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Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet Lars Enggvist

Regeringen beslutade den 25 juni 1998 att tillsitta en sarskild utredare
med uppdrag att se Gver statsbidragen till handikapporganisationernas
allmanna verksamhet.

Berit Oscarsson, f.d. riksdagsledamot, forordnades fr.om. den 1
oktober 1998 till sérskild utredare.

Som sakkunniga i utredningen forordnades fr.o.m. den 20 november
1998: kandirddet Stren Kindlund, departementssekreterare Gunilla
Ekvall, departementssekreterare Keneth Wising och direktdren Lef
Néfver.

Som sekreterare i utredningen forordnades fr.o.m. den 1 november
1998 jur.kand. Klara Johnsson. Verksamhetsledaren Bertil Skold var
forordnad som sekreterare fr.o.m den 14 januari 1999 t.o.m. den 11 maj
1999, och ansvarar bl.a. for bilaga 2, avsnitt 5.2.3 och 5.3.1. Ansvarig
for heloriginal &r Berit Jigvall.

Utredningen om statsbidragen till handikapporganistioner far harmed
Overlamna sitt betdnkande Statsbidrag till handikapporganisationer.
Beténkandet finns &ven i lattlast version, i punktskrift och pa kassett.
Utredningens arbete & dérmed avdlutat.

Stockholmi juli 1999
Berit Oscarsson

/Klara Johnsson
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Sammanfattning

Utredningen har haft i uppdrag att ser Gver statsbidragen till handikapp-
organisationernas allmédnna verksamhet. | uppdraget ingar bl.a. att
foresla en definition av statshidragsberattigad handikapporganisation, att
foresld hur statshidragen skall fordelas mellan organisationerna och att
foresla hur samarbetet inom handikapproresen skall stodjas.

Utredningen  har  traffat  foretradare for et 70-ta
handikapporganisationer. Genom dessa méten, ett omfattande material
fran organisation-erna om deras verksamhet, enkétsvar, brev och samtal
har utredningen fatt en bild av dagens svenska handikapprorelse.
Utredningen kan konstatera att handikapprérelsen & en stark och aktiv
folkrérelse med sammanlagt omkring 500 000 medlemmar och drygt 3
000 region- och lokalforeningar. Det ar ocksa en folkrorelse som bestar
av organisation-er som skiljer sig fran varandra pa manga sitt, inte
minst vad galler ekonomiska forutsattningar. Handikapprorelsen bestar
ocksd av ett Okande antal organisationer.

Sveriges rika foreningsliv har varit och &r en styrka for utvecklingen
av samhdllet. Det berikar dven demokratin. Handikapproresen ingar
naturligt som en viktig folkrorelse i det svenska foreningslivet. Folkror-
else- och demokratiaspekten har varit utgangspunkten for utredningens
forslag.

Utredningen har ansett att det fran statens sida ar viktigt att klargora
syftet med det aktuella bidraget i forhadlande till Gvriga bidrag till
handikapprorelsen. Ett tydligt syfte & ocksa grunden till en tydlig
definition av vad som avses med en statshidragsberéttigad
handikapporganisation. Att skapa en sadan definition &r av stor vikt for
handikapproresen eftersom antalet statsbidragssokande organisationer
har okat for varje ar.

En ytterligare viktig de i utredningens arbete har varit konstruktionen
av ett bidragssystem for att férdda statsbidragen mdlan de stats-
bidragsberéattigade handikapporganisationerna. Ambitionen har varit att
skapa ett bidragssystem dér de begransade resurser som finns till
forfogande forddas mellan de statshidragsberéattigade
handikapporganisationerna sa réttvist, enkelt och tydligt som mdjligt.
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Organisationer saval inom som utanfor bidragssystemet skall kunna ta
del av och forsta enligt vilka kriterier statsbidragen fordelas.

Utredningens férslag ar foljande:

Satens Overgripande syfte

Statens dvergripande syfte med statsbidraget skall vara att stédja hand-
ikapporganisationer i deras arbete for full delaktighet och jamlikhet i
samhéllet for personer med funktionshinder.

Definition av handikapporganisation

Handikapporganisation & en organisation som bestér av personer som
till foljd av varaktiga funktionshinder méter stora svarigheter i det
dagliga livet dler, i tillampliga fall, nérstdende till sddana personer och
vars andama & att forbatra livsvillkor for personer med
funktionshinder och bevaka deras intressen.

Definition av statsbidragsberattigad handikapporganisation

For att anses statshidragsberéttigad skall en handikapporganisation

1. verka for samhallsforandringar inom ett flertal samhallsomraden i
syfte att forbéattra livsvillkoren for personer med funktionshinder.

2. vara demokratiskt uppbyggd.

3. vara partipolitiskt och religiost obunden.

4. ha en riksomfattande organisation med ett lokalt eler regionalt
forankrat foreningsliv i minst 10 |&n.

5. habedrivit verksamhet under minst tva ar.

6. haminst 500 medlemmar.

Fordelningen av statshbidragen

Statshidragen skall forddas melan organisationerna  enligt  en
fordeningsmodell. Organisationerna erhdller bidrag enligt fordelnings-
modelens fyra ddar; grundbidrag, medlemsbidrag, foreningsbidrag och
merkostnadsbidrag. Utredningen foreslar en successivt Gvergang till den
nya fordelningsmodellen under en femarsperiod.

Samarbetet inom handikappr 6relsen
Staten skall stodja ett samarbetsorgan med direkta statshidrag. Stats-
bidragen skall dock endast técka de uppdrag av samordnande art
samhdllet ger samarbetsorganet. De enskilda statshidragsberéattigade
handikapporganisationerna skall varje ar anvanda minst fem procent av
erhdllet bidrag till samarbetsatgérder.
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Former for ansdkan, beredning och beslut

Den nuvarande beslutsmoddlen innebdr att Socialstyrelsen bereder
organisationernas ansbkningar om statsbidrag och légger fram férslag
till beslut. Regeringen fattar beslut i &rendet. Denna beslutsmodd| skall
bestd ytterligare en tid. Ett rdd med representanter fran
handikapprorelsen skall inréttas vid Socialstyrelsen. Radet bor spela en
viktig roll vid utformning av Socialstyrelsens hantering av det nya
bidragssystemet. Radet bor aktivt deta i diskussioner kring principer
och riktlinjer for fordelningen av statsbidragen.

Statens paverkan, styrning och uppfdljning

Statens styrning av det aktuella statsbidraget skall vara |ag. Statens krav
pa uppfoljning skall utformas si att statens behov av kontroll
tillfredsstélls samtidigt som organisationernas oberoende respekteras. En
viss 6kning av organisationernas aterrapportering skall dock ske.
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Forslag till Forordning

Harigenom foreskrivs foljande
Allmén bestémmelse

18 | denna férordning meddeas foreskrifter om statshidrag till
handikapporganisationer.

Syftet med statsbidraget

28 Syftet med statsbidraget ar att stddja handikapporganisationer i deras
arbete for full delaktighet och jamlikhet i samhéllet for personer med
funktionshinder.

Forutséttningar for statsbidrag

38 Med handikapporganisation avses en organisation som bestar av
personer som till foljd av varaktiga funktionshinder moter stora
svarigheter i det dagliga livet dler, i tillampliga fall, narstaende till
sddana personer och vars andamal & att forbéttra livsvillkor for
personer med funktionshinder och bevaka deras intressen.

48 En handikapporganisation skall for att fa statsbidrag:

1. verka for samhallsforandringar inom ett flertal samhéllsomraden i syfte

att forbattra livsvillkoren for personer med funktionshinder.
2. vara demokratiskt uppbyggd.
3. vara partipolitiskt och religiost obunden.

4. ha en riksomfattande organisation med ett lokalt éler regionalt forankrat

foreningdliv i minst 10 l&n.
ha bedrivit verksamhet under minst tva ar.
ha minst 500 medlemmar.

o0
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58 Om det fordigger sarskilda skél far statsbidrag under en etablerings-
period om tre & aven lamnas till handikapporganisationer som inte
uppfyller devillkor som angesi 48 4-6.

| annat fall far statsbidrag |amnas till handikapporganisationer som inte
uppfyller de villkor som anges i 48 4-6 endast om det foreigger
synnerliga skél.

Fordelningen av statsbidraget

68 Statsbidrag lamnas i form av grundbidrag, medlemsbidrag,
foreningsbidrag och merkostnadsbidrag. Under etableringsperiod enligt
58 forsta stycket lamnas istéllet statsbidrag i form av etableringsbidrag.

Beslutande organ m.m.

78 Anstkan om bidrag enligt denna férordning skall géras skriftligen
och lamnas in till Socialstyrelsen.

88 Socialstyresen skall [amna férdlag till regeringen om beviljande av
bidrag. Beslut i fraga om bidrag enligt denna férordning meddelas av
regeringen.

98 For att majliggora ett erfarenhetsutbyte i fragor som ror statsbidraget
skall det hos Socialstyrelsen finnas et rad med representanter for sddana
organisationer som avsesi 4 och 5 88.

Villkor och redovisning m.m.

108 Bidrag lamnas for ett &r i sander. Bidrag betalas ut i forskott med
hogst en fjardedd per kvartal. Ett bidragsar omfattar tiden den 1 januari
— den 31 december.

118 En handikapporganisation som fatt statsbidrag enligt denna
forordning skall senast tva manader efter utgangen av bidragsaret [amna
Soc-ialstyrdsen en redogorese for sin verksamhet. Redogdrelsen skall
innehdlla ekonomisk redovisning, bidragets andd av den totala
omglutningen, medlemsantal, samarbetsmedlens anvéndning och
forenklad verksamhetsberdttelse rérande uppfylldse av de desyften
regeringen angivit for bidraget i regleringsbrevet till Socialstyrelsen.
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128 En handikapporganisation som fatt statsbidrag ar skyldig att pa
Socialstyrelsens begdran lamna det underlag som behdvs for
myndighetens granskning. Ett bidrag som Iamnats felaktigt eller med for
hogt belopp skall betalas tillbaka.

138 Sociastyrelsen far meddela de narmare foreskrifter som behdvs for
verkstalligheten av denna forordning.

Denna forordning trader i kraft den 1 januari 2000 da forordningen
(1994:951) om statsbidrag till handikapporganisationer skall upphtra att
gdla.
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1 Uppdraget

Regeringen beslutade den 25 juni 1998 att tillkalla en sirskild utredare
for att se Over statshidragen till handikapporganisationernas allménna
verksamhet. Kommittédirektiveni sin helhet finnsi bilaga 1.

| kommittedirektiven uppges att staten sedan i borjan pa 1970-talet
ger ekonomiskt stod till den allménna verksamheten i ett antal
riksomfattande handikapporganisationer. Statens bidrag har sedan
budgetaret 1992/93 varit of réndrat medan antalet organisationer okat.
Allt fler handikapporganisationer har bildats under arens lopp. Skalen &r
manga och olika. Forfinade diagnosmetoder liksom nya och béttre
behandlingsmetoder har inneburit att nya handikappgrupper har
uppstatt. Nagra av dem finns representerade som enskilda medlemmar
dler grupper inom organisationer som funnits lénge medan andra
handikappgrupper bildat nya organisationer. Det forekommer ait
grupper bryter sig ur organisationer och bildar nya medan andra gar
samman.

Budgetaret 1997 erhdll 44 riksorganisationer statsbidrag till sin
alméanna verksamhet. Infor budgetdret 1998 ansokte ytterligare 21
handikappforbund om bidrag och Socialstyrelsen foreslog att 10 av dem
skulle beviljas stod. Regeringens beslut innebar att bidraget & 1998
fordelades pa samma sétt som foregdende ar och att darmed ingen ny
organisation beviljades bidrag.

Med denna bakgrund anger regeringen Su utgangspunkter for
utredarens arbete:

- foreda kriterier for statshidragsberéttigade handikapporganisationer,

- foredd riktlinjer for hur bidraget skall forddas melan
organisationerna,

- foresd hur organiserat samarbete inom handikapprorelsen skall
stodjas,

- redovisa om och i sa fal hur statsbidraget paverkar
organisationsstrukturen, fornyelsearbetet och utvecklingen inom
handikapprorelsen och foresla eventuella atgarder,
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- redovisa for- och nackdelar med dagens modell dér Socialstyrelsen
foresldr hur bidraget skall fordelas och regeringen fattar besluten och
foresla eventuela forandringar,

- redovisa hur statshidraget till handikapporganisationerna hanteras
jamfort med andra statliga bidrag till foreningslivet i forhallande till
den statliga budgetprocessen och foresla eventuela forandringar,

- redovisa och beskriva vilka statliga bidrag handikapporganisationer
far vid sidan av bidraget till den allménna verksamheten.

Den 27 maj 1999 beslutade regeringen om tilléggsdirektiv till
utredningen. Regeringen uppgav att den sédrskilda utredaren vid
utarbetandet av sina forslag skall beakta vad Socialutskottet anfort i sitt
av riksdagens godkénda beténkande att det & vardefullt att fa en
redovisning av hur handikapporganisationerna har anvant erhdllna
statsbidrag fordeat pa kvinnor och méan.! Tiden for utredningen
utstracktes i samband harmed.

! Bet. 1998/99:SoU1, rskr. 1998/99:104.
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2 Utredningens arbete

Utredningen inledde sitt arbete med att bjuda in samtliga 72
organisationer som sokt bidrag for 1998 och/dler 1999 till gruppvisa
traffar. Utredningen tréffade foretrédare for 68 av organisationerna.
Dessa méten gav utredningen en uppfattning om situationen i dagens
svenska handikapprorelse. Dessa tréffar, det skriftliga material som
inlamnades i samband med tréffarna samt organisationernas ansokningar
om statshidrag for 1999 ligger till grund for den beskrivning av
handikapprore sens organisationer som finnsi kapite 4.

Utredningen fortsatte dérefter dialogen med organisationerna. Till
fdljd av det stora antalet organisationer fanns inte mojlighet att tréffa
foretradare for ala organisationer mer an en gang. Utredningen
utarbetade, genom sekreterare Bertil Skold, en enkét till samtliga
organisationer med fragor kring deras syn pa dagens bidragssystem. En
samm-anstéllning av organisationernas svar aterfinns i bilaga 2.
Utredningen utsdg en referensgrupp bestdende av representanter fran
handikapproredsen.  Handikappférbundens  samarbetsorgan  var
utredningen behjalplig med att utse fem representanter fran alla de 43
enskilda bidragsberéttigade organisationerna for ar 1999. Utredningen
utsdg salv tva representanter fran de 6vriga sokande organisationerna.
Referensgrupp-en, som har arbetat paralldlt med utredningens
sakkunniggrupp, har varit mycket vardefull for utredningen genom
diskussioner kring utredningens forslag.

Datillgangen pa relevant litteratur vad galler utformningen av dagens
bidragssystem & begradnsad har utredningen skaffat sig nodvandig
information i huvudsak genom moten med f.d. ordférande och
tjansteman pa Statens handikapprad samt med f.d. representanter for
handikapporganisationer vid Statens handikapprad. Utredningen har
aven haft formanen att saval i sakkunniggruppen som i referensgruppen
ha detagare med lang erfarenhet av verksamheten i Statens
handikapprad.

| direktiven anges att samrad skall ske med dem som berdrs, framst
handikapporganisationer, Socialstyrelsen, Svenska kommunforbundet
och Landstingsférbundet. Samrad med handikapporganisationerna har
skett som beskrivits ovan. Utredningen har aven haft méten med Han-
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dikappfoérbundens samarbetsorgan. | utredningens sakkunniggrupp har
funnits representant fran Socialstyrdsen. Utredningen har traffat
representanter for Svenska kommunférbundet och Landstingsforbundet.
Sammanstélining av landstingens bidragsgivning till
handikapporgani sationer saknades hos L andstingsforbundet.
Utredningen utformade darfor en enkét till samtliga landsting rérande
deras bidragsgivning. Utredningen har med hjdlp av Svenska
kommunférbundet erhdllit uppgifter om bidragsgivningen i et antal av
landets kommuner.

Utredningen har inhamtat material kring forhdllandena i Gvriga
nordiska lander genom kontakter med Nordiska Samarbetsorganet for
Handikappfragor och genom inhdmtande av skriftliga och muntliga
uppgifter fran ansvariga departement i de 6vriga nordiska landerna.
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3 FOrkortningar

Foljande forkortningar anvander utredningen i rapporten.

AGS Riksféreningen fér Adrenogenitalt Syndrom

AMS Arbetsmarknadsstyrelsen

AMV Arbetsmarknadsverket

BRO Broéstcancerforeningarnas riksorganisation

DHB Riksforbundet for dova, horseskadade och sprakstorda
barn

DHR De Handikappades Riksférbund

Ds Departementsserien

DSl De Samvirkende Invaliderganisationer

EDF European Disability Forum.

FBIS Forbundet blodarsjuka i Sverige

FEB Foreningen for EI- och Bildskarmsskadade

FfdN Foreningen for de Neurosedynskadade

FFO Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon

FHDBF Foreningen for Horselskadade och Déva Barn med Familjer

FMLS Forbundet Funktionshindrade Med Lé&s- och
Skrivsvarigheter

FOB Foradrafdreningen for Dyslektiska Barn

FOSS Fellesorganisasjon for sma og sjeldne grupper
funksjonshemmede

FSDB Foreningen Sveriges Dovblinda

FUB Riksforbundet for Utvecklingsstérda Barn, Ungdomar och
Vuxna

HANDU Handikapporganisationernas Utredningsinstitut

HCK Handikapporganisationernas Centralkommitté

HEFF Handikappfdrbundens Ekonomiska
Forsakringsforening

HNR Handikapporganisationernas Nordiska Rad

HO Handikappombudsmannen

HRF Horsel skadades Riksforbund

HSO Handikappforbundens samarbetsorgan

I&KC Handikapprorelsens |dé- och Kunskapscenter
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KMS

KSL
LSS

NHR
NOBAB
NSH
PAF
Prop.
PS
PSO
RBU
"RDS’
RFA
RFB
RfCF
RFHP
Riks-IFS
RIO
RMF
RMT
RNj
RP
RSMH
RTP
SCF
SD
SDR
SEF
SFF
SFSF
SHIA

SHR
SIDA
SIS
SISUS
SLF
SMIF
SOU
SPA
SRF

Kontaktudvalget til mindre Sygdoms- og
Handicapforeninger

Kultursallskapet L gjonet

lag (1993:387) om stdd och servicertill vissa
funktionshindrade

Neurologiskt Handikappades Riksforbund
Nordisk Forening for Sjuka Barns Behov i Sverige
Nordiska Samarbetsorganet for Handikappfragor
Penningautomatfdreningen

Proposition

Svenska Paniksyndromsallskapet

Svenska Psoriasisforbundet

Riksférbundet for Rorel sehindrade Barn och Ungdomar
Raoresehindrade, Ddva och Synskadade
Riksféreningen Autism

Riksférbundet for Blodsjuka

Riksférbundet Cystisk Fibros

Riksférbundet for HIV-positiva
Intresseforbundet for Schizofreni

Rord sefolkhdgskolornas Intresseorganisation
Riksforeningen Mot Fibromyalgi, RMF
Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka
Riksférbundet for Njursjuka

Svenska Retinitis Pigmentosa foreningen
Riksférbundet for Social- och Mental hdlsa
Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade
Svenska Cdiakiforbundet

Svenska Diabetesf6rbundet

Sveriges Ddvas Riksférbund

Svenska Epilepsiférbundet

Sveriges Fibromyalgiférbund

Sverigefinska Synskadef 6rbundet

Svenska Handikapporganisationers Internationela
Bistandsforening.

Statens handikapprad

Styrelsen for internationdlt utvecklingssamarbete
Standardiseringeni Sverige

Statens institut for sarskilt utbildningsstod
Svenska Laryngforbundet

Svenska Migranforbundet

Statens offentliga utredningar

Svenska Parkinsonforbundet

Synskadades Riksforbund
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SSR Sveriges Stamningsféreningars Riksforbund
SST Samarbetsnémnden for statshidrag till trossamfund
SVAF Svenska Alopeciféreningen
SVCR Svenska Centralkommittén for Rehabilitering
TF Tandvardsskadeforbundet
THF TaHandikappades riksFérening
TOI Tolk- och dverséttaringtitutet vid Stockholms universitet
VIS Riksféreningen Vuxendova i Sverige
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4 Handikapprorelseni Sverige

4.1 Sammanfattning

Dagens svenska handikapprérelse ar en aktiv och stark folkrérelse med
anor tillbaka till 1800-talet. Som nedanstaende beskrivning visar ar
handikapprordsen en folkrordse som bestdr av et stort antal
organisationer som markant skiljer sig fran varandra vad gdller
inriktning av verksamhet, dlder, medlemsantal, antalet anstéllda samt
antalet region- och lokalforeningar. Sammanlagt har organisationerna
omkring 500000 medlemmar och drygt 3 000 region- och
lokalforeningar. Verksamheten varierar men domineras i de flesta fall av
intressepolitisk verksamhet for att paverka myndigheter  och
bedutsfattare, gemenskapsbeframjande aktiviteter, information och
service till medlemmarna samt spridande av information om
funktionshindret och dess konsekvenser.

Samhdllsutvecklingen under  1990-talet  har stéllt  svensk
handikapprordse infér nya uppgifter och krav. Inom handikapprorelsen
har 1990-talet &ven inneburit att ett stort antal nya riksorganisationer
bildats. Antalet organisationer som ansoker om statsbidrag for sin
verksamhet har darmed okat.

Samarbetet mellan handikapporganisationerna har aven det gamla
anor. Samarbete i organiserad form bdrjade redan pa 1940-talet. Dagens
samarbete mellan handikapporganisationerna ar val utvecklat och sker
pa olika omraden och i olika konstellationer. Samarbetet sker i Sverige
pa lokal, regional och riksniva, men det sker dven internationdlt.

4.2 Kort tillbakablick

Handikapprorelsen & en dd av de svenska folkrorelserna som i mitten
av 1800-talet borjade vaxa fram i landet. De forsta féreningarna for
funktionshindrade bildades i slutet av 1800-talet. Dovstumfdreningen i
Stockholm (nu Sveriges Dovas Riksforbund, SDR) bildades 1868 och
De Blindas Forening (nu Synskadades Riksforbund, SRF) bildades



24 Handikapprorelseni Sverige SOU 1999:89

1889. Andra grupper av funktionshindrade som mycket tidigt
organiserade sig var lungsjuka, rérelsehindrade och horsd skadade.

Ar 1942 bildades den férsta samarbetsorganisationen mellan
handikappforbunden, Samarbetskommittén for Partielt Arbetsfora
Flertalet av forbunden var vid denna tidpunkt inriktade specifikt pa
medlemmarnas sociala och medicinska behov. Samarbetskommittén for
Partiellt Arbetsféra bildades da forbunden 6nskade oka arbetet med de
gemensamma samhallspolitiska fragestallningarna. Som namnet antyder
var samarbetsorganets priméra uppgift vid bildandet att bevaka
arbetsmarknadsfragorna. Samarbetsorganisationen mellan
handikapporganisationerna heter idag Handikappforbundens
samarbetsorgan, HSO, och har 33 medlemsforbund med sammanlagt
drygt 400 000 mediemmar .

Under 1950- och 1960-talen dkade antalet handikapporganisationer i
Sverige. Som exemped bland organisationer som bildades under dessa
artionden kan namnas Riksforbundet for Utvecklingsstérda Barn,
Ungdomar och Vuxna (FUB), Astma- och Allergiforbundet, FOreningen
Sveriges Dovblinda (FSDB), Neurologiskt Handikappades Riksforbund
(NHR) och Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar
(RBU). Handikapporganisationerna blev under 1960-talet etablerade i
samhéllet. De byggdes upp med lokala féreningar och centrala kanslier
med anstéllda funktionérer. 1960-talet innebar sdledes ett genombrott for
handikapproresen och funktionshindrades situation bérjade pa allvar
uppmérksammas i samhéllsdebatten. Det statligt  stodet till
handikapporganisationernas allménna verksamhet upptréder for forsta
gangen under 1960-talet och det nuvarande allménna organisationsstodet
kom till pa 1970-talet.

Under 1970-talet och i bdrjan av 1980-talet var den davarande
samarbetsorganisationen, Handikapporganisationernas Centralkommitté,
HCK (nu HSO), mycket aktiv i den samhéllspolitiska debatten.
Samhallsklimatet var gott och vélférden utvecklades snabbt. Under
senare dden av 1980-talet forandrades dock det samhéllspalitiska
klimatet och den ekonomiska situationen gjorde att reformutrymmet
successivt borjade minska. Tva gamla forbund, Synskadades
Riksférbund (SRF) och Sveriges Dévas Riksférbund (SDR) valde att
lamna samarbetsorganet. Ett annat tongivande forbund inom
handikapprorelsen, De Handikappades Riksférbund (DHR), stod redan
sedan tidigare utanfor HCK.

Under 1990-talet har samhallsutvecklingen, med ndgra & av
ekonomisk stagnation och budgetsanering, stallt
handikapporganisationerna  infor nya uppgifter och krav. For
handikapproresen i Sverige har 1990-talet aven inneburit att ett stort
antal nya riksorganisationer bildats. Av de 70 organisationer, inklusive
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HSO, som ansbkte om statsbidrag for 1999 var cirka 30 procent
organisationer som bildats under 1990-talet.?

4.3 Handikapporganisationerna och deras
verksamhet

431 Allméan inledning till beskrivningen av
handikapporganisationerna

| utredningens direktiv® anges att utredningen bl.a. skall foresla kriterier
for statshidragsberéttigade handikapporganisationer, riktlinjer  for
fordening av bidraget melan organisationerna samt foresla hur
samarbetet inom handikapprorelsen skall stodjas. Hur handikapprérelsen
i Sverige ser ut idag & naturligtvis av stor betydelse for utredningens
fordag. Utredningen anser darfor att en aktuel beskrivning av
handikapp-organisationerna och deras verksamhet i sig ger en dd av
moativen till utredningens férslag.

Utredningen vill papeka att de organisationer som beskrivs i detta
kapitel & organisationer som for 1998 och 1999 anstkt om statshidrag
avsett for handikapporganisationers allméanna verksamhet. Utredningen
gor sdledes i det hér skedet inte nagon avgransning av begreppet
statshidragsberéattigade  handikapporganisationer  utan  beskriver
samtliga anstkande organisationer.

Beskrivningarna av organisationerna i kapitlet baseras pa muntliga
och skriftliga uppgifter fran organisationerna samt organisationernas
ansokningar om statsbidrag for 1999 (i tva fall ansokningar fran 1998). |
vissa fall baseras beskrivningarna aven pa materia  fran
organisationernas hemsidor pa internet. Utredningen har, efter att ha
bjudit in samtliga 72 organisationer som sokt bidrag fér 1998 och/eller
1999 till gruppvisa moten, tréffat foretradare for 68 av organisationerna,
inklusive HSO.

Utredningen har valt att beskriva de sammanlagt 72 organisationer
som har ansokt om statshidrag till sin allménna verksamhet for 1998
och/dler 1999. Samarbetsorganet, HSO, beskrivs dock sarskilt i kapite
4.4. Inledningsvis presenteras de 43  statshidragsberéttigade
organisationerna (exklusive HSO) for 1999. Dérefter presenteras de

2 Avsnittet bygger p& Ransemar, E., Handikapprorelsen vaxer fram,
Handikapprorelsens samarbetsorgan, Handikapprorelsen och framtiden och
Handikapphistoriska féreningen, Handikapphistoriska foreningen presenterar
Dd 2. Det béasta ur handikappr 6rel senshistoria.

®Bilagal
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ovriga 28 organisationerna.  Slutligen gors en sammanfattande
kommentar om samtliga organisationer.

Eftersom det gdller s3 manga organisationer & det i denna
framstélining inte mojligt att ge en utforlig beskrivning av varje
organisations verksamhet. Syftet med beskrivningen & endast att ge en
bild av hur varje organisation & uppbyggd och dess huvudsakliga
verksamhet. Ambitionen &r inte att téacka alla delar och funktioner i en
enskild organisation. Utredningen & medveten om att beskrivningen av
organisationerna ohjalpligt blir nagot ytlig, men menar att &ven om sa ar
fallet ger den en bild av handikappréresen i Sverige idag samt en
forstaese for organisationerna och deras verksamhet.

432 Statsbidragsberéattigade
handikapporganisationer ar 1999

Afasiforbundet i Sverige:

Afasiférbundet bildades 1981 och bestér nu av 23 lansforeningar och 48
lokalavdelningar. Forbundet har omkring 5 500 mediemmar, savél
pesoner med afasi som anhdriga. Majoriteten av ledaméterna i
forbundsstyrdsen & personer med afasi eler anhériga. Tre personer ar
anstdllda pa forbundets kandli, varav en pa halvtid med l6nebidrag.
Forbundet & medlem i HSO pa riksnivd Inom forbundet finns
foraldraforeningen " Talknuten” som bildades 1995 och som bestér av
fordldrar till barn med afasi dler grav sprékstorning. Afasi & ett
kommunikationshandikapp som innebér att den drabbade férlorat hela
dler en dd av sin forméga att anvanda spraket och kommunicera.
Forbundet arbetar bl.a. for béttre rehabilitering inom varden. Nar det
gdler barn med afasi dler grav sprakstorning & habilitering,
barnomsorg och skolan viktiga fragor. Forbundet arbetar fortlGpande
med intressepolitiskt arbete for att paverka myndigheter och politiker.
Afasiforbundet har dven en omfattande verksamhet som vander sig
direkt till medlemmen.

Alzheimerféreningen i Sverige:

Foreningen bildades 1986 som en anhérigfdrening och har cirka 1 600
medlemmar, sdvél anhdriga som andra stédmedlemmar. Foreningen har
sex lansforeningar. Enligt stadgarna skall majoriteten i styrelsen vara
anhoriga till personer med funktionshinder och s & &aven fallet i den
nuvarande styrelsen. Foreningens kandli har tva anstéllda pa en och en
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halv tjanst. Foreningen &r inte mediem i HSO pa riksniva. Foreningens
gyfte &r att forstdrka och uppmuntra forskning och utbildning inom
omrédet. Den skall verka for vard och boendeformer som &r anpassade
till den demenssjukes specidla behov och den skall ge medlemmarna
tillfalle till gemenskap och erfarenhetsbyte. Foreningen initierade
bildandet av Alzhemersfonden som skall uppmuntra forskning,
undervisning och information om sjukdomen. FOreningen har finansierat
en mycket uppskattad telefonjour via medd fran socialstyresen.
Foreningen  arbetar  internationdlt  genom  medlemskap i
vérldsorganisationen ADI och Alzheimer Europe.

Astma- och Allergiférbundet:

Forbundet bildades 1956 och har 27 600 medlemmar. Det &r et
rikstackande forbund, med 23 lansféreningar och 158 lokalféreningar.
Forbundet & medlem i HSO pa riksnivad. Av forbundsstyrelsens 16
ledaméter har alla personlig erfarenhet av astma och/dler allergi.
Forbundet driver intressepolitiskt arbete inom manga omraden, t.ex.
inom- och utomhusmiljo, fodoamnen och hud. Férbundet forsoker
paverka samhdllet s att vi ala skall kunna leva i et allergifritt
samhélle. Forbundet arbetar med utbildning, lobbying och information
for att pd sa sitt nd storre forstaelse for medlemmarnas problem.
Forbundet har tva fonder och en diftedse; Blomsterfonden,
Barnallergifonden och Stiftdsen  Astma- och Allergiférbundets
forskningsfond. Riksférbundet stodjer sina lans- och lokalforeningar i
deras verksamhet, bl.a. genom att driva en rekreationsanlaggning som
kan anvandas av forbundets medlemmar och genom att ge ut
medlemstidningen, Allergia, cirka 8 ganger per . Forbundet har en
hemsida pa adress www.astmaoallergifrbundet.se.

Br6stcancerforeningarnas riksor ganisation, BRO:

Organisationen, som bildades 1982, & rikstackande med 19
lénsforeningar och 9 lokalféreningar. BRO har drygt 6 000 medlemmar
och et kandi med tva anstéllda pa 1,75 tjanst. Styrelsens 11 ledaméter
& samtliga bréstcancerbehandlade. BRO & medlem i HSO pa riksniva.
Genom  information, utbildningar ~ och  framtagning  av
informationsmaterial verkar organisationen for att sprida saklig
information om brostcancer. Opinionshildning sker ocksd genom
organisationens tidning; BRO-féstet. Intressepolitiskt arbetar BRO fér
forbattrad vard, rehabilitering och hj& pmedel for
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brostcancerbehandlade. Genom utbildning av brdstcancerbehandlade
kvinnor till s.k. kontaktpersoner samverkar BRO med sjukvarden for ett
béttre psykosocialt stéd till bréstcancerdrabbade och deras anhériga
BRO har ett nordiskt och internationdlt samarbete och arbetar med
stodjande verksamhet for brdstcancerdrabbade  kvinnor i de
Ostergdlander dér behov finns.

De Handikappades Riksférbund, DHR:

DHR bildades 1923 och & darmed et av Sveriges ddsta
handikappforbund. Organisationen &r rikstéckande med 213 avddningar
och 22 distrikt. Forbundet har 31 000 medlemmar och ett kansli med 29
anstéllda, varav tre med |0nebidrag. Av styrelsens ledamdter har alla
funktionshinder. Till férbundet & anslutna Foreningen for Kortvuxna
och Riksféreningen mot Porfyrisukdomar. Forbundet har aven ett
fristéende ungdomsforbund. Forbundet & inte medlem i HSO pa
riksnivdi. DHR grundar sitt arbete pa alla manniskors lika véarde samt
full delaktighet och jamlikhet. DHR arbetar intressepolitiskt pa manga
omraden t.ex. for tillganglighet i den fysiska miljon och kollektivtrafiken
samt mot diskriminering och férmynderi. DHR har nétverk inom flera
omraden sdsom t.ex. smérta och &ldrefragor. Vidare bedrivs en
omfattande kursverksamhet och medlemsskolning. Varje sommar
anordnas bl.a. légerverksamhet for ungdomar med rorelsehinder.
Forbundet arbetar med internationella fragor inom Norden, Europa och
genom SHIA.

Forbundet blédarsjuka i Sverige, FBIS

Forbundet bildades 1964 och har atta regionféreningar. Forbundet har
ett kansli med tre anstéllda. Forbundet har cirka 1 200 mediemmar,
varav omkring hélften & funktionshindrade och resten & anhdriga och
vardpersonal. Forbundet & medlem i HSO pa riksniva. Blodarguka &r
ett samlingsbegrepp for flera olika diagnoser som innebér att blodet
saknar formaga att levra sig. Sjukdomen leder till okad risk for inre och
yttre blédningar, smérta, rérelsehinder, virussmitta samt tkad risk for att
bilda antikroppar mot |ékemedd. Férbundet ordnar medlemsaktiviteter
sdsom barn- och ungdomslager, foraldrautbildning, rehabilitering for
dldre, klimatresa med rehabilitering, temadagar, information och
utbildning. Forbundet skapar opinion genom tidningen Gensvar,
pressinformation, informationsdagar till allménheten, dedtagande i
méassor samt information till vardskolor. Férbundet arbetar bl.a. inom
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foljande intressepolitiska omraden; hdlso- och sjukvard, rehablitering,
barnomsorg/skola, socialforsakring, 1&kemedd, forsakringar, hjapmedd
och forskning.

Forbundet Funktionshindrade Med Las- och Skrivsvarigheter, FMLS:

Forbundet bildades 1979 och &r en rikstdckande organisation som har 65
lokalforeningar och 23 lansforeningar. Forbundet har cirka 5 000
medlemmar. Forbundet &r till for alla som har |8s- och skrivsvarigheter,
inte enbart for dem som har diagnosen dyslexi. Férbundet sprider
information om las- och skrivsvarigheter och ger bl.a ut en
forbundstidning, L&s& Skriv, fyra ganger per ar. 1986 startade Skriv-
Knuten, en informationsverksamhet med bl.a. radgivning om las- och
skrivsvarigheter. Forbundet arbetar for att oka gemenskapen melan
medlenmarna genom olika aktiviteter. Ungdomsverksamhet och
fordldraverksamhet bedrivs i hedla landet. Intressepolitiskt arbetar
forbundet for att paverka inom viktiga samhallsomraden sdsom
fackforbund, arbetsgivarorganisationer, skola, barnomsorg och
vuxenutbildning. Forbundet har goda kontakter med Svenska
Dyslexistiftdlsen som bestér av lakare och forskare samt med Svenska
Dyslexiforeningen som bestér av larare och 6vrig skolpersonal.

Foreningen for de Neurosedynskadade, FfdN:

FfdN bildades 1962. Foreningen har 215 medlemmar, varav cirka 65
procent & personer med funktionshinder. Foreningen har tva
lokalforeningar. Foreningen & inte medlem i HSO pa riksniva
Foreningen har ett kandi med 5 anstdllda pa 3,0 tjanster. Samtlig
personal har I6nebidrag. Den handikappolitiskt viktigaste fragan for
narvarande ar att motverka Neurosedynets dterkomst som lakemedd.
Foreningen anordnar medlemsaktiviteter som t.ex. aktivitetshelger med
olika teman och konferenser. FfdN driver tillsammans med Roda Korset
Ex-Center, et rikstéckande kunskaps- och re/habiliteringscenter for
multipelt extremitetsskadade barn och vuxna. Foreningen &r aven aktiv i
internationd |t samarbete.

Foreningen for El- och Bildskérmsskadade, FEB:

Foreningen bildades 1987 och har 1 985 medlemmar. Foreningen har 13
lansféreningar och 5 lokalforeningar. Av styrelsens sju ledaméter ar sex
drabbade av d6verkanslighet. Foreningen & medlem i HSO pa riksniva.
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Foreningen arbetar med information och radgivning till medlemmarna.
Foreningen saknar kansli och nds endast genom telefonsvarare. En
telefonsvarargrupp tar kontakt med de som ringt och svarar pa fragor
fran drabbade, organisationer och foretag. FEB arbetar intressepolitiskt
med att paverka och informera myndigheter om e6verkanslighet och
risker med den nya tekniken. Representanter for féreningen har bl.a
medverkat i olika myndigheters arbetsgrupper, lamnat remissvar,
medverkat vid seminarier, uppvaktat myndigheter och politiker. FEB har
en mindre forskningsfond som stodjer forskning inom omradet. Genom
medel fran Allmanna arvsfonden har foreningen producerat en videofilm
om ddverkanslighet.

Foreningen Sveriges Dovblinda, FSDB:

Foreningen bildades 1959 och har 11 lokalféreningar. Foreningen har
350 dovblinda medlemmar. Samtliga nio ledaméter i styresen &
dovblinda. Kangdliet anstéller 16 personer, varav 7 a dévblinda och 2
dova. Foreningen & mediem i HSO pa riksniva. Inom foreningen finns
en forddrasektion och en ungdomssektion. Det intressepolitiska arbetet
ar mycket viktigt fér foreningen, dvs att informera om dovblindhet samt
att formd myndigheter och beslutsfattare att oka tillgangligheten for
dovblinda i samhélle. FSDB har aven en viktig funktion som
kamratforening och anordnar manga aktiviteter for medlemmarna.
Foreningen har en egen databas med nyheter och med mdjlighet for
anvandarna att skapa kontakt med varandra. Informationsverksamheten
a viktig for foreningen eftersom medlemmarna pa grund av sitt
handikapp &t blir isolerade. Genom SHIA driver fOrbundet
bistdndsprojekt i Ostafrika och Latinamerika.

Foraldraforeningen for Dyslektiska Barn, FOB:

Foreningen bildades 1992 av fordldrar till dyslektiska barn och har cirka
2700 medlenmar bestdende av forddrar, larare och skolor. Dyslexi
innebér 1as- och skrivsvarigheter, dvs sarskilda problem med orden och
bokstéverna, koncentrationsstorningar dler andra inl&rningsproblem.
Forddraforeningen for dydektiska barn har tolv lokalféreningar.
Foreningen har ett kansli med en person anstalld pa halvtid. Foreningen
& inte med i HSO pa riksniva. Foreningen erbjuder medlemmarna stod,
gemenskap och information. Foreningen har en tidning som utkommer
fyra ganger per &r. Foreningen sprider information om dyslexi till
samhéllet och sarskilt till skolorna. Foreningen fungerar som en
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kontaktléank mellan skolan och medlemmarna. Foreningen bedriver ett
projekt med malet att det skall finnas et dyslexiombud som kan
informera om dyslexi pa varje skola.

Hjarnkraft — Riksforeningen for rehabilitering av skallskadade:

Ar 1988 bildades foreningen som nu har lansféreningar i 20 1an och
kontaktpersoner i de dvriga. Foreningen har 2 400 mediemmar, savél
personer med funktionshinder som anhtriga och vardpersonal.
Foreningen har ett kandi med 2,5 anstéllda, varav tva med |6nebidrag.
Foreningen & medlem i HSO pa riksniva. Foreningen ar till for
manniskor med forvarvade, § medfodda, hjarnskador. Orsakerna till
skadorna kan vara manga t.ex. trafikolycka, syrebrist, tumdr, virus,
fallolycka dler misshandd. Foreningens mad & att varje skall-
/hjarnskadad skall ha rétt till maximal rehabilitering sa att han/hon kan
leva ett sd normalt liv som mgjligt. For att astadkomma detta arbetar
foreningen  intressepolitiskt  mot  politiker  och  myndigheter.
Informationsverksamheten ar viktigt for att férmedla kunskap om skall-
och hjarnskador. Vidare arbetar féreningen bl.a. med anhérigstéd och
med att minska olycksfallsriskerna.

Hjartebar nsféreningen:

Foreningen bildades 1975 men fanns till och med 1995 organisatoriskt
inom Hjéart- och Lungsjukas Riksforbund. Foreningen, som é&r
risktackande, har 5 800 medlemmar, saval fordldrar som ungdomar.
Foreningen har fem anstdllda pa kandliet, varav tva med |6nebidrag.
Foreningen & medlen i HSO pa riksniva Foreningen har sex
regionforeningar samt kontaktférélder och kontaktungdomar i varje lan.
Foreningen riktar sig till familjer med barn med hjértfel och arbetar med
ledorden Stod, Information och Paverkan. Stod ger foreningen till
fordldrar och barn genom kontaktfordldrar, kontaktungdomar samt
tréffar och lager. Féreningen erbjuder &ven stéd i samarbete med
sukvarden t.ex. pa de opererande enheterna i Goteborg och Lund.
Information riktar foreningen till medlemmarna, skolan, varden och
alménheten. Paverkar gor foreningen pa olika nivaer i samhéllet och
foreningen samarbetar med olika akttrer i samhéllet for att forbattra
Situationen for barn med hjartfd.
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Hjért- och Lunggukas Riksforbund:

Forbundet har cirka 42 000 medlemmar och bildades 1939. Det &r et
rikstackande forbund med 160 lokalféreningar och 23 lansféreningar.
Forbundet har 13 anstéllda, varav tva med lonebidrag. Av styrelsens nio
ledaméter & fér nérvarande alla hjart- dler lungsuka. Forbundet &r
medlem i HSO pa riksniva. Forbundet arbetar med tre olika omraden,
opinionshildning, rehabiliteringsverksamhet och gemenskap. Vad gdller
rehabiliteringsverksamheten har forbundet en egen studieverksamhet —
"hjart- och lungskolan” —dar man bedriver olika former av kurser sasom
bl.a. stresshantering, kostcirklar, rékavvanjning, samtalsgrupper,
gymnastik. Vad géller gemenskapsdelen arbetar forbundet bl.a. med att
anhtriga skall bli ddaktiga eftersom medlemmarnas sjukdom drabbar
och berér hela familjen. FOreningen har ett nordiskt och baltiskt
samarbete.

