabetiker r.f.

Jakobstadsnejdens Invalider - Pietarsaaren Seudun Invalidit r.f.

Alands Horselforening r.f.

Som en del av utredningen har intervjuer eller diskussioner genomforts ocksd bland
foljande instanser: Vammaisfoorumi ry - Handikappforum r.f., Finlands svenska
socialférbund r.f., Samfundet Folkhilsan, Social- och hilsoorganisationernas sam-
arbetsforening sAF r.f., Riksomfattande handikappradet vid social- och hilsovards-
ministeriet, Penningautomatforeningen (RAY) samt Folkpensionsanstalten. Dessa
intervjuer har i varierande grad anvints som del av utredningsmaterialet. Enskilda

forbunds och foreningars inligg har i utredningen hallits anonyma.
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4. Ett foreningsperspektiv

4.1 Foreningarnas intressebevakning i allméinhet

Av de 20 foreningar som genom intervjuer eller per e-post deltagit i utredningen,
uppger sig 14 som forening idka ndgon form av intressebevakning. Den verkliga
graden av aktivitet dr pa basis av e-postsvaren svarare att bedoma; en forening upp-
ger att kontakten till myndigheter ir frekvent, medan en annan betecknar sig som
en aktiv férening pa omradet. Ovriga foreningar som svarat elektroniskt forsoker
inte beskriva frekvensen av kontakter. 12 av 20 foéreningar kontaktar lokala myn-
digheter, dir myndigheter inom social- och hilsovarden fir flest omnimnanden.
Lite firre (8) kontaktar politiker, medan fyra foreningar nimner att de bedriver
sina intressen via det egna forbundet eller forbunden?. Fyra foreningar nirmar sig
medierna, frimst pressen, i intressebevakningssyfte. Tre foreningar nimner kom-
munernas handikapprad som piverkningskanal. En av de riksomfattande férening-
arna har ocksa hillit kontakt till olika statliga myndigheter och rikspolitiker. En
forening nimner iven lokala féretag som malgrupp, en annan sjukvéirdsdistriktet.
Foreningarnas intressebevakning kan handla om mer allmin och fortgdende
kontakt till visentliga tjinsteproducenter, engingsforeteelser, till exempel tillging-
lighetsfrigor i samband med byggprojekt, eller jippon i form av en kommunrunda
for att informera omradets kommunala tjinstemidn om féreningen och dess med-
lemskérs behov. Information till tidningar kan beréra allmin féreningsverksamhet,
men den kan ocksa vara avsedd att oka féreningens synlighet. Tre féreningar har
erfarenheter av att ordna seminarier eller informationstillfillen vilka dock inte
nodvindigtvis behover vara riktade till beslutsfattare eller tjinstemin.

Aven bland de foreningar som uppger att de inte idkar intressebevakning, har

7. En del av férbunden ir medlemmar i bide forbund organiserade enligt handikapp samt i sam-
ordnande handikappférbund.
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ind4 nistan alla i nigon grad bidragit till att informera om den egna foéreningen till
visentliga instanser, direkt eller indirekt. En férening nimner strivan att fér varje
féreningsmote ordna informativt program, till exempel genom foéreldsningar av
likare eller sakkunniga inom det sociala omridet; men understryker att informa-
tionen ir riktad till medlemmarna. Tva foreningar papekar att direkt paverkande
eller mer frekvent myndighetskontakt begrinsats till enskilda projekt och inte hor
hemma i féreningens normala verksamhet. Ytterligare tva féreningar ser sina kon-
takter som sa pass sporadiska att de inte kan klassas som intressebevakning. Ett fun-
gerande samforstind mellan en férening och en fér medlemskéren viktig tjinste-
producent, verkar ocksa bidra till att kontakterna inte nédvindigtvis uppfattas i ter-

mer av bevakning.

4.2 Begrinsningarna for intressebevakningsverksamhet

Det storsta enskilda hindret f6r foreningars aktivare intressebevakning ir resurs-
bristen. Av tio intervjuade féreningar ir det en som har en halvtidsanstilld verk-
samhetsledare. Ovriga fungerar i praktiken helt pa frivilligbasis. Tv4 féreningar har
visserligen en projektanstilld, men denna driver inte sjilva foreningens dagliga
verksamhet och ir inte heller nédvindigtvis medlem av féreningen. Sex féreningar
har verksamhetsutrymmen eller tillging till sidana, medan fyra foreningar helt
saknar utrymmen. Ur e-postsvaren framgér att en forening har fast anstillda, en
annan har en projektanstilld organisationssekreterare pa halvtid, medan en respon-
dent uttrycker sin 6nskan om att ha en deltidsanstilld. Ur de 6vriga sju svaren
framgar inte ifall féreningarna har anstilld personal.

Avsaknaden av en anstilld férsvarar uppritthillandet av regelbunden kontakt
utdt, bade till det egna férbundet och till andra foreningar, samt gentemot myndig-
heter da behovet finns. Styrelsens energi gér at till att skota dagliga drenden, vilket
forsvirar nytinkande och till exempel forverkligandet av kampanjer som initieras
av det egna férbundet. Foreningar vars aktivitet baserar sig pa kvillstid utférda fri-
villiginsatser, har svirare att hilla sig ajour, vilket leder till att eventuella oegent-
ligheter blir svérare att forsoka dtgirda proaktivt. Ur intervjumaterialet framgér att
tva foreningars aktivitet eller hela verksamhet i praktiken hinger pa nigra perso-
ner, da en stor del av medlemmarna pa grund av sjukdom inte ir i stind att aktivt

bedriva eller delta i foreningsarbetet.
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4.3 Myndigheterna ur ett foreningsperspektiv

Bristande intresse eller daligt bemoétande frin myndigheters sida kommer fram i
bade intervjuer och e-postsvar. Foreningarna upplever dock sjilva att variationen ir
stor, bade vad giller enskilda kommuner och enskilda personer. Sex foreningar har
bade positiva och negativa erfarenheter av att kontakta myndigheter, tva uppger att
bemotandet varit gott och att det finns forstielse eller ett kunskapsintresse bland
myndigheter. En férening uppger att man inte lingre forsoker bevaka kommunen
pa grund av tidigare besvikelser 6ver kommunalt agerande. Ovriga féreningar sak-
nar erfarenheter eller uppger ingen tydlig virdeladdning angiende temat.