Hor sal skadades Riksforbund, HRF:

HRF bildades 1921 och &r darmed ett av de & dsta handikappférbunden i
Sverige. FOrbundet har 23  distriktorganisationer  och 208
lokalféreningar. Av de omkring 800 000 horseskadadei Sverige ar cirka
30 000 mediemmar i HRF. 24 personer ar anstdllda pa forbundets
kandliet, darav ett flertal horsdskadade. Forbundet organiserar ala
grupper med anknytning till horselskada sdsom bl.a. horseskadade,
horapparatsbérare, vuxendova, tinnitusdrabbade och anhériga. HRF &r
medlem i HSO pa riksniva. Riksforbundet arbetar intressepolitiskt och
verkar for Okad kunskap om horseskadades villkor samt Okad
tillgénglighet for horsdskadade i samhéllet. De lokala féreningarna har
omfattande social verksamhet sasom bl.a. kurser, tréffar och resor.

ILCO Svenskt forbund for stomiopererade:

Ar 1965 bildades ILCO. Férbundet foretrader idag sval stomiopererade
som personer med sukdom eler medfédd missbildning i urinvégar och
tarmkanal. Forbundet &r rikstdckande och har lansféreningar i alla lan
samt 14 lokalavdeningar. Férbundet har 6 000 mediemmar. Samtliga av
forbundsstyrelsens ledaméter har funktionshindret. Tre personer &r
anstdllda pa forbundets kandli, varav tva med |6nebidrag. Férbundet ar
medlen i HSO pa riksnivd Forbundets mal & att foretrada
medlenmarnas intressen inom samhdllets ala omraden samt att
informera och foréndra de negativa attityder som finns kring
funktionshindret. Férbundet arbetar med att bryta medlemmars isolering
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och arbetar kontinuerligt med att utveckla och férbéttra samarbetet med
varden. Forbundet anordnar arligen utbildning, lager, informationstraffar
och rehabiliteringsveckor. De flesta medlemsaktiviteter inom forbundet
bedrivs pa lans- och lokalniva. Inom ILCO finns aven UNG-ILCO som
har egen styrelse och verksamhet.

Intresseforbundet for Schizofreni, Riks-IFS:

Ar 1987 bildades riksférbundet som nu har 69 lokalféreningar och 16
léng/distriktsforeningar. Forbundet har 5 000 medlemmar, varav de
flesta & anhdriga Omkring 25 procent av medlemmarna &r
funktionshindrade och av dessa &r cirka 35 procent kvinnor. Kangliet har
5 anstéllda och 6 projektanstéllda. Forbundet & inte medlem i HSO pa
riksnivd. Riksforbundets verksamhet bestdr av intressepolitiskt arbete,
att ge service till lokalforeningarna, juridisk verksamhet samt
informations- och utbildningsverksamhet. Foreningarnas verksamhet
bestdar av medlemsinriktat arbete, t.ex. i form av kurser och
gemensamma tréffar, samt av samhallsinriktat arbetei form av paverkan
mot landsting och kommuner. P& internationdl niva samarbetar Riks-
IFS med ett antal besldktade organisationer varlden over.

Neurologiskt Handikappades Riksforbund, NHR:

Forbundet bildades 1957 och &r rikstéckande med 95 lokalfOreningar
och 24 lansforbund. Av forbundets 15 000 medlemmar, &r cirka 11 000
personer med funktionshinder och huvuddeden av de 6vriga anhdriga
Forbundet har 25 anstéllda pa kandliet. | alla beslutande organ finns en
majoritet av personer med egna funktionshinder. NHR & medlemi HSO
pa riksniva. Forbundet organiserar personer med skador och sjukdomar
som drabbar centrala nervsystemet. Inom férbundet finns en stor méngd
diagnoser och dessa organiseras for ndrvarande i 12 referensgrupper.
Mycket resurser anvands till information och utbildning rérande dessa
grupper. Aven medlemmarna informeras i s.k. nysukekurser. NHR
arbetar intressepolitiskt bl.a. med fragor som personlig service,
rehabilitering, medlemmarnas ekonomiska situation, arbete, kultur och
fritid. Tillgénglighet i vid mening tillhdr NHR's viktigaste
intressepolitiska fragor. Vidare arbetar NHR internationdlt med
bistandsverksamhet samt fadderverksamhet.
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Reumati ker for bundet:

Forbundet bildades 1945 och & rikstackande med 201 Iokala
reumatikerféreningar och 24 regionala reumatikerdistrikt. Férbundet har
58 000 medlemmar. | férbundets styrelsen &r for narvarande 8 av 9
reumatiker. Kandiet anstéller 28 personer varav 2 pa lonebidrag.
Dessutom finns ett varierande antal projektanstdlida. Forbundet &r
medlen i HSO pa riksnivd Forbundet har en salvstandig
ungdomsorganisation. Intressepolitiskt arbetar forbundet pa manga plan,
bl.a inom omradena arbetsmarknad, sjukvard, rehabilitering och
socialforsakringsfragor. Forbundet anordnar kurser, konferenser och
utbildningar for medlemmarna och anstéllda. Informationsverksamheten
ar omfattande med broschyrer, pressinformation, reumatikertidningen
och egen hemsida. Forbundet arbetar internationdlt och & bl.a. med i
nordiskt samarbete samt & faddrar for det lettiska reumatikerférbund
som bildades 1998.

Riksforbundet Cystisk Fibros, RfCF:

Forbundet bildades 1969. Forbundet har 950 medlemmar, vilket
innefattar saval hela familjer som enskilda. Foraldrar till barn med
cystisk fibros, wvuxna med sukdomen samt personer med
cilieimmobilitetssjukdomar & medlemmar. Cystisk fibros & en svar,
kronisk, &rftlig sjukdom som upptréder nér vissa kortlar i kroppen inte
fungerar riktigt. Forbundet & rikstdckande och inddat i fem
regionforeningar. FOrbundets kansli har 2,75 anstéllda. Forbundet &r
medlen i HSO pa riksnivd Inom forbundets verksamhet ryms
intressepolitiska fragor, uthildning, information och medlemsaktiviteter.
Genom intressepolitiskt arbete paverkar och informerar forbundet
politiker och myndigheter. Informationsverksamheten innefattar bl.a. ett
stort antal broschyrer, tidningen CF-bladet och en egen hemsida
Utbildning sker kontinuerligt av medlemmar, sjukvardspersonal och
andra grupper. Medlemsaktiviteter anordnas bl.a. i form av
aktivitetsveckor och individudl radgivning. Forbundet arbetar &ven
internationdIt i olika sammanhang.

Riksforbundet for Blodsjuka, RFB:

Forbundet, som bildades 1982, har 9 regionala foreningar. Forbundet
har cirka 2 400 mediemmar, saval méanniskor med blodsjukdomar som
deras anhdriga och vardpersonal. Forbundet har ett kansli med en person
anstalld pa 32 timmar per vecka. Av forbundets styrelse pa 11 leda-
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méter har 7 nagon blodsjukdom. Forbundet &r inte medlem i HSO pa
riksnivd. Forbundets uppgift enligt stadgarna & att organisera blod-
suka och andra personer som vill verka for att framja varden av
blodsjuka, tillvarata de blodsjukas intressen i samhéllet, foretrada de
blodsjuka infér myndigheter och informera om de blodsjukas problem.
Forbundet ger ut ett stort antal informationsskrifter om olika
blodsjukdomar samt en egen tidning, Hoema. Férbundet deltar i méssor,
konferenser, svarar pa remisser och enkater. Forbundet har ett néra
samarbete med varden.

Demensforbundet — Riksforbundet for dementas Réttigheter:

Forbundet bildades 1984 och har 100 lokala fdreningar samt
kontaktpersoner i hela landet. Forbundet har 7 000 betalande
medlemmar bestaende av anhoriga, demenssjuka och stédmediemmar. |
Sverige finns cirka 180 000 manniskor med demens. | den nuvarande
forbundsstyrelsen &r flertalet ledaméter anhoriga till nagon demenssjuk.
Tre personer & anstéllda pa forbundets kansli. Forbundet ar inte medlem
i HSO pa riksnivd Demensforbundet arbetar for att forbéattra
forhdllandena for demenshandikappade och stodja deras anhdriga.
Forbundet sprider information och kunskap om demenssjukdomarna.
Forbundet stodjer aven forskning och utveckling inom omradet. Vidare
ger forbundet ut medlemstidningen Demensforum samt bedriver central
och regional telefonradgivning till anhoriga, personal och kommuner m
fl. Demensférbundet bevakar de demensjukas och de anhdrigas intressen
gentemot myndigheter. Demensférbundet har &ven tagit fram ett
handlingsprogram for varden av demenssjuka.

Riksforbundet for dova, horselskadade och sprakstérda barn, DHB:

Forbundet bildades 1949 och har cirka 4 300 medlemmar. Férbundet har
fem distriktsorganisationer samt tva riksomfattande foreningar;
Foreningen for familjer med barn pa Hallsboskolan och Foéreningen for
familjer med dova/horseskadade barn med flerhandikapp. DHB &r des
en handikapporganisation, des en hem- och skolaférening for dova,
horselskadade och sprakstorda barn, ungdomar och deras foradldrar. |
forbundets styrelse &r alla ledamdter forddrar till funktionshindrade.
Kangliet i Orebro har 4,5 tjanster, varav 2 med lonebidrag. DHB arbetar
intressepolitiskt for att uppnd full deaktighet i samhdllet for sin
malgrupp. Forbundet arbetar bl.a. for att paverka inom samhalls-
omraden som barnomsorgen, utbildningsvasendet, hjdlpmedd, tolk-
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centraler, kultur och fritid. DHB anordnar &ven utbildningar,
konferenser samt ger ut informationsmaterial och en medlemstidning.
Forbundet anordnar mediemsnéra aktiviteter som bl.a. familjeveckor
under sommaren.

Riksforbundet for HIV-positiva, RFHP:

Ar 1990 bildades riksférbundet som &r en paraplyorganisation for sex
medlemsforeningar.  Hur manga medlemmar dessa fdreningar
tillsammans har & dock osdkert eftersom nagon registrering av
medlemmarna medvetet har unadvikits. | Sverige finns emdlertid omkring
4 000 HIV-positiva och forbundet organiserar flertalet av dessa.
Kansliet anstéller tva personer. | forbundets styrelse finns representanter
fran varje medlemsférening och samtliga ledaméter i styrelsen ar HIV-
positiva. RFHP & medlem i HSO pa riksniva. Forbundets uppgifter ar
bl.a. att arbeta mot diskriminering av hivpositiva, synliggéra hivpositiva
i samhéllet och forbéttra deras livsvillkor. Forbundet har t.ex. utbildat
sex personer for att arbeta i teefonjour dit HIV-positiva kan ringa
anonymt mellan klockan 18.00-21.00 varje dag. Foreningarnas
verksamhet bestdr av medlemsnéara verksamhet med stédjande och
kamratbeframjande inriktning.

Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka, RMT:

Forbundet bildades 1979 och & en rikstéckande organisation med 22
lénsforeningar. Forbundet har cirka 5 400 medlemmar, varav
majoriteten & personer med funktionshinder. Av forbundets 13
styrelsdledaméter har alla nagon form av mag- dler tarmsjukdom.
Forbundets kandli har fyra anstéllda. Forbundet & mediem i HSO pa
riksniva. Foreningen bedriver en bred verksamhet med medlemsstod,
verksamhet i lansforeningarna, informationsverksamhet och samverkan.
Medlemsstodet innefattar t.ex. medlemskurser, tréffar for sdrskilda
grupper inom forbundet, ungdomsverksamhet, och forsakringsfragor.
Informationsverksamheten ger information bade till medlemmar och till
almanheten. Forbundet har bl.a. en férbundstidning. Handikappolitiskt
arbetar forbundet for tillganglighet pa lika villkor i samhallet for mag-
och tarmsjuka méanniskor. Aktuella omraden & béttre vard och
rehabilitering samt 6kade mdjligheter till arbete.
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Riksforbundet for Njursuka, RN;j:

Ar 1969 bildades RNj som har 12 regionféreningar och 4 800
medlemmar. Kangliet anstéller fyra personer. Av styresens 12 ledaméter
& 11 njursuka. Forbundet & medlem i HSO pa riksniva
Informationsverksamheten anses av forbundet vara en mycket viktig
uppgift. Forbundet ger ut en tidning, informationsbroschyrer och har en
egen hemsida pa internet. Forbundet har &ven en forskningsfond,
Njurfonden. Avgorande i forbundets verksamhet & dock det
intressepolitiska arbetet och forbundet arbetar bl.a. for okad tillgang till
organ genom Okat antal organdonationer, med tandvardsfragor och med
personforsakringsfragor. Forbundet har en ungdomsverksamhet och en
foraldraverksamhet. Férbundet anordnar bl.a. ett flertal rekreations- och
rehabiliteringsresor. Saval nordiskt som europeiskt samarbete finns och
forbundet ger bistand till Lettland samt & mediemi SHIA.

Riksforbundet for Rorel sehindrade Barn- och Ungdomar, RBU:

RBU hildades 1955 och &r rikstdckande med 29 medlemsféreningar.
Forbundet har 19 000 medlemmar. RBU har ett barn- och
ungdomsperspektiv, men valkomnar &ven vuxna personer med
funktionshinder som mediemmar. 22 personer & anstéllda pa forbundets
kandli, varav 3 med lonebidrag. Styrdlsen bestdr av foraldrar till
funktionshindrade barn eler personer med egna funktionshinder. Inom
RBU finns idag ett hundratal olika diagnoser representerade och av
dessa har sju arbetsgrupper for olika diagnoser bildats. RBU & mediem
i HSO pa riksnivad. RBU arbetar med ett brett intressepolitiskt perspektiv
bl.a. rérande frégor om socialférsakring, LSS och LASS, hjdpmedd,
trafiksakerhetsfragor, skolfragor, habiliteringsfragor samt halso- och
sjukvardsfragor. Forbundet har en familjesektion och en vuxensektion.
Forbundet har &ven en omfattande informationsverksamhet samt ger ut
tidning. RBU har et internationdlt arbete och fadderverksamhet. Vidare
har forbundet en ferieverksamhet med olika former av |1&ger.

Riksforbundet for Social- och Mental halsa, RSMH:

RSMH bildades 1968 och & en rikstéckande organisation med 21
lénsforeningar och 150 lokalforeningar. Forbundet har valt att inte
anordna nagot medlemsregister men mediemsantalet uppskattas till cirka
10 000. Kandliet har 21 anstédllda, varav 9 med l|6nebidrag. Av
forbundets 9 styrdsdedamitter & alla utom en funktionshindrade.
Forbundet ar mediem i HSO pa riksniva. Forbundets verksamhet bestar
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av tvd dear; de lokala foreningarna och riksnivan. De lokala
foreningarna arbetar med gemenskap, kamratstdjande aktiviteter osv.
Pa riksnivan koncentreras arbetet till  opinionshildning och
intressepolitiskt arbete.

Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP:

Forbundet bildades 1945 och har 65 lokalforeningar och 23
distriktsforeningar. Forbundet har 25 000 medlemmar, varav cirka en
fjardedd polioskadade, en fjardeded whiplashskadade, en fjardedd med
andra skador och resterande fjardedd anhériga plus stédmediemmar. Av
styrelsens ledaméter &r ala funktionshindrade. 22 personer ar anstéllda
pa kandliet, varav en med lonebidrag. RTP & medlem i HSO pa
riksnivd. | lokalforeningarna finns kontaktpersoner som arbetar
medlemsnéra som radgivare och resurs. Dessutom kan medlemmarna fa
stoéd av sérskilda ombud i sina kontakter med myndigheter samt av
sirskilda " RTP-lotsar” som nyskadade. Forbundet arbetar med
trafikskador och har informatorer som informerar pa bl.a. skolor. Vidare
har forbundet en trafikofferjour dit personer som varit inblandade i
olyckor kan ringa for rad och stod. Forbundet ger ut mycket
informationsmaterial samt en tidning. Forbundet anordnar sérskilda
fritidsaktiviteter, bl.a. fjélvandringar for svart skadade. Forbundet &r
mediem i SHIA samt ddltar i internationdllt arbete.

Riksforbundet for Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna,
FUB:

Forbundet bildades 1956 och &r en rikstdckande organisation med 175
lokalforeningar och 27 lansférbund. Forbundet har omkring 34 000
medlemmar. Personer med utvecklingsstorning och deras anhériga
liksom méanga andra som delar FUB’s grundsyn & mediemmar. Av
styrelsens 16 ledamdter & 2 funktionshindrade. Forbundet har ett kandli
med 17 anstdllda. Forbundet & medlem i HSO pa riksniva FUB
bedriver intressepolitiskt arbete och bevakar medlemmarnas intressen i
kommuner, landsting, riksdag och hos myndigheter inom olika
samhallsomraden. Forbundet sprider information till mediemmar och till
allmanheten. Forbundet erbjuder medlemsstod genom FUB:s
fordldrarddgivare, rattsombud, ombudsman och férbundsjurister.
Forbundet ger dven ut tva medlemstidningar, FUB-Kontakt och Steget
(lattlast). Inom forbundet finns cirka 20 natverk av sma och mindre
kdnda  handikappgrupper. FUB  bedriver  forskningss  och



SOU 1999:89 Handikapprorelseni Sverige 39

utvecklingsarbete genom  forskningsstiftedlsen ala och  egen
projektverksamhet.
Riksforeningen Autism, RFA:

Foreningen bildades 1973 och har 24 lansféreningar. Féreningen har
6500 medlenmar, savdl drabbade, anhtriga som professiondla. |
foreningens styrdse finns bade anhdriga och professiondla. Fyra
personer & anstallda pa foreningens kansli. Foreningen organiserar
personer med autism och autismlikande tillstand. Foreningen & mediem i
HSO pa riksniva. Foreningen arbetar huvudsakligen inom fyra omraden;
medlemsfragor, informationsmaterial, utbildning och projekt. Vad géller
medlemsfragor ror det sig framst om radgivning. Foreningen ger ut
informationsmaterial i form av broschyrer, bocker, video, artiklar,
faktablad och utstéllningar. Foreningen har &ven en tidning. Foreningen
driver sedan 1996 ett projekt " Utbildningscentrum Autism” inom vilket
foreningen uthildar cirka 1 500 personer inom varden per ar.
Utbildningarna sdljs till kommuner och landsting. Forutom den ordinarie
verksamheten driver RFA et flertal projekt.

STROKE — Riksférbundet mot Hjérnans Kérlsjukdomar, STROKE-
Forbundet :

Ar 1983 bildades férbundet som nu har 29 lokalféreningar och 13
lansféreningar. Forbundet har 6 000 medlemmar. Forbundet & mediem i
HSO pa riksnivd. Kandliet har 3 tjanster, varav 2 med I6nebidrag. Till
forbundet ar knutet et vetenskapligt rad med specialister inom omradet.
Vidare finns en forskningsstiftelse och tva fonder knutet till forbundet
eftersom forbundet onskar vacka ett storre intresse for forskning inom
omradet. Forbundet ger ut medlemstidningen STROKE-KONTAKT
fyra ganger per &r. Vidare producerar férbundet informationsmaterial
som vander sig till allménheten och vardpersonal samt anordnar arligen
utbildningsdagar om Stroke for vardpersonal. Medlemsaktiviteter
anordnas i huvudsak av lans- och lokalféreningarna. Férbundets
intressepolitiska malgrupper &  bl.a  sukhus, vardcentraler,
rehabiliteringshem, servicehus, hemsjukvard, foretag, halsocentraler,
forsakringskassa och fardtjanst.

Svenska Celiakiforbundet, SCF:

SCF bildades 1975 som en féréldraorganisation for barn med cdiaki
(glutenintolerans). Numera organiserar dock forbundet fler grupper av
intoleranser samt medlemmar i alla ddrar. Forbundet har 16 000
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medlemmar, varav cirka 12 000 &r drabbade av intoleranser. Férbundet
har 19 lokalféreningar och 23 lansféreningar. Av forbundets styrelse &r
for narvarande samtliga ledaméter drabbade av intoleranser. P4 kansliet
arbetar sex anstdllda. SCF & medlem i HSO pa riksnivad. Sedan 1995
finns et géalvstdndigt ungdomsforbund for Cdiaki. Forbundet
informerar och utbildar sina medlemmar genom bl.a. nybérjartréffar,
"startpaket”  och  tidningen  Bulletinen.  Kansliet  bedriver
informationsverksamhet riktad till allménhet och medlemmar samt har
aven individudl telefonradgivning. Forbundet arbetar internationdlt
genom nordiskt, baltiskt och europeiskt samarbete.

Svenska Diabetesfor bundet, SD:

Forbundet bildades 1948 och har drygt 34 000 medlemmar. Till
forbundet hor 110 lokalféreningar och 22 lansforeningar. Pa
forbundskansliet arbetar 17 personer. Dessutom finns fem regionkanslier
med vardera en person anstalld pa halvtid. Av styrelsens 14 ledaméter
har 11 sjukdomen diabetes och dvriga & anhdriga. Forbundet & mediem
i HSO pa riksniva Forbundet arbetar med den medicinska
diabetesvarden, sociala fragor, kunskap och information, samverkan
samt extern verksamhet. Inom den medicinska varden har férbundet bl.a.
i samverkan med varden utarbetat nationella riktlinjer for diabetesvard.
Forbundets arbete avseende sociala frégor ror bl.a. fragor kring korkort,
forsakringsfragor och vardbidrag. Forbundets arbete inom kunskap och
information géller t.ex. utbildningsverksamhet samt interna utbildningar.
Forbundet har internationellt samarbete med systerorganisationer i
Norden samt internationella diabetesfederationen. FOrbundet har aven en
forskningsfond.

Svenska Epilepsiforbundet, SEF:

Forbundet bildades 1954 och har 6 000 medlemmar. Forbundet &r
rikstéckande med 60 lans- och lokalfdreningar. Av styrelsens eva
ledamédter har nio epilepsi. Forbundets kandli har fem anstdllda (tva
ddtid), varav en med lonebidrag. Forbundet & medlem i HSO pa
riksnivA. Forbundets verksamhet bestdr av intressepolitiskt arbete,
information, radgivning och service till enskilda och foreningar.
Forbundet framstéller informationsmaterial, har en hemsida och ger ut
en medlemstidning fyra ganger per &r. Forbundet arbetar internationellt
genom nordiskt, baltiskt och europeiskt samarbete samt & medlem i
International Bureau for Epilepsy (IBE). Forbundet har en
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forskningsfond for att stimulera Okad forskning inom omradet.
Medlemsstodet bestér av riktade insatser till ungdomar, foréldrar och
vuxna med epileps. Bl.a.  anordnas lager, konferenser,
rehabiliteringsvecka samt studiee och kursverksamhet. St6d-och
medlemsaktiviteter anordnas &ven av féreningarna.

Svenska Laryngforbundet, SLF:

SLF bildades 1965 och har 11 lokalféreningar. Forbundet har 800
medlemmar, varav cirka 500 har funktionshindret. FOrbundet
organiserar personer som drabbats av cancer i munhdla, svalg dler
struphuvud. Av forbundets nuvarande 10 styrelsdedaméter & 9
personer med funktionshinder. Forbundet & medlem i HSO pa riksniva.
Pa kandiet finns fyra anstéllda, varav tva med lonebidrag. Forbundet
arbetar intressepalitiskt och bevakar medlemmarnas intressen gentemot
myndigheter och  serviceorgan. Forbundet  producerar  &ven
informationsmaterial och ger ut en tidning. Forbundet har bl.a
antirokseminarium dar mediemmarna utbildas for att aka runt i skolorna
och informera. Ré&ddnings- och sjukvardspersonal informeras om
sukdomen. Forbundet har initierat en fond som stoder forskning inom
Ora, ndsa och hals samt fortbildning for sjukhuspersonal.

Svenska Migranforbundet, SMIF:

Ar 1990 bildades SMIF och férbundet har nu 1 800 mediemmar. SMIF
har 15 lansforeningar och et kansli med 3 anstédllda, varav 2 med
I6nebidrag. Forbundet planerar att anstélla ytterligare en person. SMIF
&r inte medlem i HSO pa riksniva. Foreningens medlemsnara verksamhet
bedrivs i lansféreningarna som bl.a. anordnar samtalsgrupper,
fordasningar, studiecirklar, ©ppet hus och stodjande verksamhet.
Riksforbundet arbetar inressepolitiskt och har bl.a. svarat pa remisser,
representerat forbundet i seminarier, deltagit i méssor och arbetat med
diverse projekt. FOrbundet producerar bocker, foldrar, videos, CD och
annat informationsmaterial. Forbundet ger rad och stod till méanniskor
med migrdn samt foretrdder medlemmarna gentemot myndigheter.
Forbundet svarar ocksa pa frégor fran allmanheten, vardpersonal och
andra intressenter. Forbundet har en ” migrénskola’. Forbundets tidning
kommer ut 4 ganger per ar. Representanter for forbundet har detagit i
internationdla konferenser.
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Svenska Par kinsonforbundet, SPA:

Forbundet bildades 1986 och har 10 lokalféreningar och 18 lansfor-
eningar. Forbundet har 2 800 medlemmar, sdvdl anhdriga som
funktionshindrade. |1 Sverige finns cirka 20 000 parkinsondrabbade.
Forbundets kansli har ingen anstélld utan drivs av sex medlemmar pa
ided| basis. Forbundet & medlem i HSO pa riksniva. Forbundet har
initierat en forskningsfond med tonvikt pa klinisk forskning samt en
stiftdse om & inriktad pad utbildnings- och informationsinsatser.
Forbundet har nyligen genomfort ett tvadrigt informationsprojekt om
Parkinson pa uppdrag av Socialstyrelsen.

Svenska Psoriasi sfor bundet, PSO:

PSO bildades 1963 och har 19 000 medlemmar, saval psoriasissjiuka
som anhdriga. FoOrbundet har 95 Iokalavdeningar och 24
lansavdeningar. Av den nuvarande styrelsens nio ledaméter har samtliga
psoriasis. Kandiet har 12 anstéllda, varav en med [6nebidrag. Tva av de
anstéllda skéter PSO-Ung:s verksamhet. Forbundet & medlem i HSO pa
riksnivA. Forbundets syfte & att verka for béttre levnadsvillkor for
manniskor med psoriasis/psoriasisartrit. God vard och rehabilitering,
information och opinionsbildning kring sjukdomen/funktionshindret samt
storre resurser till forskning & viktiga fragor. Utbyggnad av
lattillganglig Gppenvard, hand- och fotvard samt utlandsvard &r alltid
aktudla fragor liksom god medicinsk vard och rehabilitering for
personer med ledbesvdr. Flera av forbundets avdeningar driver
fristéende behandlingsanlaggningar. PSO administrerar utlandsvard for
psoriasissjuka. PSO-Ung &r en sjdvstandig organisation som tillvaratar
psoriasissjuka ungdomars intressen.

Sveriges Dovas Riksférbund, SDR:

Forbundet bildades 1922 och &r ett av de dldsta handikappforbunden i
Sverige. Forbundet organiserar enligt stadgarna manniskor som ar déva
och som anvander teckenspréket. SDR har 5 500 barndomsdéva
medlemmar och hérutdver ett antal stédmedlemmar. Forbundet har 40
lokalféreningar och 24 lansforeningar samt tre regionala ombudsman
som stéttar de lokala foreningarna i deras arbete. Kangliet anstéller 36
personer, varav 11 med Ionebidrag. Forbundets styrelsdedaméter &r
samtliga déva. Forbundet &r inte medlem i HSO pa riksniva. Till SDR &r
anslutet Pensionarsradet som driver fragor sarskilt for dova pensionarer.
| ndra samarbete med forbundet finns &ven Sveriges Dévas Ungdomsrad,



SOU 1999:89 Handikapprorelseni Sverige 43

fordldraforeningar samt ett flertal intresseféreningar inom olika
omrdden. SDR  arbetar  intressepolitiskt  inom et  flertal
samhallsomraden. Vidare & SDR bl.a. huvudman for en folkhtgskola,
producerar egna teckensprakiga program genom SDR Media samt
producerar nyheter genom Text-TV Slingan och den egna tidningen.
Forbundet har &ven ett aktivt internationdllt arbete.

Sveriges Samningsforeningars Riksforbund, SSR:

Ar 1977 bildades SSR som nu har 16 Iansféreningar. Férbundet har 938
mediemmar. P& kansliet finns en anstalld med |6nebidrag. Av de sex
ledaméterna i styrelsen ar fem stammare. Férbundet & medlem i HSO
pa riksniva. Forbundet arbetar intressepolitiskt bl.a. for tidiga diagnoser,
bra information till anhtriga, ©kade logopedresurser, forbéattrad
utbildning for logopeder och forbéttrad habilitering.
Informationsmaterial produceras i form av broschyrer, videofilmer,
utstaliningar samt forbundets tidning PLUS. Forbundet har &ven sin
egen hemsida pa internet. Forbundet ar internationdllt aktiv och var t.ex.
1995 vard for en véarldskonferens for stammare dér cirka 500 personer
deltog. Representanter fran forbundet aker pa nordiska méten en gang
per &. Forbundet har ungdomsverksamhet som bl.a. ordnar lager i
Stockholms skargard varje ar. Med stéd av ABF anordnas &ven et
foraldralager i september varje ar.

Synskadades Riksforbund, SRF:

SRF bildades 1889 och &r darmed ett av de aldsta handikappforbunden i
Sverige. Forbundet har 173 lokalféreningar och 23 lansavde ningar. SRF
har 16 000 synskadade medlemmar. Av styrdsens 13 ledamGter &r
samtliga synskadade. Kandliet anstéller 57 tjanster, varav 9 med
|6nebidrag. SRF &r inte medlem i HSO pa riksniva. Forbundet ser som
sin viktigaste uppgift att arbeta intressepolitiskt och arbetar foér
narvarande bl.a. inom rehabilitering, arbetsmarknad, habilitering,
fardtjanst och skolfrégor. Arbetet sker genom t.ex. uppvaktningar,
remissvar, politikerkontakter och via massmedia. Den medlemsnéara
verksamheten bedrivs till storsta delen pa den lokala nivan med bl.a.
kurser, tréffar och resor. Férbundet ger éven servicetill sina medlemmar
i form av tidningar och studiematerial Overforda till punktskrift,
ledarhundsverksamhet, rekreations- och fritidsverksamhet. FOrbundet
deltar &ven i internationd It samarbete.
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Tandvardsskadeforbundet, TF:

Forbundet bildades 1978 och har cirka 12 500 medlemmar. Forbundet &r
rikstéckande med 25 lokalforeningar och 24 distriktsféreningar.
Forbundet har ett kansli med tva anstéllda pa 1,5 tjanster, bada med
[6nebidrag. Av styrdsens 16 ledaméter & 9 gélva drabbade och de
ovriga anhdriga. TF & medlem i HSO pa riksniva. Forbundet informerar
medlemmar, varden och allmanheten om tandvardsskador. Vidare skapar
forbundet opinion och forsoker darmed paverka myndigheter, politiker
och vérdgivare att minska dler diminera risken for sukdomar som
fororsakats av tandvardsskador. Forbundet bevakar och foljer forskning
inom omradet. Tyngdpunkten i TF's verksamhet ligger dock i kontakten
med medlemmarna; att framja utbyte av erfarenhet, anordna Oppna
moéten, lokala traffar samt ge stod och hjalp i tvister mot sjukvard och
myndigheter. Forbundet & med i ett europeiskt samarbete.

4.3.3 Ovriga statsbidragssokande organisationer for
ar 1998 och/eler 1999

Barnplantorna — Riksforbundet for Barn med Cochlea Implantat:

Foreningen bildades 1995 och har cirka 600 medlemmar. Foreningen har
tva lokalforeningar samt en lokal foraldragrupp. FOreningen organiserar
familjer med barn som har Cochlea Implantat; ett horhjépmedd som till
viss dd ar inopererat. Foreningen & inte med i HSO pa riksniva
Barnplantorna vill verka for att sprida information om CI samt for stéd
och gemenskap mellan medlemmarna. Barnplantorna samarbetar med
Cl-team inom sjukvarden och formedlar kontakter mellan sjukvarden och
medlemmarna. Informationverksamhet & en viktigt dd av foreningens
arbete och foreningen producerar bl.a. broschyrer, anordnar
informationskurser samt ger ut en tidning. Féreningen &r internatione It
aktiv och samarbetar med organisationer i Europa.

Ehlers-Danlos syndrom Riksforbund, EDS Riksforbund:

Forbundet bildades 1992 och har 175 medlemmar, inklusive cirka 30
stddmedlemmar. Ehlers-Danlos syndrom & en rdativt okénd, arftlig
betingad sjukdom. Det finns troligtvis cirka 1 700 ménniskor i Sverige
som bar pd gukdomen. Forbundet har inga lokala foreningar, men
déremot kontaktpersoner i princip ala lan. Av férbundets su
styresdedaméter har fem sjukdomen. Forbundet &r inte medlem i HSO
pa riksnivd, men ddtar i HSO's projekt for sma och mindre kanda
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handikappgrupper. Foreningens huvudsyfte & att ta fram aktuel
information om sjukdomen och gora informationen tillganglig foér
almanheten, medlenmarna och for vardpersonal. Forbundet har
producerat broschyrer och ett bérarkort som beskriver sjukdomen.
Foreningen har en mediemstidning samt har initierat et vetenskapligt rad
och en tiftdse for att stodja forskning och utveckling inom omréadet.
Medlemsméten och ungdomsvecka arrangeras. Foreningen ddtar i
méssor, hdller foredrag samt skriver artiklar i amnet. Foreningen deltar i
ett nordiskt och internatione It samarbete.

Foreningen for AMC och liknande diagnoser, AMC-foreningen:

Foreningen bildades i mars 1998 och har omkring 120 medlemmar,
varav 45 & diagnosbarare och resterande anhtriga eler vardpersonal.
Foreningen har inte nagra lokalavdeningar. AMC (Artrogryphos)
betecknar ett syndrom av medftdda felstaliningar i ett flertal leder. |
Sverige finns cirka 350 personer med sjukdomen. Foreningen ar inte
medlem i HSO pa riksnivd, men ddtar i HSO's projekt for sma och
mindre kanda handikappgrupper. Foreningen verkar for att stodja
medlemmarna genom erfarenhetsutbyte, social samvaro och information
om medlemmarnas speciella behov vid habilitering och hjalpmedd.
Foreningen verkar ocksa for att ett kompetenscentra etableras och deltar
i ett nordiskt samarbete.

Foreningen for Horselskadade och Dova Barn med Familjer, FHDBF:

Ar 1993 bildades en lokalférening i Stockholm och i januari 1999
bildades ett riksforbund fran lokalforeningar i Stockholm, Norrbotten
och Goteborg. Medlemsantalet i dessa foreningar & sammanlagt 222
familjer. Foreningen organiserar horselskadade barn, déva barn, barn
med CI och sprakstorda barn, med familjer. Féreningen & inte medlem i
HSO pa riksniva. Foreningen arbetar intressepolitiskt inom flera
omradet i samhdllet. Lokalforeningen i Stockholm arbetar med
verksamhet for familjen, intressepolitiskt och med utbildning av
medlemmarna. Foreningen ordnar kollo, familjeldger, ungdomslager,
barnldger och teckensprakslager. Forening & med i Natverket for
Barnkonventionen.
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Foreningen JAG, Jamlikhet, Assistans och Gemenskap:

Foreningen bildades 1992. Foreningen har inte nagra lokal- dler
lénsforeningar. FoOreningen har 656 medlemmar, varav 330 &
stédmediemmar. Fullvérdig mediem kan enligt stadgarna den bli som har
flera svara funktionshinder samt en nedséttning av sin intellektuella
formaga. Styresens sju ledaméter har alla flera funktionshinder och
utbvar sitt uppdrag med hjdp av god man. Foreningen & inte medlem i
HSO pa riksniva Foreningen har en underférening som heter
Brukarkooperativet JAG (personlig assistans), i vilken &ven finns ett
JAG-center (daglig verksamhet). UnderfOreningen & sjdvfinansierade.
Det & dock huvudféreningen som skéter det intressepolitiska arbetet.
Foreningen arbetar intressepolitiskt med de fragor som beror
medlemmarna sdsom bl.a. personlig assistans, daglig verksamhet,
sjukvard.

I ktyosféreningen:

Iktyosforeningen bildades 1988 och har cirka 370 medlemmar, varav
flertalet har iktyos (en grupp av arftliga hudsjukdomar). Foreningen har
inga lokal- dler lansforeningar utan har istéllet deat upp verksamheten i
fyra regioner; syd, vast, 6st, norr, med en kontaktperson i varje region.
Av den nuvarande styrelsens atta ledaméter har sju iktyos och en &r
anhorig. Foreningen har inte nagot kandi men har till foljd av
projektmedd kunnat finansiera en halvtidstjanst. Projektmedien upphér
hosten 1999. Foreningen &r inte medlem i HSO pa riksniva, men ddltar i
HSO's projekt for sma och mindre kanda handikappgrupper. Foreningen
g rad och stod samt besoker drabbade. Foreningen har
telefonradgivning och ordnar kursverksamhet for mediemmar och deras
anhdriga. Foreningen detar i kongresser for sjukvardens personal,
ordnar forelasningar for vardpersonal samt hjalper forskningen att hitta
forskningspatienter. Vidare tar foreningen fram informationsmaterial,
ger ut en tidning samt deltar i méassor. Féreningen har nationdla och
internationdla kontakter med andra foreningar.

IRIS Infertilas Riksférening i Sverige:

Foreningen bildades 1985 och har cirka 4 900 mediemmar. FOreningen
har inga lokalavdeningar utan har istéllet omkring 25 huvudombud med
ansvar for medlemstréffar och information till medlemmarna i distriktet.
Lokalt finns &ven kontaktpersoner som medlemmarna kan ringa till for
individuel radgivning och stod. Av styrelsens fem ledaméter & samtliga
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drabbade av ofrivillig barnloshet. Tva lakare &r dven knutna till styrelsen
som adjungerande sakkunniga. Foreningen & inte medlem i HSO pa
riksniva. IRIS sprider information om ofrivillig barnléshet och har givit
ut en faktabok i amnet. Foreningen arbetar aven for att paverka
samhdllet att forbédttra behandlingsalternativen och villkoren fér
medlemmarna. Forskning inom omradet stodjs. Medlemsnara aktiviteter
genomfors for att ge stdd till medlemmarna och bidra till gemenskap
mellan medlemmarna. Tva huvudombudstraffar halls per & for
utbildning och planering av féreningens verksamhet i landet. Foreningen
arbetar internationdllt genom medlemskap i vérldsorganisationen IFIPA.

Kultursallskapet Lejonet, K9

Kultursllskapet Leonet bildades i Vaxjo 1987 med syfte att ta tillvara,
bevara och levandegtra de dovas kulturarv. Organisationen har 60
medlemmar och har inte nagra lokalféreningar. P4 kansliet finns fem
anstdllda pa lonebidrag, tre ALU-anstdllda och en praktikant.
Organisationen &r inte medlem i HSO pa riksniva. Dovkultur definierar
organisationen som de erfarenheter, kunskaper, varderingar och normer
som bearbetas och sprids och genom teckenspraket blir gemensamt for
dovgruppen.  Kultursdllskapet  verksamhet  bestdr bla  av
arkivverksamhet, biblioteksverksamhet, muse verksamhet,
utstaliningsverksamhet,  utbildning och  social  verksamhet.
Organisationen har et brett internationellt nétverk pa Universitetsniva.
Organisationen har en egen hemsida, Deafnet Sweden (www.ksl.g.se),
som & mycket valbesokt.

Nordisk Forening for Suka Barns Behov i Sverige, NOBAB:

Foreningen NOBAB, Nordisk forening for suka Barns Behov, bildades
1980. Det finns en NOBAB-forening i varje land i Norden. Svenska
NOBAB har 184 medlemmar. Medlemmar & sdval enskilda personer
som ingtitutioner inom sjukvarden. NOBAB &r inte mediem i HSO pa
riksniva. Syftet med organisationen &r att verka for att tillgodose suka
barns behov fore, under och efter en jukhusvistese.

PIO Prim&r Immunbrist Organisation:

PIO bildades 1978 och har tre regionavdeningar samt 16
kontaktpersoner. Organisationen har cirka 450 medlemmar, varav 100 &
stédjande medlemmar. Priméd immunbrist betyder medfddd, &rftlig
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ofrméaga att forsvara sig mot infektioner. PIO &r inte medlem i HSO pa
riksniva. Organisationen har sett som sin huvuduppgift att informera om
de fortfarande relativt okanda sjukdomarna. Sjukdomarna ar inte svéra
att diagnostisera men svdra att misstanka, eftersom  klassiska
gukdomstecken saknas. PIO informerar och utbildar medlemmarna,
myndigheter och allménheten samt formedliar kontakt med specialist for
utredning. En ungdomsverksamhet hdller pa att byggas upp.
Organisationen har nordiskt, europeiskt och internationellt samarbete.

Prostatabr 6derna:

Foreningen bildades 1993 och har 300 medlemmar. Foreningen har 16
lansforeningar i landet. Av foreningens styresdedaméter har adla
diagnosen. Foreningen &r inte medlem i HSO pa riksniva. Foreningens
malséttning & att ta fram information och bedriva utbildning kring
sukdomen, verka for ett bra samarbete med sjukvarden och andra
myndigheter, att bedriva opinion kring sjukdomen samt att erbjuda stod
och gemenskap till drabbade. Foreningen har bl.a. producerat fyra
videofilmer kring sukdomen, informerat om sjukdomen samt uppvaktat
politiker och myndigheter.

Riksforeningen Ananke:

Ar 1990 bildades féreningen som nu har omkring 1 500 medlemmar och
14 |okalforeningar. Foreningen organiserar manniskor som drabbats av
OCD (tvangssyndrom). Medlemmarna &r personer som lider av OCD,
deras anhdriga och professiondla. Enligt stadgarna skall majoriteten i
forbundets styrese vara manniskor med OCD dler nara anhérig.
Foreningen & inte medlem i HSO pa riksniva. Foreningen arbetar med
informationsverksamhet  for  alméanhet och  yrkesverksamma.
Informationsverksamheten innebédr bl.a. tryck av informationsmaterial,
medverkan i media, foredrag, utbildning for vard- och skolpersonal samt
tidningsutgivning. Foreningen ordnar utbildningar for skolkurator och
skolskdterskor. Foreningen har aven medlemsnéra verksamhet med bl.a.
daglig tdefonjour, kontaktpersoner, tréffar och en film om OCD.
Kontakter mellan medlemmar och specialister inom omradet formedias
av foreningen. Organisationen deltar &ven i ett internationdlt samarbete.
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Riksforeningen Anorexi och Bulemi:

Foreningen bildades 1996. Foreningen har 450 medlemmar och 10
lokala foreningar. Foreningen anstdller en person pa halvtid med
|6nebidrag. | foreningens styrelse har su av totalt atta ledaméter
atstérningar och en ledamot & anhérig. Foreningen & inte ansluten till
HSO pa riksniva. Foreningen ger stod till sina lokalforeningar samt till
enskilda medlemmar. Foreningen har cirka 6 000 telefonsamtal om aret
till sitt kangli. Genom intressepolitiskt arbete arbetar foreningen for bra
vard och bra vardkedjor for medlemmarna. Informationsverksamheten
anses viktigt och foreningen har bl.a. ddtagit i TV och radio, hallit
foredrag samt anordnat seminarier. Foreningen har  ordnat
anhériggrupper och sjdvhjal pskurser.

Riksforeningen for Adrenogenitalt Syndrom, AGS.