Av de tio intervjuade foreningarna har tre myndighetskontakter som ir vil-
etablerade eller annars pa personlig nivd. Dessa kontakter kan dock vara mycket
begrinsade och behover inte omfatta mer 4n en person. Personligare tjinsteman-
nakontakter ses frimst som informationskillor och inte som direkta paverknings-
kanaler. Dessa informellare kontakter behover inte medféra mer dn en ligre troskel
for kontaktande, men ett viluppbyggt nitverk av kontakter kan ocksé ses som en
viktig tillging for en forenings mojligheter att halla sig informerad. Goda relationer
med en eller nigra tjinsteman medfér naturligtvis inte att andra myndighets-
kontakter upplevs problemfria.

P4 basis av intervjuerna kan dnnu konstateras att kommunerna tydligen ér
mycket sparsamma i sitt informerande och kontaktande av foreningarna. Med
nigra undantag verkar kommunernas och féreningarnas kontakt nistan totalt
hinga pa foreningarnas aktivitet. Ingen av féreningarna uttrycker dock specifikt att
motsatsen borde gilla, tvirtom ir ménga benigna att pdpeka betydelsen av fore-

ningens egen aktivitet for att fi information samt for att kunna péverka.

4.4 Kontakter till politiken

I tre av tio foreningar var personen som intervjuades sjilv politiskt aktiv. Asikterna
gillande hur politiska uppdrag eller politisk aktivitet kan gagna foreningen, eller
snarare medlemskaren, varierar dock; fran att halla foreningsarbetet och politik
separat, till att se foreningens intresse inom ramen for en bredare handikappolitik
eller ocksa till ate striva efter att paverka konkreta beslut. Politiska kontakter ses
ind4 ha en betydelse ocksa for foreningen, mé det sedan handla om bittre tillging
till information eller bittre mojligheter att kontakta andra politiker som kanske

ocksa ir foreningsaktiva och den vigen kan driva samma sak. Mojligheten att mer
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eller mindre personligt, inte nédvindigtvis i foreningens namn kontakta politiker
pa kommun- eller riksnivd, nimns dven i ytterligare tvd intervjuer. En av férening-
arna har dirtill formell representation som intresseférening pa Svenska Folkpartiets
partidag och dirmed mojligheten att féra fram motioner. Tva foreningar uppger att

det egna forbundet uppmuntrat till att hilla kontake med lokalpolitiker.

4.5 Forbunden ur ett foreningsperspektiv

Forbunden ser inte ut att i foreningarnas 6gon fungera som instanser for intresse-
bevakning som riktar sig bortom sjilva férbundet. Fyra féreningar nimner att de
forsoker bevaka sina intressen via arbete som sker inom det egna férbundet, eller
forbunden i fall av dubbelt medlemskap. For det mesta betraktas dock forbunden
mer som en resurs eller ett stod, dir féreningarna ir den mottagande parten. Sex av
20 foreningar nimner det positiva med den allminna information man erhéller via
medlemskap i forbundet. Fem foéreningar uppskattar forbundet som intressebeva-
kare pé riksnivan. Fyra foreningar pipekar forbundets roll som koordinerare eller
killa for material, angdende foreningens deltagande i projekt eller kampanjer/
jippon. Tva foreningar tar fasta pd forbundets betydelse for foreningens ekonomi.
Forbundets betydelse med tanke pa juridisk rddgivning, konkreta resultat i lobby-
verksamhet for sinkta vardavgifter och forbundets egna projekt som samtidigt gag-
nar féreningens medlemskair, nimns av var sin foérening.

De fyra foreningar som ser sig anvinda férbundsnivan fér intressebevakning,
blir antingen tidvis tillfrigade av det egna férbundet eller ser forbundet som en vik-
tig kanal med tanke pa att kunna péverka formella utlitanden. Hir verkar de sam-
ordnande forbunden (Handikappforbunden pa fastlandet samt pa Aland) ha en vik-
tig betydelse. Att foreningen blir tillfragad av det egna férbundet betyder inte nod-
vindigtvis att man i foreningen har tid att komma med ett eget bidrag.

Atminstone sex av de tio intervjuade foreningarna har en styrelseplats i sina
forbund, i vissa fall alltsa flera dn ett forbund. Ur tvd intervjuer framgar att fore-
ningen har tidigare erfarenheter av representation i forbundets styrelse. T de fore-
ningar som tillhor tvisprakiga forbund forsoker man i varierande grad anvinda sty-
relseposten for att fora fram det svensksprikiga intresset inom forbundet, i nigra
fall ocksd med framgéng. I 6vrigt betecknas styrelsemoten som informativa, men de
saker som behandlas i styrelsen kan ocksd upplevas svira eller tidskrivande och

informationen gagnar inte nédvindigtvis foreningen i sig. I tvd intervjuer lyfter
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man fram att det nog i princip finns mojligheter till att pa forbundsméten vicka
motioner, eller att som medlem i styrelsen i princip klicka ur sig vilken idé som
helst, men att det dr en annan friga ifall dessa leder nigon vart.