Foreningen bildades 1992. Féreningen har 81 medlemsfamiljer,
inkluderande 97 medlemmar som har sjukdomen. Vidare har féreningen
75 stodmedlemsfamiljer. Foreningen har inte ndgra lans- dler
lokalféreningar. Av ledamdterna i styrelsen har tre av sex sjukdomen.
Foreningen & inte med i HSO pa riksniva. Foreningens storsta
gemensamma aktivitet & familjeldgret som anordnas varje sommar.
Under lagret far medlemmarna mdjlighet att traffas och utbyta
efarenheter samt lyssna till fore&sningar av experter som inbjudits.
Varje var anordnas en forelasning angéende nya forskningsron om AGS.

Riksféreningen Hepatit C:

Foreningen bildades i november 1998. For nérvarande finns en
lokalférening i Stockholm. Féreningen har for avsikt att bygga upp fler
lokalforeningar i landet. Hepatit C &r et virus som overfors genom blod
och blodprodukter. Foreningen har 30 betalande mediemmar, men har
kontakt med cirka 50-60 personer. Foreningen &r inte medlem i HSO pa
riksniva. Syftet med foreningen &r att stodja barare av Hepatit C genom
att informera om sjukdomen, sttédja forskning, samarbeta med andra
organisationer samt paverka media och myndigheter. Foreningen
samarbetar ndra med Noaks ark eftersom Hepatit C & vanligt
forekommande bland HIV-smittade.
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Riksforeningen — Koalition for Amputerade:

Foreningen bildades 1988 och har 400 medlemmar. Foreningen har 12
lokalféreningar och 2 regionavdelningar. | foreningens stadgar uppges
att foreningens ordférande skall vara amputerad. Av den nuvarande
styresens sju ledamoter & sex funktionshindrade. Féreningen ar inte
mediem i HSO pa riksniva. Foreningen vill arbeta for bra hjalpmedd,
bra proteser samt att amputerade far en sa bra vard och rehabilitering
som mdjligt. Foreningen har en tidning som kommer ut 3-4 ganger per
ar. Foreningen har &ven givit ut en informationsfolder och producerat en
affisch.

Riksforeningen Mot Fibromyalgi, RMF:

Foreningen bildades 1989 och har cirka 200 medlemmar. Foreningen har
inte ndgra lokal- dler lansforeningar. Fibromyalgi ar en sjukdom dér den
drabbade har vérk i hela kroppen och nedsatt muskelstyrka. Aven andra
symptom férekommer sasom trétthet, stmnproblem samt domningar och
stickningar i muskulaturen. | foreningens styrelse & sex av totalt su
ledaméter drabbade av fibromyalgi. Foreningen &r inte medlem i HSO
pa riksniva. Foreningen arbetar med att sprida information om
sukdomen, samarbeta med forskare och l&kare och stddja sina
medlemmar. Foreningen arbetar &ven for fibromyalgigukas rétt till
delaktighet och jamlikhet pa alla omraden i samhéllet. Foreningen ger ut
en tidning.

Riksforeningen Vuxenddva i Sverige, VIS

Ar 1995 bildades VIS och féreningen har nu 480 medlemmar, inklusive
stédmedlemmar. VIS & uppddad i Su regionsféreningar. Av styrelsens
gu ledaméter & samtliga vuxenddva. Féreningen ar inte medlem i HSO
pa riksniva. Kommunikation & mycket viktigt for medlemmarnai VIS,
Till foljd av att vuxenddva inte beharskar teckenspraket och endast har
en begransad nytta av  horsdtekniska  hjdpmedd, har
kommunikationsmetoden TSS "tecken som stod” (utarbetad av de
vuxendbva gidlva) blivit den vanligaste kommunikationsmetoden. VIS
genomfor utbildning och traning i TSS. Riksforbundet arrangerar aven
andra kurser, konferenser och seminarier samt ger ut en forbundstidning.
VIS anordnar déarutdver medlemsnéra aktiviteter som rekreationsresor,
kulturella evenemang och tréffar. VIS har inlett en populérvetenskaplig
smaskriftserie med paraplytiteln ” VIS-Akademin”. Riksforeningen deltar
aven i ett nordiskt samarbete.
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Svenska Al opeciforeningen, SVAF

Foreningen bildades 1993 och har cirka 600 medlemmar. Foreningen har
lokala foreningar inom fem distrikt. Alopeci betyder skallighet och
foreningen organiserar personer som & drabbade av nagon form av
haravfall och deras anhdriga. | styrelsen &r alla ledaméter drabbade av
alopeci. Foreningen ar inte medlem i HSO pa riksniva. Foreningen
verkar for att stodja medlenmar samt for att fa till stand
sammankomster for gemenskap och utbyte av erfarenheter melan
medlemmarna. Foreningen arbetar vidare med att sprida information om
siukdomen och har bl.a. haft kampanjer i tv, radio och tidningar for att
nd ut med sitt budskap. Foreningen informerar dven vardpersonal och
forsoker paverka landsting till en béttre vard och béttre hjalpmedd for
medlemmarna. Foreningen arbetar aven for att fatill stand mer forskning
pa omradet. Foreningen ger ut en tidning, PAPILLEN, fyra ganger per
ar.

Svenska Foreningen for Tuberds Skleros:

Foreningen bildades 1991 och har 230 medlemmar. Medlemmarna &r
personer med tuberds skleros, deras anhdriga samt vardpersonal och
institutioner. Tuber6s skleros & en arftlig sukdom med mycket
varierande symtom sasom bl.a. karaktaristiska hudsjukdomar, epilepsi,
utvecklingsstorning och autism. Till foreningen & knutet ett expertrad
som bestdr av experter inom barnneurologi, neuropsykiatri, genetik,
pedagogik och odontologi. Av féreningens styrelse om nio ledaméter &r
samtliga foréldrar till drabbade barn. Foreningen &r inte medlem i HSO
pa riksniva. Foreningen bedriver verksamhet for gemenskap och utbyte
mellan medlemmarna, bl.a. genom medlemstidning, familjeveckor och
anhérigverksamhet. Foreningen arbetar aven for att 6ka kunskapen om
sjukdomen och bedriver darfor uthildning for vardpersonal och anhériga,
bevakar aktuel forskning samt deltar i massor. Foreningen detar i
internationd |t samarbete.

Svenska Paniksyndromséll skapet, PS.

PS bildades 1991 och har 12 lokal- och lansavdelningar. Organisationen
har cirka 1100 medlemmar, huvudsakligen personer som drabbats av
panikangest, paniksyndrom och social fobi. Ett antal medlemmar lider
dock ocksd av generaliserad angest eler tvangsmassigt beteende. Av
organisationens 14 styrelsdedamcter & samtliga drabbade av ngon
form av angeststorning. Organisationen & inte medlem i HSO pa
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riksnivd, men har ansbkt om medlemsskap. Organisationens syfte &r att
ebjuda kamratstod till medlemmarna samt att informera om
angeststorningar utat mot samhéllet. Den kamratstidjande verksamheten
innebdr information till medlemmarna, stédgrupper, 6ppethusverksamhet
samt utgivande av organisationens tidning och arbete med
organisationens hemsida. Organisationen har &ven 40 kontaktpersoner
dit anhdriga och drabbade kan ringa och fa stéd. Den utdtriktade
verksamheten  innebdr  informationskampanjer,  utbildningar  och
broschyrer till vardpersonal samt Gvriga instanser i samhéllet som méter
medlemmarna.

Svenska Retinitis Pigmentosa foreningen, RP:

Foreningen bildades 1988 och har cirka 700 mediemmar. | Sverige finns
omkring 3 000 personer som &r drabbade av retinitis pigmentosa, vilket
& en arftlig ogonsukdom. Foreningen & inte medlem i HSO pa
riksniva. Foreningen har inga lokalforeningar. Lokala aktiviteter, ofta i
form av veckoslutstréffar dler studiecirklar, anordnas dock i samarbete
med syncentraler, folkhdgskolor och Synskadades Riksforbunds
lansférbund. Foreningen informerar om sjukdomen till medlemmar,
allmanhet och myndigheter. Foreningen arbetar &ven for att det skall
bedrivas mer forskning kring sukdomen. Syftet med foreningen &r att
oka kunskapen kring sjukdomen samt forbéttra varden och forskningen.
Foreningen har en hemsida pa internet och ger ut informationsskrifter om
retinitis pigmentosa. FOreningen ger dven ut en tidning fem ganger per ar
pa storstil, punktskrift, kassett, diskett och e-post. Tidningen bekostas
tillsammans med Synskadades riksforbund, med vilka fdreningen
samarbetar.

Svensk Dysmdliforening:

Foreningen bildades 1977 som en foraldraforening och har nu 435
familjer som medlemmar. Av den nuvarande styrelsens sju ledaméter har
tva dysmedli. Dysmeli & en medfédd skada som innebar avsaknad av
arm, ben dler dd dérav. Foreningens verksamhet & inddad i gu
geografiska regioner i vilka det finns totalt 45 kontaktfamiljer. Lokala
méten hdlls i regionerna. Foreningen ar inte medlem i HSO pa riksniva,
men detar i HSO's smagruppsparaply. Foreningen arbetar med
information om dysmeli till allmanheten, medlemmarna, myndigheter och
varden. Ett viktigt inslag i foreningens arbete & en omfattande
lagerverksamhet och under 1998 anordnades fem l&ger. Syftet med



SOU 1999:89 Handikapprorelseni Sverige 53

lagren & att 6ka gemenskapen melan medlemmarna samt att tka och
forbattra samarbetet med inbjudna specialister fran varden. Foreningen
ger ut en tidning tva ganger per ar. | maj 1999 skall foreningen anordna
Nordisk Dysmeliférbunds konferensi Sverige.

Svensk Tour ettefor ening:

Ar 1992 bildades Svensk Touretteférening. Tourettes syndrom & en
neuropsykiatrisk diagnos vars kriterier utgar fran sa kallade tics; ljud,
ryckningar eler roreser som inte kan behérskas. Foreningen har
omkring 400 medlemmar. Foreningen har et fatal lokalféreningar.
Dérutéver finns cirka 20 kontaktpersoner med ansvar fér det lokala
arbetet. Om behov finns bildas &en Ilokala nédtverk runt
kontaktpersonerna. Foreningen &r inte medlem i HSO pa riksniva. Syftet
med foreningen &r att spridainformation till enskilda, sjukvarden, skolor,
daghem och institutioner om Tourettes syndrom. Féreningen skall aven
arbeta som kontaktorgan och stod for personer med Tourettes syndrom
och deras anhdriga. Informationsspridningen sker pa olika sétt, bl.a.
genom broschyrer, bocker, dverséttning av vetenskapliga artiklar, film
och hemsida. En viktig del av arbetet bestdr av samarbete med lokala
barn- och ungdomspsykiatriska mottagningar. Forbundet ger aven ut en
tidning.

Sverigefinska Synskadeforbundet, S-S

SFSF bildades 1993 och har 550 medlemmar. | Sverige finns cirka
8000-9 000 finsktalande synskadade. Forbundet har 20
lokalavdeningar och 2 lansavdeningar. Kandliet har en person anstélld
med |6nebidrag. Av de 11 styresdedaméterna ér alla synskadade. SFSF
& inte medem i HSO pa riksniva Foreningen arbetar med
informationsverksamhet, bl.a. i form av taltidning, kurser och féredrag.
Foreningen arbetar aven med medlemsnéra aktiviteter som tréffar och
aktiviteter.

Sveriges Fibromyal giférbund, SFF:

Forbundet bildades i april 1998 och har omkring 1 900 medlemmar.
Forbundet har 19 lokalféreningar. Av forbundsstyrelsens nio ledaméter
har samtliga fibromyalgi. Forbundet har en person anstdlld pa en
halvtids API-plats. Forbundet &r inte medlem i HSO pa riksniva
Forbundet stoder foreningarna i deras medlemsnéra verksamhet genom
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att t.ex. ta fram underlag for studiecirklar och informationsmaterial.
Forbundet samlar information frédn olika instanser i samhéllet,
sammanstaller och informerar foreningarna. Forbundet paverkar berdrda
beslutsfattare och myndigheter i samhéllet, svarar pa remisser och driver
principiella &renden.

TalHandikappades riksForening, THF:

Foreningen bildades 1989. Foreningen har inte nagra lokalforeningar
utan har istéllet bildat natverk med 15 kontaktpersoner. FOreningen har
250 medlemmar. | Sverige finnsidag cirka 8 000 talhandikappade, varav
flertalet &ven har andra handikapp. | féreningens styrelse a samtliga
talhandikappade. Foreningen &r inte med i HSO pa riksniva. Foreningen
bedriver intressepolitiskt arbete for att forbéttra de talhandikappades
situation. Foreningen forsoker paverka myndigheter och politiker att cka
tillgéngligheten for talhandikappade i samhéllet. Samarbete sker med
taltjanst och tolkstod. Foreningen har under tre ar erhdlit projektstod
fran Allmanna arvsfonden och under denna tid kunnat bemanna sitt
kandliet med en anstalld.

Overviktigas riksforbund:

Riksférbundet bildades 1992 och har en lokalforening. Forbundet har
omkring 400 medlemmar, varav cirka 100 & vardpersonal. Av
styrelsens 15 ledaméter & 12 Overviktiga. Forbundet & inte mediem i
HSO pa riksnivd. Forbundet verkar for att forbattra livsvillkoren for
Overviktiga och for att forandra attityderna gentemot Overviktiga
Informationsverksamheten mycket viktig och &ven arbetet med att skapa
opinion via media om fetma. Via medd fran Allmanna arvsfonden har
foreningen forelast pa skolor och universitet om fetma.

4.3.4 Sammanf attande kommentar

Foljande faktauppgifter kan sérskilt poangteras om de organisationer
som sokt statsbidrag till sin allménna verksamhet. Uppgifterna har
hamtas ur det material som redovisats ovan och fran utredningens
enkat.*

* Bilaga 2.
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Under de senaste aren har antalet organisationer som anstkt om
statshidrag till sin allménna verksamhet okat. For 1997 ansokte 56
organisationer om bidrag. For 1998 anstkte 65 organisationer och
for 1999 ansokte 70.

Sammanlagt har 72 olika organisationer ansokt om statsbidrag for
1998 och/eller 1999. Dessa bestar av 71 enskilda organisationer
samt Handikappftrbundens Samarbetsorgan, HSO.

De 71 enskilda organisationerna, dagens svenska handikapprorel se,
representerar cirka 500 000 medlemmar. (Papekas kan dock att
dubbla medlemskap i flera foreningar & relativt vanligt
forekommande)®

De 44 statshidragsberattigade organisationerna for 1999 bestar av
43 enskilda forbund samt HSO.

De 43 enskilda statshidragsberattigade organisationerna
representerade cirka 484 000 av de totalt cirka 500 000
medlemmarna i alla  sbkande  organisationer. De
statshidragsberattigade organisationerna har i genomsnitt 11 254
medlemmar och de icke-statshidragsberattigade i genomsnitt 660
medlemmar.

Av 43 enskilda statshidragsberéattigade organisationerna ar 33
medlemmar i HSO som darmed indirekt representerar drygt
400 000 medlemmar.

Tillsammans har de 71 enskilda stkande organisationerna omkring
2430 lokala foreningar och 720 regonala féreningar.
Organisationerna har en genomsnittlig mediemsavgift pa cirka 110
kronor per ar.

De 43 enskilda bidragsberattigade forbunden har ett genomsnittligt
bidrag om 259 kronor per mediem. HSO's 33 medlemsférbund har
ett genomsnittligt bidrag om 227 kronor per mediem och de 6wriga
10 bidragsberéttigade organisationerna har ett genomsnittligt
bidrag om 429 kronor per mediem.

Utredningen anser att det ar svart att ge en samlad bild av de olika
organisationernas uppbyggnad och verksamhet da dessa pa ett markant
sétt skiljer sig i fraga om alder, antalet medlemmar, antalet anstéllda och
inriktning. De stora flertalet av de 71 organisationerna & dock
uppbyggda dler strdvar efter att bygga upp organisationen enligt
traditiondl treplansmoddl med riksforbund, lansforeningar och
lokalforeningar. | vissa fall ar detta dock inte mgjligt da malgruppen ar

® Enligt uppgift frén Statistiska Centralbyran, SCB, uppgick antalet
medlemmar i handikapp- eler patientforening 1992/93 till 280 000. Se SCB,
Politiska resurser och aktiviteter 1978.1994 s. 9.
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for liten. Av de 43 enskilda bidragsberéttigade organisationerna har 42
bemannade kandier for sin verksamhet. Antalet anstéllda pa kanslierna
varierar fran ingen anstélld alls till omkring et 50-tal. Mgjligheten till
finansiering av kandli och anstélld personal & naturligtvis mindre for de
organisationer som star utanfor bidragssystemet.

Den typiska verksamheten for en handikapporganisation &r, enligt
organisationernas egna  beskrivningar, fdljande.  Intressepolitisk
verksamhet for att paverka myndigheter och beslutsfattare till
gynnsamma beslut for mediemmarna inom ett flertal samhéllsomraden,
gemenskapsbeframjande  aktiviteter, service och information till
medlemmarna samt spridande av information om funktionshindret. Att
framja forskning kring funktionshindret samt att bedriva internationd|t
arbete & ocksa vanligt. Tyngdpunkten av det intressepolitiska arbetet
varierar dock och olika forbund betonar detta olika mycket. Nagra av
forbunden inriktar sitt intressepolitiska arbete inom ett fatal omraden,
ofta varden. Andra forbund betonar vikten av intressepolitiskt arbete
gentemot i stort sett alla samhallsomréden. Denna skillnad kan i vissa
fal vara en naturlig foljd av de resurser som finns tillgangliga for
forbundet.

Av materialet framgdr aven att samhallsutvecklingen under senare ar
har stéllt handikapporganisationerna infor nya uppgifter och krav. Flera
riksorganisationer har som en foljd hdrav forstérkt sitt bevaknings- och
paverkansarbete pa den lokala nivan. Vissa av organisationerna har dven
uppgett att den ekonomiska situationen i landets kommuner och
landsting kommit att innebdra att de tvingats Overta Viss
samhaéllsverksamhet.

4.4 Samarbete inom handikapprore sen

Inom handikapproresen finns ett omfattande samarbete mellan de olika
organisationerna. Samarbete sker pa olika omrdden och i olika
organisatoriska konstellationer. Samarbetet sker i Sverige pa lokal,
regional och riksniva, men det sker ocksa internationellt. Beskrivningen
nedan tar upp de viktigaste formerna fOr samarbetet inom
handikapprorelsen i Sverige men sdkert inte alla olika former av
samarbete som finns. En heltdckande beskrivning av allt samarbete inom
handikapproresen skulle dock endast vara aktudl under en mycket kort
tid eftersom samarbetet foréndras i samma takt som samhéllet férandras.
Nya behov skapar nya former av samarbete.

De forsta handikappforbunden bildades i slutet av 1800-talet och
redan 1942 upplevde de behovet av et organiserat samarbete sa stort att
den forsta samarbetsorganisationen bildades. Organisationen hette
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Samarbetskommittén for Partidlt Arbetsféra och som namnet antyder
var dess primédra uppgift att bevaka arbetsmarknadsfragorna. Fyra
forbund var fran borjan medlemmar i kommittén; De Blindas Forening
(idag Synskadades Riksforbund, SRF), De Lungsukas Riksforbund
(idag Hjart- och Lungsiukas Riksférbund), Riksorganisationen De
Vanféras Vé (idag De Handikappades Riksforbund, DHR) och Svenska
Foreningen for Doévas Val (idag Horsdskadades Riksférbund). Vid
denna tid fanns ytterligare ett handikappforbund, néamligen Svenska
Dovstumforbundet (idag Sveriges Dovas Riksforbund, SDR). Detta
forbund valde dock att stélla sig utanfor samarbetsorganet.

1949 bytte samarbetsorganet namn till Rikskommittéen for partidllt
arbetsfora och Sveriges Dovas Riksforbund hade da blivit mediem. 1962
bytte samarbetsorganet namn igen, till Handikapporganisationernas
Centralkommitté, HCK. De Blindas Foérening och Sveriges Ddvas
Riksforbund tradde ut ur organisationen, vilket gjorde antalet
medlemsférbund till sju stycken.

1965 gick Sveriges Dovas Riksforbund och De Blindas Forening in i
HCK igen. Under 1960- och 1970-talet Okade antalet
medlemsorganisationer  kraftigt. Samarbetsorganet foérsvagades dock
1971 nar DHR uttradde ur organisationen och nagra ar senare foljde
aven SRF och SDR efter.°

1993 andrades namnet till det namn organisationen har idag
Handikappforbundens samarbetsorgan, HSO. Organisationen har idag
33 medlemsférbund som tillsammans har drygt 400 000 medlemmar.
Samtliga medlemsforbund har statsbidrag.

Av de 43 enskilda organisationer som erhdller statsbidrag for 1999 &ar
foljande 33 medlemmar i HSO:

Afasiforbundet i Sverige

Astma- och Allergiférbundet

Brostcancerforeningarnas riksorganisation, BRO

Forbundet blodarsjuka i Sverige, FBIS

Forbundet Funktionshindrade Med L&s- och Skrivsvarigheter, FMLS
Foreningen for EI- och Bildskérmsskadade, FEB

Foreningen Sveriges Dovblinda, FSDB

Hjarnkraft — Riksforeningen for rehabilitering av skallskadade
Hjéartebarnsféreningen

Hjéart- och Lungsjukas Riksférbund

Horsd skadades Riksforbund, HRF

ILCO Svenskt férbund for stomioperarade

Neurologiskt Handikappades Riksforbund, NHR

6 Persson, M.m.fl., HCK-50 &r. s.3ff.
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Reumatikerforbundet

Riksforbundet Cystisk Fibros, RfCF

Riksforbundet for dova, horsd skadade och sprakstérda barn, DHB
Riksférbundet for HIV-positiva, RFHP

Riksférbundet for Mag- och Tarmsjuka, RMT

Riksférbundet for Njurgjuka, RNj

Riksférbundet for Rorel sehindrade Barn och Ungdomar, RBU
Riksférbundet for Social- och Mental hdlsa, RSMH

Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP

Riksforbundet fér Utvecklingsstérda Barn, Ungdomar och Vuxna, FUB
Riksféreningen Autism, RFA

STROKE — Riksforbundet mot Hjarnans Kérlsjukdomar

Svenska Cdiakiforbundet, SCF

Svenska Diabetesforbundet, SD

Svenska Epilepsiforbundet, SEF

Svenska Laryngférbundet, SLF

Svenska Parkinsonférbundet, SPA

Svenska Psoriasisforbundet, PSO

Sveriges Stamningsféreningars Riksforbund, SSR
Tandvardsskadeforbundet, TF

Fdljande bidragsberéttigade organisationer star saledes utanfor HSO:

Alzheimerforeningen i Sverige

De Handikappades Riksférbund, DHR

Foreningen for de Neurosedynskadade, FfdN
Foradrafdreningen for Dyslektiska barn
Intresseforbundet for Schizofreni, Riks-1FS
Riksférbundet for Blodsjuka, RFB

Riksférbundet for dementas réttigheter, Demensforbundet
Svenska Migranférbundet, SMIF

Sveriges Dovas Riksférbund, SDR

Synskadades Riksférbund, SRF

HSO &r organisatoriskt uppbyggt pa foljande sitt. Det htgsta beslutande
organet & arsmotet som utser styrelse att leda verksamheten. Pa
arsmotet  drar  medlemsorganisationerna upp  riktlinjerna  for
samarbetsorganets arbete. Genom styresen, ordférandeméten, utskott,
arbetsgrupper, ndatveek  mm  paverkar  organisationerna  sitt
samarbetsorgan. HSO finns, forutom pa riksniva, dven i sa gott som
samtliga 1an och i majoriteten av landets kommuner. Varje led i
organisationen ar — efter en stadgedndring vid arsmétet 1996 — hdt
fristdende organisatoriskt sett. HSO har 21 anstéllda pa sitt kandgli,
inklusive 6 personer med lonebidrag. Arsmdtet beslutar om storleken pé
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medlemsavgiften. For néarvarande ar avgiften 18 000 kronor per & och
forbund samt 1.80 per medlem.

Dekrav som enligt 2 8 mom 1 i HSO's stadgar stélls for medlemskap
i HSO &r till stor ddd samma krav som stélls pa organisationerna for att
de skall erhdlla statsbidrag. Enligt stadgarna skall handikappforbundet
vara rikstackande, demokratiskt uppbyggt och bygga pd enskilda
personers medlemskap med fritt tilltréde for alla som uppfyller
medlemsférbundets medlemsvillkor. Fér medlemskap krévs aven att
forbundet skall bestd av medlemmar med funktionshinder (eller i
tillampliga fall narstdende) som skall ha det avgorande inflytandet i
organisationen samt att férbundet & representativt for den
handikappgrupp det foretrader.

Enligt 1 8 mom 4 i stadgarna har HSO ett flertal uppgifter sdval pa
riksnivda som pa lokal niva. Pa riksniva skall HSO verka for att
medlemsforbundens intressen i gemensamma och dvergripande fragor tas
tillvara i samhéllet, underldita och stodja medlemsférbundens arbete
genom utrednings-, kontakt-, utbildnings-, och informationsverksamhet
samt stodja medlemsférbundens administrativa och  ekonomiska
utveckling. Pa regional och lokal niva skall HSO arbeta for att det i
varje lan och kommun finns et samarbetsorgan €dler andra
samarbetsformer mellan handikappférbunden samt ta initiativ till och
genom utbildning, information och administrativt stéd framja samverkan
mellan handikapporganisationerna pa regional och lokal niva. Slutligen
skall HSO &aven, enligt sina stadgar, stimulera den handikappoalitiska
debatten inom handikapprorelsen mellan de lokala, regionala och
centrala nivaerna.

En viktig paragraf i HSO's stadgar & 4 § 1 mom, den sk.
hjartefrageparagrafen. Enligt denna paragraf far arsmotet fatta beslut i
for medlemsférbunden gemensamma fragor. Arsmétet far dock inte
uttala sig i frégor som ror ett enskilt forbund om forbundet motsatter sig
det, sk. hjartefragor. Denna paragraf tillkom for att tydligt markera
medlemsforbundens suveranitet i fragor som &r speciella dler typiska for
de olika férbunden.”

HSO har tidigare under 1ang tid erhdllit ett eget statsbidrag. Som
beskrivs i avsnitt 5.2.2. beslutades dock 1994, i samband med infOrandet
av Statens handikapprads (SHR) femdriga fordeningsmodell, att det
direkta bidraget till HSO skulle avvecklas. HSO's davarande bidrag,
7506 000 kr, skulle enligt beslutet avvecklas under en fyradrsperiod
med borjan 1995/96. Medlen som frigjordes skulle de forsta aren delas
ut till medlemsforbunden i HSO och de tva sista aren till ala

" Stadgar fér Handikappférbundens samarbetsorgan. Faststéllda av &rsmotet
1997-05-22.
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bidragsberattigade organisationer. | samband med tillkomsten av denna
utredning kom dock, som tidigare namnts, den femariga modellen att
frysas pa 1997 ars niva. Aven bidraget till HSO frystes darmed pa 1997
ars niva. Detta innebér att HSO for nérvarande har hélften av det
tidigare bidraget, dvs 3 753 000 kronor i direkt bidrag.
Medlemsorganisationerna i HSO har dock beslutat att direkt till HSO
betala tillbaka de samarbetsmedd som delats ut till organisationerna
(129 414 kronor per organisation).

HSO & en form av samarbete som haft och har mycket stor vikt
inom handikapprorelsen. HSO & dock langt ifran det enda samarbetet
medlan handikapporganisationerna. Det finns t.ex. bland tre stora
organisationer som star utanfor HSO; De Handikappades Riksférbund,
Synskadades Riksforbund och Sveriges Dovas Riksforbund et
samarbete i ndtverksform. Samarbetet kallas " RDS’, (Roresehindrade,
Doéva och Synskadade) och det innebédr regelbundna Overléggningar
mellan forbundens ordférande. RDS agerar vid behov gemensamt i olika
intressepolitiska fragor. Tillsammans driver RDS t.ex. HANDU,
Handikapporganisationernas Utredningsinstitut. De tre organisationerna
bakom RDS representerar omkring 56 000 medlemmar av de totalt cirka
484 000 medlemmarna i de 43 enskilda statshidragsberattigade
handikapporganisationerna for 1999.

Det finns &ven ett samarbete mellan HSO och de tre férbunden i
RDS. Exempd pa samarbetet & HEFF, Handikappforbundens
Ekonomiska Forsakringsforening. Mer tillfélligt samarbete forekommer
ocksa somt.ex. att utarbeta gemensam plattform infor valrorelser och att
gemensamt uppvakta politiker.

Andra former for samarbete utan direkt HSO-medverkan &ar t.ex.
SVCR, Svenska Centralkommittén for Rehabilitering och SHIA,
Svenska Handikapporganisationers Internationella Bistandsforening.
SHIA & en idedl forening med et 15tal svenska
handikapporganisationer som medlemmar. SIDA & SHIA's storsta
finansidr men medlemsforbunden bidrar dessutom med en egeninsats i
varje projekt.® Ett annat samarbete mellan ett flertal organisationer, pa
saval riks- som lansniva, & foreningen Handik@pp.se; en forening for
gemensamma I T -fragor.

| HSO's regi inleddes 1995 ett projekt med syfte att organisera sma
och mindre kénda handikappgrupper. Projektet finansierades genom
projektmedel fran Socialstyrdsen och avslutades sommaren 1999.
Projektets mal var att sma och mindre kanda handikappgrupper skulle
hitta en hemvist i nagot storre handikappforbund samt dven att skapa ett
organisatoriskt aternativ for de handikappgrupper som véljer att inte

8 SHIA"s verksamhetsbersttelse 1997.
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ingd i nagot handikappforbund. Detta senare alternativ gick under
projekttiden under namnet ” smagruppsparaplyet”. Den 7 november 1998
bildades ett permanent forbund; Riksforbundet for sma och mindre
kénda handikappgrupper, som & en paraplyorganisation for foreningar
som organiserar dem som har sdllsynta diagnoser och funktionshinder.
Mede for organisationen har erhdllits fran Allménna Arvsfonden for en
period av 1,5 &r frén och med juni 1999.

Den svenska definitionen av begreppet smd och mindre kanda
handikappgrupper &r : " Ovanliga sjukdomar och skador som leder till
omfattande funktionshinder och som finns hos hégst 100 personer per en
miljon invanare’.® Smagruppsprojektet har under projekttiden kommit i
kontakt med ett 60-tal sadana diagnoser/smagruppsforeningar.

Enligt 1 8 mom 3 i Riksforbundet for sma och mindre kanda
handikappgruppers stadgar & forbundets syfte att vara et
samarbetsorgan for sma och mindre kénda handikappgrupper och
bevaka och tillvarata deras gemensamma intressen i samhéllet. Enligt 1
8 mom 4 i stadgarna & férbundets uppgifter att tka kunskaperna i
samhdlleé om smd och mindre kanda handikappgrupper, framja
gemensamma intressepolitiska mal samt att stodja medlemsféreningarna
i utbildnings- och informationsverksamhet. FOrbundet har enligt sina
stadgar aven till uppgift att stédja medlemsforeningarnas administrativa
och ekonomiska utveckling, arbeta for full delaktighet och jamlikhet pa
samhéllets alla omraden, vid behov foretrada medlemsforeningarna infor
myndigheter, institutioner och organisationer, stodja
mediemsforeningarnas  arbete kring utveckling och forskning foér
respektive diagnosgrupp samt att sarskilt stodja de grupper eler enskilda
dar endast ett fatal personer med samma diagnos finns i landet.

Medlemskap i Riksforbundet for smd och mindre kénda
handikappgrupper kan erhdllas av demokratiskt uppbyggd, rikstéckande
forening vars andamal star i Gverensstammelse med riksforbundets syfte.
For diagnosgrupper som inte kan uppfylla dessa krav finns dock
undantag. De kan istdllet skapa en s.k. "fri grupp” som jamstélls som
medlemsfdrening och som atnjuter samma status i riksférbundet som
rikstéckande medlemsforening.

Att samarbetet mellan handikapporganisationerna &r rikt pa riksniva
visar ovanstdende redogorelse. Dock finns &ven pa lans- och lokalniva
olika former av samarbete inom handikapprérelsen. Som tidigare namnts
finnst.ex. HSO pa regional och lokal nivai s gott som samtliga |an och
i majoriteten av landets kommuner. Aven andra former av samarbete
forekommer. Med stod av medd fran Allmanna arvsfonden har t.ex. i
Kronobergs 1an den sk. ” Kronobergsmodelen” arbetats fram genom ett

° Prop. 1992/93:159 s.135.
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flerdrigt projekt som startade 1994. HSO pa lansniva har numera efter
projekttidens slut upphort med sin verksamhet till forman for det nya
samordningsorganet " Handikapprorelsens 1dé och Kunskapscenter”,
I&KC. Det nya samordningsorganet, som bildades hdsten 1998, &r en
renodlad samordnings- och serviceorganisation som inte skall bedriva
intressepolitiskt arbete. Detta arbete skall istéllet bedrivas i de enskilda
foreningarna samt i fristdende nétverk. Natverken skall arbeta Gver
foreningarnas granser med en fraga eler ett problem under en begransad
tid. Natverken kan fa administrativ hjdlp fran 1&KC. Santliga
handikapporganisationer i lanet & mediemmar i 1&KC.*

Slutligen bedriver handikapproresen inte enbart samarbete inom
Sveriges granser utan aven ett nordiskt, europeiskt och varldsomfattande
samarbete pagar. Ett exempel pa ett sddant samarbete & EDF, European
Disability Forum. EDF & fOr nérvarande sammansatt av 66 europeiska
icke-statliga organisationer inom handikappomradet och de nationdla
samarbetsorganen fran varje mediemsstat inom Europeiska Unionen.
Nationdla samarbetsorgan [ EES-mediemsstaterna och
arbetsmarknadens  parter  har  obervatdrsstatus. HSO  och
handikappinternationalernas europaorgan deltar i samarbetet inom
EDF." Ytterligare exempd pa internationdlt samarbete & att HSO &ven
deltar i et nordiskt samarbete, HNR (Handikapporganisationernas
Nordiska Rad) och dar har tva ledaméter i styrelsen.

10 Hultgren, P., Natverkssamarbete och samverkan, s.1ff, Hultgren, P.,
Demokratiaspekter pa natverk, s.1ff) och Hedquist, G., Fornyad samverkan i
handikappr 6relsen, s.1f.

1 http://www.edf.unicall.be.
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5 Samhdllets stod till
handikapprorel sen

5.1 Sammanfattning

Savdl staten, landstingen som kommunerna stodjer
handikapporganisationerna med bidrag. Staten utger bidrag till
organisationernas allménna verksamhet samt till sérskilda verksamheter
och projekt. Av huvudsakligt intresse for utredningen & de statsbidrag
som staten sedan 1960-talet lamnat till handikapporganisationernas
almanna verksamhet. Detta anslag uppgar for narvarande till 129 248
000 kronor. Hur detta anslag skall hanteras regleras ytterst i forordning
(1994:951) om statsbidrag till handikapporganisationer. Dér definieras
vad som avses med en handikapporganisation respektive
statshidragsberéattigad handikapporganisation samt hur administrationen
kring bidragen skall ske. Statsbidragen fordelas mellan organisationerna
enligt en femérig fordeningsmodell utarbetad av Statens handikapprad,
SHR. En mindre dd av andaget férddas till samarbetsorganet, HSO.
Socialstyrelsen handlégger organisationernas ansokningar och utarbetar
forslag till fordening av statsbidragen. Det & sedan regeringen som
fattar beslut i &rendet. Anslaget &r ett organisationshidrag med styrning
och uppfdljning fran statens sida endast i mindre omfattning.

Forutom statshidragen till handikapporganisationernas allménna
verksamhet erhdller handikapprordsen andra statliga bidrag till et
sammanlagt varde av ndrmare 220 000 000 kronor. Av dessa bidrag &r
de projektbidrag som lamnas fran Allmanna arvsfonden samt bidragen
under anslag B4 Bidrag till viss verksamhet for personer med
funktionshinder, de storsta.

Landstingens bidrag till handikapporganisationer pa lans- och
regionniva &r i stor utstrackning relaterade till statens statsbidrag fill
handikapporganisationernas allménna verksamhet. | en stor dd av
landstingen &r det endast féreningar med en statsbidragsberattigad
riksorganisation som erhdller landstingsbidrag. 1998 gav landstingen
sammanlagt ndrmare 80 000 000 kronor i bidrag till
handikapporganisationerna (cirka 3 770 000 kronor per landsting). Vad
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gdller kommunernas bidragsgivning till handikapporganisationerna
framgdr av utredningens underlag att kommunerna, i motsats ftill
landstingen, har mycket olika regler for sin bidragsgivning till
handikapporganisationerna.  Manga kommuner har inte sarskilda
bidragsregler fér handikapporganisationerna utan har samma regler fér
bidragsgivning till hela foreningslivet i kommunen. Utredningen har inte
giort nagon berdkning av kommunernas sammanlagda stod il
handikapporganisationerna.

5.2 Statens st6d
521 Allméant om statliga bidrag till foreningslivet

Omkring 60 procent av statsbudgetens totala utgifter anvénds till
statshidrag i olika former. Nagot mindre an hélften utgor transfereringar
till hushallen. Omkring 30 procent utgor statsbidrag till kommuner och
landsting, medan bidragen till privata foretag uppgar till cirka 13
procent av de totala bidragen. Internationella transfereringar uppgar till
cirka 5 procent. Statliga bolag svarar for cirka 2 procent av bidragen.
Olika organisationer och idedla foreningar svarar for omkring 3
procent.*?

Statens motiv for att utge statshbidrag varierar. Det vanligaste motivet
for statliga bidrag & statens onskan att uppna fordeningspolitiska
malsattningar. Lite mer @n hélften av de totala statliga bidragen har
beraknats utga i fordelningspolitiskt syfte. Ett annat motiv for att utge
bidrag &r for att motverka fall av s.k. marknadsmisslyckanden, vilka till
exempe kan uppkomma vid monopolism. Vidare kan statshidrag
anvandas i stabiliseringspolitiskt  syfte, t.ex. for att motverka
arbetsloshet under en lagkonjunktur. Slutligen finns en restpost av olika
motiv, dar argumenten for bidrag baseras pa att dessa varor dler tjanster
av andra orsaker anses sarskilt angeléagna och dér verksamheten nérmast
har karaktdren av en nationdl angelagenhet. Manga bidrag &r
naturligtvis avsedda att tjana flera av dessa syften.*®

Statshidrag till foreningar och organisationer har utbetalats under
lang tid. Det Gvergripande motivet for dessa statsbidrag ar att staten
Onskar stodja verksamheter som beddms som angdéagna for samhéllet.
Organisationer som driver for samhéllet och fOr organisationens
medlemmar Onskvard verksamhet skall genom bidraget ges forutsdttning
att existera, utvecklas och leva vidare. Darutover tillkommer i vissa fall

12 Ds1992:46 s.7.
18 Ds 1992:46 s.7f och s.16ff.
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aven andra syften med bidragsgivningen. Staten kan t.ex. genom bidrag
onska paverka en utveckling mot full tillganglighet i samhallet for
funktionshindrade. | sddana fall kan staten géra beddmningen att
handikapporganisationerna har en viktig roll i det arbetet.™

Under senare tid har den statliga budgetprocessen genomgatt flera
stérre férandringar, bl.a. har riksdagen beslutat om en rambudgetmoddll
med ett utgiftstak fér de offentliga utgifterna och ramar for 27
utgiftsomraden. | samband med forandringarna av budgetprocessen har
riksdagen vid flera tillfallen pdpekat vikten av att all statligt finansierad
verksamhet resultatstyrs. | regeringens kompletteringsproposition varen
1994* uttalade regeringen att forandringarna i budgetprocessen dven var
avsedda att forstérka riksdagens styrning av sakpolitiken samt att
resultatstyrningen skall omfatta statens totala verksamhet. Detta
stallningstagande innefattade sdledes dven de statliga bidragen till
foreningdlivet.

5.2.2 Statsbidragen till handikapporganisationernas
allmanna verksamhet

Inledning

Staten har sedan 1960-talet l&mnat bidrag till
handikapporganisationernas  allméanna  verksamhet. Anslaget uppgar
sedan budgetdret 1992/93 till 129 248 000 kronor. Det nuvarande
organisationsstodet, med et gemensamt anslag under
Socialdepartementet, inférdesi borjan av 1970-talet.

Hur statsbidragen till  handikapporganisationernas  allméanna
verksamhet skall hanteras regleras ytterst i forordning (1994:951) om
statshidrag till handikapporganisationer. | férordningen beskrivs vad
som avses med en handikapporganisation och vad som krévs av en
handikapporganisation fér att den skall vara beréttigad till bidrag, hur
organisationerna soker bidrag, hur anstkningarna skall hanteras av
Socialstyrelsen och hur uppfdljningen av utbetalade bidrag skall ske.
Déremot beskrivs inte hur fordeningen av medlen medlan de dlika
bidragsberattigade organisationerna skall ske.

| avsnittet nedan beskrivs de nuvarande formerna for anstkan och
beslut, den nuvarande definitionen av en handikapporganisation
respektive statshidragsberattigad handikapporganisation, modellen fér

4 Reg.skr 1996/97:120 s.3.
15 Prop. 1993/94:150 s.105.
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forddning av bidragen melan organisationerna, statsbidragen till
samarbetet, samt formerna for uppfdljning och utvardering.

Former for ansdkan, beredning och beslut

Under perioden 1971 till och med 1994 hade Statens handikapprad
(SHR) ansvaret for beredningen av anstkningarna om statsbidrag samt
for att forslag till fordelning av statsbidragen lades fram till regeringen
for beslut.

Statens handikapprad bildades 1965 som et samarbets- och
kontaktorgan mellan myndigheterna och handikapprorelsen samt mellan
handikapporganisationerna inbérdes. SHR samlade in och formediade
handikapprore sens uppfattningar i olika fragor, anordnade méten mellan
foretrddare for olika myndigheter och berérda organisationer, spred
information och fdljde handikappfragornas stallning hos olika
myndigheter, inom forsknings- och utvecklingsarbete.*®

Organisationernas anstkningar om statsbidrag bereddes inom SHR.
Styrelsen for SHR fattade sedan beslut om forslag till férdening av
Statsbidraget. | SHR's styrdse ingick bl.a. representanter fran
handikapporganisationerna, vilket innebar att handikapporganisationerna
hade et direkt inflytande i fragan om fordelningen av statsbidragen.
SHR’s forslag éversandes till regeringen som fattade beslut i drendet.

Efter forslag frén 1989 ars handikapputredning'’ avvecklades SHR
1994 i samband med inrdttandet av Handikappombudsmannen.
Handikapputredningen foreslog att Socialstyresen skulle Gverta ansvaret
for beredning av anstkningar och forslag till beslut och i propositionen
om Handikappombudsmannen'® instdmde regeringen i det forslaget.
Sdlunda & det for néarvarande Socialstyrdsen som handlagger
organisationernas ansokningar och utarbetar forslag till férdelning av
statshidragen. Det &r sedan regeringen som fattar beslut i &rendet.

Definition av handikappor ganisation respektive statsbidragsber attigad
handikapporganisation

| férordningen (1994:951) om statshidrag till handikapporganisationer
anges i 1 § att med handikapporganisation avses en organisation som
bestdr av personer som till foljd av varaktiga funktionshinder méter

16 SOU 1970:64, bil 4, s.56f och RRV., Satens handikapprad och styrelsen
for vardartjanst, s.3ff och s.19f.

7 SOU 1992:52 s.360f.

18 Prop. 1993/94:219 s.21
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betydande svarigheter i sin dagliga livsforing dler anhoriga till sadana
personer och vars andamdl & att forbéttra de funktionshindrades
livsvillkor och bevaka deras intressen. Vidare anges i férordningen att en
handikapporganisation skall, for att anses statsbidragsberéttigad, vara
demokratiskt uppbyggd, ha en riksomfattande organisation med ett lokalt
forankrat féreningsliv samt vara partipolitiskt och religidst obunden. Om
det fordigger sarskilda skal far undantag goras fran kravet pa en
riksomfattande organisation med ett lokalt forankrat foreningsliv.