Missnojet med det egna férbundet framkommer frimst gillande tvdsprakiga
torbunds svensksprakiga beredskap. Bland de foéreningar som tillhor tvasprakiga
forbund, upplevs denna brist i atta av nio svensksprikiga och i tvd av fyra tvaspra-
kiga foreningar. Denna fordelning finns illustrerad i tabell 1. Observera att i over
hilften av de foreningar vilka ir missnojda med sitt forbund, begrinsas missnojet
till just svenskan, medan man anser att férbundet annars fungerar vil. Detta har i
tabellen betecknats som ”missndjd med svenskan”. Raden ”missnojd” betecknar de
foreningar som ocksa i 6vrigt upplever ett visst missnoje med férbundet, men dven
hir hinfor sig en betydande del av missnojet till det svenska sprikets stillning.
Raden ”nojd/missndjd” innehdller de féreningar som uppger att det finns bade
goda och diliga sidor hos férbundet, eller att forbundet fungerar ok”. (Av fore-
ningarna med dubbla medlemskap har tva klassats enligt det forbund som baserar
sig pa specifikt handikapp, tva enligt samordnande handikappférbund. Detta hin-

ger samman med hur tvd féreningar svarade per e-post).

SVENSKT FORBUND TVASPRAKIGT FORBUND
Nojd 5 1+ 1
Missnojd 4
Missnojd med svenskan 4+ 2
N6jd/ missnojd 2 o+1

TABELL 1: DE SVENSK- OCH TVASPRAKIGA FORENINGARNAS SYN

PA SITT FORBUND.

Missnojet med de tvdsprakiga forbundens svensksprikiga utbud giller frimst till-
gingen till material; vrdguider och allmin information, samt bristen pi svensk-
sprakiga artiklar i medlemstidningen. Bland de atta tvisprakiga forbund, vars med-
lemsforeningar deltagit i utredningen, finns 4nda i hilften en svensk sektion eller
grupp. Dessa sektioners roll varierar; i ett av forbunden finns en av férbundets sty-
relse tillsatt sektion som kan komma med férslag och skrivelser. I ett annat funge-

rar en svensk kommitté som i praktiken dock mer har funktionen av att ordna sam-
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mankomster. I tvd andra finns svenska grupper, men hur lingt deras aktivitet utgor
kanaler for direkt inflytande forblir oklart. I tva av forbunden finns dessutom en
svensktalande regionkoordinator eller annan person som kan fungera som svensk-
sprikig resurs for féreningen. Ett férbund har ocksé tidigare haft en regionsekrete-
rare vars arbetstid delvis vikes f6r de svensksprikiga féreningarnas drenden. En for-
ening har via sitt forbund forsoke lobba for en gemensam férbundssekreterare som
skulle fungera som en resurs for bide det egna samt ett nirliggande forbunds
svensksprakiga féreningar.

Forutom brister som hinfor sig till material och medlemstidningars innehall,
kritiseras ocksd forbundens allminna beredskap att fungera pd svenska. Bristande
utbud av till exempel rehabilitering, utbildningstillfillen och férbundets service i
storsta allmdnhet nimns av tre féreningar. Bristande sprikkunskaper i forbundets
svenska och foreningens finska, kan ocksd medfora svérigheter da det giller att hitta
en kompetent person for att representera foreningen i forbundets styrelse eller
under ordférandedagar. Detta konkreta problem har tva féreningar erfarenheter av.

Tva foreningar hivdar att féreningen eller en del av medlemskaren har varit,
eller fortfarande ir, helt hinvisade till rikssvenskt material. En av dessa féreningar
har kontakt till motsvarande rikssvenskt forbund och det har tidigare funnits idéer
om att som personmedlemmar ansluta sig till detta forbund i stillet. I tva andra for-
eningar har man i nagot skede pa allvar 6vervigt mojligheten ate grunda ett separat
finlandssvenskt férbund, medan idén frimst kastats fram bland de svenska fore-
ningarna inom ett férbund. Frin en forening konstateras bara att man ofta undrat
varfér man egentligen tillhor sitt forbund.

Tvi foreningar uppger emellertid att man lyckats dstadkomma okat svensk-
sprikigt material; i det ena fallet genom grundandet av en svensksprakig sektion
och i det andra fallet genom att med nirliggande svensksprakiga foreningar g sam-
man bakom en gemensam framstillan till forbundet. En forening har tillsammans
med andra svensksprakiga féreningar vickt motioner om svensk rehabilitering, men
utan resultat. I en forening anser man, trots missndje, att det egna férbundet nog
blivit bittre vad giller sprakfrigan. Ur tva intervjuer framgér ocksa forstielse; dven
om det finns stora brister s tycker man att det egna férbundet nog genuint forso-

ker bli bittre pa att beakta svenskan.
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4.6 Foreningarnas samarbete

Olika féreningars interaktion sinsemellan varierar stort till sitt och omfattning.
Frin e-postsvaren ir igen den verkliga graden av verksamhet svir att bedoma. Som
redan framgick ovan, har en del féreningar agerat gemensamt for att dstadkomma
forbittringar i det egna forbundets svenska service. Ocksd annat samarbete sker ofta
med nirliggande systerforening eller -féreningar och kan handla om gemensamma
seminarier, fritidsverksamhet, utbyte av erfarenheter, rehabiliteringskurser, etc. En
forening samarbetar med den resursstarkare lokala finsksprikiga féreningen som
har bittre mojligheter att driva gemensamma frigor inom hilsovarden.
Foreningarna samarbetar i ligre grad sjilvstindigt med foreningar vars medlemskar
blir utanfér det egna handikappet. Ocksd hir finns dock tva exempel pad gemen-
samma motionsevenemang eller projektsamarbete mellan foreningar vars med-
lemskar delvis har liknande behov. Av lokalféreningarna idkar dessutom fyra fore-
ningssamarbete med andra handikappforeningar, antingen genom ett gemensamt
samordnande handikappférbund eller genom det lokala handikappridet. De tva
riksomfattande foreningarna ir mer involverade i samarbete pa féorbundsniva.

I storsta delen foreningarna stiller man sig i princip positivt till att det fanns
mer kontakt mellan finlandssvenska foreningar. I tvd av e-postsvaren nimns det
som mycket viktigt och som ett omride som starkt borde utvecklas, medan tva av
de tvasprikiga foreningarna inte ser spraket som avgorande. Problemet i praktiken
ir dock for majoriteten av foreningarna frivilligverksamhetens sméaskalighet som
stiller praktiska hinder, samt ocks till en viss min det faktum att ménga forening-
ar inte ser likheterna i intressen olika handikapp emellan. I tva intervjuer nimns
dartill att forbunden sikert pa riksniva kan hitta gemensamma sakfrigor, men att
det pa grisrotsniva dr betydligt svarare. En viss ridsla for stigmatisering nimns av
en forening och tvé foreningar tar fasta pa av sjilva handikappet beroende konkre-
ta begrinsningar for medlemmarnas deltagande i olika verksamheter. I tva fall dir
det funnits konkreta inviter eller intresse fér samarbete har den geografiska distan-
sen utgjort ett effektivt hinder; att de finlandssvenska foreningarna fysiskt ligger
lingt ifrdn varandra nimns av flera foreningar.

De lokala handikappraden som finns i en del kommuner nimns som paverk-
ningskanaler av tre foreningar och i en intervju nimns goda tidigare erfarenheter av
deltagandet i ett lokalt handikapprids arbete. Tva foreningar blir i form av medde-
landen informerade av det lokala handikappradet trots att de inte sjilva dr med-

lemmar av radet. I intervjuerna framkommer dock ocksa att handikappriden inte
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nodvindigtvis fungerar vil och att rdden delvis upplevs vara for fokuserade pa dren-
den som har med fysisk tillginglighet att gora. Handikappriden ses dock av flera
féreningar som potentiella paverkningskanaler och métesplatser for de lokala fore-
ningarna inom handikappsektorn. Gemensamma verksamhetsutrymmen, eller
onskan om sidana, framkommer ocksd som en faktor som kunde 6ka féreningarnas

kontakter och samarbetsmojligheter.

4.7 Foreningarna — intressebevakare eller ej?

Eftersom frigorna som stillts féreningarna har behandlat temat intressebevakning,
ir det naturligt att den aspekten av foreningarnas verksamhet kommer fram.
Utifrin e-postsvaren ir som sagt aktivitetens verkliga utstrickning svarare att bedo-
ma och dirtill ir det mojligt att de foreningar som svarat per e-post hor till de akti-
vare foreningarna inom omridet. Av de intervjuade féreningarna dr det dock nir-
mare hilften som inte ser aktiv intressebevakning som en lokalférenings egentliga
uppgift, utan foredrar att i frimsta hand arbeta mer sjilvstindigt for att frimja
medlemmarnas bista; delvis hinger detta naturligtvis samman med vilka realistis-
ka méijligheter man i féreningarna har foér bedrivandet av intressebevakningsverk-
samhet. I de riksomfattande féreningarna och i tre av lokalféreningarna ser man
dock vikten av att i intressebevakningssyfte regelbundet hilla kontakten till for-

bundsnivin eller myndigheter.
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5. Ett forbundsperspektiv

I ALLA INTERVJUADE forbund ses intressebevakning som en av férbundets bas-
uppgifter. Piverkandet och uppfoljning av lagstiftning och dess tillimpning, infor-
mationsverksamhet riktad mot diverse instanser, féreningars och enskilda medlem-
mars ridgivning, samt att allmint féra medlemskirens talan, ir de vanligaste
beskrivningarna av forbunden sjilva om sin roll som intressebevakare. Om nigot,
kan man skonja en viss skillnad i vilken betydelse forbunden ger bevakande av lag-

stiftningsfragor kontra informationsverksamhet och allmin synlighet.

5.1 Forbundens maojligheter till att bedriva intressebevakning

Allmin resursbrist i form av personal, tid och kunskap ir de vanligaste orsakerna
till att man i férbunden kinner ett underskott av paverkningsmojligheter. I tre av
forbunden finns en anstilld, med uppgift att dels fungera som ridgivare fér enskil-
da person- och organisationsmedlemmar, dels att fungera som intressebevakare pé
forbundets vignar. I ett av forbunden har forbundsjuristen en central position i fra-
gor som beror intressebevakning, men inte en uttalad intressebevakningsuppgift.
Dessa intressebevakningstillgdngar finns i de storre tvasprakiga forbunden, samt pé
projektbasis i ett av de finlandssvenska férbunden. I de 6vriga forbunden faller upp-
giften i forsta hand pa verksamhetsledaren med organisationssekreterare, informa-
tor, regionkoordinator eller motsvarande som hjilp. Fran finlandssvenska forbunds
héll konstateras just denna brist: verksamhetsledaren borde vara en multikonstnir
for ate klara av att pd allvar fordjupa sig i intressebevakningsfrigor, vid sidan av
annat arbete. Det tycks saledes finnas en bestillning pa delegeringsmojligheter, vil-
ket atminstone i tvd av de mindre forbunden har férsokt dtgirdas genom att ordna
arbetsuppgifterna s att verksamhetsledaren i hogre grad frigors for intressebevak-
ningsfrigor. I ett av de storre forbunden anvinder man sig av en intressebevak-

ningsgrupp, vars syfte dr att fungera som ett forum for informationsutbyte, bade
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angdende vad som ir pa gang pa olika hall samt for att behandla grisrotsrespons.
De tvasprikiga forbunden verkar ha mojligheter att effektivare sprida arbetet over
en storre miangd anstillda. Styrelseordférandens roll som medverkande kraft ges i
olika férbund varierande betydelse, vilket verkar hinga samman med den enskilde
ordférandens aktivitet och expertis.

Forutom allmin resursbrist, som upplevs stilla hinder f6r snabbt agerande och
proaktivt arbete, nimns kunskapsbrist i form av juridisk kompetens av tva férbund
som en begrinsande faktor. Ridslan for att inte kunna halla sig tillricklige ajour
nimns i en intervju. De tva sistnimnda bristerna och farhigorna framkommer i

intervjuer med just finlandssvenska forbund.