Definitionen av en handikapporganisation respektive
statshidragsberéttigad handikapporganisation i férordningen om
statsbidrag till handikapporganisationer bygger pa deriktlinjer som SHR
fastslog i januari 1990.%. Riktlinjerna & dock pa nagra punkter mer
omfattande och detaljerade an forordningen och har darfor anvants som
komplement vid beddmningen av organisationernas ansokningar. SHR’'s
riktlinjer bestar av fdljande atta punkter:

1. Med handikapporganisation avses sammansiutning av ménniskor som
till foljd av bestaende funktionshinder méter betydande svarigheter i
sin dagliga livsforing.

2. En handikapporganisation skall verka for samhallsférandringar som
gyftar till att minska skillnaderna i livsvillkor fér méanniskor med och
manniskor utan funktionshinder och skapa en béttre situation for den
grupp organisationen foretrdder. Det innebér att organisationens
verksamhet till storsta delen agnas at arbete for béttre forhallanden
pa et fletal samhdllsomréden, t ex arbete, boende, ekonomi,
kommunikationer, kultur, rehabilitering, utbildning och vard. | ett
inledningsskede kan det vara naturligt for en organisation att agna
arbetet & medlemmarnas mest akuta problem — t ex att fa medicinsk
vard for att Gverleva — for att senare bredda det intressepolitiska
arbetet till fler samhallsomréden. Den intressepolitiska inriktningen
och  verksamheten  skall bekréftas i stadgar  och
verksamhetsheréttelse.

3. Funktionshindrade ska ha ett avgdrande inflytande i organisationen.
Detta inflytande bor aterspeglas i sammanséttning av styrelse och
andra beslutande férsamlingar. | organisationer for barn skall
fordldrarna dler andra néra anhdriga ha det avgérande inflytandet.
Detta kan gélla aven andra organisationer, om funktionshindret gor
det omgjligt for den enskilde att sjalv handha sina angel égenheter som
medlem och ta till vara sina réttigheter.

4. Organisationen skall vara partipolitiskt och reigiost obunden.

1% Dnr 493/89.
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5. Organisationen skall bygga pa enskilt medlemskap med fritt tilltrade
for ala som uppfyller stadgans medlemsdefinition.

Organisationen skall vara demokratiskt uppbyggd.

Organisationen skall vara riksomfattande.

Organisationens verksamhet ska grundas pa ett lokalt forankrat
foreningsliv. Dar sa inte & mgjligt, t.ex. for att antalet personer inom
gruppen ar alltfor litet kan foreningsverksamheten grundas pa
exempelvis lan eler regioner.

© N

Dagens bidragssystem for statsbidrag till handikapporganisationerna
innebér sdledes att en definition av handikapporganisation respektive
statshidragsberdttigad handikapporganisation  visserligen finns i
forordningen men att SHR's riktlinjer anvands som ett komplement vid
beredning av statsbidragsansokningar. Utredningen gor ett forsok att
beskriva hur férordningen, i kombination med SHR's riktlinjer, har
tolkats vid beredningen av anstkningar. Utredningen har dock valt att
forlagga denna beskrivning till avsnitt 8.2. i anslutning till utredningens
fordag for ny definition av handikapporganisation respektive
statshidragsberattigad handikapporganisation.

Fordelningen av statsbidragen mellan handikappor ganisationerna

Under den tid SHR hade ansvaret for att foresd fordeningen av
statshidraget melan handikapporganisationerna (1971-1994) okade
bidraget kontinuerligt fram till 1992/93. Under denna period fanns inte
nagra fastslagna riktlinjer for hur bidraget skulle fordelas. Den
kontinuerliga 6kningen av anslaget fick dock som regd till foljd att de
organisationer som tidigare ar erhallit bidrag erholl ett visst procentuellt
paslag varje &r. Nya organisationers statsbidrag togs vanligen fran
bruttookningen av anslaget. Det forekom sdledes i princip inte att
bidragsberéttigade organisationer tvingades minska sitt bidrag for att
bereda plats for nya organisationer. Eftersom okningen av bidragen
berdknades i procent av tidigare erhdlina bidrag gynnades sadana,
vanligtvis aldre, organisationer som redan erhdll relativt hoga bidrag.

I maj 1992 tillsattes en arbetsgrupp inom SHR med uppgift att arbeta
fram langsiktiga principer och en fordelningsmodell for statsbidraget till
handikapporganisationerna. Arbetsgruppen bestod av representanter fran
handikapporganisationerna samt av tjansteman pa SHR. Arbetsgruppen
lade fram ett fordag pa en femarig fordeningsmodel med bdrjan
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1994/95. Moddlen beslutades av SHR 1994.%° Né&r Socialstyrelsen
overtog hanteringen av statsbidragen fran SHR 1994 paborjades
introduceringen av SHR's férdelningsmodell.

Fordeningsmodellen bestod av fem ddar, grundbidrag,
medlemsbidrag, merkostnadsbidrag, utvecklingshidrag och
foreningsbidrag. De organisationer som erhdll statsbidrag under
budgetaret 1993/94 erhdll ett grundbidrag som baserades pa deras
bidrag 1993/94 minskat med fem procent per &r. Dessa organisationer
skulle saledes enligt modellen i grundbidrag fa en viss procent av det
bidrag de erhdllit 1993/94. Procentsatsen skulle minska kontinuerligt
fran 95 % 1994/95, till 90 % 1995/96, till 85 % 1997, till 80 % 1998
och till 75 % 1999.

Utover et grundbidrag erhdll de organisationer som omfattades av
fordeningsmodellen sa kallade medlemsbidrag, merkostnadsbidrag,
utvecklingsbidrag och féreningsbidrag. Medlemsbidraget utgjordes av
en viss summa per medlem. Detta bidrag var 1994/95 5 kr per mediem,
1995/96 10 kr per mediem, 1997 10 kr per mediem, 1998 12 kr per
medlem och 1999 18 kr per medlem.

Merkostnadsbidraget var beréknat efter de kostnader som férbunden
hade fér att gora verksamheten tillganglig; olika férbund bedémdes ha
olika hoga kostnader for anpassning beroende pa funktionshindrets art.
Forbunden delades vid introduceringen av fordelningsmodelen in i tre
grupper dar grupp ett hade de stérsta merkostnaderna. M erkostnadernas
andd skulle stiga for varje & enligt foljande:

Grupp  1994/95 1995/96 1997 1998 1999

1 200 000 400 000 750 000 1050 000 1150 000
2 50 000 100 000 175000 250 000 300 000
3 15000 25000 37 500 60 000 75000

Som synes &r det en mycket stor skillnad mellan att vara i grupp 1 dler
grupp 2 och 3. De organisationer som erhdll bidrag vid tidpunkten for
beslutet om modellen (1994) indelades enligt schema nedan. Nagra av
organisationerna i grupp 3 var g bidragsberéttigade vid moddlens
inforande utan har tillkommit senare De senast tillkomna
bidragsberéttigade organisationerna — Alzheimerféreningen i Sverige,
Hjartebarnsféreningen, Svenska Migranforbundet  (SMIF)  och
Foraldraforeningen for Dyslektiska barn — har inte erhdllit nagot
merkostnadsbidrag.

Grupp 1

20 protokoll nr.2/94 och nr.3/94. Statens handikapprads styrelsesammantrade
1994-04-20 respektive 1994-05-20.
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De Handikappades Riksférbund, DHR

Foreningen Sveriges Dovblinda, FSDB

Riksforbundet for Utvecklingsstérda Barn, Ungdomar och Vuxna,
Neurologiskt Handikappades Riksforbund, NHR

Horsel skadades riksforbund, HRF

Riksférbundet for Rorel sehindrade Barn och Ungdomar, RBU

Astma- och Allergiforbundet

Reumatikerforbundet

Riksférbundet for Social och Mental hdlsa, RSMH
Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP
Sveriges Dovas Riksférbund, SDR

Synskadades Riksférbund, SRF

Grupp 2

Afasiforbundet i Sverige

Forbundet blodarsjuka i Sverige, FBIS
Intresseforbundet for Schizofreni, Riks-1FS
ILCO, Svenskt forbund for stomiopererade
Riksforbundet Cystisk Fibros, RfCF
Riksférbundet for Mag- och Tarmsjuka, RMT
Riksforbundet for Njurgjuka, RNj

Svenska Diabetesférbundet, SD

Grupp 3

Riksféreningen Autism, RFA

Brostcancerforeningarnas riksorganisation, BRO
Riksforbundet for dementas réttigheter, Demensforbundet
Riksforbundet for déva, horsd skadade och sprakstérda barn, DHB
Foreningen for de Neurosedynskadade, FfdN

Forbundet Funktionshindrade Med L as- och Skrivsvarigheter,
Hjarnkraft- Riksforbundet for rehabilitering av skallskadade
Laryngforbundet

Svenska Psoriasisférbundet, PSO

Riksférbundet for Blodsjuka, RFB

Hjéart- och Lungsjukas Riksférbund

Svenska Cdiakiforbundet, SCF

Svenska Epilepsiforbundet, SEF

Sveriges Stamningsféreningars Riksforbund, SSR

STROKE- Riksférbundet mot Hjarnans Kérlsjukdomar
Tandvardsskadeforbundet, TF

Svenska Parkinsonférbundet, SPA

Riksférbundet for HIV-positiva, RFHP
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Foreningen for EI- och Bildskérmsskadade, FEB

Foreningshidraget utgick enligt fordelningsmodellen fran och med 1997
med 250 kr per lokalférening.

Utvecklingsbidraget delades ut till forbund som inte hade det hogsta
merkostnadsbidraget for att dessa skulle fa en mjlighet att bygga ut sin
medlemsservice.

Nya organisationer som godkandes som bidragsberéttigade
handikapporganisationer efter 1993/94, dvs efter fordelningsmoddlens
introducerande, erhdll en viss summa forsta bidragsiret. Dessa
organisationer deltog sdledes inte i fordeningsmodelen forsta
bidragsaret utan erhdll endast et visst grundbidrag. Andra bidragsaret
paborjades dock en inslussning i systemet dven for dessa organisationer.

Socialstyrelsen foljde under budgetaren 1994/95, 1995/96 och 1997 i
princip den femariga fordelningsmodelen vid sina forslag till fordelning
och regeringen beslutade enligt Socialstyrelsens forslag. Infér 1998
avbréts dock processen i samband med att regeringen inte foljde
Socialstyrelsens forslag till fordelning utan istéllet beslutade att bidragen
skulle forddas pd samma sitt som under 1997.% Dérefter tillsattes
denna utredning. Under utredningens arbete har fordelningen av bidraget
inte heller andrats for 1999. Av SHR's femariga fordelningsmodell
genomfordes sdledes inte de tva sista ren.

Satligt stdd till samarbete inom handikappr 6rel sen

Som beskrivits i kapitel 4.4. paborjades 1942 ett organiserat samarbete
inom handikapprorelsen i form av Samarbetskommittén for Partidlt
Arbetsféra.  Samarbetskommittén  var et samarbetsorgan  for
handikappforbunden och hade vid den tidpunkten fyra anslutna forbund.
Antalet medlemsforbund har dock 6kat under &ren och for narvarande &r
antalet medlemsférbund 33. Nuvarande namn, Handikappforbundens
samarbetsorgan (HSO) antogs 1993.

Staten har sedan lang tid tillbaka genom statsbidrag till HSO lamnat
stod till samarbetet inom handikapproresen. | april 1994 féreslog dock
SHR att statsbidragen till HSO skulle avvecklas. Sedan Socialstyrelsen
samma & Overtagit hanteringen av bidragen foreslog Socialstyrelsen
regeringen att det davarande bidraget, 7 506 000 kronor, till HSO skulle
avvecklas under en fyradrsperiod med start budgetaret 1995/96.
Bidraget skulle minskas med en fjardedd per & och frigjorda medd
skulle under de forsta tva aren forddas lika mellan de organisationer

2! Regeringsbeslut 1998-01-29 nr 6.
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som var medlemmar i HSO och dérefter lika mdlan alla
bidragsberdttigade organisationer. Genom regeringens beslut  kom
bidraget till HSO att reduceras i enlighet med Socialstyrelsens foreslag
for budgetdren 1995/96 och 1997. Som beskrivits i avsnittet ovan
beslutade dock regeringen att statsbidragen for 1998 och 1999 skulle
forddas pa samma sétt som under 1997. Av Socialstyrelsens fyradriga
avvecklingsmodell genomfordes alltsa inte de tva sista aren, vilket
innebdr att HSO for narvarande har hélften av det tidigare bidraget, dvs
3 753 000 kronor i direkt bidrag. Medlemsorganisationerna i HSO har
dock beslutat att direkt till HSO betala tillbaka de samarbetsmedd som
delats ut till organisationerna (129 414 kronor per organisation).

Statens paverkan, styrning och uppfoljning

Vad gdler uppfdljningen av bidraget skall en bidragsberattigad
handikapporganisation, enligt 7 § férordning (1994:951) om statshidrag
till handikapporganisationer, senast tvd manader efter utgangen av
bidragsaret 1amna Socialstyrelsen en redogorese for sin verksamhet.
Organisationen ar aven skyldig att pa begdran av Socialstyrelsen och
Riksrevisionsverket tillhandahdlla det underlag som behtvs for dessa
myndigheters granskning. Enligt 6 § samma forordning skall ett bidrag
som lamnats felaktigt eler med fér hogt belopp betalas tillbaka.

Nagon annan form av krav pa motprestation i forhallande till utgivet
statshidrag an inldmnande av redogorelse for verksamheten finns inte i
den nuvarande férordningen om statshidrag till handikapporganisationer.
Inte heller har staten i forordningen formulerat ndgot Gvergripande mal
dler syfte med bidraget. Det nuvarande bidragssystemet innebar sdledes
en |3g niva av paverkan och styrning frén statens sida. | enlighet med
den ldga nivan av styrning frén statens sida kan anslaget till
handikapporganisationernas allménna verksamhet kategoriseras som et
s.k. organisationshidrag (Ds 1997:36 s.73).

523 Andra statliga bidrag till
handikapporganisationerna

Enligt sina direktiv (Bilaga 1) skall utredningen redovisa och beskriva
vilka statliga bidrag handikapporganisationer far vid sidan av bidraget
till den allméanna verksamheten. | detta avsnitt redovisas dvriga statliga
bidrag till handikapporganisationerna.
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Statens bidrag och sétt att ekonomiskt stodja idedla organisationer,
daribland handikapporganisationer, & av olika slag. Bidragen kan delas
ini tva huvudgrupper, indirekta och direkta.

Indirekta stod &r t.ex. sérskilda regler for idedla organisationer nér
det galler I6nebidrag; idedla organisationer kan erhdlla hogre I6nebidrag
for anstdllda med arbetshandikapp efter sdrskild  anstkan.
Handikapporganisationerna & s.k. allmannyttiga idedla organisationer,
vilket innebér att de i huvudsak &r skattebefriade. |dedla organisationer
har ocksa en sarstéllning nér det géller att arrangera spel och lotterier.
Vérdet av detta indirekta ekonomiska stod & svart att berdkna, och
utredningen goér inget forsok att berékna det totala beloppet i denna
kartlaggning. Utredningen redovisar sdledes endast de Gvriga direkta
bidragen till handikapporganisationerna.

Huvudsakligen kommer de statliga bidragen fran Socialdepartementet,
Néaringsdepartementet, Kulturdepartementet och Utrikesdepartementet.
Bidragen varierar pa olika omraden ar fran ar beroende pa vilka fragor
som & prioriterade. Utredningen har valt att inte vid varje andag
redovisa vilka handikapporganisationer som erhdllit bidrag fran de olika
anslagen dler i vilken omfattning. Vilka organisationer som erhdller
bidrag samt i vilken omfattning varierar i viss man fran ar till ar.
Avsikten med sammanstaliningen nedan & sdledes endast att ge en
ungefarlig uppfattning om det totala bidragen som staten ger arligen.
Utredningen vill dock pdpeka att nedan redovisade statliga bidrag
naturligtvis inte kommer alla handikapporganisationer till godo.

Som redovisas avsnitt 12.3.2.. kan bidrag till foreningdivet styras
utifrdn tre nivaer; organisationsbidrag, verksamhetsbidrag och
projektbidrag. Statsbidragen till handikapporganisationernas allmanna
verksamhet utgors av ett organisationsbidrag, vilket innebér den lagsta
nivan av styrning. Ovriga statliga bidrag till handikapporganisationerna,
vilka redovisas nedan, utgors av sdval verksamhetsbidrag som
projektbidrag. Av redovisningen framgdr utredningens klassificering av
bidragen.

Nedanstdende tabell redovisar vardet av de direkta bidragen till
handikapporganisationerna 1998 dler i budget for 1999 (Differenserna
melan &en & forsumbar i sammanhanget). Déarefter gors en
departementsvis genomgang av de olika bidragens innehall.

Tabell. Ovriga direkta bidrag till handikapporganisationerna 1998.
Totalt per beviljande huvudman. Tkr.

HUVUDMAN VERKSAMHET |PROJEKT
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Socialdepar tementet 78 394 -
Socialstyrelsen - 3 862
Arvsfonden - 72 838
Hjalpmedel sinstitutet - 2 500
Folkhélsoinstitutet 2 300 -
Naringsdepar tementet
AMS
Mal 3 - 7100
Europeiska socialfonden - 1210
Otraditionella mede - 100
SIS - 300
Utrikesdepar tementet
SIDA - 29 000
K ultur depar tementet 17518 -
SISUS 3552 -
Utbildningsdepar tementet
Skolverket - 114
SUMMA 101 764 117024

Socialdepartementet

Under Socialdepartementet finns anslaget B4 Bidrag till viss verksamhet
for personer med funktionshinder. Anslaget uppgdr innevarande
budgetar (1999) till 78 394 000 kronor. Bidraget & avsett att Oka
organisationernas mdjligheter att gélva driva vissa verksamheter av
betyddse for funktionshindrade? Medlen & enligt diskussionen i
foregaende avsnitt att betrakta som verksamhetshidrag. Verksamheten &r
inom omrédena; stod for okad syssdsattning, ledarhundsverksamhet,
tidningsutgivning, pollenrapportering (till Naturhistoriska riksmusest),
rehabilitering, hjapmede sutstallning och rekreationsanl&ggningar.
Arvsfondsdelegationen & en myndighet som lyder under regeringen
och har tvd kandier inom Socialdepartementet respektive
Kulturdepartementet. Allménna arvsfonden tillférs medd genom arv,

22 prop. 1998/99:1, utgiftsomrade 9, s.94.
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gdva, testamente, formanstagarforordnande i forsakringsavtal dler
genom domstolsbeslut. Fonden forvaltas av Kammarkollegiet. Allménna
arvsfondens andamal finns beskrivet i lag (1994:243) om Allmédnna
arvsfonden. Paragraferna fem och sex ger en hild av statens intentioner
med fonden.

5 § Allménna arvsfonden har till andamal att framja verksamhet av idedl
karaktar till formdn for barn, ungdomar och personer med
funktionshinder.

6 8§ Stod ur fonden skall i forsta hand lamnas till verksamhet som é&r
nyskapande och utvecklande. S&dant stod far ocksd, om det beddms som
sarskilt angeléget, 1damnas till anléggningar, lokaler och utrustning.

Arvsfondsdelegationen fattar beslut om stéd ur fonden upp till
300 000 kr. Beslut om storre belopp fattas av regeringen, om inte
regeringen i sarskilda fall beslutat pa annat sitt. Regeringen redovisar
arligen utforligt vilka projekt som beviljats medd i en skrivelse till
riksdagen. Under 1998 delades totalt 242 528 000 miljoner ut till olika
projekt pa handikappomradet. Av dessa erhall
handikapporganisationerna som huvudman 72 838 000 kronor till 136
projekt.

| samband med beslutet om lag (1993:387) om stéd och service till
vissa funktionshindrade, LSS, avsatte riksdagen medd for tva olika
stimulansbidrag.® Bidragen utgar inte langre, men vissa meddl aterstar
for redan beviljade, flerdriga projekt. Ett av bidragen var avsett for
specifika utvecklingsinsatser inom habiliterings- och
rehabiliteringsomradet.  Syftet var att paskynda utvecklingen av
habiliterings- och rehabiliteringsverksamhet, framfor allt pa regional
niva men dven pa nationell niva. Delar av bidraget har utbetalats 1998
till pagdende flerarsprojekt. Socialstyrelsen ar handlaggande myndighet,
och under 1998 utbetalades 3 862 500 kronor till 17 projekt med
handikapporganisationer som huvudman.

Ett ytterligare stimulansbidrag, for kompetensutveckling, fanns inom
hjdlpmedelsverksamheten.  Avsikten med medlen var att paskynda
utvecklingen av olika insatser med huvudsaklig inriktning pa grupper
med avancerade hjdpmedelsbehov och sma handikappgrupper med
specifika hjé pmedel sbehov. Projektmedien utbetalas av
Hjalpmedd sinstitutet (f.d. Handikappinstitutet.) Av dessa medd aterstod
under 1998 vissa medd for utbetalning till pagdende flerarsprojekt.
Totalt gick 2 500 000 kronor till handikapporganisationer.

2 Riksdagens prot. 1994/95:96 28.
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Folkhal soinstitutet avsatter verksamhetshidrag till organisationer som
bedriver verksamhet inom folkhalsoomradet. For 1998 gav institutet
Riksforbundet for HIV-positiva bidrag med 2 300 000 kronor.

Néringsdepartementet

Direkta bidrag till enskilda organisationer & mycket ovanliga inom
arbetsmarknadsomradet. De projekt som berdr arbetshandikappade drivs
oftast direkt inom Arbetsmarknadsverket, AMV.
Handikapporganisationerna & déaremot ofta inblandade i lednings-,
projekt-, dler referensgrupper. Projekten innebdr dock sdllan att
organisationerna erhdller statsbidrag. Inom Arbetsmarknadsstyrelsen,
AMS, finns sk. otraditiondla medd for nyskapande verksamhet.
Budgetaret 1999 finns 50 miljoner avsatta och en del av dessa medd &r
avsedda for projekt som berér personer med arbetshandikapp. Under
1998 var det dock endast et projekt som genomférdes av en
handikapporganisation; HSO i Véasterbotten. Projektet drevs tillsammans
med arbetsformedlingen och beviljat bidrag uppgick till 200 000 kronor.
Kommuner bedriver ofta projekt inom omradet.

Inom arbetsmarknadsomradet finns aven EU-medd att soka. Det &r
dock ovanligt att nagon handikapporganisation & huvudman for ett
sadant projekt. Vart att notera & ocksa att det alltid i dessa sammanhang
& fraga om ddfinansiering fran EU, varfor stkande organisationer
maste ha relativt god egen ekonomi.

Handikapporganisationerna & framst berérda av medd fran
Europeiska socialfonden och dar av mal 3 samt gemenskapsinitiativen
Employment och Adapt. Mal 3 syftar till att slussa in ungdomar pa
arbetsmarknaden, bekampa |angtidsarbetslGshet och stddja personer som
riskerar att utestangas fran arbetsmarknaden och det administreras av
AMS* Inom md 3 har fem projekt beviljats il
handikapporganisationer under 1997 och 1998. Det totala beloppet
uppgar till 12 875 000 kronor. Flera av projekten |oper 6ver flera & och
for 1999 disponeras 7 100 000 kronor.

Gemenskapsinitiativet Employment har till syfte att genom
utvecklingsprojekt  oka jamstalldneten pa arbetsmarknaden samt
forbattra mdjligheterna till arbete for arbetshandikappade, utsatta
grupper och ungdomar.”® Gemenskapsinitiativen &r transnationdla,
vilket innebér att projekten genomfdrs i partnerskap med liknande
projekt i minst tva andra medlemslander. Svenska EU-programkontoret

24 Prop 1998/99:1, utgiftsomrade 14 s.54.
% Op.cit. s.55.
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administrerar programmen. Under Employment finns Horizon som ger
medd till projekt pa handikappomradet. Vid senaste ansokningstillfallet,
1997, ehdll 23 projekt medd. Endast et projekt drivs av en
handikapporganisation och beviljat bidrag uppgick till 1 210 000 kronor.
Egeninsatsen i projektet var 1 276 000 kronor, vilket illustrerar att EU-
medd inte gar att sbka utan en betydande egen ekonomisk satsning.

Standardiseringen i Sverige, SIS, har statliga bidrag till bl.a
"framjandeprojekt”. Ungeféar 1 miljon kronor disponeras for olika
dndamdl av SIS Konsumentrad. Under 1998 erhdll tre
handikapporganisationer projektmede inom standardiseringsomradet pa
sammanlagt 300 000 kronor.
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Utrikesdepartementet

Utrikesdepartementet ger via SIDA stod till SHIA som & en
ramorganisation med 16 handikapporganisationer som medlemmar.
SHIA ger bidrag for projekt i utvecklingslénder. Organisationerna soker
som regel medd fran SHIA, som beviljar 90% av projektkostnaden och
resterande 10% finansieras av organisationen som driver projektet. For
budgetaret 1999 &r anslaget fran SIDA 29 000 000 kronor.

Kulturdepartementet

Kulturdepartementet ger bidrag till produktion av videogram pa
teckensprak. Verksamheten drivs av Sveriges Dovas Riksférbund genom
Dovas TV. Bidraget uppgar till 17 518 000 kronor for 1999.

Statens institut for sarskilt utbildningsstod, SISUS, ger bidrag for
anpassning av studiematerial inom folkbildningen for personer med
synskada och dovblinda. Bidraget, som & et verksamhetsbidrag,
administreras av Synskadades Riksforbund och uppgick 1998 till
3552 000 kronor.

Tolk- och oversittarinstitutet vid Stockholms universitet, TOI,
ansvarar for fordening av statsbidrag till  folkhogskoleagd
teckenspraksuthildning, tolkutbildning for dova, dovblinda och
vuxendova samt teckensprakslararutbildning. Bidraget uppgar for 1999
till 33 147 000 kronor.

Manga handikapporganisationer har helt fristaende ungdomsforbund
som erhdller egna bidrag fran Ungdomsstyrelsen. Dessa bidrag uppgick
till cirka 3.8 miljoner for 1998. | en de handikapporganisationer ar
ungdomsrorelsen en dd av huvudorganisationen. Bidrag till dessa har
utgatt med 1 080 000 kronor under 1998. Medlen & Gronméarkta for
ungdomsavdeningen och &r darfor inte medtagna i sammanstéllningen.

Utbildningsdepartementet

Skolverket avsétter vissa mindre projektmedd framst till organisationer
som arbetar pa skolomradet. Under 1998 erhdll Foraldrafreningen for
dyslektiska barn 114 000 kronor i projektmedd.
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5.3 Ovrigt samhéllsstod

For att fa en hehesbild av det samhdllsstéd som
handikapporganisationerna erhdller & det av stor vikt att undersoka
vilket stod organisationerna far fran kommuner och landsting.

Utredningen har sammantraffat med Landstingsforbundet och
Svenska Kommunférbundet, gjort en enkét till landstingen avseende
deras bidrag samt med Kommunférbundets hjalp erhdllit uppgifter om
bidragsgivningen i 29 av landets kommuner.

Nagon samlad statistik kring bidragsgivningen i landstingen dler
kommunerna finns inte. Genom enkéten till landstingen anser sig
utredningen ha erhdllit en god bild av bidragsgivningen till
handikapporganisationerna i landstingen. Vad galler kommunerna har
utredningen valt att inte redovisa berékningar liknande dem som
redovisas avseende landstingens bidrag.

531 L andstingens bidrag

Landstingen har besvarat ndgra frdgor om sina bidrag till
handikapporganisationerna.  Svar har inkommit fran 20 av de 21
landstingen.

Variationerna mellan bidragen i de olika landstingen & stora, en
variation som inte enbart beror pa befolkningsunderlaget. En
sammanstallning fran 1996 visar att tva landsting (Géteborg och
Stockholm) gav et bidrag som motsvarade ungeféar 18 kronor per
invanare. Sex landstingsbidrag understeg fem kronor per invanare.
(Ostergétland, Kalmar, Dalarna, Skaraborg, Sodermanland och
Kristianstad).

Medelvérdet av bidragen for 1998 redovisas nedan.
Medelvarde bidrag: 3 770 000 kronor,

hogst 33 000 000 och l&agst 647 000 kronor.
Summa: (20 landsting) 75 400 000 kronor

Antal organisationer som erhdller bidrag redovisas nedan. | Vastra
Gotaland har en sammanslagning skett och flera "lansféreningar” av
samma organisation erhdller bidrag. Antalet organisationer dar ar 90,
och detta landsting &r darfdr inte medréknat i medelvérdet nedan.

Medelvarde antal organisationer som erhaller bidrag: 34, max 43
och min 25.

Landstingen har olika regler for sina bidrag. Manga siger att et
kriterium for att Gverhuvudtaget komma i fraga &r att riksorganisationen
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har statshidrag. Det &r 14 av 18 svarande (78%) som uppger att de foljer
de statliga reglerna. Ovriga har egna regeverk.

Aven de som har kravet pa att huvudorganisationen skall ha statligt
bidrag for att landstingsbidrag skall beviljas har ofta ytterligare kriterier
for att avgora vilka organisationer som skall fa bidrag och hur hogt det
skall vara. Kriterierna & i huvudsak fdljande; krav pd minsta
medlemsantal, viss tackning inom lanet, beddmning av verksamhetens
omfattning.

Néagra fa, tre stycken, anger att de endast raknar medlemmar som har
funktionshinder nér de fordelar bidraget.

Landstingen har tillfragats om de anser att det finns nagra problem i
samband med férdeningen av bidraget. Det var 15 landsting som
svarade pa frégan, och 12 av dem ansdg att det finns problem. Som
problem angav tre fjardedelar att landstingsanslaget varit 1ast och att
antalet organisationer som soker dkar.

53.2 Kommunernas bidrag

Utredningen har med hjalp av Svenska Kommunforbundet erhdllit
uppgifter om bidragsgivningen i 29 av landets 289 kommuner. D&
underlaget & mycket litet har utredningen valt att inte géra samma form
av berdkningar som redovisats ovan vad géller landstingens bidrag.

Av underlaget framgar att kommunerna har mycket olika regler for
sin bidragsgivning till handikapporganisationerna. Manga kommuner har
inte sarskilda bidragsregler for handikapporganisationerna utan har
samma regler for bidragsgivning till hela foreningslivet i kommunen.
Utredningens uppfattning ar att bidragsgivningen till
handikapporganisationerna i kommunerna styrs av en beddmning av den
verksamhet som organisationen bedriver i kommunen och inte av vilken
typ av organisation det & fréga om.

Ingen av de svarande kommunerna har uppgivit att det krévs att
riksorganisationen har statsbidrag for att den lokala organisationen skall
erhdlla bidrag.

| flertalet av kommunerna beréknas bidraget enligt grundbidrag,
medlemsbidrag och hyreskostnader. Aven kriterier som aktivitetsstod,
investeringsstdd och féreningens ekonomi forekommer dock.
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6 Forhallandena i 6vriga nordiska
|ander — kort Oversikt

6.1 Sammanfattning

Handikapporganisationerna i Norden har en lang tradition med flera
likheter men @ven med flera olikheter. Samma sak géller det statliga
stodet till handikapporganisationerna i de olika nordiska landerna.
Samtliga nordiska lander stodjer sina handikapporganisationer med
ekonomiska medd. | tva av landerna, Danmark och Finland, kommer det
ekonomiska stodet fran spelverksamhet medan det i Gvriga lander ges
stod i form av direkta statshidrag. | samtliga lander forutom Island &r det
statliga stodet till handikapporganisationerna reglerat i lag dler
forordning. | flera av 1anderna; Norge, Danmark och Sverige, pagar eler
har nyligen pagétt en Gversyn Gver bidragen till organisationerna. Det
antal organisationer som erhdller bidrag varierar, fran Idands 9
organisationer till Norges 99.%

Vad gdller formerna for medlens fordening & det i Norge
Fordelningsnemnda for tilskudd til funksjonshemmedes organisasjoner
som ansvarar for beredning och beslut av fordeningen av medlen. |
namnden finns representanter fran organisationerna och beslutet kan
Overklagas till Sosial- och Helsedepartementet. | Danmark & det
Socialministeriet efter hdrande av Finansministeriet som beslutar om
bidragets forddning. | Finland & det Penningautomatforeningen, PAF,
som bereder &drendena och lagger fram fordag till Social- och
Halsoministeriet som fattar beslut i arendet. | PAF's styrdse finns
representanter fran PAF's medlemsforeningar. P& Island fattas beslutet
om fordelningen av statsbidragen till handikapporganisationerna pa
departementsniva. | Sverige & det Socialstyrdsen som bereder
organisationernas ansokningar och lagger fram forslag till beslut om
fordelningen. Det ar dérefter regeringen som fattar beslut i &rendet.

I Norge erhdler  for narvarande  samarbetsorganet
Funksjonshemmedes Fdlesorganisasion (FFO) direkta statshbidrag.

% Ar 1998.
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Bidragssystemet i Norge & dock under utredning, andringar vantas
hosten 1999. Aven samarbetsorganet for smd och mindre kanda
handikappgrupper, Felesorgansason for sma og sieldne grupper
funkgonshemmede (FOSS) erhdller for nérvarande direkta statsbidrag
for sin  verksamhet. | Danmark forddas bidraget mdlan
samarbetsorganet De Samvirkende Invalideorganisationer, DSI och
samarbetsorganet for smd och mindre kanda handikappgrupper
Kontaktudvalget till Mindre Sygdoms- och Handicapféreninger, KMS.
Det finska samarbetsorganet, Handikappforum, erhdller inte direkt
bidrag till sin verksamhet. Organisationerna turas dock om att ha ansvar
for samarbetsorganets sekretariat och den organisation som ansvarar for
sekretariatet erhdller  extra bidrag for merkostnaderna.  Nagot
samarbetsorgan fér sma och mindre kanda handikappgrupper finns inte i
Finland. | Sverige erhdler samarbetsorganet, HSO, for narvarande
direkt bidrag till sin verksamhet. Riksforbundet for sma och mindre
kanda handikappgrupper erhdller dock inte bidrag i Sverige.

Nagon réttvis jamfordse mellan storleken pa bidragen till
handikapporganisationerna i de olika nordiska landerna later sig inte
goras da landernas bidragssystem ar uppbyggda pa olika sétt.

6.2 Inledning

Utredningen har inhamtat skriftliga och muntliga uppgifter fran Norge,
Danmark och Finland. Utredningen har dven inhamtat uppgifter fran
Nordiska Samarbetsorganet for Handikappfragor, NSH. Genomgangen
av stoden &r schematisk. Redogorelsen fokuserar pa hur det ekonomiska
stodet till handikapporganisationer fungerar idag och i viss man om det
finns planer pa forandringar. Utredningens beskrivning av situationen
begransar sig till de uppgifter som presenterats av de
departementsrepresentanter  samt  representanter - fran  NSH  som
utredningen varit i kontakt med och erhdllit material fran. Detta innebar
att beskrivningarna i viss man har blivit olika heltackande och olika
langa.

6.3 Norge

I Norge & det Fordeningsnemnda for tilskudd til funksjonshemmedes
organisasjoner som ansvarar for statshidragen till
handikapporganisationer. Fordelningsnemnda lyder under Sosial- och
Hel sedepartementet som aven tillsétter namndens ledaméter. | ndmnden
finns representanter fran handikapporganisationerna.
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De huvudsakliga statliga bidragen till handikapporganisationerna &r
bidrag till handikapporganisationers allménna verksamhet, bidrag till
verksamhet for funktionshindrade i regi av olika frivilligorganisationer,
bidrag till lokal och regional verksamhet for funktionshindrade samt
bidrag till handikapporganisationernas " likemannsarbeid”.

Statshidragen till handikapporganisationernas allménna verksamhet
ar avsedda for rikstdckande handikapporganisationers kostnader foér
administration, praktiskt arbete och medlemsaktiviteter. For att en
organisation skall anses utgra en bidragsberattigad
handikapporganisation maste foljande villkor vara uppfyllda:

Organisationen & av och fér funktionshindrade dler av anhériga till
funktionshindrade som har svart att sjalva tillvarata sina egna
intressen

Medlemmarnas funktionsnedsditning skall innebara en konflikt
melan medlemmarnas forutsittningar och samhéllets krav pa
funktioner inom omraden som & vasentliga for att etablera och
uppratthalla méanniskors sjalvstandighet och socialatillvaro.
Organisationen skall vara representativ for den grupp handikappade
den foretréder.

Organisationen skall vara en intresseorganisation som arbetar for
funktionshindrades fulla delaktighet och lika stélining i samhallet.
Organisationen skall ha medlemmar fran hela landet

Organisationen skall bygga pa individuellt mediemskap och st ppen
for alla som till hor dess malgrupp

Organisationen skall vara demokratiskt uppbyggd.

Under 1998 ansags 99 handikapporganisationer uppfylla kraven for att
erhdlla statsbidrag till sin allménna verksamhet. De bidragsberéattigade
organisationerna erholl sammanlagt omkring 50 miljoner norska kronor i
statshidrag till sin allménna verksamhet. Enligt en fordeningsmoddll
erhdller organisationerna et lika stort basbelopp (1 promille av det
sammanlagda anslaget), ett belopp for antaled medlemmar samt ett
skénsmassigt belopp. Det skdonsméassiga beloppet reflekterar graden och
omfanget av funktionshindret och den merkostnad detta innebar samt
graden av lokal och regional verksamhet.

Forutom statsbidrag till handikapporganisationers — allménna
verksamhet kan frivilligorganisationer som bedriver verksamhet for
funktionshindrade erhdlla statsbidrag fran tva sarskilda anslag.
Organisationer som inte uppfyller villkoren for att erhdlla bidrag som
handikapp-organisation kan erhdlla statshidrag till olika projekt for
funktionshindrade, tex. rekreationsvistelser. Verksamheten maste dock
omfatta ddtagare fran fler an tre fylker (lan). Déarutéver kan
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organisationer som skall ordna lokala projekt for funktionshindrade
erhdlla statsbidrag. Med lokala projekt menas projekt som omfattar
deltagare fran maximalt tre fylker. Projekt som genomfors av
funktionshindrades egna organisationer prioriteras.

Forutom ovan ndmnda anslag finns statsbidrag till
handikapporganisationers ”likemannsarbeid”, vilket innebér hjélp, stod
och vagledning som ges fran funktionshindrad till andra personer med
samma funktionshinder. Arbetet skall vara frivilligt, oaviénat och kan
ske frén en person till en annan dler i grupper. Statsbidraget kan enbart
erhdllas av handikapporganisationer som uppfyller kraven for bidrag till
sin allméanna verksamhet.

Vad gdller FFO, erhdll det omkring 6 miljoner norska kronor ar
1998. Aven FOSS erhdll direkt bidrag pa drygt 50 000 norska kronor.

Det norska bidragssystemet &ar liksom det svenska under utredning.
Beslut om eventudla forandringar i systemet vantas tas hosten 1999.
Under utredningens gang har de olika delarna i stodet diskuterats, liksom
det direkta bidraget till samarbetsorganen, en gréns for minsta antal
medlemmar samt en grans for |&gsta medlemsavgift.

6.4 Danmark

| Danmark far handikapporganisationerna bidrag till sin verksamhet
genom att erhdlla en dd av Gverskottet fran den spelverksamhet som
drivs i regi av Dansk Tipstjenste A/S. Nar Dansk Tipstjenste A/S
inrdttades 1948 genom lagen "Lov om visse spil, lotterier och
vaeddemdl” beslutades att dverskottet skulle tillfalla idrotten, kulturen,
vélgorenhet och andra allmannyttiga dndamél.?’

Ar 1995 var medien foérdelade pé 14 fonder, daribland tre fonder till
det sociala omradet. Dessa tre fonder var fonden till DSI (den danska
motsvarigheten  till HSO), fonden till Ovriga landstackande
allmannyttiga organisationer och fonden till Andra almannyttiga
andamdl. De tre fonderna utgjorde tillsammans cirka 11 procent av de
totala medlen fran spelverksamheten.

Fonden till DSl var avsedd for fordening mdlan
mediemsforeningarna i DSI och eventudlt andra organisationer som
fungerar som intresseorganisationer for funktionshindrade, kroniskt
suka m.fl. Finansministeriet fordelade medien efter forslag fran DSI.
Bidragen var avsedda for den lopande driften av organisationernas
verksamhet.  Bidragsberditigade organisationer var  rikstackande
organisationer, som hade existerat mellan 3-5 ar och under den tiden

2" Lov nr 278 af 9 juni 1948
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minst haft ett medlemsantal mellan 300-500 mediemmar. | vissa fall
kunde undantag fran kravet p& minsta medlemsantal goras.

Fonden till Ovriga rikstdckande allméannyttiga organisationer
forddades till humanitdra, sociala, kyrkliga, mdlanstatliga och
almannyttiga andamdl. Statsbidrag gavs till organisationer som var
juridiska personer, hade funnits i minst tva ar, var rikstackande dler
hade till syfte att bli rikstackande samt var hemmahdrande i Danmark.
Harutover skulle organisationen ha haft en omsdttning och en
verksamhet av relativt omfattande slag. Genom denna fond erhdll sdana
organisationer inom det sociala omradet statsbidrag som inte kunde
erhdlla statshidrag via DSI-fonden. Statshidrag fick anvandas till den
|6pande driften av organisationerna.

Fonden for andra allménnyttiga andamdl fordelade enligt praxis
bidrag till konkreta projekt sasom t.ex. rekreationsverksamhet och social
verksamhet. Meddl gavs normalt inte till organisationernas |6pande
driftskostnader. De rikstéackande handikapporganisationer som erhdll
stéd fran DSI-fonden och fonden till dvriga rikstéckande organisationer
kunde aven erhdlla stod fran fonden till andra allmannyttiga andamal.
For att erhdlla stod krévdes att organisationerna inlamnade arsberattel ser
och redovisning av sina rékenskaper samt att foreningen hade existerat
nagra ar.

Véren 1998 andrades ”Lov om visse spil, lotterier och vaeddemal” .
Andringen innebar att medien frén speverksamheten fordelas pa de olika
fackministerierna, istéllet for som tidigare pa Finansministeriet, for
fordening ut till organisationer, projekt etc. Socialministeriet tilldelas
cirka 138 miljoner danska kronor som skall anvéndas for att stodja
frivilliga organisationers arbete. Genom &ndringen i lagen sker en
omfordelning av projektmedd till fasta fonder av statsbidrag till
organisationerna. Organisationerna kan dock &ven i fortsdttningen i
begransad utstréckning ansoka om projektbidrag.

Av de 138 miljoner danska kronor som Socialministeriet forfogar
dver som fondmede ingar fyra olika fonder. Dessa &r

fonden till handikapporganisationer

fonden till &ldreorganisationer

fonden till rikst&ckande frivilliga sociala organisationer
fonden till sarskilda sociala andamdl

Fonden till handikapporganisationerna har som andamdl att stérka de
rikstackande organisationernas och foreningarnas arbete pa det sociala
omradet. Fonden vander sig till de organisationer och féreningar som
tillvaratar funktionshindrade ménniskors intressen och i vilka méanniskor

%8 pendringslov nr 438 af 26 juni 1998.
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med funktionshinder méts och arbetar for att gora nagot for sig gava
och andra. | fonden finns mede om 65,1 miljoner danska kronor. For
1999 ehdller det danska samarbetsorganet, DSl och
smagruppsparaplyet, Kontaktudvalget til mindre Sygdoms- og
Handicapforeninger (KMS) 63 300 000 respektive 1 300 000 danska
kronor. Resterande del, 500 000 danska kronor erhdller Socialminsteriet
for administration av bidraget. Samarbetsorganen fordear sin dd av
bidraget melan sina medlemsorganisationer.