5.2 Forbundens tillgang till information

Forbunden upplever inte att det skulle rida en brist pd information med tanke pi
mojligheterna att bedriva intressebevakningsverksamhet. Snarare ér det sé att infor-
mationen frin i synnerhet takorganisationer ir for riklig och bred och att det darfor
blir svért att filtrera fram det som man i enskilda forbund upplever som visentligt
och virt att férdjupa sig i. Takorganisationer och samarbetsorgan (YTY, STKL,
Handikappforum och Riksomfattande handikappridet) nimns oftast som viktiga
killor for forbundens mojlighet att hélla sig informerade. Andra viktiga informa-
tionskillor ir myndigheters webbplatser och nyhetsbrev. Visserligen nimns ocksé
vikten av att ha tillging till information frin tidigare skeden av processer; da infor-
mationen finns pd myndigheters webbplatser kan de verkliga piverkningsmojlighe-
terna i flera fall redan vara reducerade. Den information som kan fis frin andra for-
bund eller genom informella eller etablerade nitverk upplevs likasd viktig, i likhet
med olika e-postlistor pa vilka forbunden finns med. Mediauppfoljning och respons
fran enskilda medlemmar nimns ocksi. Enskilda politikers roll som informanter kan
vara nyttig med tanke pd information som annars f6rblir oupptickt. Myndigheters
informationspraxis upplevs i regel inte som bristfillig; tvd svensksprikiga forbund
nimner dock att informationsbristen pd svenska ir stor, vilket kan leda till att man
pé forbundet borde klara av att 6versitta den eventuellt omfattande information som
borde férmedlas vidare till medlemmarna. I férhallande till de tvasprikiga forbun-
den ir de svensksprakiga forbunden mer benigna att som informationstillging
nimna de influenser man kan fa frin det egna handikappomradets nordiska sam-

arbetsorgan.
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5.3 De vdsentliga instanserna for intressebevakningen

Med tanke pd forbundens verksamhetsomride ir social- och hilsovardsministeriet
den viktigaste lagberedaren. Aven utbildnings- och kommunikationsministeriet
ansvarar for drenden som beror vissa forbunds medlemmar. Justitie-, finans- och
arbets- och niringsministeriet nimns av nigra férbund med tanke pé anslag eller
foreningsarbete i vidare bemirkelse. Folkpensionsanstalten ér viktig i frigor som
giller rehabilitering och handikappformaner. Kontakten till enskilda kommuner ar
mer sporadisk och hinger ofta samman med problem som anmils av enskilda fore-
ningar eller medlemmar. Kommunférbundet och sSTAKES nimns i nigra intervju-
er. Enskilda foretag har ocksa varit viktiga paverkningsmal hos en del forbund. P4
Aland blir Alands hilso- och sjukvard och landskapsregeringen i allminhet de vik-
tiga instanserna. Spridningen dr dock mycket bred och forbundens intressebevak-

ning kan stricka sig fran enskilda ministrar till enskilda daghem.

5.4 Mojligheterna att ta del av och paverka myndighetsberedning

De intervjuade férbundens egen bedomning av sina mojligheter att kunna ta del av
och pédverka olika myndigheters beredningsarbete varierar fran att vara rict sma till
att vara goda pd alla nivier. Med avseende pé beredningsarbetet i ministerier (eller
Alands landskapsregering) ir det tre forbund som uppger att de mycket sillan eller
i undantagsfall direkt bes om utlitanden, medan nagra forbund &rligen ger nirma-
re tio eller fler utlitanden till ministerier. Att en del av de mindre férbunden upp-
lever simre mojligheter att ge formella utlaitanden, betyder inte nodvindigtvis att
de avstdr fran att skicka in skrivelser di de kidnner att de behover ge egna kom-
mentarer. Viktiga kanaler for att stilla sig bakom formella utlitanden ir i varje fall
de takorganisationer och samarbetsorgan i vilka forbunden i varierande utstrick-
ning ir medlemmar. Detta framgér i synnerhet i intervjuerna med de férbund som

har en bittre representation i dessa organ.

5.4.1 Informationstillgang och paverkningsmajligheter

i forhdllande till aktuella beredningsprocesser

I intervjuerna ombads de intervjuade redogora for hur det egna forbundet kunnat

ta del av eller paverka olika aktuella beredningsprojekt vid social- och hilsovérds-
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ministeriet, vilka under férarbetet bedémdes som allmint visentliga for den breda
handikappsektorn: 1) nationella utvecklingsprogrammet for social- och hilsovar-
den, 2) revideringen av handikapplagstiftningen, 3) beredningen av det handikap-
politiska programmet, 4) beredningen av den nya lagen om hilso- och sjukvird,
samt §) forslaget till utvidgat anvindningsomride for servicesedlar. Nedan redo-

gors i korthet for innehdllet i de olika forbundens svar (inte direkta citat).

NATIONELLA UTVECKLINGSPROGRAMMET FOR SOCIAL- OCH HALSOVARDEN
(KASTE)

Information via takorganisation, ministeriers nyhetsbrev samt haft informations-
utbyte med medlems- och andra foreningar/férbund och politiker.

Samarbete med serviceproducent fér ansokandet av statsanslag, politikerkontakt
till delegationen.

Tagit del av informationen via samarbetsorgan organiserat runt specifikt handikapp.
Informerat regionsekreterare om regionala tillstillningar. Regionsekreterarna har i
mén av mojlighet informerat lokalféreningar. Blivit vil informerade.
Takorganisationen har representation i delegationen eller regionala lednings-
grupper. Ett exempel pa projekt dir takorganisationen fungerat bra.

Har litit takorganisation skota drendet i regionerna, inklusive uppfoljning och

delaktiggorande av forbundets foreningsniva.

Tre forbund har inte haft med utvecklingsprogrammet att gora, i ett forbund visste

man att man nog pa nigot sitt varit inblandad.

REVIDERINGEN AV HANDIKAPPLAGSTIFTNINGEN

Ett imne som getts mycket arbete och tid. Intressebevakningen har skett frimst
via andra organisationer.

Har via takorganisation i ganska hog grad kunnat ta del av reformerna i
lagstiftningen.

Via annat férbund.

Aktiva under det forsta skedet. I det andra skedet handlat om drenden som inte
beror medlemskéren.

Varit med mycket i beredningen, via takorganisation.

Strivat efter att likrikta den lagstiftning som giller for forbundets verksamhets-

omrade. Har blivit tillfrigade.
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Piverkat via takorganisations arbetsgrupp.

Atminstone en gang gett ett eget utlitande och en eller tvi ginger stillt oss
bakom takorganisationens utlatande.

Forbundet har inte blivit tillfrigat, men nog gett utlitande i nagot skede. En stor
och svir friga dd medlemskaren faller utanfér handikappbegreppet.

Person frin forbundet 4r pi tjinstens och fortroendeuppdrags vignar mycket

aktiv. Forbundet har gett tva till tre utlitanden runt dmnet.

BEREDNINGEN AV DET HANDIKAPPOLITISKA PROGRAMMET (VAMPO)
Genom seminarier och informationstillfillen, kontakt till beredande tjainsteman
samt via takorganisation.

Deltagit aktivt. Mojlighet ate diskutera amnet i tak- och samarbetsorganisationer.
Information via tre olika tak- och samarbetsorganisationer.

Fatt inbjudan men inte kunnat delta.

Deltagit i 6ppningsseminariet. Far delvis information via tak- och samarbets-
organisationer.

Atminstone inte egen representation dir.

Ar pa vig till 6ppningsseminariet.
I tva forbund var amnet obekant, i ett hade man forsokt ta reda pd om saken.

BEREDNINGEN AV DEN NYA LAGEN OM HALSO- OCH SJUKVARD

Ett gemensamt utlitande med andra fé6rbund/foreningar. Fatt information via
takorganisation, andra férbund, ministeriers nyhetsbrev.

Gett ett utlitande tillsammans med systerférbund, samt ett annat med andra
foreningar/forbund gillande sprikkonsekvenser.

Informerats och delvis kunnat piverka via annat férbund och annan organisation.
Egen skrivelse, samt deltagit i annat forbunds skrivelse.

Tagit stillning via annat forbund.

Gett ett utlitande och kortfattat tagit fasta pa tre saker.

Gett ett utlaitande nyligen.

Gett ett utlitande och tagit fasta pa nagra frigor.

Ett forbund hade inte behandlat frigan, i ett annat férbund var man medveten om

saken.
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FORSLAGET TILL UTVIDGAT ANVANDNINGSOMRADE FOR SERVICESEDLAR
Gett utldtande och samarbetat med andra féreningar/férbund. Information via
takorganisation och ministeriers nyhetsbrev.

Fort diskussion, ocksd utanfor det egna forbundet. Skrivit om saken, dels till
takorganisation.

Information via annat férbund.

Information via takorganisation. Utlitande bade sjilvstindigt och tillsammans med
systerférbund.

Har inte blivit tillfrigade. Sjilva amnet har diskuterats.

Endast takorganisation har gett utlitande.

Amnet behandlas och informeras om i foljande medlemstidning.

Tva férbund kunde inte ta stillning till frigan och i ett férbund hade man endast hort
diskussioner om dmnet.

Naturligtvis kan man friga sig i vilken min just dessa beredningsprojekt ir lika
visentliga for de olika forbunden. P4 basis av intervjuerna finns det flera andra aktu-
ella frigor som berér férbundens verksamhetsomrade i olika grad: fordonsbeskatt-
ning, tillginglighet inom public service, boendeservice, mentalhilso- och rehabilite-
ringsfrdgor for att nimna nagra. Ingen av de intervjuade pipekade dock att nagot av
ovan nimnda beredningsprojekt inte skulle berora det egna forbundet, men skillna-
der i vilken tyngd de ges finns sikert. Pa basis av de fem beredningsprojekt som man
i intervjuerna tog fasta pa, verkar det finnas skillnader gillande vilka méjligheter olika
forbund har haft att hilla sig informerade och att férsoka piverka myndighetsarbetet.
Aven om de finlandssvenska forbunden tycks ha en viss flexibilitet och ofta verkar
lyckas samagera bide sinsemellan och med sina systerforbund, verkar inte alla i
samma grad kunna utnyttja eller ha tillging till informationen och piverkningsmoj-
ligheterna via social- och hilsoomradets samt handikappomridets samarbets- och

takorganisationer. Skillnaderna 4r dock i hogre grad forbunds- dn sprakspecifika.

5.5 Forbundens politiska kontakter

Over hilften av de intervjuade forbunden har antingen viletablerade politikerkon-
takter eller ocksd lobbar de eller kontaktar rikspolitiker vid behov, medan de ovriga
forbundens politikerkontakter dr mer sporadiska. Tre av forbunden har (eller har tills

nyligen haft) rikspolitiker i styrelsen eller i forbundsfullmiktige, vilket dels ocksé
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nimns vara ett medvetet linjeval. Ett av féorbunden har dirtill tit kontake till en
grupp i riksdagen dir riksdagsmin organiserat sig runt det av forbundet foretridda
handikappet och dir en person frin férbundet fungerar som sekreterare. Etablerade
politiska kontakter utgor for dessa férbund viktiga kanaler genom vilka man kan
informera beslutsfattare om den egna medlemskarens behov och ses frimst som en
del av ett lingsiktigare informationsarbete. Férutom att riksdagsmin dven paverkar
konkreta beslut genom omréstningar finns ocksd aspekten av att kunna piverka
under regeringsforhandlingar och dirmed pa ett horn kunna delta i formandet av
den politiska agendan genom regeringsprogrammet.

Politiska kontakter har dven betydelse for forbundens allminna synlighet.
Genom att kunna bjuda in en riksdagsman eller minister till ett av forbundet orga-
niserat evenemang, kan man ocksa bidra till att 6ka det mediala intresset och oka
evenemangets chans att 6verskrida nyhetstroskeln. Man kunde tinka sig att goda
politiska kontakter, vid sidan av expertstatus dven forbittrar forbundens méjlighet
att som sakkunnig bli inbjudna till horanden i riksdagsutskott, aven om detta inte

explicit nimns i ndgon intervju.