Fonden till &dreorganisationer har till &andamd att stodja
organisationer som har @dre som medlemmar och som arbetar for att
tillvarata ddre manniskors intressen samt gor en social insats fér dldre. |
fonden finns medel om 20,8 miljoner danska kronor.

Fonden for rikstéckande frivilliga sociala organisationer har till
andamal att stodja rikstackande frivilligorganisationer som har ett socialt
andamal och sarskilt stodja organisationer som har sérskilt fokus pa att
framja frivilliga sociala insatser. | fonden finns mede om 41,5 miljoner
kronor.

Fonden for sérskilda sociala andamal syftar till att bidra med
konkreta utgifter sdsom bl.a. extraordindra utgifter som inte kan tackas
via organisationens dler féreningens allménna budget, bidrag till
foreningar som inte uppfyller kravet pa att vara rikstackande samt
utgifter som berdr ett storre antal organisationer. Stkande organisation
bor var en frivilligorganisation, forening eler liknande med ett socialt
syfte. Fonden skall kunna anvéndas till sérskilda initiativ och projekt.

6.5 Finland

| Finland erhdller handikapporganisationerna stod till sin verksamhet
genom att erhdlla en ded av Gverskottet fran den spelverksamhet som
bedrivs i Penningautomatforeningens (PAF) regi.

PAF bildades 1938 som en organisation med syftet att anskaffa
medd for frivilligorganisationer. PAF's verksamhet regleras i
Lotterilagen® och Penningautomatforordningen.*® PAF har ensam
tillstand att bedriva penningautomatverksamhet. Avkastningen av
Penningautomatforeningens  spelverksamhet  utdelas  arligen  som
understod till organisationer som & verksamma pa social- och
halsovardens omrade. Understoden skall anvandas for framjande av
hdlsa och social valfard. Understod beviljas, efter provning,
alménnyttiga foreningar och stiftedser som har réttsférmaga och ar

% Finlands forfattningssamling, FFS, 1965/491.
%0 FFS 1967/676.
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inforda i forenings- dler stiftelseregistret. Enligt
Penningautomatforordningen kan understdd beviljas organisationer som
& verksamma inom ndgot av foljande omréden (summorna avser
fordelningen i finska mark ar 1998):

Folkhalsoarbete, 336 517 000

Barnskyddet, 114 839 000

Vard av sinneshandikappade (syn- och horsd), 111 958 000
Aldringsvérd, 358 356 000

Invalidvard, 412 360 000

Ungdomsfostran, 36 295 000

Katastrofberedskap, 26 224 000

Semesterverksamhet, 91 449 000

Nykterhetsarbete och vard av missbrukare, 57 002 000

Till PAF's styrelse hor ordférande, tva viceordféranden och 11 dvriga
medlemmar. Medlemmarna valjs for tre &r. Regeringen forordnar
ordféranden, forsta viceordftranden och fem Ovriga medlemmar. |
styrdlsen ingd&r altid en representant fran  Social- och
halsovardsministeriet, en fran Inrikseministeriet och en fran
Finansministeriet. Styrelsens andra vice ordférande och sex dvriga
medlemmar utses av PAF's medliemsforeningar.

Fordag till fordening av understéden bereds av PAF. Forslaget
tillstalls Social- och halsovardsministeriet som dérefter foredrar
drendena for statsradet. Statsradet fattar darefter beslut och PAF
administrerar utbetalningen.

For 1998 utddades 1 545 miljoner mark till Over tusen
organisationer. Understod soktes av flera &n 1 700 organisationer. Hur
fordeningen melan olika omraden utfoll for 1998 beskrivs i tabellen
ovan. Hur stor del av stodet som handikapporganisationerna erhdll finns
inte exakt berdknat men cirka 60 rikstéackande handikapporganisationer
erholl stod for 1998, framst ur fonderna for Folkhdlsoarbete, Vard av
sinneshandikappade och Invalidvard. Ur dessa fonder erhdll dock aven
andra organisationer stod, sdval rikstéackande som regionala och
kommunala organisationer.

Understod kan  beviljas sdsom  alméant  dler  riktat
verksamhetsunderstdd, investeringsunderstdd och projektunderstdd. For
1998 uppgick verksamhetsunderstodet till 831,9 miljoner mark,
investeringsunderstddet till 418,6 miljoner mark och projektundersttdet
till 294,5 miljoner mark.**

Allméant understéd beviljas for en organisations verksamhetsutgifter i
almanhet. Stodet beviljas i regel riksomfattande organisationer vilkas

31 PAF’s verksamhetsberattelse &r 1998 s.23.
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verksamhet i sin betyddse och  omfattning  uppfyller
understodskriterierna och dessutom &r etablerade. Allmént understod
beviljas inte for att en organisation skall inleda sin verksamhet. Inte
heller beviljas allmént understd till organisationer som bedriver
verksamhet inom samma omrade som organisation som sedan tidigare
redan erhdller bidrag. Storre organisationer kan aven soka och erhdlla
bidrag for smagrupper som finns inom organisationen. Villkoren for
almanna understéd &r inte lika exakt utformade som néar det géler
riktade understd och specialunderstdd.

Riktade verksamhetsstéd beviljas for en funktion dler en
verksamhetssektor  som avskilts fran en organisations alméanna
verksamhet. Som exemped pa riktade verksamhetsunderstod kan ndmnas
understdd som beviljats for  anpassningstraning, hemtjanst,
regionsekreterarverksamhet, stodpersonsverksamhet samt for arbets-
dler dagcenterverksamhet. De riktade verksamhetsunderstoden paminner
dels om alménna understod, dels om projektunderstdd. De & ofta av
fortlopande natur, liksom de alméanna understdden, och beviljas for
funktioner som & relativt val etablerade. Anvandningsvillkoren fér de
riktade verksamhetsunderstoden paminner dock mer om dem som géller
for projektunderstdd an om dem som géler allménna understod.
Understod som har beviljats for en viss funktion dler sektor far enligt
understodsvillkoren anvéndas endast for de sérskilda kostnader som
funktionen orsakar. Allménna administrativa kostnader dler andra
kalkylerade kostnadsposter far inte inkluderas i  riktade
verksamhetsunderstod.

Investeringsunderstdd kan beviljas for anskaffning av 16sa
anlaggningstillgangar, verksamhetslokaler dler stod- och servicebostader
for specialgrupper samt for sanerings- och nybyggnadsprojekt. Det kan
vara frdga om att anskaffa t.ex. ADB-anldggningar och system,
inventarier och olika apparater. Med verksamhetslokaler avses kanslier
och andra lokaler som anvands inom verksamheten samt servicecenter
och andra Ilokaler som behdvs fOr  serviceproduktionen.
Investeringsunderstod &r alltid specialunderstdd som & anknutna till
bestdmda projekt och endast técker en del av de totala kostnaderna.

Projektunderstdéd beviljas for utgifter som orsakas av sarskilda
forsoks-, utvecklings dler forskningsprojekt. | rege beviljas
projektunderstod for de verksamhetskostnader som hanfér sig till ett
projekt, &en om projektunderstdd i undantagsfall kan beviljas fér
anskaffning av mindre anlaggningstillgangar. Projektunderstod &r alltid
tidsbestdmda och kan anvandas endast fér sérskilda projektrdaterade
kostnader. Dessa understdd beviljas i férsta hand for innovativa projekt
som syftar till att utveckla eler gora forsok med nya verksamhetsformer,
metoder osv. Projekten skall alltid vara férenade med rapportering och
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utvardering. | samband med stérre projekt forutsitts utomstaende
utvardering.

Samarbetsorganet, Handikapporganisationernas Samarbetsrad, har
inte erhdllit direkt bidrag fran fondmedien. Samarbetsorganet har varit
ett informellt forum déar handikapporganisationerna har turats om att ha
sekretariatet. Dock har den organisation som haft ansvaret fér
sekretariatet erhdllit bidrag for de extra kostnader detta medfort. Hosten
1998 ombildades samarbetsorganet till Handikappforum. Det nya
forumet & avsett att bli ett mer formdIt uppbyggd samarbetsorgan for
handikapp-organisationerna i Finland. | Finland finns inte i nuléget
nagon paraplyorganisation for sma och mindre kanda handikappgrupper.

6.6 |sland

For 1998 forddades cirka 37 miljoner ISK i statsbidrag till 21
organisationer inom det sociala omradet. Av dessa utgjorde 21 miljoner
ISK bidrag till 9 handikapporganisationer. Statsbidraget till
handikapporganisationerna &r inte lagstadgat.

Under Socialministeriet finns en sarskild fond, De handikappades
projektfond, som ger andag till olika former av service for manniskor,
samt anpassnings- och utredningsprojekt. Fonden leds av en
Styrdsenamnd  for  handikappfragor. | Styrdsenamnden  finns
representanter fran handikapporganisationerna.

Enligt Islands lag om handikappservice skall
handikapporganisationer som upprétthaller service och rehabilitering for
méanniskor med funktionshinder i enlighet med lagen erhdlla ersittning
fran staten.
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7 Allméanna utgangspunkter och
statens Overgripande syfte med
statshidraget

Utredningen anser att det &r viktigt att statens syfte med bidraget
tydliggors och foreslar fdljande Gvergripande syfte.

Syftet med statsbidraget &r att stodja handikapporganisationer i
deras arbete for full delaktighet och jamlikhet i samhallet for
personer med funktionshinder.

Folkroérelser och andra organisationer i en demokr ati

Den svenska demokratin bygger pa att det & folket, medborgarna, som
bestammer. | grundlagen uttrycks det s, att "all offentlig makt i Sverige
utgar fran folket. Den svenska folkstyrelsen bygger pa fri asiktshildning
och pd alman och lika rostratt. Den forverkligas genom et
representativt och parlamentariskt statsskick och genom kommunal
géalvstyrese’.

Enligt grundlagen bestammer sdledes medborgarna genom att med
alman och lika rostrétt deta i valen till riksdagen, valen till
landstingsfullmaktige, valen till kommunfullméktige och i radgivande
folkomrostningar. Nagon annan form av medborgarbestéammande pa
riksplangt dler i kommunerna finns inte namnt. | det Oppna
demokratiska samhéllet & dock frivilliga organisationer och
medborgarnas engagemang i dessa en central del. Organisationer anses
nodvandiga for att demokratin skall fungera i stor skala
Organisationerna Gppnar ocksa mdjligheter till et vidare deltagande i
beslutsprocessernai samhéllsarbetet.

| Sverige har det moderna organisationsvasendet en drygt sekellang
historia och folkrorelserna och foreningslivet tillméts idag en stor vikt i
den offentliga forvaltningspolitiken. | genomsnitt & de svenska
medborgarna, 16-84 ar, medlemmar i narmare 2,9 olika foreningstyper
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och hela 92 procent & medlem i aminstone en forening. Andelen
invanare som innehar ndgot fortroendeuppdrag uppgar till 29 procent.®

En grundldggande utgangspunkt i utredningens arbete &ar att Sveriges
rika foreningdliv har varit och & en styrka for utvecklingen av samhéllet.
Det berikar dven demokratin. Det finns darfor goda skél att sla vakt om
ett fritt, engagerande, idérikt och nyskapande féreningsliv.

Vissa organisationer, daribland handikappréresen, brukar kallas
folkrorelser. Nagon entydig, allmént vedertagen, definition av begreppet
folkrérelse finns inte. Ett antal punkter har dock utkristalliserats ur den
definitionsdebatt som forts under de senaste artiondena. Fdljande
kriterier har, enligt den vanligast férekommande definitionen, ansetts
karaktarisera en folkrorese.

1. En folkrorelse skall ha en ideologi. Med ideologi menas en logiskt
utvecklad idé. De idéer som en folkrorelse driver maste séttasin i ett
sammanhang — en helhetssyn pa samhallet — och vara en idé om hur
samhéllet bor utvecklas.

2. En folkrorelse maste bilda opinion, motsatta sig det den tycker &r fel
i samhallet och kréva den forandring som den tror pa.

3. For att en folkrorelse skall fa ett inflytande pa samhallsutvecklingen
maste den utgdra en viss numerdr, bestd av en stor mangd
medlemmar.

4. En folkrordlse maste ha en geografisk spridning — en organisation
med lokalféreningar runt om i landet. Om réresen finns tillganglig
endast for en liten och begransad dd av landet (byalag, lokala
aktionsgrupper) kan den inte réknas som folkrérel se.

5. En folkrorelse skall vara oppen for alla. Ingen skall forhindras

medlemskap i en folkrorelse, forutsatt att man vill omfatta ideologin.

En folkrorelse arbetar demokratiskt.

En folkrorelse skall std i en oberoende stallning till stat och

kommun.

8. En folkrordse skall innebdra gemenskap. Det férutstter att de som
kommer samman har ndgot gemensamt som binder dem samman. En
folkrore se maste omfatta ideologisk gemenskap, vardegemenskap.

9. Verksamheten i en folkrorelse skall ha en kontinuitet i tiden.
Tillfalliga aktionsgrupper & sdledes inte nagra folkrorelser.®

No

Utredningen anser att handikapprérelsen & en folkrorese i den ovan
beskrivna bemérkelsen. Nér utredningen beskriver handikapprorelsen
som en folkrorelse &r det saledes enligt denna bemérkelse.

32 SCB, Politiska Resurser och aktiviteter 1978-1994 s.8.
33 SOU 1993:71 s.20f.
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Satens 6vergripande syfte med stddet till handikappor ganisationer

Utredningen ser det som centralt att sdval direkt berdrda som indirekt
berérda av bidraget kénner till varfor samhdlet lamnar stod till
handikapporganisationer. Det & darfor viktigt att det i férordningen for
statshidrag till handikapporganisationer infors en tydlig formulering om
statens overgripande syfte med bidraget.

Som beskrivits ovan &r en utgangspunkt i utredningens arbete att det
ur en demokratiaspekt finns goda skal att sa vakt om det fria och
frivilliga organisationsvasendet. | organisationsvasendet ingar naturligt
handikapprorelsen som en viktig folkrordse Ett statligt stéd till
handikapporganisationer  framstd&r da som vérdefullt ur en
demokratiaspekt. Vad géller handikapprorelsen har dock samhéllets skél
att utge bidrag aven en ytterligare djupare demokratisk mening.
Handikapprorelsen bestdr av pesoner som till folid av sina
funktionshinder i manga fall har svart att gora sig horda i samhallet.
Handikapporganisationerna har dérmed kommit att utgora dessa
personers egna starka rost i samhallet. Fran utgangspunkten om alla
manniskors lika véarde och lika ratt & detta mycket viktigt ur en
demokratiaspekt och darmed ett viktigt skal fér samhéllet att utge bidrag
till handikapporgani sationerna.

Att handikapporganisationerna utgdr sina medlemmars rost i
samhallet har fatt till foljd att organisationerna arbetar for forandringar i
samhdllet som forbéttrar medlemmarnas livsvillkor. Detta sk.
intressepolitiska arbete och organisationernas roll som opinionsbildare
har haft en avgérande betydese for de forbattringar i samhédllet som
uppndtts for personer med funktionshinder. Organisationernas
intressepolitiska arbete kommer enligt utredningens mening att vara av
stor vikt aven i det fortsatta arbetet med att uppnda mdalen for
handikappolitiken; jamlikhet i levnadsvillkor och full deaktighet i
samhéllslivet for personer med funktionshinder.® Utredningen anser
darfér att statens syfte med bidraget till handikapporganisationerna boér
vara att stodja organisationerna i deras arbete for full delaktighet och
jamlikhet i samhallet fér personer med funktionshinder. Utredningen
foresdr sdledes att det Gvergripande syftet med bidraget skall lyda:
Syftet med statsbidraget ar att stédja handikapporganisationer i deras
arbete for full delaktighet och jamlikhet i samhéllet for personer med
funktionshinder.

For att kunna bedriva ett kraftfullt intressepolitiskt arbete i enlighet
med det Overgripande syftet har organisationerna behov av starka och
demokratiskt val fungerande organisationer saval pa riksnivd som pa

% Reg.skr 1996/97:120 s.3.
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lans- och lokalnivA Dagens handikapporganisationer har bl.a.
kamratstodjande  aktiviteter  for  sina medlemmar,  Sprider
informationsmaterial till medlemmar, sjukvarden och olika makthavare
samt & samtalspartner till samhéllet i olika situationer. Utredningen
menar att dessa och liknande former av verksamhet utgor en naturlig och
nodvandig grund fOr organisationernas intressepolitiska arbete.
Utredningen anser darfor att organisationerna, sa lange de arbetar i linje
med det Overgripande syftet med bidraget, fritt skall kunna vélja hur
bidraget skall fordelas mellan olika verksamheter.

Definition av handikappor ganisation och statshidragsber &ttigad
handikapporganisation

En utgangspunkt i utredningens arbete ar att det ar viktigt att skilja pa
och tydliggora vad som avses med en handikapporganisation och vad
som avses med en statshidragsberéttigad handikapporganisation. Utifran
det syfte och de allmédnna utgangspunkter som staten har med det
aktudla bidraget utkristalliseras de krav som staten stéller pa en
handikapporganisationen for att denna skall erhdlla statsbidrag. Staten
stéller alltsd upp vissa villkor for vad som skall avses med en
statshidragsberattigad handikapporganisation. Vad som déremot skall
avses med en handikapporganisation har staten ingen anledning att stélla
sarskilda krav pa Tvéartom & det utredningens forhoppning att
utredningen kan finna en definition av begreppet handikapporganisation
som &r allmant accepterad och som kan anvandas som utgangspunkt i
andra sammanhang rérande handikapporganisationer, t.ex. bidrag fran
kommuner, landsting, Allménna arvsfonden och andra fonder.

Att dela pa resurserna

Statshidragen till handikapporganisationernas allménna verksamhet har
de senaste aren legat pa ofdrandrad niva. Bland de organisationer som
har bidrag idag & skillnaderna i bidragsnivaer stora. Fler och fler
organisationer ansoker dessutom varje & om att fa ta dd av
statshidragen. Enligt utredningens direktiv skall utredningens férslag

vara kostnadsneutrala.
Utredningens ambition ar att det ansdag som finns till férfogande
skall fordeas mellan de statshidragsberéattigade

handikapporganisationerna sa enkelt, réttvist och tydligt som mdjligt.
Organisationer sdval inom som utanfor bidragssystemet skall kunna ta
del av och forsta enligt vilka kriterier statsbidragen fordelas.
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Samar bete

Inom handikapproresen finns ett omfattande samarbete mellan de olika
handikapporganisationerna. Samarbete sker pa olika omraden och i olika
organisatoriska konstellationer. Samarbete sker i Sverige pa lokal,
regional och riksnivd, men det sker dven internationdlt. Samarbetet
forandras da samhallet forandras. Nya behov skapar nya former av
samarbete.  Utredningens utgangspunkt & att samarbetet melan
handikapporganisationerna &, och har varit, av storsta vikt foér
handikapproresens utveckling. Det organiserade samarbetet mellan
handikapporganisationerna &r &ven av stor vikt for statens majlighet att
uppratthalla en val fungerande kommunikation med handikapprorel sen.

Den fria och frivilliga folkr 6rel sen

Statshidraget  till  handikapporganisationerna  utgérs ytterst  av
skattemedd. Staten har darfor et ansvar, gentemot saval
handikapporganisationerna som samhéllet i dvrigt, att stélla upp vissa
krav i forhdllande till det bidrag som lamnas il
handikapporganisationerna samt vara tydlig i fraga om vad staten vill
uppnd med statsbidraget. Statens uppgifter styrs av politiska ma och
den forvaltningspolitiska processen kréver offentlig insyn och kontroll.
Dessa md och  offentlighetskravn. maste  vagas  mot
frivilligorganisationernas galvklara rétt att vara fria och oberoende.
Statens bidrag maste darfor utformas pa et sadant sitt att det stodjer
och stimulerar sddan verksamhet som idedla organisationer i
demokratisk ordning fattat beslut om. Utredningens utgangspunkt &ar
darfor att om staten stéller krav i forhdllande till de bidrag som Iamnas
till frivilligorganisationerna bor dessa utformas sa att statens behov av
aterrapportering  tillfredsstélls  samtidigt  som  organisationernas
oberoende respekteras.
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8 Definition av statshidragsberéttigad
handikapporganisation

8.1 Utredningens forslag i sammanfattning

Utredningen foreslar att en handikapporganisation definieras enligt
fdljande: 38 Med handikapporganisation avses en organisation som
bestar av personer somtill foljd av varaktiga funktionshinder moter
stora svarigheter i det dagliga livet dler, i tillampliga fall,
narstaende till sddana personer och vars andamal ar att forbéattra
livsvillkor for personer med funktionshinder och bevaka deras
intressen.

Utredningen  foreslér att en statshidragsberattigad
handikapporganisation definieras enligt foljande:

48 En handikapporganisation skall for att fa statsbidrag:

1. verka for samhallsférandringar inom ett flertal samhallsomraden
i syfte att forbattra livsvillkoren for personer med
funktionshinder.

2. vara demokratiskt uppbyggd

3. vara partipolitiskt och religitst obunden

4. ha en riksomfattande organisation med ett lokalt eller regionalt
forankrat foreningslivi minst 10 lan

5. ha bedrivit verksamhet under minst tva ar.

6. ha minst 500 medlemmar

Utredningen foreslar att det i forordningen gors undantag for vissa av
kraveni 48.

58 Om det foreligger sarskilda skal far statshidrag under en
gtableringsperiod  om tre &  aen lamnas il
handikapporganisationer som inte uppfyller de villkor som anges i
48 4-6.

| annat fall far statsbidrag lamnas till handikapporganisationer
som inte uppfyller de villkor som anges i 48 4-6 endast om det
foreligger synnerliga skal.
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8.2 Bakgrund

Handikapporganisation

Som tidigare beskrivits, i avsnitt 5.2.2., definierasi 1 8 i den nuvarande
forordningen (1994:951) om statshidrag till handikapporganisationer, en
handikapporganisation som en organisation som bestar av personer
somtill foljd av varaktiga funktionshinder moter betydande svarigheter
i sin dagliga livsforing eller anhériga till sddana personer och vars
andamdl &r att forbattra de funktionshindrades livsvillkor och bevaka
deras intressen.

Enligt forordningen skall sdledes en handikapporganisation besta av
personer med funktionshinder eler anhoriga till sddana personer.
Funktionshinder & dock inte nagot entydigt begrepp som tydligt pekar ut
en avgrénsad grupp manniskor. Enligt den definition som
Varldshdlsoorganisationen (WHO) presenterade 1980 & et
funktionshinder/funktionsnedséttning den begrénsning eler det hinder
som gor att en manniska till féljd av en skada inte kan utfora en aktivitet
pa det sitt dler inom de granser som kan anses normalt. Begreppet
funktionshinder skall skiljas fran begreppet handikapp. Handikapp &r de
negativa foljderna av funktionshindret i forhdlandet mellan individen
och hans omgivning. Funktionshinder & i sig savt sdledes inget
handikapp men kan bli det om den miljo dler den situation som den
funktionshindrade befinner sig i a sddan att tillvaron forsvéras.
Handikapp & en beteckning for de konsekvenser som fdljer av et
funktionshinder. Det &r alltid nagot relativt och uppstar forst i samspelet
mellan en individ och den omgivande miljon. En person med
funktionshinder kan sdledes vara handikappad i en viss miljo dler i en
viss situation utan att for den skull vara det i andra Denna sk.
miljorelaterade handikappsyn &r allmant accepterad och anvands ocksa i
de standardregler som antagits av Férenta Nationerna (FN) for att
tillférsékra manniskor med funktionsnedsaitning delaktighet och
jamlikhet.

| FN’s standardregler gors ingen atskillnad pa sadana skador,
tillstand eler sjukdomar som leder till funktionsnedsattningar som ar av
bestdende art och sddana som & av 6vergdende natur. | den nuvarande
forordningen om statshidrag till handikapporganisationer ingar i
definitionen av en handikapporganisation att den skall bestd av personer
med varaktiga funktionshinder. En organisation for personer med
tillfalliga besvar & enligt denna definition sdledes inte nagon
handikapporganisation. Vad som menas med varaktiga ar naturligtvis
nagot som far bedomas fran fall till fall men klart &r att det skall réra sig
om relativt langvariga besvéar som dock inte behGver vara bestaende. En
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jamforelse med narliggande lagar dér funktionshinder och ndgon form av
varaktighet ndmns ger foljande resultat. Enligt forararbetena till lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS, &r et
varaktigt funktionshinder ett funktionshinder som inte &r av tillfallig eler
mer Gvergdende natur.® Enligt 9 kap 4 § lagen (1962:381) om allmén
forsakring har foralder rétt till vardbidrag for barn som till foljd av
funktionshinder & i behov av sérskild tillsyn dler vard under minst sex
manader. Enligt 9 kap 2 § samma lag fordigger under vissa
forutsattningar rétt till handikapperséttning for person som for avsevard
tid fatt sin funktionsformaga nedsatt. Avsevard tid har ansetts vara minst
et &r. Enligt lagen (1997:735) om riksfardtjanst skall den som till foljd
av et stort och varaktigt funktionshinder maste resa pa et sarskilt
kostsamt satt pa vissa villkor ha rétt till erséttning for resekostnader.
Med stort och varaktigt funktionshinder avses enligt férarbetena framfor
allt dem som har grava orienteringssvarigheter, svara rorelsehinder eler
ar flerhandikappade och darfér har behov av enskild service®.

Att en organisation for att kallas handikapporganisation skall besta
av personer med funktionshinder eler anhdriga till sddana personer
utvecklas inte ndrmare i den nuvarande forordningen och kan &ven tolkas
olika. Vissa handikapporganisationer baserar sitt medlemsantal enbart
pa medlemmar med funktionshinder medan andra medraknar dven 6vriga
s.k. stddmedlemmar i sitt medlemsantal. Vissa organisationer har av
ideologiska skdl (t ex Riksférbundet for Utvecklingsstorda Barn,
Ungdomar och Vuxna, FUB) valt att inte registrera vilka av
medlenmarna  som &  stodmedlemmar och vilka som &
funktionshindrade. Ytterligare andra organisationer, bl.a. Riksforbundet
for HIV-positiva, RFHP, har inte nagot medlemsregister
dverhuvudtaget. | begreppet ”besta av” kan dven inrdknas et krav pa att
funktionshindrade skall ha ett avgdrande inflytande i organisationen,
t.ex. genom platser i styrese och andra beslutande forsamlingar. Ett
sadant krav stéllde Statens handikapprad (SHR) for att bevilja bidrag
och &ven Socialstyrelsen synesi sina vérderingar av organisationerna ta
hansyn till antalet funktionshindrade i styrelsen.*’

Vad gdler begreppet betydande svarigheter i den dagliga
livsforingen innebér inte heller detta begrepp nagon klar avgrénsning av
en viss begrénsad grupp av personer med funktionshinder. Ordet
betydande indikerar naturligtvis att funktionshindret maste vara sa pass
alvarligt att det orsakar relativt stora svarigheter. Att svarigheterna
skall ge sig till k&nna i den dagliga livsforingen torde innebéra att de

% Prop 1992/93:159 s.56.
% Prop. 1992/93:150, hil 5, s.13.
%7 Se avsnitt 5.2.2.
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skall ge sig till kdnna s gott som dagligen och i olika situationer och
miljoer.

En jamforese med nérliggande lagar dar samma uttryck aterfinns ger
fdljande resultat. |1 lagen (1993:387) om stéd och service till vissa
funktionshindrade, LSS, anvands uttrycket ”betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen”. | forarbetena till LSS anges att med detta uttryck
menas bl.a. att den enskilde inte pa egen hand kan klara vardagsrutiner
som toalettbestyr och hygien, pakladning, mathdllning, kommunikation
(t.ex. direkt samtal med andra och telefonering), forflyttning inomhus
dler utomhus, syssdséttning och nodvandig traning och/dller behandling.
Det kan ocksd handla om att gora sig forstadd eller forsta sin ekonomi.
Uttrycket kan &ven anvandas om en person som pa grund av
funktionshinder |Gper risk att bli isolerad frén andra manniskor.*® Enligt
9 kap 28 lagen (1962:281) om allmén forsékring har en person med
funktionshinder i vissa fall rétt till handikapperséttning om han "i sin
dagliga livsforing behdver mera tidskrévande hjdlp av annan’. |
Riksforsakringsverkets Allmanna rad om Handikappersattning (1985:5)
ges exempel som personlig omvardnad, hushdllsarbete och tillsynsbehov
som sadant som bor tas med i bedomningen av personens behov av hjalp
i den dagliga livsforingen.

Enligt férordningen om statsbidrag till handikapporganisationer &r en
organisation som bestar av personer med varaktiga funktionshinder och
som till foljd hédrav moéter betydande svérigheter i den dagliga
livsféringen inte enbart harfor en handikapporganisation utan det kravs
den aft organisationen har till andamdl att forbattra de
funktionshindrades livsvillkor och bevaka deras intressen. Nagot krav
pa bredd i verksamheten och att organisationen skall arbeta for béttre
livsvillkor inom ett flertal samhallsomraden stélls dock inte. | de
riktlinjer som Statens handikapprad uppstédlide for bidrag® fanns
daremot ett sddant krav pa ett bredare intressepolitiskt arbete och
uppfattningen finns inom stora delar av handikapprorelsen att ett sddant
brett arbete krévs for att en organisation skall anses vara en fullvérdig
handikapporganisation. Av de organisationer som erhdller bidrag for
1999 framkom i utredningens enkét att majoriteten ansag att bidrag
endast skulle ges till organisationer som bedrev intressepolitiskt arbete
inom flera samhallsomréden.”® Av de organisationer som inte erhaller
bidrag for 1999 ansdg daremot endast ett fatal att ett sadant brett
intressepolitiskt arbete skulle kravas for att erhalla bidrag.**

% Prop.1992/93:159 s.56.

% Se avsnitt 5.2.2.

“0 Medelvarde 7.8 i en skala 1-10.
“ Meddvérde 1.4. pd en skala 1-10.
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Satshidragsberéttigad handikappor ganisation

For att anses bidragsberéttigad skall en handikapporganisation enligt den
nuvarande férordningen om statsbidragen vara demokratiskt uppbyggd,
ha en riksomfattande organisation med ett lokalt forankrat foreningsliv
samt vara partipolitiskt och rdigitst obunden. Om det fordigger
sarskilda skal kan dock undantag goras fran kravet pa en riksomfattande
organisation med ett lokalt forankrat foreningdliv.

Kravet pa partipolitisk och religitst obundenhet samt en demokratiskt
uppbyggnad har inte vallat nagra problem vid bedomningarna av
organisationernas anstkningar. Daremot &r kravet pa att organisationen
skall vara rikstéckande med lokalt forankrat foreningsliv et krav som
vallat mycket diskussioner. Vissa organisationer som foretrader en grupp
funktionshindrade som &r reativt liten anser sig inte ha magjlighet att ha
saval region- som lokalféreningar. | den nuvarande forordningen finns
aven et undantag fran kravet pa riksomfattande organisation med lokalt
forankrat foreningdiv om det finns sérskilda skal. Sadana skal har
ansetts fordigga om foreningens malgrupp & liten och darmed
omgjliggor ett lokalt forankrat foreningsliv.

Fakta om statshidragssokande organisationer ar 1998 och 1999

1998 ansokte 65 organisationer och 1999 ansokte 70 organisationer om
statshidrag till sin allménna verksamhet. 44 av dessa organisationer
ansags uppfylla kraven pa vad som avses med en statshidragsberéttigad
handikapporganisation och erholl dérmed statshbidrag under 1998 och
1999.%2

Foljande faktauppgifter & hamtade fran utredningens enkét, bilaga 2,
och organisationernas ansokningar for 1999 (i tva fall ansokningar fran
1998). De 43 enskilda statsbidragsberéttigade foreningarna, exklusive
HSO representerar, enligt egna uppgifter, cirka 484 000 medlemmar.*®
Namnas kan dock att medlemsskap i flera foreningar & reativt vanligt
forekommande. Enligt uppgift fran Statistiska Centralbyran, SCB,
uppgick antalet medlemmar i handikapp- dler patientférening 1992/93
till 280 000.* Organisationerna ar i genomsnitt 33 & gamla, den yngsta
tvd & och den ddsta 110 &. Den minsta organisationen har 220
medlemmar och den stérsta omkring 58 000 medlemmar. Aven vad
gdller lokal- och regionforeningar & variationen stor; fran 0
regionféreningar till 24 och fran O lokalforeningar till 214.

“2 Se hilaga 3.
3 December 1998.
44 SCB, Politiska resurser och aktiviteter 1978-1994, s.9.
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Organisationerna har i genomsnitt 2 918 000 kronor i bidrag eler 259
kronor per medlem. Organisationernas bidrag varierar mellan 100 000
kronor och 11 725 000 kronor.

Sammanlagt var det 28 organisationer som ansotkte om statshidrag
for sin almanna verksamhet for 1998 och/eller 1999 men inte ansags
uppfylla kraven for vad som avses med en statsbidragsberattigad
handikapporganisation och darmed inte erhdll statshidrag.*

De ickestatshidragsberédttigade féreningarna representerar, enligt
egna uppgifter, cirka 16 500 medlemmar.”® Organisationerna &r i
genomsnitt 8,5 & gamla, den yngsta under 1 & och den dldsta 22 &r.
Den minsta organisationen har 30 mediemmar och den stérsta omkring
4 600 medlemmar.

8.3 Redovisning av utredningens forslag
8.3.1 Inledning

En utgangspunkt i utredningens arbete har varit att det & viktigt att
skilja pa och tydliggora vad som avses med en handikapporganisation
och vad som avses med en bidragsberéttigad handikapporganisation. Det
ar, till foljd av den foreningsfrihet som rader i landet, salvklart sa att var
och en har rétt att bilda vilken forening som helst och da aven vilken
handikappforening som helst. Det & dock ingen gélvklarhet att
samhdllet ekonomiskt skall stddja alla organisationer dler féreningar
som hildas i landet. Inte heller fordigger nagon sadan sjalvklarhet nar
det gdller handikapporganisationer som bildas av dler fér
funktionshindrade manniskor. Utifran det mal dler syfte som samhéllet
har med det aktudla bidraget utkristalliseras de krav som samhdallet
stéller pa en handikapporganisation for att denna skall erhalla bidrag.
Samhéllet stéller alltsa upp vissa villkor for vad som skall avses med en
bidragsberéttigad handikapporganisation. Vad som daremot skall avses
med en handikapporganisation har samhéllet ingen anledning att stélla
sarskilda krav pa som skiljer sig fran den gangse uppfattningen inom
handikapprorelsen eler i andra regelverk.

> Sebilaga 3.
6 December 1998.
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8.3.2 Handikapporganisation

| enlighet med vad som redovisats ovan bar, enligt utredningens mening,
definitionen av handikapporganisation inte goras alltfor snév utan utga
fran den gangse uppfattninggn av vad som utgdr en
handikapporganisation.

| avsnitt 8.2. har redovisats definitionen av handikapporganisation i
dagens férordning om statsbidrag till handikapporganisationer. Av den
enk& som utredningen genomfdrt med de 72 organisationer som ansokte
om bidrag for 1998 och /dler 1999 framgdr att majoriteten av de
svarande organisationerna anser att den nuvarande definitionen av en
handikapporganisation i férordningen & bra.*” Utredningen anser darfor
att dagens definition i huvudsak skall behdllas. Dock anser utredningen
att vissa fortydliganden bor goras. Utredningen foredar fdljande
definition: Med handikapporganisation avses en organisation som
bestér av personer som till foljd av varaktiga funktionshinder moter
stora svarigheter i det dagliga livet dler, i tillampliga fall, narstaende
till sddana personer och vars andamal &r att forbéttra livsvillkor for
personer med funktionshinder och bevaka deras intressen.

Vad gdler uttrycket bestd av anser utredningen det sjalvklart att
funktionshindrade — dler i tilldmpliga fall anhériga — skall ha et
avgbrande inflytande i organisationen, bl.a. genom majoriteten av
platserna i styredse och andra beslutande forsamlingar. Det & inte
acceptabelt att kalla organisationer som visserligen drivs for
funktionshindrade men av andra personer, for handikapporganisationer.
Mer tveksamt anser utredningen det vara om organisationernas
mediemsantal skall baseras enbart pa funktionshindrade medlemmar
dler pa funktionshindrade mediemmar och stédmedlemmar utan
funktionshinder. Utredningen anser dock att en dvervégande majoritet av
medlemmarna skall vara personer som sjdlva har funktionshinder — eler
i tillampliga fall narstaende till sddana personer — for att organisationen
skall behdlla sin trovardighet som handikapporganisation. Utredningen
foreslar darfor att ett krav bor stéllas pa att omkring tva tredjeddar av
medlemmarna skall vara personer med funktionshinder.

Rdrande uttrycket varaktiga funktionshinder har tidigare i avsnitt
8.2. redovisats den almént accepterade definition av funktionshinder.
Enligt denna definition & funktionshinder den begrénsning eler det
hinder som gor att en ménniska till foljd av en skada inte kan utféra en
aktivitet pd det sitt eler inom de granser som kan anses normalt.
Utredningen anser att den definitionen ar tillamplig aven i den aktuella
forordningen. Vad géller varaktigheten innebér kravet pa varaktighet att

" Bilaga 2.
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en organisation for personer med tillfélliga besvéar inte utgdr en
handikapporganisation, utan det kravs relativt langvariga besvar.
Besvaren behtver dock inte vara bestdende. Vad som avses med
varaktighet far bedomas fran fall till fall meni enlighet med i avsnitt 8.2.
redovisade bedémningar inom andra regelverk anser utredningen att
minst ett &r kan vara ett riktmérke.

Avseende uttrycket stora svarigheter i det dagliga livet ersitter detta
den tidigare formuleringen “betydande svérigheter i den dagliga
livsforingen” i forordningen. Anledningen till att utredningen foreslar en
andring &r att det kan anses olyckligt att samma formulering anvands
som i lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade,
LSS, eftersom uttrycket i sin anvandning i den aktuela férordningen
delvis har en annan betydelse @n i LSS. Utredningen dnskar saledes med
andringen poangtera att det, trots att det bor réra sig om stora
svéarigheter, inte enbart ror sig om sadana grundlaggande funktioner som
tas upp i forarbetena till LSS.”® Orden stora svarigheter indikerar att
funktionshindret maste vara av rdativ allvarligt art. Att svarigheterna
skall ge sig till kénna i det dagliga livet torde innebéra att det skall vara
fraga om svarigheter som ger sig till kdnna s gott som dagligen dler i
vart fall leder till aterkommande svarigheter. Svarigheterna skall aven ge
sigtill kdnna i olika situationer och miljoer.

Rorande uttrycket narstdende har det ersatt ordet anhdriga. Nagon
definition av begreppet nérstdende kan inte goras da uppfattningen om
vad som avses med detta begrepp skiftar fran tid till annan. Utredningen
anser det dock viktigt att markera att slaktskap inte behdver féreligga for
att en person skall anses std en annan narmast. Begreppet narstaende
avser vanligtvis familjen, annan néra slékt dler ssmmanboende men kan
ocksd vara en ndra van. For att vanner skall anses nérstaende skall det
dock vara frdga om djup vanskap. Enbart bekanta eller vanliga goda
vanner kan inte vara att anse som narstaende.

Vad gdler det tillagg som gjorts avseende narstdende, dvs i
tillampliga fall, & det endast ett fortydligande av vad som tidigare har
ansetts gélla.*® Siledes skall en handikapporganisation best& av personer
med funktionshinder utom i sddana fall dar organisationen ror barn dler
dar organisationen bestér av personer med ett funktionshinder som gor
det svart for den enskilde att sjalv handha sina angelagenheter som
mediem och ta till vara sina réttigheter. | sadana fall ska foraldrarna
dler andra nérstdende, tex mor- dler farforaldrar, make/maka, sambo,
barn och syskon, tréda i den funktionshindrades stdlle. | sadana

8 Se avsnitt 8.2.
49 Se avsnitt 5.2.2.
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organisationer skall sdledes forddrarna dler andra narstaende ha det
avgorande inflytandet i organisationen.

Slutligen avseende andamalet med organisationen, anser utredningen
att en organisation for att anses vara en handikapporganisation &ven
maste ha till andamal att den skall arbeta for att forbéattra livsvillkor for
personer med funktionshinder och bevaka deras intressen. En
organisation som bestar av personer med funktionshinder men som
enbart tréffas for att umgds & inte ndgon handikapporganisation.
Daremot finns inte enligt utredningens mening nagon anledning att uttala
krav pa att organisationen skall arbeta med att forbattra de
funktionshindrades livsvillkor inom ett flertal samhallsomraden for att
organisation skall anses vara en handikapporganisation. En organisation
kan sdledes t.ex. arbeta enbart for béttre utbildning eler enbart med
sukvardsfragor och anda vara en handikapporganisation. Andringen
fran uttrycket " funktionshindrades livsvillkor” till " livsvillkor for
personer med funktionshinder” &r endast av spraklig art, nagon andring
i sak ar sdledes inte avsedd.

8.3.3 Statsbhidragsberattigad handikapporganisation

Som ndmndes ovan ser utredningen ingen anledning att gora definitionen
av en handikapporganisation alltfor snév. Tvartom ser utredningen det
som positivt och en styrka for handikapprorelsen att visa pa den
mangfald av organisationer som férekommer saval pa riksniva som pa
lokal och regional niva. Dock anser utredningen vad géller definitionen
av en statsbidragsberattigad handikapporganisation att det ar naturligt
att formulera en definition som nédra knyter an till det syfte som
samhallet har med bidraget. En sadan defininition innebar att ytterligare
kriterier, utover definitionen pa en handikapporganisation, stélls upp for
att handikapporganisationen skall erhdlla det aktuella bidraget. Detta
borde, enligt  utredningens mening, inte innebdra  att
handikapporganisationer diskvalificeras fran att erhdlla andra bidrag dar
syftet med bidraget kan vara annorlunda, t.ex. bidrag fran kommuner,
landsting, Allménna arvsfonden och andra fonder.

Enligt den nuvarande férordningen skall en handikapporganisation
for att erhdla bidrag till sin allmdnna verksamhet vara demokratiskt
uppbyggd, ha en riksomfattande organisation med ett lokalt forankrat
féreningsliv samt vara partipolitiskt och religidst obunden.

Vad galler kravet pa demokratisk uppbyggnad innebédr det enligt
utredningens mening ett krav pa att var och en — varje medlem — skall ha
samma mojlighet att vécka forslag, paverka beslut och erhdlla
fortroendeuppdrag. Arbetsformerna skall bygga pa de grundvérderingar
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som var demokrati vilar pA. Harmed blir organisationen en demokratisk
skola for medlemmarna och et forum dar demokratin kan utvecklas
vidare. Det stora flertalet av de sbkande handikapporganisationerna ar
uppbyggda pa den representativa demokratins princip med flera olika
nivder och dar medlemsintresset forutsatts kanaliseras indirekt genom
valda foretradare. Utredningen foreslar ingen andring i forordningen i
detta hanseende.

Vad gdler kravet pa riksomfattande organisation med lokalt
forankrat  fOreningsliv. har detta traditiondlt inneburit  att
organisationerna har varit uppbyggda, eler strévat efter att bygga upp
organisationen, enligt en treplansmodel med riksférbund, l&nsférbund
och lokalférening. Av resultaten fran utredningens enkét har
framkommit att det stora flertalet av organisationerna instdmmer i kravet
pa att organisationen skall vara rikstackande for att erhdlla bidrag till sin
allmanna verksamhet. (Bilaga 2) Under utredningens méten med
handikapporganisationerna har dock framkommit att kravet pa lokalt
forankrat foreningsliv inte har samma starka stod fran organisationerna.
Vissa organisationer anser att det lokala féreningslivet & en galvklar del
for att skra den representativa demokratin i organisationen och for att
klara av de allt storre krav som stélls pa den lokala nivan. Andra anser
att dagens samhélle med okat tempo i arbetslivet och andrade attityder
till foreningslivet gor kravet pa lokalt forankrat foreningsliv forddrat
och hindrar nyténkande i handikapproérelsen. Istéllet for lokalt forankrat
foreningsliv kan anvandas natverk och aktionsgrupper vilket skulle 6ka
majligheten for rorelsen att na ut till fler personer. Bristande resurser
fors ocksa fram som ett skal till varfor et lokalt forankrat foreningsliv
anses svart att bygga upp. Vissa av de mindre organisationerna som inte
erhdllit statshidrag anser sig ha hamnat i en ” moment 22-situation”. De
erhdller inte bidrag for att de inte har ett lokalt forankrat foreningsliv,
men kan pa grund av uteblivna bidrag inte ekonomiskt finansiera
uppbyggnaden av ett lokalt férankrat foreningsliv.

Utredningen anser att kravet pad att organisationen skall vara
rikstackande skall kvarstd. Vad géller kravet pa lokalt forankrat
foreningsiv anser utredningen att organisationernas lokala verksamhet
& en forutsditning for att bevara den representativa demokratin i
organisationen. Grunden for en folkrorelse & dess bas, medlemmen och
dennes majlighet att paverka organisationens beslut. Det & dock i och
for sig olyckligt om bidragssystemet hindrar nytankande eler tvingar
foreningarna att bygga upp sina organisationer pa ett sitt som hindrar
nytéankande. En majlighet skulle darfor kunna vara att behdlla kravet pa
lokal verksamhet utan att kréva att den verksamheten skall bedrivas i
traditiond! foéreningsform. Utredningen, som inte anser att t.ex. lokala
natverk dler lokala aktionsgrupper &r tillrackliga for att demokratin i
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organisationen skall kunna uppréatthdllas, har dock avstdtt fran att
foresld en sadan forandring da det i nulaget & svart att se alternativen
till de lokala foreningarna nar det géller uppréatthallandet av demokratin i
organisationen.

En annan sak & vad som menas med lokalt forankrat féreningsliv nér
det géller antalet lokala och regionala foreningar. De bidragsberéattigade
organisationerna (exklusive HSO) har i genomsnitt cirka 54 lokala
foreningar och cirka 16 regionala foreningar.® Ingen av organisationerna
har lokalféreningar i varje kommun. Kravet pa lokalt forankrat
foreningsliv i dagens forordning har sdledes inte tolkats som ett krav pa
en forening i varje 1an och varje kommun men inte hdler finns tydligt
uttalat hur manga foreningar som krévs. Utredningen anser att denna
otydlighet & olycklig och anser att ett krav pa visst minsta antal region-
och lokalforeningar bor finnas i férordningen. Av samma anledning som
utredningen anser att kravet pa lokalt forankrat foreningsliv bor kvarsta
— demokrati och folkrorelseaspekten — anser utredningen att kravet pa
antal foreningar pa regional dler lokal niva bor sittas reativt hogt,
namligen 10 stycken. Utredningen foreslar sdledes att ett krav for att
erhdlla bidrag bor vara att organisationen har en riksomfattande
organisation med ett lokalt eler regionalt forankrat foreningdliv i
minst 10 lan. Utredningen vill poangtera att kravet innefattar ett krav pa
minst tio stycken lokala dler regionala foreningar. Det & sdledes inte
tillrackligt att t.ex. ha tva regionala foreningar som tillsammans har
verksamhet i tio lan. En annan sak &r att det i vissa fall skall ga att géra
undantag fran detta krav. Mgjligheten till undantag finns redan idag i
forordningen. Undantagen kommenteras senarei detta kapitel.

Vad géller kraven pa att organisationen skall vara partipolitiskt och
religitst obunden ser utredningen ingen anledning att &ndra dessa krav
utan anser att de skall kvarstd i oférandrad formulering. Inte heller inom
handikapprorelsen har framforts nagra krav pa forandring i detta
hénseende.

Ut6ver de krav som finns idag pa en handikapporganisation for att
den skall anses beréttigad till statshidrag fér sin allméanna verksamhet
har utredningen diskuterat behovet av ytterligare kriterier. De kriterier
som utredningen diskuterat har varit stabilitet, medlemsantal och krav
pa att organisationen verkar for samhallsférandringar inom ett flertal
samhallsomraden.

Vad gdller kriteriet pd att organisationen skall verka for
samhallsforandringar inom ett flertal samhallsomraden i syfte att
forbattra de funktionshindrades livsvillkor ar detta ett uttryck for den
skiljdinje utredningen vill sdtta mdlan vad som & en

% Organisationernas ansbkningar om statsbidrag for 1999.
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handikapporganisation och vad som krévs av en handikapporganisation
for att den skall fa del av det aktuella bidraget. Som tidigare namnts bor
definitionen, enligt utredningens mening, av en handikapporganisation
inte goras alltfor sndv. Vad géller organisationer som skall erhalla stod
fran det har aktuella statsbidraget bor kriterierna for dessa knytas till
syftet med bidraget. Som tidigare ndmnts ar syftet med statsbidraget att
stbdja organisationerna i deras intressepolitiska arbete for full
delaktighet och jamlikhet i samhéllet for personer med funktionshinder.
Med orden "full delaktighet” och "samhéllet” indikeras att det &r
organisationer som arbetar med ett brett intressepolitiskt arbete inom
flera samhallsomraden som omfattas av bidraget. Utredningen anser att
detta aven bor tydliggdras genom ett sarskilt kriterium som skall lyda:
En handikapporganisation skall for att fa bidrag verka for
samhallsforandringar inom ett flertal samhallsomraden i syfte att
forbattra livsvillkoren for personer med funktionshinder. Vad som
menas med et flertal omraden far avgoras fran fall till fall men
utredningen anser att et krav pa minst 5-6 samhallsomraden ar rimligt
att stalla. Nagon exakt definition pa ordet samhallsomrade finns inte,
men utredningen avser med uttrycket relativt stora omraden i samhéllet,
tex. sgukvard och forskning, uthildning,  syssdsittning,
kommunikationer, ekonomi, boende och kultur. Kravet pa
bidragsberditigade organisationer att arbeta inom et flertal
samhallsomraden & sdledes ett rdativt hogt stallt krav. Det ligger aven i
sakens natur att for att organisationerna skall anses verka fér
samhallsforandringar inom ett visst samhéllsomrade kravs kontinuerligt,
aterkommande arbete inom det aktuella samhéllsomradet, inte enstaka
aktioner. Kravet pa att en bidragsberéttigad handikapporganisation skall
verka inom flera samhéllsomraden kan i viss man anses vara kopplat till
att en bidragsberéttigad organisation skall besta av personer som till
foljd av varaktiga funktionshinder méter stora svarigheter i det dagliga
livet. Medlemmarnas funktionshinder skall saledes vara av den allvarliga
art att det for organisationen finns behov av arbete inom flera
samhallsomraden. Inriktningen pa et brett intressepolitiskt arbete skall
manifesteras i organisationens stadgar och verksamhetsberéttelse.

Vad gdller et krav pa stabilitet for att en organisation skall erhdlla
bidrag anser utredningen att det ar rimligt att stélla et krav pa stabilitet
innan en organisation erhdller bidrag. En organisation bor sdledes under
viss tid visa sig livsduglig pa egen hand innan bidrag ges fran staten.
Utredningen anser att organisationen bor ha funnits i minst tva ar, ha
ordnade yttre ramar med stadgar, arsmoéte och verksamhetsberéttelser
innan bidrag bor utges. Utredningen anser att kriteriet for stabilitet i
forordningen bor lyda: En handikapporganisation skall for att fa bidrag
ha bedrivit verksamhet under minst tva ar.
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Vad géller et eventudlt krav pa medlemsantal for att erhalla bidrag
till sin allménna verksamhet kan konstateras att medlemsantalet varierar
kraftigt melan de olika organisationerna, fran 30 medlemmar till
omkring 58 000 medlemmar. Dock &r det si att de bidragsberattigade
organisationerna har i genomsnitt fler medlemmar &n de icke
bidragsberdttigade. De bidragsberéttigade organisationerna har i
genomsnitt 11 254 medlemmar och de icke bidragsberéttigade har i
genomsnitt 660 medlenmar.® | viss man kan hévdas att de
bidragsberéttigade organisationerna med hjdlp av statens bidrag har
kunnat vérva fler medlemmar, men tendensen & dock att de icke-
bidragsberéttigade organisationerna i manga fall representerar en mindre
malgrupp och darmed inte, trots erhdlina statsbidrag, skulle kunna 6ka
sitt medlemsantal i ndgon storre utstrackning. Med tanke pa statens syfte
med bidraget; att stodja organisationernas arbete for funktionshindrades
fulla delaktighet och jamlikhet i samhéllet samt att detta syfte fortydligas
i et krav pd att organisationerna skall arbeta inom ett flertal
samhallsomraden kan det enligt utredningens mening finnas skal att
diskutera ett krav pa et visst antal medlemmar for att organisationen
skall erhdlla bidrag. En bred intressepolitisk inriktning innebar att
organisationen patar sig ett nationdllt ansvar att standigt vara sprakror
for den grupp funktionshindrade organisationen foretréder samt dven att
verka for forandringar inom manga samhélsomraden. Denna
"spgjarfunktion” kraver naturligtvis vissa resurser och kapacitet i form
av aktiva medlemmar. Det kan diskuteras om det & rimligt att anta att
en organisation med véldigt f& medlemmar klarar detta nationella ansvar
pa et sitt som gynnar deras medlemmar pa basta sétt. Mgjligtvis finns
en grans nér en organisation inte klarar denna arbetsuppgift. Det kan
aven diskuteras om det finns en grans nér samhéallet inte anser det rimligt
ur en demokratisynvinkel att, pa bekostnad av minskade resurser till
Ovriga organisationer, stodja en organisation som féretrader ett mycket
smalt sarintresse. Utredningen anser att en sadan grans finns och att den
bor séttas vid 500 betalande medlemmar. Detta innebdr att om
organisationen inte nar upp till 500 medlemmar (varav tva tredjedelar
skall vara medlenmar med funktionshinder) skall inte stéd utga till
organisationens allménna verksamhet. Utredningen anser att kriteriet for
medlemsantal i férordningen bér lyda: En handikapporganisation skall
for att fa bidrag ha minst 500 medlemmar. Om sérskilda skal finns kan
dock under en etableringsperiod bortses fran kravet pa 500 medlemmar.
Se vidare nésta avsnitt.

°! Utredningens enkét, Bilaga 2.
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8.34 Undantag

Utredningen inser att det kan vara svart for en liten organisation, utan
statshidrag till sin allménna verksamhet, att bygga upp en rikstéckande
verksamhet med lokalt dler regionalt forankrat foreningsliv i minst 10
lan samt att rekrytera minst 500 medlemmar. Det kan dven i vissa fall
vara olyckligt att inte nya organisationer kan erhdlla stéd forran de
bedrivit verksamhet i tva ar. Utredningen foresldr darfor att om det
foreligger sarskilda skal skall undantag kunna goras fran vissa av
kraven pa en statshidragsberéattigad handikapporganisation under en
trearig etableringsperiod. Undantag skall kunna géras fran kraven pa
lokalt eler regionalt forankrat foreningsliv i 10 lan, 500 medlemmar
dler verksamhet i tvd &. Ovriga krav pad statshidragsberéttigad
handikapporganisation maste vara uppfyllda. Undantag skall dock
endast beviljas om det fordigger sérskilda skal. Vad som utgér sérskilda
skal far bedomas fran fall till fall, et exempe kan vara att et stort
behov av fornyesearbete foreligger inom det omrade dar organisationen
ar verksam. Enbart det faktum att organisationen representerar en liten
malgrupp &r inte tillrackligt for att sarskilda skél kan anses foreligga.
Etableringshidrag erhdlls i maximalt tre &r. Varje & prévas om de
sarskilda skélen fortfarande fordligger. Skulle organisationen uppfylla
ala kraven pa en statsbidragsberéttigad handikapporganisation redan
efter et dler tva & med eableringshidrag kan organisationen
naturligtvis ansbka om statsbidrag enligt samma kriterier som 6vriga
handikapporganisationer. Organisationen behtver sdledes inte erhdlla
etableringsbidrag i tre & om alla kraven uppfylls fortare.

Organisationer som erhdllit etableringsbidrag i tre ar utan att uppna
ala de krav som stélls pa statsbidragsberéttigade organisationer skall i
princip inte erhdlla fortsatt stéd. Utredningen anser dock att det i vissa,
mycket specidla fall kan finnas organisationer som &ven efter
etableringsperioden bor erhdlla bidrag. Det kan &ven i vissa, mycket
specidla fall finnas organisationer som enligt nuvarande bidragssystem
erhdller statsbidrag och dar specidla omstandigheter gor  att
organisationen dven i fortséttningen bor erhdlla statsbidrag, trots att alla
kraven for statsbidrag inte & uppfyllda. Utredningen foreslar darfor att
om det foreligger synnerliga skéal ska organisationer som inte uppfyller
kraven pa statsbidragsberattigade handikapporganisationer kunna
erhalla statsbidrag . Vad som utgdr synnerliga skal far bedomas fran
fall till fall. Utredningen kan eméllertid inte se annat &n att undantag pa
grund av synnerliga skal bor anvéndas med mycket stor forsiktighet for
att inte urholka forordningens stéllda krav pa statsbidragsberattigade
handikapporganisationer. Undantag bor endast beviljas i sadana fall dar
organisationen representerar en grupp av manniskor som, pa grund av
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specidla omstandigheter, har ett mycket stort behov av en egen
organisation och dér sammanslagning med annan organisation objektivt
Sett inte beddms majlig.

Liksom vad géller for etableringsbidraget ska endast undantag kunna
goras fran kraven pa lokalt dler regionalt forankrat foreningsliv i 10 lan,
500 medlemmar dler verksamhet i tvd &. Ovriga krav pa
statsbidragsberéttigad handikapporganisation maste vara uppfyllda for
att organisationen skall fa bidrag.

Till skillnad fran etableringsbidraget bor enligt utredningens mening
ingen tidsgrans uppstéllas for hur lange en organisation kan erhalla
statsbidrag pa grund av synnerliga skal. Utredningen anser dock att det
varje & bor ske en prévning om de synnerliga skalen fortfarande
fordigger.
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9 FOrdelningen av statsbidragen
mellan handikapporganisationerna

9.1 Utredningens forslag i sammanfattning

Utredningen foreslar en omarbetad moddl for fordeningen av
statsbidragen. Modellen bestdr av ett grundbidrag, foreningsbidrag,
mediemsbidrag och merkostnadsbidrag. Utredningen foreslar att
modellens delar reglerasi forordningen med foljande lyde se:

6 § Statshidrag lamnas i form av grundbidrag, medlemsbidrag,
féreningsbidrag och merkostnadsbidrag. Under etableringsperiod
enligt 5 § forsta stycket lamnas istdllet statsbidrag i form av
etableringshidrag.

Organisationer som pa grund av séarskilda skial anses
bidragsberéttigade erhdller etableringsbidrag under en tredrig
etableringsperiod. Organisationer som pa grund av synnerliga skal
anses bidragsberéttigade erhdller statsbidrag enligt samma kriterier
som 6vriga statshidragsberattigade organisationer.

9.2 Bakgrund

Som beskrivits tidigare i avsnitt 5.2.2. finns inte reglerat i férordningen
(1994:951) om statshidrag till handikapporganisationer hur fordeningen
av tillgangliga medel skall ga till mellan de organisationer som bedéms
vara bidragsberdttigade. Statsbidragen till handikapporganisationernas
allmanna verksamhet uppgar 1999 totalt till 129 248 000 kronor. Av
dessa medd gar 3 753 000 kronor till Handikappforbundens
Samarbetsorgan, HSO. Resterande medd, 125 495 000 kronor, fordelas
mellan de 43 enskilda bidragsberéttigade organisationerna pa féljande
satt:
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Afasiforbundet i Sverige 1626 000
Alzheimerféreningen i Sverige 100 000
Astma- och Allergiforbundet 5724 000
Broéstcancerforeningarnas riksorgani sation 1499 000
De Handikappades Riksférbund 11 725 000
Forbundet blédarsjukai Sverige 1586 000
Forbundet Funktionshindrade Med L &s- och Skrivsvérigheter 767 000
Foreningen foér de Neurosedynskadade 494 000
Foreningen for El- och Bildskarmsskadade 358 000
Foreningen Sveriges Dovblinda 4130 000
Foréldraféreningen for Dyslektiska barn 300 000
Hjarnkraft-Riksforeningen for rehabilitering av skallskadade 680 000
Hjértebarnsféreningen 500 000
Hjart- och Lungsjukas Riksférbund 3877 000
Horselskadades Riksférbund 8 606 000
ILCO Svenskt férbund for stomiopererade 2431000
Intresseférbundet for Schizofreni 717 000
Neurologiskt Handikappades Riksforbund 5 356 000
Reumatikerforbundet 6 639 000
Riksforbundet Cystisk Fibros 1505 000
Riksférbundet for Blodsjuka 364 000
Riksférbundet for dementas réttigheter 721 000
Riksférbundet for dova, horsdskadade och sprakstorda barn 1856 000
Riksférbundet for HIV-positiva 384 000
Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka 2 160 000
Riksférbundet for Njursjuka 2 225000
Riksforbundet for Rorel sehindrade Barn och Ungdomar 4708 000
Riksférbundet for Social- och Mental hélsa 5020 000
Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade 5 455 000
Riksférbundet for Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna 7 279 000
Riksforeningen Autism 1334000
STROKE-Riksférbundet mot Hjérnans Kéarlsjukdomar 828 000
Svenska Cdliakiforbundet 1655 000
Svenska Diabetesférbundet 4872 000
Svenska Epilepsiférbundet 2 244 000
Svenska Laryngférbundet 1435000
Svenska Migranforbundet 300 000
Svenska Parkinsonfdrbundet 273 000
Svenska Psoriasi sférbundet 3721 000
Sveriges Dovas Riksforbund 7 258 000
Sveriges Stamningsforeningars Riksférbund 780 000
Synskadades Riksforbund 11 223 000

Tandvardsskadeforbundet 780 000
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Som synes varierar bidragen till organisationerna stort; mellan 100 000
kronor till 11 725 000 kronor per organisation. Organisationerna har i
genomsnitt omkring 2,9 miljoner kronor i bidrag. Aven raknat per
medlem &r variationen stor; fran cirka 40 kronor per mediem till drygt
6 350 kronor per medlem. | genomsnitt erhaller organisationerna 259
kronor per medlem.*

Den nuvarande fordeningen baseras pa den femariga
forddningsmodel som SHR utarbetade och som introducerades
1994/95. Moddlen har tidigare ingdende beskrivits i avsnitt 5.2.2.
Fordelningsmodellen bestar av fem delar; grundbidrag, mediemsbidrag,
merkostnadsbidrag, utvecklingsbidrag och foreningsbidrag. Nivan pa de
olika ddarna har under 1998 och 1999 frusits till 1997 ars niva
Grundbidraget utgdr en viss procent av organisationens bidrag ar
1993/94, for ndrvarande 85 procent. Medlemsbidraget utgors av en viss
summa pe medlem, for nérvarande 10 kronor per medlem.
Merkostnadsbidraget & beréknat efter de kostnader som férbunden har
for att gora verksamheten tillganglig; olika forbund beddmdes ha olika
hoga kostnader for anpassning beroende pa funktionshindrets art.
Forbunden ar forddade i tre grupper dér grupp ett hade de storsta
merkostnaderna. Foreningsbidraget utgar med 250 kronor per regional-
dler lokalférening. Utvecklingshidraget ddas ut till forbund som inte
har det hogsta merkostnadsbidraget for att dessa skall fa en majlighet att
bygga ut sin medlemsservice.

Dagens fordeining av statsbidragen mellan
handikapporganisationerna kan dock endast ddvis forklaras genom en
redogorelse for SHR’s fordeningsmodel. Eftersom den dd i
fordeningsmodellen som kallas grundbidrag innebér att organisationerna
erhdller en viss procent av sitt bidrag ar 1993/94 &r den fordelning som
fanns innan SHR's fordelningsmodell trédde i kraft 1994/95 i hdg grad
fortfarande aktuell.

SHR erhdll ansvaret for fordeningen av statsbidragen 1971. Under
perioden 1971 — 1994 forddades statshbidragen utan en formelt
utarbetad fordelningsmodell. Under dessa & okade anslaget till
handikapporganisationerna  kontinuerligt  fram till  1992/93. Den
kontinuerliga Okningen av anslaget fick som regd till foljd att de
organisationer som tidigare ar erhallit bidrag erholl ett visst procentuellt
paslag varje &. Nya organisationers statsbidrag togs vanligen fran
bruttookningen av anslaget. Detta fordelningssystem, med paslag i
procent pa foregdende ars bidrag, innebar naturligtvis en mycket positiv
utveckling for organisationer som redan pa 1970-talet erhallit
statsbidrag. D& anslaget okade kontinuerligt varje ar forekom det i

%2 Medlemsantal i december 1998, se enkét Bilaga 2.
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princip inte att bidragsberéttigade organisationer tvingades minska sitt
bidrag for att bereda plats for nya organisationer.

En uppdening av dagens statsbidragsberéttigade organisationer
utifran hur lange de erhdllit statshidrag visar att de organisationer som
erhdllit bidrag sedan 1970-talet erhdller betydligt mer i bidrag an
organisationer som tillkommit senare. Av dagens 43 bidragsberéattigade
organisationer (exklusive HSO) har 26 haft bidrag sedan 1970-talet, 6
sedan 1980-talet och 11 sedan 1990-talet. Forddat som medianen av
genomsnittligt bidrag per medlem har organisationer som erhdllit bidrag
sedan 1970-talet 402 kronor, organisationer som erhdllit bidrag sedan
1980-talet 193 kronor och organisationer som fatt bidrag sedan 1990-
talet 110 kronor. FoOr alla bidragsberéttigade organisationer & medianen
av det genomsnittliga bidraget per medlem 235 kronor.>

Diagram 1. Medianen av genomsnittligt bidrag per medlem. Samtliga
organisationer och de som har haft bidrag sedan 1970-talet, 1980-talet och
1990-talet.

450 kr
400 Kkr N
350 kr N
300 kr N
250 kr+ N
200 kr N
150 kr N
100 kr N
50 kr
0 kr-

1970-talet 1980-talet 1990-talet Samtliga

En annan aspekt pa dagens fordening av statsbidragen kan vara att
studera hur bidragen fordelas mellan organisationerna i forhallande till
deras storlek. Utredningen har delat in organisationerna i sma,
mellanstora och stora foreningar. Sma foreningar har, enligt
utredningens gruppering, upp till 2 500 medlemmar, mellanstora har

%3 Medlemsantal i december 1998, se enkét, Bilaga 2.
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mellan 2 501—-15 000 mediemmar och stora Gver 15 000 mediemmar. Av
de 43 enskilda bidragsberdttigade organisationerna & 12 sma, 19
melanstora och 12 stora. Forddat som medianen av genomsnittligt
bidrag per mediem har sma organisationer 1 072 kronor, melanstora
218 kronor och stora 215 kronor.

Diagram 2. Medianen av genomsnittligt bidrag per medlem. Sma,
mellanstora, stora och samtliga organisationer.

1 600 kr
1 400 kr+
1 200 kr+
1 000 kr
800 kr
600 kr
400 krH
200 krH
0 Kr-

Sma Mellanstora Stora

En fordening storleksmssigt mellan de 26 organisationer som haft
bidrag sedan 1970-talet visar att forddat som medianen av
genomsnittligt bidrag per medlem har sma foreningar 1 553 kronor,
mellanstora 421 kronor och stora 215 kronor (medlemsantal i december
1998, se enkéten, bilaga 2).
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Diagram 3. Medianen av genomsnittligt bidrag per medlem. Organisationer
som har bidrag sedan 1970-talet. Smd, mellanstora och stora organisationer.

1 600 Kr-
1 400 Kr-
1 200 Kr-|
1 000 Kr+
800 kr+
600 kr
400 Kkr
200 kr+
0 kr-

Sma Mellanstora Stora

Vidare kan en aspekt pa dagens bidragsfordelning vara hur bidraget
anvands forddat pa olika former av funktionshinder. Den sk.
"femgruppsindeningen” har ofta anvants som ett forsok att ringa in
olika former av funktionshinder. | "femgruppsindeningen” finns
roresehinder, syn, horsd, mentala funktionshinder och medicinska
funktionshinder. Denna modedl har kommit att kritiseras da den kan
sdgas gbra en altfér grov indening vad gdller medicinska
funktionshinder. Utredningen véljer dock att anda visa hur statsbidragen,
vid en grov uppskattning, fordelas vid en sadan indelning:

Funktionshinder Bidrag 1998 i procent
1. Roéresehinder 27
2. Syn 12
3. Horsd 14
4. Mentala funktionshinder 13
5. Medicinska funktionshinder 33

Slutligen vad géller fordelningen av bidraget pa fordelningsmodelens
olika ddar, dvs grundbidrag, merkostnadsbidrag, medlemsbidrag,
foreningshidrag och utvecklingsbidrag utgjorde & 1999 grundbidraget
den i sérklass storsta delen, drygt 80 procent av det totala bidraget
129 248 000 kronor, (inklusive bidraget till HSO). Merkosthadsbidrag
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utgér cirka 8,5 procent, medlemsbidraget cirka 3,5 procent,
utvecklingsbidrag cirka 1,5 procent och féreningsbidraget cirka 0,5
procent. Resterande dd, cirka 5,8 procent uppbéar HSO; dds genom ett
eget direkt bidrag om 3 753 000 och des genom de samarbetsmedd om
3 753 000 som de enskilda medlemsorganisationerna i HSO uppbar som
ett del av sitt bidrag.

Diagram 4. Fordening av statshidraget pd den nuvarande
fordelningsmodellens olika delar. Ar 1999.

Foreningsbidrag HSO

Utvecklingsbidrag
Medlemsbidrag
Merkostnadsbidr.

Grundbidrag

9.3 Redovisning av utredningens forslag

9.3.1 Inledning

Statshidragen till handikapporganisationernas allménna verksamhet har
de senaste aren legat pa oftrandrad niva. Som statistiken i avsnitt 9.2
visar & skillnaderna i bidragsnivaer stora bland de organisationer som
har bidrag idag. Fler och fler organisationer ansoker dessutom varje ar
om att fa ta dd av statsbidragen. Enligt utredningens direktiv skall
utredningens forslag vara kostnadsneutrala.

Som tidigare namnts i kapitel 7 & det utredningens ambition att de
andag som finns till forfogande skall forddas medlan de
statsbidragsberéttigade handikapporganisationerna sa enkelt, rattvist och
tydligt som mgjligt. Organisationer saval inom som  utanfor
bidragssystemet skall kunna ta del av och forsta enligt vilka kriterier
statshidragen férddas.
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Nedan i avsnitt 9.3.2. foljer en genomgang av utredningens forslag
till ny moddl for fordedning av statshidragen melan de
statshidragsberéttigade handikapporganisationerna. (Vilka krav som,
enligt utredningens mening, skall stallas pa en handikapporganisation for
att den skall anses vara statsbidragsberéttigad har tidigare redovisats i
kapite 8.3.).

Efter beskrivningen av den nya foérdelningsmoddlen foljer, i avsnitt
9.3.3,, en redovisning av utredningens forslag pa hur statshidragen skall
beréknas for de organisationer som erhdller statsbidrag enligt
undantagsreglerna (I vilka undantagsfall organisationer, enligt
utredningens mening, bor kunna erhdlla bidrag trots att de inte uppfyller
ala kraven pa statsbidragsberéttigade handikapporganisationer har
tidigare redovisats i kapitd 8.3.).

Slutligen gors en kortfattad beskrivning av konsekvenserna av
utredningens forslag.

9.3.2 Den nya fordel ningsmodel len

Utredningen foreslar en fordeningsmodel som innehdller fyra delar;
grundbidrag, medlemsbidrag, foreningshidrag och merkostnadsbidrag.

Grundbidrag

Alla handikapporganisationer har, oavsett storlek, et grundléggande
behov av kansliresurser, medd for styrelseméten, arsmaéten, information
och liknande kostnader. Detta ar en forutsdttning for att kunna bedriva
verksamhet Overhuvudtaget. Utredningen har aven vid sina moten med
organisationerna samt genom sin enkat, fatt uppfattningen att ett relativt
stort grundbidrag av den stora majoriteten av organisationerna upplevs
som den viktigaste delen i en férdelningsmodell. Detta grundbidrag
skulle da utgora grunden i fordelningsmodelen. Vidare har utredningen
uppfattat organisationernas tydliga 6nskan om en viss langsiktighet i
organisationsstodet. Organisationerna har upplevt det som viktigt att de,
under forutsittning att de uppfyller kraven for att erhalla bidrag, kan
"rakna med” ett visst kontinuerligt stod fran ar till ar.

| dagens femdriga fordelningsmodell, som beslutades av SHR 1994,
utgdrs inte grundbidraget av ett fast beopp som & lika for ala
organisationer. Istéllet inneb&r grundbidraget att organisationerna
erhdller en viss procent av 1993/94 ars bidrag. For 1999 erhdller
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organisationerna 85 % av 1994/94 éars bidrag.> Utredningen anser att
dagens grundbidrag visserligen ger stabilitet till systemet men att det
aven i langden skapar ett system som i alltfor hdg grad konserverar den
fordelning som fanns mellan organisationerna 1993/94. En ytterligare
nackdel & att ett sddant system dven kan komma att upplevas som
orattvist av nya organisationer inom och utanfor bidragssystemet, da det
uppfattas som om &ldre organisationer erhaller bidrag enbart till f6ljd av
sin alder och inte till foljd av den verksamhet de bedriver. Utredningen
anser darfor att denna form av grundbidrag pa sikt bor avvecklas.
Stabiliteten i systemet skall istéllet astadkommas av et relativt hogt
grundbidrag som &r lika fér alla bidragsberéttigade organisationer.
Grundbidraget  skall, tillsammans med Ovriga ddar i
fordelningsmodelen, vara tillrackligt hogt for att técka grundldggande
administrativa kostnader for organisationerna. En avvagning maste dock
altid goras mellan onskemdlet om ett relativt hogt grundbidrag och den
uppmuntring till delning av organisationer som ett hdgt grundbidrag kan
ge upphov till. Grundbidraget bor sdledes inte vara s hogt att delning av
organisationer i praktiken innebér en 6kning av bidraget.

Utredningens principidla instéllning & sdledes att grundbidraget i
framtiden bor utgoras av et fast belopp, lika for alla organisationer.
Som tidigare redovisats i avsnitt 9.2. & dock skillnaderna i
bidragsnivaer mellan de olika organisationerna av historiska skal mycket
stora. Till f6ljd av dessa skillnader skulle en omedebar introducering av
det nya grundbidraget f& mycket drastiska konsekvenser for vissa av
organisationerna. Utredningen anser darfor att det nya grundbidraget bor
infOras successivt.

Utredningen foresldr att grundbidraget under en period av fem ar
skall bestd av dds ett fast belopp och dels av en procentsats av vad
organisationerna erhdll foregdende ar. Utredningen har kallat det fasta
beloppet for basstdd och procentdelen for kontinuiteten. Kontinuiteten &r
et sitt att under en tid till viss dd behdlla den gamla
fordelningsstrukturen och pa sa vis erhdlla en langsammare dvergang till
den nya forddningsmodelen. Kontinuiteten bor laggas rdativt hogt,
utredningen foresldr att organisationerna skall erhdlla 80 procent av
foregdende ars totala bidrag. Basstodet kommer att vara lika hogt for
alla bidragsberéttigade  organisationer och  kommer  under
dvergangsperioden att fungera som en minimigaranti. Ingen organisation
skall fa ett lagre grundbidrag an basstodet. Detta innebér att om
kontinuiteten for en organisation blir lagre an basstodet erhdller
organisationen basstodet som grundbidrag. Under Gvergangsperioden
kommer kontinuiteten att std for den stabilitet i systemet som

* Angéende SHR's férdelningsmode| se vidare avsnitt 5.2.2.



122 Fordelningen av statshidragen.... SOU 1999:89

grundstodet sedan skall ge. Utredningen forelar darfor att basstodet inte
skall vara sa hogt under Gvergangsperioden. Det bor 1aggas pa 250 000
kronor &r et och darefter Okas successivt med 50 000 per ar under
dvergangsperioden.

Utredningens bedomning i dagslaget &r att fem ar ar tillrackligt for att
infora det nya grundbidraget och att grundbidraget efter dessa fem ar bor
kunna utgoras av ett fast belopp som &r lika for alla organisationer. Till
foljd av olika faktorer, sdsom t.ex. andagets storlek och antalet
statsbidragsberéttigade organisationer, kan det dock efter fem &r visa sig
att ytterligare tid behovs for att infora det nya grundbidraget. En
definitiv beddmning av nér inférande av grundbidraget till ett fast belopp
ar majligt bor darfor goras efter den femariga Gvergangsperioden.

Medlemsbidrag

Vad géller mediemsbidraget &r det ett bidrag berdknat med visst belopp
pa medlem. | den nuvarande férdeningsmodelen berdknas
medlemsbidraget utifran alla betalande medlemmar i organisationerna,
saval funktionshindrade som icke-funktionshindrade. En mgjligt andring
skulle kunna vara att enbart rékna med de medlemmar som &
funktionshindrade, dler i tillampliga fall anhoriga till sadana
medlemmar. Som tidigare diskuterats i kapitel 8.2. & dock en sadan
uppdelning svar att kréva da flera av organisationerna inte har register
som &r forda med uppdening av medlemmarna i funktionshindrade och
icke-funktionshindrade. Det & &ven nagra organisationer som av
ideologiska skal inte vill géra en sadan uppdening av sina medlemmar.
Det finns dessutom nagra fa organisationer utan medlemsregister alls, da
funktionshindrets art gor att medlemmarna inte Onskar forekomma i
organisationens register. Ytterligare en komplikation & att flera av
organisationerna har en medlemsgrupp dar variationen av graden av
funktionshindret & mycket stor, varfor det i viss man kan vara svart att
avgora hur manga av medlemmarna som har funktionshinder som leder
till betydande svarigheter i den dagliga livsforingen. Utredningen har
med anledning hdrav valt att inte géra en begransning vid berdkning av
medlemsantalet  till  endast medlemmar med funktionshinder.
Bidragsgrundande vid berdkningen av medlemsbidraget & darfor
betalande, enskilda mediemmar.

En annan fraga vid berékningen av medlemsbidraget har varit om
mediemshidraget skall minskas successivt efter et visst antal
medlemmar. Detta som en foljd av " stordriftsfordear” som uppkommer
for storre organisationer. De forsta medlemmarna & med storsta
sannolikhet de mest kostsamma. Utredningen har kommit till slutsatsen
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att en sddan successiv minskning ar lamplig och har darfor gjort en
indelning av organisationerna i tre grupper; under 2 500 mediemmar,
mellan 2 501-15 000 och Gver 15 000 medlemmar. Gruppen av sma
organisationer med under 2 500 medlemmar erhdller sdledes hogst
bidrag per mediem och gruppen av stora organisationer med éver 15 000
mediemmar erhaller minst bidrag per medlem. Forhallandet mellan dessa
grupper & att de sma organisationerna erhdller 1,5 ganger mer per
mediem an de melanstora organisationerna och 2 ganger mer per
medlem an de stora organisationerna.

Foreningshidrag

De bidragsberéattigade organisationerna har idag omkring 3000 region-
och lokalforeningar. Foreningslivet pa lans- och lokalniva & en viktig
dd av handikapproresen som folkrérelse. Grunden for en folkrérelsen &r
dess bas; medlemmen och dennes méjlighet att paverka organisationens
beslut. Organisationernas lokala verksamhet & en forutsattning for att
bevara den representativa demokratin i  organisationerna
Riksorganisationen har kostnader for den lokala verksamheten bl.a. i
form av utbildning av funktionérer och fortroendevalda samt information
till region- och lokalféreningar. Utredningen anser att denna dd av
organisationerna bor uppbéra mer stéd ani vad som tidigare varit fallet.

Merkostnadshidraget

Denna del av bidraget har i den nuvarande fordeningsmodellen varit ett
forsok att utjdmna de kostnader organisationerna har for att gora
organisationerna  tillgangliga fér medlemmarna  med  sina
funktionshinder. Utredningen anser att merkostnadsbidraget ar en
principielt viktig de av bidragen till handikapporganisationerna och
darfor bor finnas med aven i den framtida fordelningsmoddlen. Olika
organisationer kan, till foljd av det funktionshinder medlemmarna har, ha
olika kostnader for att skapa full tillganglighet for sina medlemmar.
Merkostnaden &r till for att organisationerna skall kunna fungera
demokratiskt. Alla medlemmar skall kunna delta i sammankomster, ta
emot och ge information, resa, samt kunna vara delaktiga i alla évriga
aktiviteter som riksorganisationen bedriver.

| den nuvarande fordelningsmodelen har férbunden ddats in i tre
grupper dér grupp 1 har de hogsta merkostnaderna. Merkostnadernas
andd stiger for varje ar i den femériga fordeningsmodelen. | kapitel
5.2.2. har tidigare redovisas de olika grupperna samt vilken grupp de
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olika organisationerna tillhdr. | den nuvarande modelen &r skillnaden
stor mellan de olika grupperna.

Att berdkna de olika organisationernas merkostnader & komplicerat
da det i princip innebér att stalla olika funktionshinders svarigheter mot
varandra. Utredningens principiela instélining & att det enbart &r
organisationerna inom handikapprorelsen som har tillracklig kunskap att
beddma varje enskild organisations merkostnader. Utredningen har
darfor inte forsokt att tilldda varje organisation en summa foér
merkostnader.

Ett sitt att berékna merkostnaderna skulle kunna vara att |ata
organisationerna varje ar ansoka om faktiska merkostnader. Utredningen
anser dock att ett sddant system inte & lampligt da detta skulle vara till
nackdd for organisationer med samre ekonomi vars faktiska
merkostnader i hoégre grad & en fdljd av bristande resurser an av
faktiska behov. Nagon form av bedémning av organisationernas
merkostnader i forvag maste darfor enligt utredningens mening goras.

Till foljd av resultatet av den enkd som skickats ut till
organisationerna,® har utkristalliserats fyra olika typer av merkostnader
som & aktuela for organisationerna och som darmed bér kunna
berdttiga till merkostnader. Utredningen foreslar fdljande moddl for
berékning av merkostnaderna:

1. Personlig service, som t.ex. ledsagning vid resor, assistans under
méten etc. Uppstar for organisationer vars medlemmar har
forflyttnings- och orienteringssvarigheter.

2. Anpassningsatgarder, som sarskilt medium (t.ex. punktskrift, lattlast
mm) for information och handlingar. Uppstar for organisationer vars
medlemmar har kommunikationssvarigheter, mentala dler fysiska, till
exempd dovhet, utvecklingsstorning m fl.

3. Arbetsformer, langre tid krévs. Uppstar for organisationer vars
medlemmar har mentala svarigheter och i viss man for personer med
rorelsehinder.

4. Miljohansyn, sarskilda lokaler eler sarskild kost. Uppstar for
organisationer vars medlemmar har fysiska svarigheter avseende t.ex.
rorlighet eler kostintolerans.

For varje ovanstdende typ av merkostnader som en organisation kan
anses ha erhdller organisationen ” merkostnadspoang”. Utredningen anser
att de olika typerna av merkostnader inte ger lika hoga merkostnader.
Utredningen foreslar att de viktas pa en skala enligt uppstéliningen ovan,
dar personlig service ger hogst poang och miljéhénsyn l&gst poéng.
Utredningen foresdr att personlig service g 2 poang,

*® Bilaga 2.
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anpassningsatgarder 1,5 poang, arbetsformer 1 podng och miljéhéansyn
0,5 poang.

Vilka merkosthadspoang varje enskild organisation skall anses ha rétt
till kommer att behtva bedoémas fran fall till fall. Utredningen anser att
varje sokande organisation vid forsta aret av Overgangsmodelens
introducerande bor fa majlighet att fyllai ett formular och beskriva vilka
merkostnader organisationen har i de ovan namnda fyra grupperna samt
vid vilka tillfallen dessa uppstér. Darefter maste en bedémning goras.
Denna bedomning behdver dock endast goras en gang, organisationerna
beh6ver sdledes inte g& igenom samma procedur varje ar. Beddmningen
kommer att ingd som en naturlig del i det ansvar Socialstyrelsen har for
att bereda ansokningarna och lamna férdag till fordeningen av
statsbidragen till regeringen. Utredningen anser dock att det ar av storsta
vikt att Socialstyrelsen anvander det rad med representanter for
handikapprorelsen, som utredningen foreslagit skall inréttas vid
Socialstyrelsen, som radgivande organ vid bedomningen. For att
underlétta bedémningen av varje organisations merkostnadspoang kan
radet och Sociastyrelsen tillsammans gora en grov indelning av olika
grupper av organisationers merkostnadsomraden. Som exempe kan tas
rorelsehinderférbunden, dér utredningen anser att de troligtvis har
merkostnader enligt typen personlig service, arbetsformer och
miljohansyn. Vidare anser utredningen till exempd att forbund av
personer med mentala svarigheter troligtvis har merkostnader enligt
typen anpassningsdtgarder och arbetsformer. Andra fragor som bor
diskuteras av radet for att underlétta bedomningen av varje enskilt
forbunds merkostnader & hur férbund som drivs av forédrar till
funktionshindrade barn dler av narstdende till funktionshindrade bor
bedémas. Enligt utredningens mening har sadana forbund mindre
merkostnader da de kostnader organisationen har for att kunna fungera
demokratiskt naturligt & mindre dd organisationen drivs av icke-
funktionshindrade medlemmar. Da sidana organisationer bedrivs sa att
funktionshindrade galva i viss man deltar i den demokratiska processen,
har egna arbetsgrupper etc bor dock aven for sddana organisationer
merkostnader for arbetsformer enligt punkt 3 erhdllas.

Sedan varje organisation erhdllit en merkostnadspoang skall
merkostnaderna enligt utredningens forslag relateras till organisationens
storlek. Merkostnaderna for organisationen & dock inte alltid direkt
kopplad till antalet medlemmar utan vissa anpassningar som
organisationen gor till foljd av medlemmarnas funktionshinder & en
engangssumma for organisationen. Alltfor stor vikt bor darfor inte
laggas vid organisationens storlek.  Utredningen foreddr  att
organisationerna delas i tva grupper, sma organisationer under 2 500
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medlemmar och stora organisationer med medlemmar dérutdver.
M erkostnadspoangen multipliceras med tva for stora foreningar.