5.6 Svenskans stillning i de rvdsprakiga forbunden

Bristerna hos de tvdsprakiga forbundens beredskap att fungera pa svenska nimns i
intervjuerna frimst vara en resursfriga som beror pd Oversittningskostnader.
Forbunden strivar efter att centralt informationsmaterial, t.ex. i form av broschy-
rer, skulle finnas pa bida spraken, likasa centrala artiklar i medlemstidningen. Fran
ett forbund nimns dock att medlemstidningens innehall i stor utstrickning produ-
ceras frivilligt utanfér centralkansliet och att goda inlidgg publiceras oavsett spriket;
men att resurserna for extra 6versittningsinsatser saknas. Ett forbund utnyttjar med
tillstdnd ocksa delvis innehallet i rikssvenskt informationsmaterial. Inget av for-
bunden fir av RAY bidrag som skulle vara 6ronmirkta for svensksprakigt material
men ett av forbunden har utan framging ansokt om RAY -medel for svensksprikig
verksamhet, i enlighet med foreningars tidvisa krav pa en svensksprikig instruktor.

Bristerna handlar ocksd om personresurser. Ett av forbunden har en svensk-
sprikig regionkoordinator, medan man i ett annat férbund ordnar tillstillningar
och en arlig triff for de svensksprikiga foreningarna, men nimner att man saknar
féorbundspersonal med svenska som modersmal. I tvd forbund har man av tradition

svensksprikig foreningsrepresentation i styrelsen.
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I tvé av forbunden understryks att socialskyddsfragors komplexitet eller svarig-
heter att pd grund av nedsatt funktionsformiga kommunicera eller motta informa-
tion pa ett frimmande sprik, inses vara viktiga orsaker till att frin forbundets sida
efterstriva tvasprikighet. I ett forbund tycker man att okat svensksprakigt material

ocksa hinger pd en aktivare input frin den svensksprikiga foreningssidan.

5.7 Samordningen mellan de finlandssvenska forbunden

De manga forindringar som nyligen berért handikappsektorn, inte minst revide-
ringen av handikappservicelagen, verkar ha bidragit till att fora omradets organisa-
tioner nirmare varandra, inte bara just i Svenskfinland. Okat nitverkssamarbete
uppfattas som ndgot positivt, dven om det naturligtvis dr tidskrivande.
Uppfattningen om vikten av organisatoriskt samarbete bland just mindre organisa-
tioner verkar vara allmin ocksé bland de svenska organisationerna.

De finlandssvenska handikapporganisationerna har sedan nigra ér tillbaka haft
gemensamma resurser i form av ett gemensamt juridiskt ombud och tidningen sos
aktuellt, bada dock pé projektbasis. Tidningen sos aktuellt ses i tvd forbund som
mycket nyttig eller som en viktig del av forbundets intressebevakning. Tvé forbund
ser tidningen som nyttig och tickande. I ytterligare tva férbund foérhiller man sig
med en viss skepsis, &ven om man i princip ser en nytta med tidningen. Detta ver-
kar dock hinga samman med att det i initialskedet funnits idéer om att tidningen
skulle ersitta forbundens egna medlemstidningar, medan man i dessa férbund
understryker behovet av en egen medlemstidning.

Projektet juridiskt ombud verkar vara en betydande tillging for sektorns
svensksprikiga organisationer. Detta giller bide sammanférandet av finlandssven-
ska organisationer bakom gemensamma utlitanden, samt den information som
finns att tillgd via e-postlistor och ombudets webbplats.

Nirheten mellan forbunden 4r dock beroende av konkreta fragor i form av till
exempel styrgruppsarbete i gemensamma projekt eller genom gemensamma utla-
tanden. Ur intervjuerna framgar delvis behovet av konkreti i stéllet for "luddiga”
projekt eller samarbete pa ordniva. Forbunden forhaller sig positivt till organisa-
tionsoverskridande samarbete, men representerar i férsta hand den egna medlems-
karen med dess behov; behov vilka sinsemellan ofta kan vara ritt olika. Den all-
minna uppfattningen verkar dock vara att det finlandssvenska organisationssamar-

betet fungerar, dd man vil hittar de gemensamma sakerna att arbeta for.
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5.8 De svenska forbundens sdrdrag

Gér det pa basis av intervjuerna att siga nigot om just de finlandssvenska férbun-
den i forhallande till de tvisprikiga, i regel storre forbunden? Atminstone tvi av de
storre forbunden har en mycket stor medlemskér, eller ocksd en stor och vixande
potentiell medlemskér. Detta medfor att de av naturliga skil fir en storre samhil-
lelig vikt, vilket ocksa i forbunden sjilva anses vara en av orsakerna till att de hors
och har goda paverkningsmojligheter. De storre forbunden har ocksa bittre tillgdng
till egna intressebevakare eller forbundsjurister, vilka kan koncentrera sig pd det
egna forbundets prioriteringar. De finlandssvenska forbunden diremot represente-
rar en dubbel minoritet och tvingas férutom det specifika handikappet arbeta for
sprikaspekten. De finlandssvenska forbunden verkar dock samarbeta vil med sina
finsksprakiga systerforbund, vilket framstir som en viktig tillging. Den informella
kontakten mellan de finlandssvenska forbunden verkar ocksé tydligt fungera smi-
digare 4n pa finskt hill. Det verkar ocksa i takorganisationer och samarbetsorgan
delvis finnas en praxis av att trygga svensksprikig representation, iven om niagon
uttalad kvotpolitik inte framkommer. Gillande direkta intressebevakningsresurser
har de finlandssvenska férbunden dock endast en delad intressebevakarjurist pa
projektbasis, vilket i forhillande inte ger lika goda forutsiteningar for aktive intres-
sebevakningsarbete.