Som et exempe pa hur merkostnadsdelen enligt forslaget skall
framraknas tas ett rordsehinderforbund. Sadana forbund kan antas
redovisa merkostnader enligt grupperna personlig service, arbetsformer
och miljéhansyn. Personlig service ger tva poéng, arbetsformer en poang
och miljéhansyn et halvt poang, sammanlagt 3,5 podng. Ar det ett stort
rordseforbund, over 2 500 medlenmar, blir den totala
merkostnadspodngen 3,5 x 2 = 7 podng. Hur mycket detta sedan ger i
merkostnadsbidrag i pengar & naturligtvis relaterat till ovriga
organisationers  merkostnadspodng  samt  Ovriga  ddar i
fordel ningsmodel len.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis foreslar utredningen saledes en fordelningsmodell
med fyra ddar; grundbidrag, medlemsbidrag, fdreningsbidrag och
merkostnadsbidrag. Grundbidraget skall i framtiden utgoras av ett fast
belopp som & lika for alla organisationer. Under en femdrig
overgangsperiod skall dock grundbidraget besta dels av 80 procent av
vad organisationerna erhdll foregaende ar och dels av ett fast belopp som
en minimigaranti. Sedan grundbidraget réknats fram fordelas resterande
dd av andaget i lika stora ddar melan mediemsbidraget,
foreningshidraget och merkostnadsbidraget. Dessa delar férdeas ut till
organisationerna pa foljande sétt. Medlemsbidraget bestér av ett belopp
per mediem. Bidraget per medlem minskar successivt efter ett visst antal
mediemmar. Foreningsbidraget bestdr av et fast belopp per lokal- dler
regionforening. Merkostnadsbidraget bestdr av et visst belopp per
" merkostnadspoang” organisationen erhdller. Hur manga poang varje
organisation skall fa kommer att berdknas i samband med
organisationernas ansokningar om bidrag forsta aret den nya
fordeningsmodelen tillampas. Merkostnadsbidraget okar beroende pa
organisationens storlek.

For att illustrera den nya fordelningsmodelen kan féljande exempe
anvandas. Ar 2000 férdelas bidragen mellan de olika ddlarna pa féljande
sétt vid oforandrat anslag (dvs totalt 126 748 000 exklusive bidrag till
HSO, se kapitd 10). Forst forddas drygt 100 600 000 till
grundbidraget. Dérefter erhdler medlemsbidrag, merkostnadshidrag och
foreningshidrag drygt 8 700 000 kronor vardera.

For den enskilda organisationen innebér detta att den erhdller et
grundbidrag som &r 80 procent av 1999 ars bidrag dler minst 250 000
kronor. Darefter far den ett visst medlemsbidrag, merkostnadsbidrag och
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foreningsbidrag for varje medlem, merkostnadspoang och férening den
har.

9.3.3 Undantag

Utredningen har i kapitel 8.3.4. foreslagit att om det foreligger sarskilda
skdl ska undantag kunna goras fran vissa av kraven pa en
statsbidragsberéttigad  handikapporganisation  under en  tredrig
etableringsperiod.®® Frégan som uppkommer i andutning till det nu
aktuella kapitlet ar vilket ekonomiskt stéd som skall utga till
organisationer under etable-ringsperioden. Utredningen anser att nya
organisationer som kan komma i fraga under denna period bor erhdlla ett
mindre belopp, et eableringsbidrag. En rimlig nivd kan, enligt
utredningen, vara 100 000 kronor &r ett, 150 000 kronor &r tva och 200
000 kronor &r tre. Organisationerna som erhdller etableringsbidrag skall
inte erhdlla bidrag enligt dvriga delar i férdelningsmodellen.

Utredningen har &ven i kapite 8.3.4. foreslagit att organisationer som
pa grund av sarskilda skal erhdllit etableringsbidrag i tre & utan att
uppna alla de krav som stélls pa statsbidragsberattigade organisationer i
princip inte skall erhdlla fortsatt stod. Utredningen anser dock att det i
vissa, mycket specidla fall kan finnas organisationer som &ven efter
etableringsperioden bor erhdlla bidrag. Det kan &ven i vissa, mycket
specidla fall finnas organisationer som enligt nuvarande bidragssystem
erhdller statsbidrag och dar specidla omstandigheter gor  att
organisationen dven i fortséttningen bor erhdlla statsbidrag, trots att alla
kraven for statsbidrag inte ar uppfyllda. Utredningen har darfér
foredlagit att om det fordigger synnerliga skél ska organisationer som
inte uppfyller kraven pa statsbidragsberattigade handikapporganisationer
kunna erhdlla statsbidrag. Utredningen anser att det i dessa fatal fall ar
rimligt att organisationen erhdller statshidrag i enlighet med hela
fordeningsmodelen, dvs enligt samma kriterier som 6vriga
statshidragsber éttigade handikapporgani sationer.

9.34 Konsekvenser av utredningens forslag

Utredningen anser att det, vid den nya fordeningsmodelens
introducerande, ar viktigt att &ven organisationer inom det nuvarande
bidragssystemet granskas for att se om de uppfyller de nya kraven fér
statsbidrag. Av dagens 43 bidragsberattigade organisationer uppnar t.ex.

%6 Avsnitt 8.3.
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et forbund for narvarande inte kravet p& 500 mediemmar.”’” Atta av
forbunden klarar inte kravet p& minst 10 lans- dler lokalféreningar.®®
Granskning bor dven ske om alla de 43 foreningarna klarar kravet pa ett
brett intressepolitiskt arbete inom 5-6 samhallsomraden. Malet bor dock
inte enligt utredningen vara att kasta ut dessa féreningar. De bér darfér
under en 6vergangsperiod fa tillfalle att arbeta for att uppna de krav de
for nérvarande inte uppndr. Om de €efter Gvergangsperioden inte
uppfyller kraven bor de dock (savida inte synnerliga skal kan aberopas,
se avsnitt 9.3.3 och 8.3.4.) inte langre erhdlla bidrag. D& nya
organisationer pd grund av sarskilda skal i vissa fall kan erhdlla
etableringshidrag under en period av tre & kan det anses lampligt att de
organisationer inom systemet som inte uppfyller kraven, far forsoka
uppna dessa under en tredrsperiod. Under denna period bor de, enligt
utredningens mening, forsta aret erhdlla samma bidrag som foregaende
ar samt darefter ar tva och tre erhdlla 80 % av foregadende ars bidrag. En
minsta niva bor dock vara 200 000 kronor.

Utredningen har genomfort ett antal berékningar av férdelningen av
bidragen mdlan organisationerna i enlighet med den nya
fordelningsmode len. Konsekvenserna av utredningens fordel ningsmodel|
& dock till viss dd beroende av et antal yttre faktorer, sdsom bl.a.
forandringar i andagets storlek, antalet statshidragsberattigade
organisationer, Okningar dler sankningar i medlemsantalet |
organisationerna. Berékningarna ar darfor endast preliminéra.

De preimindra berdkningarna baseras pad det nuvarande antalet
bidragsberéttigade organisationer, antalet mediemmar i december 1998
och antalet region- och lokalféreningar under 1998.%° Vidare har en
preliminér bedémning av organisationernas merkostnadspoang anvants.®*
Utredningen har gjort berdkningar av fordelningen av medlen melan
organisationerna vid sdval oftrandrat anslag som vid Okningar av
anslaget. Utredningen har gjort berdkningar avseende ett & samt
avseende fordelningen under en femarsperiod. Da berdkningarna endast
& prelimindra har utredningen valt att inte presentera nagra berakningar
av varje organisations bidrag. Foljande generdla slutsatser kan dock
dras.

Av historiska skal finns stora skillnader i bidragsnivder melan de
olika organisationerna. Som beskrivits tidigare, i avsnitt 9.3.2., har

" Medlemsantal i december 1998, se enkét, Bilaga 2.

%8 Antalet lans- och lokalféreningar baseras p& uppgift frén organisationernas
ansotkningar om statshidrag 1999.

% Utredningens enkét, Bilaga 2.

% Baserat p& organisationernas ansdkningar om statsbidrag for 1999.

%! Se avsnitt 9.3.2.
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utredningen valt att under en femarsperiod lata grundbidraget i den nya
fordeningsmodellen besta av en procentsats av foregaende ars bidrag
och pa sa sétt indirekt behdllit en dd av den nuvarande fordelningen.
Trots detta visar de preiminédra berékningarna att det sker relativt stora
forandringar i vissa organisationers bidrag under en femarsperiod.

Vid en undersokning av vilka organisationer som erhdller storst
procentuell  ©6kning respektive storst procentuedl sdnkning av
statshidragen under en femarsperiod med den nya fordelningsmodelen
framgick i s& gott som samtliga berékningar utredningen har gjort att det
& organisationer som erhdllit bidrag sedan 1970-talet som &r i majoritet
vad géller organisationer med storst sankning. Vad géller organisationer
som erhdller storst okning & effekten den motsatta; dar ar det
organisationer som erhdllit bidrag sedan 1990-talet som & i majoritet.
Enligt den statistik som utredningen visat i avsnitt 9.2. & det
organisationer som erhdllit bidrag sedan 1970-talet som i dagens
fordeningsmodell erhdller det hogsta bidraget per medlem. Enligt
utredningens mening innebar dérfor utredningens nya fordelningsmodel|
viss omfordening av statsbidragen fran organisationer som erhdllit
statsbidrag en langre tid till organisationer som inte erhdllit statsbidrag
sa lange. Denna omfordelning sker naturligtvis mindre smartsamt vid de
berékningar utredningen genomfort med hojt anslag.

Utredningen menar sdledes att en viss omférdelning av resurserna ar
nodvandig for att uppnd en réattvis fordeining av de resurser som finns
till forfogande. | nagot undantagsfall kan den minskning av en
organisations bidrag som den nya férdelningsmodedlen ger upphov till
enligt utredningens mening dock vara tecken pa ndgonting annat an en
nodvandig omfordelning. Minskningen kan istéllet, t.ex. vad gdler
Foreningen Sveriges Doévblinda, vara en fdljd av att organisationen
genom statshidragen till sin  alménna verksamhet egentligen
kompenseras for sarskilda uppdrag som organisationen genomfort, i det
narmaste pd uppdrag av staten. | ett sddant undantagsfall anser
utredningen att organisationens minskade bidrag lampligen kan
kompenseras genom att organisationen erhdller bidrag fran nagot annat
andag for uppdragsliknande verksamhet i handikapporganisationerna.
Utredningen avser hdrmed ndrmast Socialdepartementets anslag B4
Bidrag till viss verksamhet for personer med funktionshinder.
Statshidragen fran anslaget & avsedda for att oka organisationernas
mojligheter att galva driva vissa verksamheter av betydelse for personer
med funktionshinder.®?

%2 Prop. 1998/99:1 utgiftsomrade 9 s.94.
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10 Statligt stod till samarbetet inom
handikapprorel sen

10.1  Utredningens forslag i sammanfattning

Utredningen anser att staten skall stddja det organiserade
samar betet inom handikappr 6rel sen med direkta statsbidrag.

Utredningen foreslar att statsbidrag skall kunna sokas av et
samarbetsorgan som representerar en klar majoritet av de
bidragsberéditigade organisationerna.  Utredningen anser  att
samarbetsorganet bor representera omkring tva tredjedelar av de
bidragsberéttigade organisationerna. Samarbetsorganet skall aven
vara en idedll férening som & demokratiskt uppbyggd samt religiost
och partipolitiskt obunden.

Stodet bor enbart utga till att tacka de uppdrag av samordnande
art samhéllet ger samarbetsorganet. Exempe pa sadana uppdrag &r
samordning av  representation  och  nomineringar  fran
handikapprorelsen i olika statliga utredningar, referensgrupper vid
myndigheter och samordning av remisshantering. Samarbetsorganet
bor for detta samordningsarbete erhdlla 2,5 miljoner kronor, dvs
knappt tva procent av det nuvarande anslaget. Det ovriga arbete
samarbetsorganet  kan komma att utfora efter beslut fran
medlemsorganisationerna skall finansieras av organisationerna sjdlva.

De enskilda statshidragsber attigade organisationerna skall varje
ar anvanda minst fem procent av erhdllet statsbidrag till
samarbetsatgarder med andra handikapporganisationer. En
redovisning av utforda samarbetsdtgarder samt deras omfattning skall
lamnas in i samband med Gvrig arlig aterrapportering.
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10.2  Bakgrund

Utredningen skall, enligt sina direktiv, foresla hur organiserat samarbete
inom handikapprorelsen skall stddjas.

Som tidigare beskrivitsi avsnitt 4.4. finns inom handikapprorel sen ett
omfattande samarbete mellan de olika organisationerna. Samarbete sker
pa olika omraden och i olika organisatoriska konstellationer. Samarbetet
sker i Sverige pa lokal, regional och riksniva, men det sker ocksa
internationdlt. Samarbetet forandras i samma takt som samhéllet
forandras. Nya behov skapar nya former av samarbete.

De férsta handikappforbunden bildades i slutet av 1800-talet och
redan 1942 upplevde de behovet av et organiserat samarbete sa stort att
den forsta samarbetsorganisationen bildades. Den organisationen heter
idag Handikappférbundens samarbetsorgan, HSO, och har 33
medlemsférbund som tillsammans har drygt 400 000 medlemmar. En
forteckning 6ver medlemsforbunden i HSO finnsi kapitel 4.4.

HSO & organisatoriskt uppbyggt pa fdljande sétt. Det hogsta
beslutande organet & arsmotet som utser styrelse att leda verksamheten.
Pa arsmitet drar medlemsorganisationerna upp riktlinjerna for
samarbetsorganets arbete. Handikappférbundens samarbetsorgan finns,
forutom pa riksniva, dven i s gott som samtliga lan och i majoriteten av
landets kommuner. Varje led i organisationen & hdt fristaende
organisatoriskt sett. Arsmitet beslutar om storleken p& medlemsavgiften
som for ndrvarande (1999) & 18 000 kronor per ar samt 1.80 kronor per
medlem.

HSO har under lang tid erhallit ett eget statsbidrag. Som tidigare
beskrivits i kap 5.2.2. beslutades dock 1994, i samband med inférandet
av Statens handikapprads femdriga fordelningsmodell, att det direkta
bidraget till HSO skulle avvecklas. HSO's davarande bidrag, 7 506 000
kronor, skulle enligt beslutet avvecklas under en fyradrsperiod med
borjan 1995/96. Medlen som frigjordes skulle de forsta éren delas ut till
medlemsforbunden i HSO och de tvd sista aen till ala
bidragsberattigade organisationer. | samband med tillkomsten av denna
utredning kom dock den femariga modelen att frysas pa 1997 ars niva.
Aven bidraget till HSO frystes darmed pa 1997 ars niva. Detta innebér
att HSO for ndrvarande har hélften av det tidigare bidraget, dvs 3 753
000 kronor i direkt bidrag. Medlemsorganisationerna i HSO har dock
beslutat att direkt till HSO betala tillbaka de samarbetsmedd som delats
ut till organisationerna (129 414 kronor per organisation).

HSO &r langt ifran det enda samarbetet mellan handikapprorelsens
organisationer, &ven om det naturligtvis ar ett samarbete som har haft
och har mycket stor vikt inom handikapproresen. Det finns t.ex. ett
samarbete i nétverksform melan De Handikappades Riksforbund
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(DHR), Synskadades Riksforbund (SRF) och Sveriges Ddovas
Riksforbund (SDR). Samarbetet kallas " RDS’ (Roresehindrade, Dova
och Synskadade).

Andra former for samarbete utan direkt HSO-medverkan &r t.ex.,
Svenska Centralkommittén for Rehabilitering (SVCR), Svenska
Handikapporganisationers Internationella Bistandsférening (SHIA) samt
en forening for gemensamma I T—fragor (foreningen Handik @pp.se).

Till foljd av ett projekt i HSO's regi bildades den 7 november 1998
Riksforbundet for sma och mindre kénda handikappgrupper. Forbundet
ar en paraplyorganisation for foreningar som organiserar dem som har
sdllsynta diagnoser och funktionshinder.

Handikapprordsen bedriver dock inte samarbete enbart inom
Sveriges granser utan aven ett nordiskt, europeiskt och varldsomfattande
samarbete pagar. Ett exempel pa ett sddant samarbete & EDF, European
Disability Forum, i vilkee HSO och handikappinternationalernas
europaorgan deltar. HSO ddtar aven i et nordiskt samarbete, HNR
(Handikapporganisationernas Nordiska R&d) och har dar tva ledaméter i
styrelsen.

| den enk&t som utredningen skickat ut till de 72 organisationer som
sokt statsbidrag till sin alméanna verksamhet for 1998 och/dler 1999
stalldes fréagan om det organiserade samarbetet mellan organisationerna
(idag HSO) bor fa direkt eget stod for sin verksamhet. Av de 69
svarande organisationerna var det ingen stor ande som instémde helt i
fragan, medelvardet var 3.4 pa en skala 0-10, dar 10 var "instammer
helt”. Dock visade svaren att meningarna i denna fraga gar vitt isar. 45
procent av organisationerna som svarade ” instammer inte alls’ pa fragan
om eget bidrag till HSO. 12 procent av organisationerna svarade
”instammer helt” pa frégan om HSO skall ha eget bidrag.®

10.3  Redovisning av utredningens forslag
10.3.1  Inledning

| det tidigare avsnittet samt i avsnitt 4.4. har beskrivits det omfattande
samarbete som bedrivs melan de olika organisationerna inom
handikapproresen. Samarbete sker pa olika omraden och i olika
organisatoriska konstellationer. Samarbetet sker pa lokal, regional och
riksniva i Sverige, men ocksa internationdlt. Utifran detta faktum kan
samhdllets stod till samarbetet inom handikapproresen naturligtvis se

%3 Se utredningens enkét, Bilaga 2.
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mycket olika ut och innefatta olika former av stod till de olika omraden
dar samarbete bedrivs.

Till att borja med bor dock frégan stéllas om staten Gverhuvudtaget
bor ge bidrag till samarbetet inom handikapprorelsen. Ar det riktigt att
staten genom statsbidrag stimulerar ett samarbete av viss ordning? Ar
det inte, av principidla skél, riktigare att handikapporganisationerna
gdlva bestdmmer nér och om de vill samarbeta?

Ett bidragssystem som inte innehdller medd som &
specialdestinerade for samarbete blir naturligtvis administrativt enklare
samtidigt som organisationerna sjalva, utan styrning fran staten, tar eget
ansvar for om samarbete &r av vikt for dem.

Utredningen anser dock, trots den principidlt riktiga utgangspunkten
att samarbetet bor vara et ansvar for organisationerna galva, att
handikapporganisationernas samarbete & av storsta vikt och att
samarbetet darfor bér uppmuntras. Staten har dven i vissa fall ett
egenintresse av att se till att ett organiserat samarbete finns. Staten har
vid manga olika tillfdlen behov av att kommunicera med
handikapproresen. En sadan kommunikation &r naturligtvis enklare och
smidigare om den kan ske via ett samarbetsorgan istéllet for med et
stort antal enskilda organisationer. Om det upplevs som alltfér
komplicerat att hdlla kontakt med manga olika organisationer finns
risken att myndigheter och andra avstar fran kommunikation med
handikapproresen. Det vore till nackdd for alla parter. Utan bidrag till
et samarbetsorgan finns dessutom risk for att det enbart & de stérre
organisationerna med storre resurser som har en mojlighet att gora sin
rost hord. Ett bidrag till samarbete gynnar de ickeresursstarka
organisationerna. Utredningen anser darfor att staten boér stédja
samarbetet inom handikapprore sen med direkta bidrag.

Nedan i avsnitt 10.3.2. och 10.3.3. beskrivs utredningens forslag till
hur statsbidrag till samarbetsorgan bér utformas samt  hur
samarbetsdtgarder mellan  handikapporganisationerna i Gvrigt  bor
uppmuntras.

10.3.2  Statsbidrag till samarbetsorgan

Utredningen anser sdledes att samarbetsorgan inom handikapprore sen
bor stodjas ekonomiskt. Fragan uppkommer da hur stodet skall
utformas.

Som ndmndes ovan har samhéllet behov av ett samarbetsorgan i
manga fall. Viss del av samarbetet kan till och med betraktas som en
form av uppdrag fran staten, exempelvis samordning av representation
och nomineringar fran handikapprorelsen i olika statliga utredningar,
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referensgrupper vid myndigheter, samordning av remisshantering etc. |
sadana situationer uppdrar staten at samarbetsorganet att agera for hda
handikapproresens rékning och det kan ifragasittas om inte staten i
dessa lagen bor lamna ersdttning fér uppdragets genomférande. Som
exempel kan ndmnas denna utrednings nominering av referensgrupp dér
det nuvarande samarbetsorganet, HSO, skoétte nomineringen inte bara for
sina medlemmar utan fér alla bidragsberéttigade organisationer. Det kan
naturligtvis ifragasdttas om det &r riktigt att enbart HSO's medlemmar
bor bekosta et sddant arbete.

Utredningen anser att ekonomiskt stod till ett samarbetsorgan bor
lamnas for att utfora ovanstdende uppgifter samt eventudlt i framtiden
tillkommande uppgifter. Det direkta statliga stodet bor dock endast
omfatta dessa samordnande uppgifter, dvrigt stéd till samarbetsorganets
arbete bor l1amnas av organisationerna sjalva. Sadant ovrigt arbete kan
t.ex. vara intressepolitiskt arbete samt serviceerbjudande som juridisk
radgivning och ekonomiservice. Hur stort det direkta ekonomiska
bidraget till samarbetsorganet bor vara & svart att uppskatta exakt och
kan dven komma att variera, men med dagens bidragsniva uppskattar
utredningen kostnaden till cirka 2,5 miljoner kronor, dvs knappt tva
procent av anslaget.

Utredningen anser att da staten lamnar bidrag till ett samarbets-organ
pa sitt som beskrivits ovan bor detta organ i storre utstrackning an for
narvarande ha majlighet att aa sig samordningss och
nomineringsuppdrag for alla bidragsberéttigade organisationer, dvs inte
enbart sina medlemmar utan &ven sadana bidragsberattigade
organisationer som star utanfor samarbetsorganet. En sadan utveckling
vore, enligt utredningens mening, att efterstrava.

Om et direkt bidrag skall lamnas till ett samarbetsorgan uppstar
fragan hur ett sadant skall definieras. Det storsta samarbetsorganet idag
ar  Handikappforbundens  samarbetsorgan, HSO, med 33
medlemsorganisationer. Som tidigare namnts i avsnitt 10.2. finns &ven
andra former av  organiserat samarbete  mdlan  olika
handikapporganisationer. Med hansyn till syftet med statens stod till ett
samarbetsorgan, dvs att underlétta genomforandet av nomineringar,
remissvar och dylikt, anser utredningen inte att det vore lampligt om stéd
lamnas till flera sam-arbetsorgan. Stodet bor [amnas till ett organ som
representerar  en  klar  majoritet av  de  bidragsberéttigade
organisationerna.  Utredningen anser ait samarbetsorganet  bor
representera  omkring tva tredjedelar av de bidragsberattigade
organisationerna  for att erhdlla bidraget. Att enbart de
bidragsberéttigade organisationerna medréknas ar naturligt da medien
till  samarbetsorganet faller inom ramen for andsaget till
statshidragsberéttigade  organisationer.  Det  bidragsberéttigade
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samarbetsorganet bor sdledes ha omkring tva tredjeddar av de
statshidragsberéattigade organisationerna som medlemmar.
Samarbetsorganet skall vidare vara en idedl organisation som é&r
demokratiskt uppbyggd samt religiost och partipolitiskt obunden.

Som namndes ovan stér det handikapporganisationerna fritt att salva
vélja om de onskar att samarbetsorganet skall erhdlla ytterligare mede
for sitt arbete. Att handikapprérelsen agerar genom ett samarbetsorgan i
t.ex. intressepolitiska fragor eler anvander sig av samarbetsorganet for
administrativ service for att battre utnyttja sina resurser & ndgot som
staten inte bor styra. Utredningen kan darfor inte mer n pdpeka att det
fran statens sida torde vara oOnskvért att kommunikationen med
handikapprorelsen sker med ett samarbetsorgan sd ofta som det ar
majligt och lampligt.

Riksforbundet for sma och mindre kénda handikappgrupper

Som tidigare beskrivits har, efter flera ars projektarbete, under hosten
1998 ett riksforbund for smd och mindre kanda handikappgrupper
bildats. Forbundet heter Riksforbundet for sma och mindre kanda
handikappgrupper. Forbundet erhdll fram till juni 1999 medd fran
Socialstyrelsen och har dérefter beviljats projektmedd fran Allménna
arvsfonden under et och ett halvt ar. Fragan & om Riksforbundet for
sma och mindre kanda handikappgrupper, liksom samarbetsorganet
HSO, skall erhdlla direkt statsbidrag for sin verksamhet som
samarbetsorgan.

Fréagan & komplicerad. Som ndmnts ovan & det utredningens
principiella uppfattning att statsbidrag till samarbetsorgan bor 1amnas
till endast ett samarbetsorgan samt att detta organ skall representerar
statshidragsberéttigade organisationer. Utredningen anser dock att det
arbete Riksforbundet for sma och mindre kanda handikappgrupper utfor
riktar sig till en grupp manniskor vars behov & mycket stora. Tidigare
utredningar har aven visat att manniskor med séllsynta diagnoser har
svart att erhdlla den vard och det stod av samhéllet som de behover.®
Socialstyrelsen har sedan 1994 haft i uppdrag att férbéttra
informationen om sma och mindre k&nda handikappgrupper.
Socialstyrelsen har bl.a. byggt upp en databaserad kunskapsbank kring
sma och mindre kénda handikappgrupper. Utéver namnda uppdrag hade
Socialstyrelsen ocksa i uppdrag att under fyra & med borjan & 1994
fordda medd till utveckling av habilitering och rehabilitering. Vid
fordelningen skulle Socialstyrelsen bl.a. verka for att sma och mindre

6 SOU 1991:46 s.251ff och prop. 1992/93:159 s.134ff.
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kanda handikappgrupper far tillgang till kvalificerade stod- och
specialistresurser pa region- och riksniva.®

Frégan & dock om det anslag som i denna utredning &r forema for
diskussion, statsbidrag till handikapporganisationerna, ar rétt anslag for
ett samordningsorgan for sma och mindre kénda handikappgrupper. Som
tidigare diskuterats under kapite 7 & det utredningens uppfattning att
det aktudla anslaget bor renodlas till ett bidrag till folkroreseinriktade
handikapporganisationer med ett brett intressepolitiskt arbete. Med et
folkrorel seperspektiv har utredningen ansett att det &r rimligt att stélla
krav pa att bidragsberdttigade organisationer skall ha minst 500
medlemmar. De flesta av Riksforbundet for sma och mindre kéanda
handikappgruppers medlemsforbund har férre @ 500 medlemmar. Ett
samarbetsorgan for organisationer som faller utanfor definitionen pa
handikapporganisation i forordning bér dérfor inte enligt utredningen
stédjas med ett direkt andag.

Utredningen har dock noterat att ett stort behov finns i Sverige for
stod till dessa grupper av ménniskor. Detta behov kan inte endast
forklaras med en dkande splittring inom handikapprérelsen. Forklaringen
ligger &ven i minskade resurser i landsting och kommuner samt i nya och
forbéttrade diagnostiserings- och behandlingsmetoder inom sjukvarden.
Utredningen har tidigare visat pa fordeen med att skilja pa definitionen
for statsbidragsberdttigade organisationer respektive definitionen av
bidragsberéttigade organisationer pa landstings och kommunal niva. En
sadan klarare rollfordelning mellan landsting, kommun och stat skulle
kunna férenkla for vissa grupper av icke-statsbidragsberéttigade
handikapporganisationer som har sin huvudsakliga inriktning pa
landstingsnivd att erhdlla bidrag fran landstingen. Vad géler
Riksforbundet for sma och mindre kénda handikappgruppers
medlemsforeningar  |6ses troligtvis inte problemen av en sadan
rollférdelning mdlan stat, landsting och kommun. Medlemmarna i dessa
foreningar tillhér mycket sma handikappgrupper med kanske endast
enstaka medlemmar i varje lan. Att endast ett landsting skall ta pa sig
ansvaret for finansieringen av dessa foreningars riksorganisationer kan
anses orimligt och &r inte heller troligt. Utredningen vill papeka att dessa
sma gruppers behov har uppmérksammats i Danmark genom ett sarskilt
avsatt andag for KMS, Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- och
Handicapforeningar.®® Eventudlt skulle detta vara en mojlig vég att ga
aveni Sverige.

®  Socialstyrelsen (1995:13). Insatser for sm& och mindre kanda

handikappgrupper.
€ Statshidrag for 1999, se kapitel 6.
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Sammanfattningsvis ser dock utredningen, med de direktiv. om
oférandrat anslag som utredningen har, ingen mdjlighet att inrétta ett
nytt andag for et samarbetsorgan for sma och mindre kénda
handikappgrupper. Enligt utredningens mening foreligger dock inte
nagra formella hinder mot att Riksférbundet for sma och mindre kénda
handikappgrupper ansoker om bidrag som enskild
handikapporganisation. Forbundet maste dock da naturligtvis uppfylla
de krav som uppstalls pa en statshidragsberattigad organisation.

10.3.3  Statsbidrag till samarbetsatgarder

Det har under utredningens gang diskuterats mycket kring splittringen
inom handikapprorelsen i form av ett 6kande antal organisationer samt
att utredningens forslag bor syfta till att minska splittringen. Ett sétt att
gora det kunde vara att avsdtta medd for samarbetsprojekt inom
handikapprordsen. Fran dessa sérskilt avsatta medd kunde
organisationerna soka bidrag for projekt som syftar till att férbéttra
samarbetet  inom  handikapprérdsen.  Vid  diskussioner  med
handikapproresen har dock framkommit att organisationerna anser att
detta vore att kompliceelm och  byrdkratisera  samarbetet.
Organisationerna onskar hdllre ta eget ansvar for samarbetsprojekt inom
ramen for det egna bidraget. Utredningen foreslar darfor inte ett sarskilt
bidrag till samarbetsprojekt, utan foresldr istallet att dessa mede
fordelas ut till organisationerna.

Fragan uppkommer da om en viss del av organisationernas bidrag
bor avskiljas och enbart fa anvandas for samarbetsitgarder eler om
organisationerna sjdlva skall avgéra om de har méjlighet och vilja att
avsitta medd  for  samarbete.  Utredningen  anser  att
handikapporganisationernas samarbete & av storsta vikt. For att
markera detta bor en viss procent av organisationernas bidrag,
fordagsvis fem procent, avsittas for samarbete med andra
handikapporganisationer. Som exempe pa former av samarbete kan
ndmnas gemensamma arbetsgrupper, samordning av remissvar och
storre samarbetsprojekt. Aven medlemsavgifter till samarbetsorganet kan
inr8knas i samarbetsmedien. Exakt hur samarbetet bor se ut och i vilka
konstellationer det skall bedrivas bor dock inte staten styra. Utredningen
anser darfor inte att samarbetsmedlens anvéandning bor begréansas till
exempelvis "organiserat samarbete’. Utredningen dnskar inte infora ett
system dar organisationernas frihet att organisera sitt samarbete
inskranks mer @n nddvandigt.

Organisationerna skall vid sin aterrapportering enligt kapitel 12
redovisa att de anvant samarbetsmedlen for samarbetsdtgarder med
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andra handikapporganisationer samt pa vilket sitt medlen anvants. Har
inte fem procent av de statsbidrag organisationen erhdllit anvéants till
samarbete med andra handikapporganisationer i ndgon form skall inte
organisationen erhdlla samarbetsmedel for nastkommande ar.
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11 Former fOr ansdkan, beredning och
beslut

11.1  Utredningens forslag i sammanfattning

Utredningen anser att beslutande organ bér ha erfarenhet av och ett
brett  perspektiv. pd  handikappfragor,  kunskap  om
handikapporganisationernas ~ arbete  samt kunskap om
folkrorel searbete.

Utredningen anser att dessa krav pa beslutande organ for
nérvarande bast tillgodoses genom att den nuvarande beslutsmodellen
bestar. Socialstyrelsen bereder anstkningarna och lagger fram forslag
till beslut. Regeringen fattar beslut i drendet. Utredningen foreslar
foljande utformning i férordningen.

78 Ansbkan om bidrag enligt denna férordning skall goéras
skriftligen och lamnas in till Socialstyrelsen

8 8§ Socialstyrelsen skall lamna férslag till regeringen om
beviljande av bidrag. Beslut i frdga om bidrag enligt denna
forordning meddelas av regeringen.

Utredningen anser att det beredande organet, Socialstyrelsen, bor
oka sitt samrad med organisationerna. Ett rad med representanter fran
handikapproresen bor inréttas. Radet kan tillfora kunskap om
handikapporganisationernas arbete och om folkrorelsearbete. Radet
skall aven ges mdjlighet att till Socialstyrelsen framfora tankar och
erfarenheter om hur det nya bidragssystemet fungerar och om hur det
bor utvecklas. Radet skall diskutera principer och riktlinjer for
fordeningen, inte enskilda organisationers bidrag.

98 For att mgjliggora ett erfarenhetsutbyte i fragor som ror
statshidraget skall det hos Socialstyrelsen finnas ett rad med
representanter for sddana organisationer som avsesi 4 och 5 88
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11.2  Bakgrund

Som beskrivits tidigare i kapitel 5.2.2. var det Statens handikapprad
(SHR) som under perioden 1971 till och med 1994 hade ansvaret for
beredningen av anstkningarna om statsbidrag samt for att forslag till
fordelning av statshidragen lades fram till regeringen for beslut.

Efter forslag frén 1989 &rs handikapputredning® avvecklades SHR 1994
i  samband med inrdttandet av  Handikappombudsmannen.
Handikapputredningen foreslog att Socialstyresen skulle Gverta ansvaret
for beredning av anstkningar och forslag till beslut och i propositionen
om Handikappombudsmannen®® instdmde regeringen i det forslaget.
Sdlunda & det for narvarande Socialstyrdsen som handlagger
organisationernas ansokningar och utarbetar forslag till férdelning av
statshidragen. Det &r sedan regeringen som fattar beslut i &rendet.

| den enk& som utredningen tillstdllt organisationerna® stélldes
fragan om hur beredning och forslag respektive beslut om statsbidragen
skall hanteras. Vad gdller beredning och forslag till beslut ansdg
omkring hélften av organisationerna att det skall vara som idag, dvs att
Socialstyrelsens bereder anstkningarna och lamnar férdlag till beslut.
Drygt en tredjedd av organisationerna ansdg istéllet  att
Socialdepartementet skall bereda ansokningar och lamna forslag pa
beslut. Vad géller fragan om vilken instans som skall fatta beslut till
fordeningen av statsbidragen var enigheten stor om att beslutet bor
fattas pa regeringsnivd. Endast cirka 10 procent ansdg att beslutet bor
fattas av Socialstyrelsen. Slutligen fick organisationerna &ven svara pa
fragan om hur samradet med organisationerna skulle ga till infor beslutet
om statshidrag. Tva tredjeddlar av organisationerna ansag att samrad
skulle ske saval infor beredningen som infor beslutet. Reativt fa
organisationer har svarat pa fragan om pa vilket sétt samradet skall ga
till. Av de som svarat har dock en klar majoritet (cirka tva tredjedelar)
svarat att varje organisation maste fa lagga fram sin egen sak. Enbart tre
organisationer har svarat att de kan tanka sig att en grupp utses att
foretrdda organisationerna.

Vid en genomgang av bidragen till foreningslivet enligt
budgetpropositionen for 1999 framgar att det finns et flertal olika
former for beredning och beslut av statsbidrag till foreningslivet.” |
huvudsak kan sérskiljas fem olika former av beslutsmoddler:

57 SOU 1992:52 s.360f.

%8 Prop. 1993/94:219 s.21.

% SeBilaga 2.

70 Jfr &ven SOU 1993:71 s.31f., dér liknande indelning gors.
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Beslut av regeringen efter beredning pa departement

Beslut av regeringen efter beredning av offentlig myndighet
Beslut och beredning av offentlig myndighet

Beslut och beredning av organisation med myndighetsstatus
Beslut och beredning av organisation med stéd av lag

Exempd pa beslut av regeringen efter beredning pa departement &ar
anslaget till kvinnoorganisationernas centrala verksamhet.” Beslutet
fattas av regeringen efter beredning av  Kulturdepartementet.
Bidragsbestdmmeserna finns i forordningen (1982:865) om statshidrag
till kvinnoorganisationernas centrala verksamhet. Ett annat exempd &r
andaget till information och studier om sdkerhetspolitik och
fredsbeframjande utveckling.” Regeringen beslutar efter yttrande av en
beredningsgrupp om férdelningen av bidragen. Beredningsgruppen utses
av chefen for Utrikesdepartementet.

Exempd pa beslut av regeringen efter beredning av offentlig
myndighet & anslaget till invandrares riksorganisationer.” Regeringen
beslutar efter fordag fran Integrationsverket. Ett annat exempe ar
anslaget till handikapporganisationernas rekreationsanlaggningar™ dar
regeringen beslutar efter forslag fran Socialstyrelsen.

Exempe pa beredning och beslut av offentlig myndighet &r anslaget
Bistand genom folkrérelser och andra enskilda organisationer.” SIDA &r
ansvarig myndighet. Storsta delen av bidraget |amnas dock till 13 storre
organisationer (déribland SHIA, Svenska Handikapporganisationers
Internationella  Bistandsforening) av vilka nagra fungerar som
paraplyorganisationer for mindre organisationer, vilket innebér att over
200 enskilda organisationer erhdller bidrag per a&r. Ett annat exempd ar
anslaget till pensionérsorganisationerna’ dar Socialstyrelsen beslutar
enligt forordningen (1994:316) om statsbidrag till
pensionérsorganisationer. Socialstyrelsen har aven ansvar for beredning
och beslut vad gdler anslaget till organisationer pa det sociala
omrédet.”” Inom detta anslag ryms bidrag till organisationer som arbetar
med forebyggande och vardande insatser inom alkohol- och
narkotikaomradet, insatser for utsatta barn och deras familjer samt
insatser som skall motverka vald mot kvinnor. Bidragen for dessa

™ Prop. 1998/99:1, utgiftsomréde 14, anslag C3.
2 a.a. utgiftsomrade 5, anslag D2.

" aa. utgiftsomrade 8, anslag B3.

" a.a. utgiftsomrade 9, anslag B4.

® a.a. utgiftsomrade 7, anslag A1.2 delpost 8.

® a.a utgiftsomrade 9, anslag B5.

" aa. utgiftsomréde 9, anslag B10.
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organisationer har nyligen setts dver och i utredningens beténkande ” Vad
far vi for pengarna? -Resultat-styrning av statsbidrag till vissa
organisationer inom det sociala omradet” uttalades att Socialstyrelsen
borde ansvara for beredning och beslut av bidraget.”® Regeringen anslét
sig till utredningens uppfattning.” Slutligen har Ungdomsstyrelsen
ansvar fOr beredning och beslut om bidrag till nationell och internationdll
ungdomsverksamhet m.m.%°

Exempel pd beredning och besdut av organisation med
myndighetsstatus &r anslaget till trossamfund.®* Samarbetsnamnden for
statshidrag till trossamfund (SST) bereder och beslutar om statshidraget.
SST bestar av foretradare for de trossamfund som anges i 3 §
forordningen (1989:271) om statsbidrag till andra trossamfund &n
svenska kyrkan.

Exempe pa beredning och beslut av organisation med stéd av lag
ar anslaget till folkbildningen.® Ansvaret for beredning och beslut ligger
pa Folkbildningsrédet. | Folkbildningsradets styrese finns foretradare
for Folkbildningsforbundet, Rord sefolkhtgskolornas
Intresseorganisation (RIO) samt fran Landstingsforbundet. Enligt
forordningen (1991:977) om statsbidrag till folkbildningen l&mnar
Folkbildningsradet statsbidrag till folkhtgskolor och studieférbund.

11.3  Redovisning av utredningens forslag
11.3.1  Inledning

Som redovisats ovan i avsnitt 11.2. finns det olika former for hur
beredning och beslut rorande forddningen av statsbidrag till
foreningsivet hanteras. Utredningen avser att hér relatera dessa olika
former av beslutsmodeller till statsbidraget till
handikapporganisationerna och diskutera de olika modellernas fér- och
nackddar. Utredningen tar darefter stéllning till vilken beslutsmodell
som utredningen anser lampligast for  statsbidragen il
handikapporganisationerna.

8 SOU 1998:38.

" Prop. 1998/99:1, utgiftsomréde 9, anslag B10.

8 prop. 1998/99:1, utgiftsomrédel?, anslag M 2.

8 Prop. 1998/99:1, utgiftsomréde 17, anslag K 1.

8 Prop. 1990/91:82 och prop. 1998/99:1, utgiftsomrédel7, anslag L 1.
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11.3.2 Olikaformer for ansdkan och beslut —
diskussion

Beslut av regeringen efter beredning pa departement

Som namnts tidigare var det efter forslag fran 1989 ars
Handikapputredning som Socialstyrdlsen kom att fa ansvaret for
beredning av ansbkningar om statsbidrag och regeringen for beslutet.
Handikapputredningen diskuterade olika tankbara alternativ  for
beredning och beslut,® bland annat att Socialdepartementet bereder
anstkningar och lagger fram fordlag till fordelning. Eftersom detta skulle
innebdra att regeringen ikladde sig en myndighetsroll ansdg
Handikapputredningen att en sadan |6sning inte var 1amplig.

Aven inom andra dmnesomréden har det ansetts olyckligt att lagga
myndighetsuppgifter,  t.ex. [ foom av  beredning av
statsbidragsansokningar, pa departementen. Det har inte ansetts lampligt
att ikl&da regeringen en myndighetsroll. Att minska regeringskansliets
stora arbetsborda har ven det varit en anledning att inte forlagga sadana
arbetsuppgifter till departementen.

Sammanfattningsvis anser utredningen, med hansyn till ovan ndmnda
skal, att beredningen av ansobkningarna inte bor ligga pa
departementsniva.

Beslut och beredning av organisation med myndighetsstatus

Som tidigare ndmnts har t.ex. Samarbetsndmnden for statsbidrag till
trossamfund ansvar for fordeningen av bidrag till trossamfunden.
Utredningen finner dock ingen anledning att inrdtta en ny organisation
med myndighetsstatus enkom for att fordela statsbidragen.

Beslut och beredning av organisation med stdd av lag

Att Overlamna ansvaret for fordelningen av statsbidragen till grupper av
organisationer som bildar samverkansorgan har naturligtvis saval
forddar som nackdelar. Fordelarna med en sadan beslutsmodell &r bl.a.
att rollférdeningen mellan staten och organisationerna blir tydligare och
organisationernas galvstandighet starks nar organisationerna sjalva far
ta ansvar for bidragsférdeningen. Det garanterar &ven en sakkunnig
beddmning av de olika organisationerna. Det & bara organisationerna
géalva som verkligen kan beddma varandras verksamhet och livskraft.

8 S0U 1992:52 s.358f.
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Vidare far det anses positivc om kontakten med statsmakterna kan
fokusera pd verksamhetens mal, innehdll och resultat istéllet for pa
bidragsteknik och berakningsmodeller. Administrativ forenkling & ocksa
et argument for en sddan beslutsmodell. Som nackddar kan bl.a
dberopas att samarbetsanstrangningar  bor  inriktas  pa  for
organisationerna gemensamma fragor istéllet for pa interna uppgore ser
om bidragsmedd. Det &r |&ttare for organisationerna att samverka om de
slipper strider om bidragsmedd, att ta pa sig uppgiften att fordela bidrag
kan i vissa fall splittra mer &n det enar. Det finns risk for stagnation
inom systemet och svarigheter att ta upp nya medlemmar i kretsen av
organisationer.®

Utredningen om bidrag till idedla organisationer féreslog i sitt
beténkande 1993:71, Organisationernas bidrag, bl.a. att organisationer
som erhdll statshidrag skulle anfértros uppgiften att gruppvis sjdva
fordda medd inom sitt verksamhetsomrade. Vad galler bidraget till
handikapprorelsen uppgav dock utredningen, efter kontakter med
handikapprorelsen, att  handikapporganisationerna  representerar
funktionshinder av mycket varierande art och svérighetsgrad. De
foretréder mediemsgrupper av mycket olika storlek och med starkt
skiftande behov. Utredningen fann det darfor motiverat att ta sérskild
hansyn till dessa forhallanden nar det galler séttet att fordela statsbidrag
till handikapporganisationer.