Ett omride dir de finlandssvenska férbunden i ndgot smirre grad verkar ha
aktiverat sig dr forsok till bemyndigandet av lokalnivins féreningar. I de tvispriki-
ga forbunden anses foreningsutbildning eller projekt med avsikt att ge verktyg for
lokalt paverkningsarbete, som viktiga med tanke pd mojligheterna att nd den kom-
munala nivin. Tre av féorbunden ordnar utbildningstillfillen med tyngdpunkt pa att
oka lokalforeningarnas kunskaper i paverkningsarbete, och i ett forbund férsoker
man skapa ett riksomfattande kunskapsnitverk for att 6ka kunskapen pd den loka-
la nivan. I tva férbund har man, eller har haft guider for lokalt paverkningsarbete.
I tvd av de finlandssvenska férbunden har man forsokt att bittre nd lokalnivan
genom ordnandet av infokvillar, genom att aktivt sinda ut information till fore-
ningarna och lokalmyndigheter eller genom socialarbetartriffar och férelasningar i
t.ex. handikapprid. I nagra finlandssvenska forbund finns ocksi ambitioner att
utveckla kontakten till, eller reda ut funktionen av de lokala handikappriden. Over-
lag tycks de finlandssvenska forbunden dock inte i samma grad ha forsokt bygga
upp strukturer vilka skulle ge lokalforeningarna bittre mojligheter att skota det

lokala paverkningsarbetet.
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6. Sammanfattning

PA FORENINGSNIVAN FINNS det stora skillnader angdende upplevda mojligheter
till intressebevakning, samt ocksa olika syner pd en forenings roll som intressebe-
vakare. P4 grund av filtets heterogenitet, dr det svart att dra allmingiltiga slutsat-
ser om vad som paverkar féreningarnas upplevda moijligheter till intressebevak-
ning. En central faktor verkar dock vara tillgdngen till anstilld personal och verk-
samhetsutrymmen. Onskan att ha en anstilld nimns av flera féreningar, dels for
att underlitta bedrivandet och koordinerandet av daglig féreningsverksamhet,
men ocksa for att ha en person som kan hilla sig informerad och se till férening-
ens synlighet och behovet av att paverka. Intressebevakning via det egna forbun-
det nimns av timligen fi foreningar, men de foreningar som tycker sig kunna bli
horda via det egna férbundet uppskattar denna mojlighet. Kontakeer till politiker
eller tjinstemin underlittar féreningens mojlighet till ate hélla sig informerad,
men beror ofta pd personliga kontakter vilka kan begrinsa sig till endast en per-
son i féreningen. Kommunala handikapprad utgér informations- eller péverk-
ningskanaler for en del féreningar, men likasd framgar att handikappriden inte
nodvindigtvis ses som fungerande eller representativa. De tvdsprikiga forbundens
moijlighet att betjina sina medlemsforeningar upplevs allmint som en stor brist. I
tva fall har inda de svensksprikiga foreningarna, genom att gd samman, lyckats fa
till stdnd forbittringar i det egna forbundets utbud av svensksprikigt material. Tva
foreningar tycker sig ha kunnat bevaka féreningens intressen genom projektarbe-
te.

De finlandssvenska férbundens intressebevakning verkar frimst begrinsas av
bristen pa person- och tidsresurser som kan tillignas intressebevakning samt ocksé
av bristen pi juridiskt kunnande. Denna brist har delvis lappats genom projektet
juridiskt ombud som utgjort ett tillskott till forbundens intressebevakning och
ocksa fort samman finlandssvenska organisationer bakom gemensamma utlatan-

den. De finlandssvenska férbundens intressebevakning sker dock ocksa till stor del
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genom samarbete med de resursstarkare finska systerorganisationerna och i frigor
dir det inte nédvindigtvis finns en sprikdimension.

Med tanke pé forbundens mojligheter att bade hallas informerade och att kol-
lektivt kunna paverka, har poster och medlemskap i tak- och samarbetsorganisatio-
ner en central roll. Férbundens olika grad av anslutning till dessa kunde kriva effek-
tivare informationsformedling mellan férbunden for ate stirka beredskapen for
gemensamt agerande, i frigor av ett bredare finlandssvenskt handikappolitiskt

intresse.
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Bilaga

Bidragande organisationer

Autismi- ja Aspergerliitto ry — Autism och Aspegerférbundet r.f.
Botnia Parkinson-férening r.f.

De utvecklingsstordas vil pa Aland r.f.

Distriktsféreningen Vasa Svenska Synskadade r.f.

DUV i Vasanejden r.f.

Finlandssvenska teckensprakiga r.f.

Finlands Svenska Autism- och Aspergerforening r.f.

Finlands Svenska Handikappférbund r.f.

Finlands Svenska Psykosociala Centralférbund r.f.

Forbundet De Utvecklingsstordas Vil r.f.

Forbundet Finlands Svenska Synskadade r.f.

Helsingfors Svenska Reumaférening r.f.

Jakobstadsnejdens Alzheimerférening r.f.

Jakobstadsnejdens Diabetiker r.f.

Jakobstadsnejdens Invalider — Pietarsaaren Seudun Invalidit r.f.
Loviisan Seudun Invalidit - Lovisanejdens Invalider ry
Mellersta Nylands Diabetesforening r.f

Muistiliitto ry — Alzheimer Centralforbundet r.f.

Norra Osterbottens Svenska Synskadade r.f.

Porvoon seudun Ms-yhdistys — Borgd nejdens Ms-forening ry
Svenska Horselforbundet r.f.

Suomen Ms-liitto ry — Finlands Ms-forbund r.f.

Suomen Reumaliitto ry - Reumaférbundet i Finland r.f.
Vistra Nylands Diabetesforening r.f.

Vistra Nylands Psykosociala férening Kompis r.f.

Alands Horselforening r.f.

Alands Handikappforbund r.f.

Aldreomsorgen i Ekenis r.f.
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