Nar 1989 ars handikapputredning gjorde sin bedémning av hur
medien skulle forddas efter nedlaggningen av Statens handikapprad
angav utredningen att en beslutsmodell dar handikapporganisationerna
gdlva beslutar om fordelningen var mindre lamplig pa grund av den
javsituation som organisationerna befinner sig i. Salunda ansdg
Handikapputredningen att den omstandigheten att organisationerna har
eget intresse i saken & éagnad att gora fordelningen av statsbidraget
mindre &ndamdlsenlig och rattvis.®

| den enkét som utredningen genomfdrt ar organisationerna mycket
tydliga i sin uppfattning att de inte 6énskar att ansvaret for forslag till
fordelning dler beslut om fordelningen |aggs pa organisationerna sjélva.
Endast en av 69 svarande organisationer ansdg att ansvaret for
beredning av anstkningar och fordag till fordening borde laggas pa
organisationerna. Ingen av de svarande organisationerna ansag att
ansvaret for beslut om fordelning borde laggas pé organisationerna.®

Sammanfattningsvis instédmmer utredningen i den beddmning som
giordes i SOU 1993:71, Organisationernas bidrag, att ndr det gédler

8 SOU 1993:71 s.44f.
8 SOU 1992:52 s.358.
8 Se utredningens enkét, Bilaga 2.
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bidrag till féreningslivet & en beslutsmodell dér organisationerna sjélva
tar ansvaret for fordeningen i de flesta fall att foredra av principidla
skal. Detta for att organisationerna genom en sadan beslutsmodell stérks
i sin galvstandighet och deras roll gentemot staten blir tydligare.
Handikapporganisationerna har dock i dagslaget uttryckt starkt motstand
mot inférandet av en sddan beslutsmodell. Utredningen anser darfor att
det for narvarande inte &r rimligt att foresla en sdan form for beredning
och beslut.

Beslut av regeringen efter beredning av offentlig myndighet

Denna beslutsform motsvarar dagens modell dar regeringen beslutar
efter beredning av Socialstyresen. Forddarna med denna model|l &r att
den &r inarbetad och att organisationerna samt beslutande organ kanner
till dess spdregler.  Vid  utredningens  diskussioner  med
handikapproresen har aven framkommit att det anses som positivt att
bedlutet fattas av regeringen. Detta har ansetts innebdra en markering att
handikappfragor inte enbart & sociala fragor utan strécker sig over alla
omréden i samhdlet. Den breda inriktningen p& handikapproresens
arbete kraver en bred kompetens hos beslutsorganet. Fran
handikapproresens sida har &ven poangterats vikten av att beslutande
organ har forstddse och kunskap om folkrorelser och de villkor
folkrorelserna arbetar under.

Nackddarna med det nuvarande systemet & att det &r
otillfredstallande med en beslutsmodell dar tva instanser & inblandade i
beslutsfattandet. En sadan beslutsmodell kan i vissa fall komma att leda
till disparat hantering av de olika inblandade instanserna. Vid sadana
tillféllen kan systemet upplevas som oréttvist och oférutsdgbart av
sbkande organisationer. Utredningen anser att det &r mycket viktigt att
besutsmodelen upplevs som riktig och réttvis, aen av de
organisationer som nekas bidrag. En beslutsmodell med tva inblandade
instanser kan darfor anses mindre lamplig.

En majlig &ndring i denna modell som skulle kunna 6ka kanslan av
réattvis fordelning skulle kunna vara att |ata ett organ med representanter
for organisationerna skéta beredning och forslag pa fordening. Detta
vore en tillbakagang till den modell som tillampades tidigare innan 1994,
da Statens handikapprad hanterade anstkningarna och lade fram forslag
till bedlut till regeringen. Det & dock inte dnskvart att skapa ett "nytt”
Statens Handikapprad enbart for denna beredningsuppgift. Nyligen har
emdlertid bildats en Nationdl Samordningskommitté bestdende av
statssekreterare samt representanter fOor handikapprorelsen. Denna
samordningskommitté skall uppfylla de krav pa Nationdl
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Samordningskommitté for samordning av handikappfragor, som stélls i
FN’s standardregler for att tillforsdkra manniskor med funktionshinder
delaktighet och jamlikhet. Enligt standardreglerna bér kommittén vara
pemanent och regleead i lag. Den svenska Nationdla
Samordningskommittén & dock fortfarande under utveckling.
Utredningen anser att den sammansdttning som den svenska
samordningskommittén har, med statssekreterare frén et antal
departement och representanter  fran handikapprorelsen, gor att
kommittén har ett brett perspektiv pa handikappfragorna. Detta gor att
den framstar som ett |ampligt beredningsorgan. Att representanter fran
handikapprorelsen deltar i kommittén ser utredning som mycket positivt.
Kommittén & dock inte nagon myndighet utan arbetar for nérvarande
som en interdepartemental arbetsgrupp. Detta innebdr att om kommittén
i sin nuvarande form erhdll beredningsuppdraget skulle regeringen i
princip iklada sig en myndighetsroll. Som beskrivits ovan & detta enligt
utredningens mening inte lampligt. Till foljd av att den Nationdla
Samordningskommittén an sd lange inte &  organisatoriskt
fardigutvecklad samt att dess nuvarande utformning gor den mindre
lamplig for beredningsuppgiften anser utredningen inte att kommittén
idag bor erhdlla uppgiften som beredningsorgan for regeringen.

Sammanfattningsvis framstar nuvarande beslutmodel som positiv
genom att den, med regeringen som beslutande organ, understryker
vikten av et brett perspektiv pa handikappfragor. Att dven kompetens
om handikapprorelsens arbete ur ett folkrorelseperspektiv finns hos
beslutande organ ser utredningen som mycket positivt, da detta ligger i
linfe med utredningens forslag i tidigare kapitd. Nackdden med
nuvarande beslutsmode| &r att en beslutsmodell med tva instanser kan
anses mindre lamplig da den i vissa fall kan leda till disparat hantering
av de tva inblandade instanserna. Det far anses vara av yttersta vikt att
besutsmodelen upplevs som riktigt och réttvis, aen av de
organisationer som nekas bidrag.

Beslut och beredning av offentlig myndighet

Som diskuterats ovan finns det naturligtvis fordelar med att endast ett
organ & inblandat i besluten. Det innebdr mindre administration samt
mindre byrakratisering. Att et organ hanterar bidraget innebar aven att
den risk for olika hantering av bidraget som finns i nuvarande system
forsvinner. Betydesen av att en och samma instans hanterar bidragen &r
av stor vikt.

Som ndmnts ovan & det inte [ampligt att beredningsarbetet infor
beslutet 14ggs pa departementet da detta innebér att regeringen iklader
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sig en myndighetsroll. Vid en beslutsmodel med en instans bor sdledes
inte beslutsfattandet ligga hos regeringen. Inte heller att lagga savél
beredning och beslut pa ett samverkansorgan inom handikapprorelsen
har, enligt vad som anfortsi tidigare avsnitt, i dagsléget ansetts lampligt.
Om en instans skall hantera saval beredning som beslut bor denna
instans sdledes vara en myndighet.

Frégan uppstdr da om det finns en lamplig myndighet som kan
hantera bidragsfordeningen till handikapporganisationerna pa basta satt.
En sddan myndighet bor enligt utredningens mening ha erfarenhet av
handikappfragor, kunskap om handikapporganisationernas arbete, ett
brett perspektiv pa handikappfragor samt kunskap om folkrorel searbete.

Handikappombudsmannen har av vissa organisationer framforts som
bast [ampad. Enligt 18 lagen (1994:749) om Handikappombudsmannen
har HO till uppgift att bevaka fragor som angar funktionshindrade
personers réttigheter och intressen. HO &r sdledes i huvudsak inriktad pa
individens intressen, inte organisationers intressen. Utredningen anser
darfor inte att Handikappombudsmannen & [&mplig myndighet ait
hantera statshidragen.

Socialstyrelsen har av vissa organisationer framforts som en
myndighet som skulle kunna hantera bidragen pa ett lampligt satt.
Socialstyrelsen har erfarenhet av handikapprore sen genom att under ett
antal & ha berett och lagt fordag pa fordening till regeringen. Mot att
lagga ansvaret att hantera bidragen pa Socialstyrelsen har fran vissa hall
inom handikapprorelsen havdats att myndigheten inte har ett tillréckligt
brett ansvarsomrade vad gdller handikappfragor utan endast har ett
socialt- och vardperspektiv. Oro har &ven funnits for att Socialstyrelsen
saknar kunskap om folkrorel searbete,

Socialstyrelsen har enligt forordningen (1994:316) om statsbidrag till
pensiondrsorganisationer  ansvar  for  fordeningen av  dessa
organisationers bidrag. Socialstyrelsen har vidare sedan december 1998
ett utdkat ansvar for bidragen till vissa organisationer inom det sociala
omradet, se forordning (1998:1814) om statsbidrag till vissa
organisationer inom det sociala omradet. Kunskap om hur bidragssystem
fungerar inom andra omraden finns sdledes.

Socialstyrdsen har et  formaliserat samarbete med
handikapporganisationerna genom Socialstyrelsens handikappnamnd.
Namnden tréffas cirka fyra ganger per &r. Namnden &r radgivande och
behandlar fragor av Gvergripande och principiell betyddse for personer
med funktionshinder och deras anhdriga.

Inom Socialstyrelsen finns dven langtgdende planer pa att lyfta fram
och forstarka myndighetens arbete inom omradet socialt arbete
omfattande individ- och familjeomsorg, handikappomsorg samt de
frivilliga organisationernas sociala verksamheter. Detta innebér att
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Socialstyrelsen forstarker sitt arbete inom respektive omrade, bl.a.
handikappomsorg, men &aven att okad fokusering laggs pa frivilligt
socialt arbete i allménhet. For handikappfragor innebar detta att en
sarskild enhet for handikappfragor troligtvis kommer att bildas med
ansvar for samordning av handikappfragor inom Socialstyrelsen. Vidare
kommer enheten for handikappfragor @ven att ha ansvar for fragor om
frivilligt arbete.

Utredningen anser att den pagdende forandringen i Socialstyrelsens
organisation & positiv utifrdn Socialstyrelsens mdjligheter att hantera
bidragen till handikapporganisationerna pa basta satt. Det & dock svart
att avgora féréndringarnas praktiska innebdrd innan de trétt i kraft.

Utredningen vill podngtera att, enligt utredningens mening, bor
Socialstyrelsens samrad med organisationerna 6ka i omfattning. Enligt
den modell med ett utvecklingsrad som finns vad géller organisationerna
inom det sociala omrddet®’” bor et r&d med representanter frén
handikapprorelsen inrdttas. Radet skall ges mdjlighet  att till
Socialstyrelsen framfora tankar och erfarenheter om hur det nya
bidragssystemet fungerar. Radet bor spela en viktig roll vid
utformningen av Socialstyrelsens hantering av det nya bidragssystemet.
Det & dock viktigt att poangtera att det inte skall vara fraga om att
organisationerna skall diskutera fordelningen av statsbidraget till
enskilda organisationer. Radet skall istdllet diskutera principer och
riktlinjer for fordelningen samt fungera rédgivande till Socialstyrelsen.

Hur radet skall utformas och dess sammansttning bor
organisationerna och myndigheten tillsammans komma fram till. Det &
viktigt att sammansattningen sa langt som mdjligt speglar den stora vidd
av organisationer som finns i form av olika funktionshinder,
organisationernas storlek, dlder och medlemskap i HSO etc. Troligtvis
kan det &ven behdvas en tredje part med expertkunskap om folkrérelser.

Sammanfattningsvis & det sdledes utredningens principidla
utgangspunkt att det vore mycket positivt om beredning och beslut 1&g
paeninstans. Av olika skal bor denna instans vara av en myndighet. En
sddan myndighet bor enligt utredningens mening ha erfarenhet av
handikappfragor, handikapporganisationernas arbete, et brett perspektiv
pa handikappfragor samt kunskap om folkrorelsearbete. Socialstyrelsen
framstar som den mest |ampade myndigheten for att hantera bidraget.
Nackdden &r att det inom stora delar av handikapprorelsen finns en oro
for att Socialstyrelsen for ndrvarande i vissa fall inte har et tillrackligt
brett ansvarsomrade vad géller handikappfragor och inte heler har
tillracklig kunskap om folkrorelsearbete. M¢jlighet finns dock att dessa
brister kan komma att avhjalpas i samband med den forstérkning inom

87 SOU 1998:38 s.148 f.
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handikappomradet samt folkrorelsearbete som pagdr inom styrelsen.
Bristerna kan @ven avhjdpas genom att handikapprore sen aktivt deltar i
det utvecklingsrad som skisserats ovan.

11.3.3  Slutsatser

Av de olika modeler som finns vad gédller beredning och beslut av
handikapporganisationernas ansokningar framstar, enligt utredningens
mening, i dagslaget tva beslutsmodeler som méjliga; att behdlla dagens
beslutsmodell dér Socialstyrelsen bereder anstkningarna och regeringen
beslutar dler att g& 6ver till en model dar saval beredning som beslut
laggs pa Socialstyrelsen. Bada modeller har sina for- och nackdear.

Positivt med att behdlla dagens beslutsmodell &r att den, med
regeringen som beslutande organ, understryker vikten av ett brett
perspektiv. pad handikappfragor. Attt &en kompetens om
handikapproresens arbete ur et folkroreseperspektiv - finns hos
beslutande organ ser utredningen som mycket positivt. Av utredningens
enkat framgdr &ven att en stor majoritet av organisationerna anser att
den nuvarande modelen bor bestd Nackdden med nuvarande
beslutsmodel &r, enligt utredningens mening, att en beslutsmodel med
tva instanser & mindre l[amplig da den i vissa fall kan leda till disparat
hantering av de tva inblandade instanserna. Det far anses vara av
yttersta vikt att beslutsmodelen upplevs som riktigt och réttvis, aven av
de organisationer som nekas bidrag. Att tva instanser ar involverade i
bedutsprocessen innebdar &en mer administration och mer
byrakratisering.

Positivt med att g& Gver till en beslutsmodel dar Socialstyrelsen saval
bereder som beslutar &r att detta innebér att hela hanteringen av bidraget
faller pA samma instans. Nackdelen &r att det inom stora ddlar av
handikapproresen finns en oro for att Socialstyrelsen for nérvarande i
vissa fall inte har ett tillrackligt brett ansvarsomrade vad géller
handikappfragor och inte heler har tillracklig kunskap om
folkrorelsearbete. M¢jlighet finns dock att dessa brister kan komma att
avhjdlpas i samband med den forstérkning av styresens arbete inom
handikappomradet samt folkrorelsearbete som pagar inom styrelsen.
Bristerna kan @ven avhjépas genom att handikapprore sen aktivt deltar i
det utvecklingsrad som skisserats ovan. Vid en overforing av
beslutanderétten till Socialstyrelsen anser utredningen &ven att det vore
positivc om utvecklingsradets roll successivt kunde oka till att dverta
ansvaret for beredning av ansokningar och lagga fram forslag till beslut.

Sammanfattningsvis gor utredningen den beddmningen att den
pagaende forstarkningen inom handikapp- och folkrérelseomradet som
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paborjats inom Socialstyrelsen & mycket positiv utifran styrelsens
mdjligheter att hantera bidragen till handikapporganisationerna pa basta
sitt. Med hansyn till att forandringsarbetet inom Socialstyrelsen
fortfarande & i ett inledningsskede samt det starka motstandet inom
handikapprorelsen mot att lagga 6ver beslutanderétten till myndigheten,
kan utredningen dock inte komma till ndgon annan Slutsats an att
nuvarande beslutsmodell bor bestd ytterligare en tid. Utredningen
foresldr saledes inte nagon andring i nuvarande beslutsmodell, vilken
innebdr att Sociastyresen bereder anstkningarna och lagger fram
fordag till beslut samt att regeringen fattar beslut i &rendet.
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12 Statens paverkan, styrning och
uppfoljning

12.1  Utredningens forslag i sammanfattning

Staten har ett ansvar, gentemot saval handikapporganisationerna som
samhallet i Ovrigt, att stalla upp vissa krav pa aterrapportering och
uppfdljning i forhdllande till det statsbidrag som lamnas till
handikapporganisationerna. Kraven bor dock utformas sa att statens
behov av kontroll tillfredsstélls samtidigt som organisationernas
oberoende respekteras.

For att mojliggéra uppfoljning bor staten stélla upp ma och
riktlinjer for vad staten vill uppnd med statsbidraget. Utredningen
anser att ett overgripande syfte med bidraget bor skrivas in i
forordningen Regeringen bor darutdver besluta om statens del syften
med bidraget. Staten stéller dock endast upp mal och riktlinjer for
vad staten vill uppna med statshidraget. Staten bor inte stélla upp mal
for dler utvardera handikappréresens egen verksamhet. Detta bor
goras av handikapprore sen gélv.

Avseende organisationernas aterrapportering foreslar utredningen
fdljande lyddsei férordningen.

11 § En handikapporganisation som fatt statsbidrag enligt denna
forordning skall senast tva manader efter utgangen av bidragsaret
lamna Socialstyrelsen en redogorelse for sin  verksamhet.
Redogorelsen skall innehdlla ekonomisk redovisning, bidragets
andel av den totala omslutningen, medlemsantal, samarbetsmediens
anvandning och forenklad verksamhetsberéttelse rorande
uppfyllelse av de delsyften regeringen angivit for bidraget i
regleringsbrevet till Socialstyrelsen.

Utéver I6pande uppfoljning foresldr utredningen att bidraget
utvarderas mer langsiktigt vart tredie ar. Den langsiktiga
utvarderingen bdr innebdra att Statsbidragets effekter ur
handikappolitikens 6vergripande valférdsperspektiv beddéms.
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12.2  Bakgrund

Utredningen skall, enligt sina direktiv, redovisa hur statshidraget till
handikapporganisationerna hanteras jamfért med andra statliga bidrag till
foreningslivet i forhdlande till den statliga budgetprocessen och féresla
eventuella andringar som ligger i linje med detta.

Satlig styrning och paverkan

Staten paverkar och styr pa olika sétt och i olika grad den verksamhet
som finansieras med alméanna medd. | vilken grad statlig styrning av
statligt finansierad verksamhet bor forekomma och vilka metoder for
statlig styrning som finns har under en langre tid varit under diskussion.
| diskussionerna brukar féljande typer av styrformer forekomma:

Regdstyrning. Denna styrform innebér att en lag dler férordning
reglerar vad som skall goras och hur det skall géras

Resursstyrning. Genom denna form av styrning anges en ekonomisk
ram for vilka resurser som stélls till en verksamhets férfogande.
Organisationsstyrning. Styrning genom att skapa nya myndigheter
ler att ange organisationsstrukturen.

Personalstyrning. Styrning genom att utndmna personer till hdga
tjanster.

Informell styrning. Styrningen sker genom underhandskontakter.
Indirekt styrning. Styrning sker genom uttalanden och att via
handlingar markera sin syn pa olika fragor.

Upphandling. Genom avtala upphandla viss vara dler tjanst for ett
faststéllt belopp.

Efterfragestyrning. Genom att sdlja varor och tjanster med full
kostnadstackning varvid marknaden far avgora verksamheten

Mal- och resultatstyrning. Styrning genom mdl, ibland genom att
precisera vilka resultat som skall uppnas, utifran verksamheten dler
organisationens tidigare uppnadda resultat.®®

Dessa olika former av statlig styrning forekommer naturligtvis ofta i
kombination med varandra.

Under den senaste tiodrsperioden har den form av statlig styrning
som kallas mal- och resultatstyrning inférts och vidareutvecklats. |
samband med de stora forandringar av budgetprocessen som genomforts
under senare tid har riksdagen vid fleratillfallen papekat vikten av att all
statlig  finansierad  verksamhet  resultatstyrs. | regeringens

8 Ds1997:36 s.16.
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kompletteringsproposition varen 1994% uttalade regeringen att
forandringarna i budgetprocessen dven var avsedda att férstérka
riksdagens styrning av sakpolitiken samt att resultatstyrningen skall
omfatta statens totala verksamhet. Detta innebér sdledes att dven statliga
bidrag till foreningslivet har ansetts majliga att mal- och resultatstyra.

Det & dock inte samma sak att resultatstyra bidrag till foreningslivet
som att resultatstyra myndigheter. N&r de offentliga medlen anvands av
myndigheter, handlar det om en verksamhet som bedrivs i offentlig regi
med offentliga medd, dvs att i de sammanhangen & det frdga om
offentlig konsumtion. N& det daremot galler statliga bidrag till
frivilligorganisationer 1amnar de statliga bidragen den statliga sektorn.
Mgjligheten att kontrollera verksamheten begransas dérmed eftersom en
verksamhet som inte bedrivs i statens regi inte kan kontrolleras pa
samma séit som en statlig verksamhet. Anledningen héartill & att
regleringsbreven har en begransad verkan som styrinstrument vad géller
frivilligorganisationers verksamhet.

Tidigare utredningar

Som et resultat av mal- och resultatstyrningens introducerande har
bidragen till foreningslivet det senaste decenniet varit foremdl for ett
stort antal utredningar. Vissa av dessa utredningar har haft till uppgift
att ta ett samlat grepp kring bidragen till foreningslivet och vissa har
istéllet fokuserat pa bidragsgivningen inom et sérskilt omrade.

Folkrorelseutredningen. | sitt betdankande "Ma& och resultat”®
konstaterade utredningen att det saknades en samlad syn pa
bidragsgivningen till idedlla organisationer. Utredningen ansdg att malen
for bidragen manga ganger var oklart formulerade och att det var svart
att utlasa effekterna av de olika bidragen. Utredningen féreslog bl.a. att
gemensamma principer som & vagledande for all statlig bidragsgivning
till foreningslivet skulle utformas samt att riksdagen borde faststélla
overgripande mal och ekonomiska ramar for bidragen. Utredningen
ansdg ocksd att en framtida bidragsmodell borde bygga pa
malbeskrivningar, inte pa detaljstyrning.

Satligt foreningsstod — en kartlaggning. | en kartlaggning™ foreslog
Statskontoret att bidragen inpassades i den resultatorienterade
budgetprocessen samt pekade pa behovet av en fordjupad prévning av

8 prop. 1993/94:150, bilaga 1, s.105.
% SOU 1988:39.
%1 Statskontoret 1991:6.
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bidragen. Aven en battre samordning av bidragen mellan olika statliga
och kommunala myndigheter efterfragades.

Organisationernas bidrag. Utredningen om bidrag till idedla
organisationer foreslog i betdnkandet ” Organisationernas bidrag”
fdljande.

Den statliga budgetprocessen skall tillampas pa ett sddant sétt att
sérskild hansyn tas till organisationernas sérart.

Bidragen skall inddas i tre huvudkategorier: organisationsbidrag,
uppdragsersattningar och projektbidrag.

Mal for verksamheten skall formuleras av organisationerna sjalva
som &ven skall utvardera den statliga finansieringens betydelse i
forhallande till malen.

Staten skall utvérdera statshidragens betyde se och beréttigande.
Klara anvisningar bor utformas av departementen for redovisningar
fran centrala organisationer som mottar statsbidrag.

Projektbidrag — Statskontoret. | rapporten "Projektstod till idedla
organisationer”® foreslog Statskontoret att en gemensam metodik for
uppfdljning och utvérdering av projektstdd inom olika samhéllssektorer
borde utvecklas. Vidare borde medd till myndigheter som fordelas i
form av projektstéd samordnas béttre. De offentliga bidragsgivarna
borde &aven aktivt dstrava efter  kontinuerlig samverkan och
erfarenhetsutbyte i fraga om fordelning av projektstod.

Resultatstyrning av foreningshidrag. Den senaste av utredningar dér
eit samlat grepp tas kring bidragen till frivilligorganisationer &r
” Resultatstyrning av  foreningsbidrag”.®  Utredningen har  tva
utgangspunkter. Den ena ar att det & bidragen till foreningslivet som
skall resultatstyras — inte organisationerna. Den andra & att
foreningshidragen kan resultatstyras i storre och mindre omfattning.
Utredningen foredldr att alla sk. foreningsbidrag skall delas in i
organisations- verksamhets- dler projektbidrag. Denna indelning syftar
till att bestémma graden av resultatstyrning av de olika bidragen.

Ovan namnda utredningar har haft till uppgift att ta ett samlat grepp
kring bidragen till foreningslivet. Under de senaste aren har dock aven
utredningar som ror bidragsgivningen inom sarskilt avgransade omraden
genomforts.

" Vad far vi for pengarna — Resultatstyrning av statsbidrag till vissa
organisationer inom det sociala omradet”.* Utredningen konstaterar att

2 50U 1993:71.

%3 Statskontoret 1995:12.
% Ds 1997:36.

% SOU 1998:38.
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for de alra flesta av Socialdepartementets foreningsbidrag &r
resultatstyrningen 1ag. En viktig orsak till varfor sa ar fallet & att det
saknas ett tydligt formulerat mal, som anger varfor samhéllet lamnar
dessa bidrag till frivilligorganisationerna och vad samhéllet Onskar
astadkomma med bidragsgivningen. Utan ett tydligt mal gar det varken
att madta nyttan med bidraget dler att bedoma dess effektivitet.
Utredningen foreslar att en forordning skall ange det Gvergripande malet
med bidraget samt vilka insatsomraden som verksamhetsbidraget skall
foljas upp gentemot. Verksamhetsmdl formuleras i regleringsbrev till
ansvarig myndighet, Socialstyrelsen. Organisationer som erhdller bidrag
skall varje ar lamna ekonomisk redovisning och i denna ange bidragets
andd av organisationens omslutning. Déartill skall [amnas information
om uppnadda resultat inom de olika insatsomradena. Vart tredje ar skall
organisationerna aven lamna en redogorelse for vilka resultat som
uppnétts inom de olika insatsomradena under den gangna tredrsperioden.

Utredningen om invandrarnas riksorganisationer, ” Organisationer
Mangfald Integration — Ett framtida system for statsbidrag till
invandrarnas riksorganisationer m.fl.”.* Utredningen foresldr et
sammanhdllet  bidragssystem  som  innefattar  fyra  ddar,
organisationsbidrag, verksamhetsbidrag, projektbidrag och
etableringsbidrag. Vad géller organisationshidraget foreslas inte nagon
resultatstyrning i egentlig mening. Avseende verksamhetsbidraget
foresldr utredningen att detta bor knytas till vissa i forvag angivna
insatsomraden med betydese for de integrationspolitiska malen, vidare
bor regeringen formulera effektmdl samt verksamhetsmal for bidraget.
Dessutom bor ett antal kvantitativa och kvalitativa resultatmatt arbetas
fram tillsammans med organisationerna. Vad géller projektbidraget och
etableringsbidraget ansag utredningen att de mal- och resultatmétt som
anvands i verksamhetsbidraget dven kan anvéandas vid beddmning av
projekt- och etableringsbidragen.

Utredningen ” Idrott & Motion for livet” ¥ foreslog ett dvergripande
mal med bidraget till idrottsrorelsen samt konkretiserade detta i et antal
verksamhetsmdl. Till de féreslagna malen kopplades en moddl for
uppfdljning och utvardering. Enligt modellen skall idrottsrorelsen pa kort
sikt |6pande redovisa utfallet for de verksamhetsmal som stéllts upp. For
att en s&dan redovisning skall kunna goras stallde utredningen upp vissa
métbara resultatmatt. Pa lang sikt bor utvarderingarna vara kopplade till
det Gvergripande malet for statens stod till idrotten. | den proposition
som foljde Idrottsutredningens betdnkande ansdg regeringen att
idrottsrorelsen sjalv bor lagga fast malen for sin verksamhet och angav

% SOU 1998:73.
% SOU 1998:76.
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darfor inte ndgot Gvergripande mal med bidraget utan endast vissa
Overgripande syften med statsbidraget som i stort sett dverensstamde
med de av utredningen foreslagna verksamhetsmdlen. Vad géller
modelen for uppfdljning och utvardering foreslog regeringen inga
andringar i utredningens modell.*®

Arbetet inom regeringskangliet att vidareutveckla resultatstyrningen
har bl.a. resulterat i att det i regeringskandiets handledning foér
regleringsbreven for & 1998 for forsta gangen ingick rekommendationer
for hur foreningsbidrag kan resultatstyras. Samma rekommendationer
aerfinns  1999. Enligt handledningen skall  foreningsbidragen
resultatstyras utifran tre nivaer; organisationsbidrag, verksamhetsbidrag
och projektbidrag. Dessa olika bidrags innebdrd samt mdjligheten att
resultatstyra dem 6verensstdmmer i stort med vad som uttalats i den
tidigare namnda utredningen av Foreningsbidragsgruppen.®

Satshidragen till handikapporganisationernas allménna verksamhet

Som namnts tidigare i avsnitt 5.2.2. innebdr det nuvarande
bidragssystemet avseende statshidraget till handikapporganisationernas
alménna verksamhet en 1ag niva av paverkan och styrning fran statens
sida. Staten har inte i den nuvarande forordningen (1994:951) om
statshidrag till handikapporganisationer formulerat nagot dvergripande
mal dler syfte med bidraget. Vad géller krav pa organisationerna om
aterrapportering framgdr av 7 § namnda forordning att bidragsberéttigad
handikapporganisation senast tva manader efter utgangen av bidragsaret
skall lamna Socialstyrelsen en redogorelse for sin verksamhet.
Organisationen ar aven skyldig att pa begdran av Socialstyrelsen och
Riksrevisionsverket tillhandahdlla det underlag som behtvs for dessa
myndigheters granskning. Enligt 6 § samma forordning skall ett bidrag
som lamnats felaktigt eler med fér hogt belopp betalas tillbaka.

12.3  Redovisning av utredningens forslag
12.3.1  Inledning

Staten har et ansvar, gentemot sdval handikapporganisationerna som
samhdllet i Ovrigt, att stélla upp vissa krav pa aterrapportering och
uppfdljning i forhdlande till det statsbidrag som lamnas till

% Prop. 1998/99:107.
% Ds 1997:36.
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handikapporganisationerna. Fér att mgjliggéra uppfdljning bor staten
stélla upp ma och riktlinjer for vad staten vill uppnd med statsbidraget.
Dessas md och offentlighetskrav maste dock végas mot
handikapprordsens  behov  av  integritet  och  oberoende.
Handikapprorelsen skall vara fri och sjalvstandig, sasom det svenska
foreningdlivet av tradition & galvstandigt och fristdende. Som
utredningen poangterat tidigare i kap 7 finns det ur en demokratiaspekt
goda skl att sl vakt om det fria och frivilliga organisationsvasendet och
de svenska folkrorelserna. En av grundpearna i vad som utgor en
folkrorelse & dess obundenhet gentemot stat och kommun. Statens krav i
forhallande till de bidrag som lamnas till fri-villigorganisationerna bor
darmed utformas sa att statens behov av aterrapportering tillfredsstélls
samtidigt som organisationernas oberoende respekteras.

Stora krav stélls pa de bidragsbeviljande instansernas medvetenhet
om de integritetsfragor som blir aktuella nér de skall bade ge bidrag till
och utvardera verksamheten hos organisationer som kan vara starkt
kritiska mot dem. P4 samma sitt & det naturligtvis viktigt for
organisationerna att hela tiden fora en diskussion om sin sjdlvstandiga
stallning i forhallandetill sina bidragsgivare.

Staten véljer att styra de olika statshidragen till foreningslivet i stérre
och mindre omfattning. Nedan, i avsnitt 12.3.2., redovisar utredningen i
vilken omfattning utredningen anser att staten bor styra statsbidragen till
handikapporganisationernas allméanna verksamhet.

I vilken omfattning staten har valt att styra statsbidraget avgor vilka
mojligheter till uppfoljning och utvardering som blir aktuela. | avsnitt
12.3.3. redovisar utredningen sitt forslag till pa vilket sitt statsbidragen
till handikapporganisationerna skall fdljas upp och utvérderas.

12.3.2 Nivaav statens styrning

Som tidigare namnts kan statsbidrag till foreningslivet delas in i tre
grupper; organisationshidrag, verksamhetshidrag och projektbidrag.
Denna indelning syftar till att bestdmma graden av statens styrning av de
olika statsbidragen.

Organisationshidrag innebdr den l&gsta nivan av styrning. For
organisationshidragen ar kénnetecknande att syftet med bidraget ar att
stédja den organisation eler grupp av organisationer som mottar stodet.
Bidraget ges utan tydliga krav pa motprestationer och malpreciseringar
saknas ofta. Avsaknaden av mal och krav pa motprestation innebar att
det & svart att stalla krav pa I6pande uppfdljning och utvarderingar av
den verksamhet som bidraget stodjer. Det rena organisationsbidraget gar
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inte att resultatstyra i nagon egentlig mening och ar inte heller avsett for
det.

Verksamhetsbidragen syftar till att stédja en féreningsdriven
verksamhet. Har finns uttalade ma som anger en tankt motprestation.
Darmed finns ocksa en helt annan mdjlighet att |6pande folja upp och
ibland utvardera om bidraget anvands pa ett sddant sétt att det bidrar till
att malen for bidraget uppnas. Denna typ av verksamhetsinriktade bidrag
kan mycket val inlemmas i den statliga budgetprocessen samtidigt som
organisationernas sérart kan beaktas.

Projektbidragen syftar ocksa till att stodja en foreningsdriven
verksamhet men av tillfallig och begransad natur. | praktiken handlar det
ofta om forsoks- och utvecklingsverksamhet. FOr projektbidrag finns
som regel mycket preciserade mal for det enskilda projektet och darmed
ar mdjligheterna goda for att folja upp och utvérdera det enskilda
projektet. Projektbidragen later sig darmed ocksa inlemmas i den statliga
budgetprocessen.®

| den rapport om Resultatstyrning av féreningsbidrag™™ som tidigare
refererats till klassades bidraget till handikapporganisationer som et
organisationshidrag. Utredningen anser att sa fortfarande ar fallet. Nagot
tydligt 6vergripande mal finns inte i férordningen och inte heller nagra
tydliga verksamhetsmdl som gar att fdlja upp och utvardera
Organisationernas redovisning innehdller enbart inlamnande av
redogorelse av sin verksamhet och ekonomi. | férekommande fall &r
organisationerna aven skyldiga att pa begaran av Socialstyrelsen och
Riksrevisionsverket tillhandahdlla det underlag som behtvs for dessa
myndigheters granskning.

Utredningen anser att det vore lampligt ur statens synvinkd att
erhdlla en ndgot storre uppfoljning av bidragen &n som sker i dag. Dock
anser utredningen att det &r svart att genomfora en sadan dkad styrning
utan att inkrékta pa organisationernas integritet. Som namnts tidigare
anvands projektbidrag i huvudsak for att stddja verksamhet av tillfallig
och begransad natur, varfor en Gvergang till en sddan form av
resultatstyrning inte & tankbar for det aktudla anslaget. Utredningen
anser att &ven en dvergang till verksamhetshidrag vore att inféra alltfor
langtgéende styrning av bidraget. Utredningen har darfor istéllet valt att
narma sig fragan om kopplingen mellan bidragen och statens behov av
en nagot okad uppfdljning pa ett mjukare sétt. Utredningen foreslar att
bidraget alltjamt kommer att utgoras av ett organisationsbidrag men dér
krav anda stalls pa viss okad uppfdljning i forhdlande till nuvarande
system och till vad som &r brukligt vid organisationsbidrag.

10 D5 1997:36 s.46ff.
101 Ds 1997:36.
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12.3.3  Aterrapportering, uppfoljning och utvardering

Utredningen anser sdledes att bidraget till handikapporganisationerna
bor styras av staten endast i mindre omfattning. Oavsett i vilken
omfattning staten styr ett statsbidrag bér staten altid uttala ett
Overgripande syfte med statens bidrag, dvs varfor stodet &r instiftat. Ett
dvergripande syfte med bidraget maste definieras for att ndgon form av
uppfdljning skall kunna pabdrjas. Utredningen anser det dock viktigt att
poangtera att staten som bidragsgivare inte till ngon del skall stélla upp
mal for dler utvardera handikapprore sens egen verksamhet. Detta skall
gbras av handikapprorelsen géalv. Daremot & det statens ansvar att,
gentemot saval handikapporganisationerna som samhallet i Gvrigt, vara
tydlig i fréga om vad staten vill uppnd med statsbidraget.

Utredningen har tidigare i kapitel 7 foreslagit ett dvergripande syfte
med stodet till handikapporganisationerna. FOr resonemang kring
lydelsen av statens overgripande syfte med bidraget se ndmnda kapitel.
Utredningen nGjer sig har med att aterge lydelsen, vilken ar foljande;

Syftet med statsbidraget ar att stddja handikapporganisationer i
deras arbete for full delaktighet och jamlikhet i samhéllet for personer
med funktionshinder.

Det dvergripande syftet & mycket Oppet. Detta &r viktigt med tanke
pa att det ror statsbidrag till idedla foreningar. For att bibehalla
kreativiteten och frivilligheten i organisationernas arbete ar det viktigt att
inte styra verksamhetens innehdll.

Att enbart uppge statens Gvergripande syfte med bidraget & dock inte
tillréckligt i en modd| dér viss uppfdljning dnskas. For att mojliggdra en
viss uppfdljning kravs saval en beskrivning av statens Gvergripande syfte
med bidraget som beskrivning av delsyften.

Dessa delsyften ar liksom det Gvergripande syftet knutna till anslaget
men & ndgot mer detaljerade. Utredningen anser att delsyftena skall
anknyta till det Overgripande syftet. Genom att ange delsyften ges
regeringen en mojlighet att betona prioriterade och aktuella omraden
dler andra viktiga inslag. Exempelvis skulle samarbete och samverkan
for att motverka splittring inom handikapprérelsen kunna uttryckas som
ett delsyfte. Formuleringen av delsyften for anslaget gors av regeringen.
Det &r viktigt att den politiska inriktningen klart framgdr. Nagon
sanktion eler nagon inverkan pa fordelningen av bidraget mellan
organisationerna anser utredningen inte skall vara kopplad till
ddsyftena.

Desyften for bidraget kan andras s ofta som varje ar. Det kan dock
vara mindre lampligt att andra dessa sa ofta som varje ar eftersom risken
finns att uppfdljningen av bidraget da blir ryckig. Med tanke pa att
gyftena emdlertid kan komma att &ndras med vissa tidsintervall & det
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enligt utredningens mening inte lampligt att skrivain demi férordningen.
Nar administrationen av bidragen, sdsom utredningen foreslagit i kap 11
ligger hos en myndighet kan regeringen med forde istéllet anvanda
myndighetens regleringsbrev for att uttrycka delsyften.

Att styra féreningsbidrag innebér inte enbart att stélla upp statens
syfte med bidraget utan det innebdr &ven att riksdag och regering vill
sakerstédlla att avsedda mal och riktlinjer med bidragen uppnas. Sedan
statens syften med bidraget uppstélits kréavs naturligtvis  att
organisationernas verksamhet féljs upp och utvarderas. De olika
nivaerna av styrning som finns; organisationsbidrag, verksamhetsbidrag
och projektbidrag, resulterar i olika mojligheter till uppfdljning och
utvardering.

Som namnts tidigare anser utredningen att bidraget il
handikapporganisationerna bor utgdras av et organisationsbidrag med
nagot mer uppfoljning &n vad som tidigare férekommit och vad som &r
vanligt for organisationsbidrag. Detta innebdr att utredningen véljer att
foresla att handikapporganisationernas aterrapportering skall besta av
ala komponenter foér uppféljning som normalt forekommer vid
organisationshidrag samt &ven av vissa av de komponenter som normalt
forekommer vid verksamhetsbidrag.'®

Utredningen anser att for att beviljas bidrag skall
handikapporganisation, som tidigare erhdllit bidrag, inkomma med
ekonomisk redovisning, bidragets andd av den totala omslutningen och
mediemsantal. Detta utgor ingen skérpning i forhallande till dagens
system. Vidare bor organisationerna kravas pa en redovisning av sina
insatser i forhdllande till de av regeringen utarbetade delsyftena med
bidraget. Organisationerna bor sdledes inkomma med en forenklad
verksamhetsberéttelse som enbart diskuterar maluppfylldse av dessa
delsyften. Utredningen vill fortydliga att det forutom denna redovisning
givetvis kan komma att inkrdvas ytterligare uppgifter som behdvs for att
bedéma organisationens anstkan i férhallande till de krav som stélls for
att erhdlla bidrag, t ex antal medlemmar, antal foreningar, en bred
verksamhet etc. | kapitel 10 har utredningen foreslagit att fem procent av
de statshidrag som organisationerna erhdller skall avsittas for samarbete
med andra handikapporganisationer. Den redovisning som kravs av
organisationerna bor darfor dven innehdlla redovisning av att de anvant
samarbetsmedien till samarbetsatgarder med andra
handikapporganisationer samt pa vilket sétt medlen anvants.

| tillaggsdirektiv till utredningen'®® uppges att utredningen vid
utarbetande av sina forslag skall beskta att organisationernas

102 Regeringskansliets handledning fér regleringsbrev & 1999 s.42.
193 Dir 1999:41, se Bilaga 1.
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redovisning bor baseras pa kon. Utredningen har i den enkét som sants
ut till de 71 enskilda bidragssokande organisationerna for 1998 och/eller
1999 sdllt vissa fragor kring konsfordelningen i organisationerna.
Uppgifter om andelen kvinnor respektive man bland medlemmarna
visade sig saknas hos manga organisationer. Av de 44 organisationer
som svarade utgjorde kvinnor 58 procent av medlemmarna. Vad galler
konsfordeningen i organisationernas  férbundsstyrelser  har 69
organisationer svarat. Av de 43 bidragsberéttigade organisationerna var
konsfordelningen sddan att 9 av organisationerna hade en jamn
konsfordening i forbundsstyrelsen (andden i intervallet 45-55 av
respektive kon). 17 organisationer hade lagre andd &@n 45 procent
kvinnor i styrelsen och 17 hade lagre andd &n 45 procent man i
styrelsen. Av de 26 svarande icke bidragsberéttigade organisationerna
var det 6 organisationer som hade dvervikt av man och 20 som hade
overvikt av kvinnor i styrelsen.'™

Som framgar av enkaten och som tidigare redovisats i avsnitt 8.2 &r
manga av organisationernas  medlemsregister  uppbyggda  utan
uppdening av olika typer av medlemmar. Vissa av organisationerna har,
till foljd av en medveten strategi, inte ndgra medlemsregister
overhuvudtaget. Ytterligare nagra av  organisationerna  saknar
datoriserade medlemsregister. Utredningen anser med hansyn hartill att
det & svart att i dagslaget krava att organisationernas aterrapportering
skall innehdlla redovisning av konsfordelningen mellan medlemmarna.
Dock anser utredningen att det kan vara rimligt att kréva att
organisationerna i samband med anstkan uppger konsfordeningen i
forbundsstyrelsen. Utredningen &r inte heller frammande for tanken att
de i framtiden, e€fter modernisering av  organisationernas
medlemsregister, kan beddmas vara mgjligt att kréva redovisning av
konsfordelningen melan medlemmarna.

Forutom den I6pande utvarderingen bor de mer Iangsiktiga effekterna
av bidraget till handikapporganisationerna utvéarderas med jamna
melanrum, t.ex. vart tredje &r. Stodet bor da utvarderas sa att dess
effekter ur handikappolitikens Overgripande vélférdsperspektiv kan
beddmas. Utredningen anser det viktigt att utvarderingen sker av organ
med god kunskap om handikapporganisationernas arbete samt kunskap
om folkrorelsearbete i allménhet. Utredningen anser att det rad med
representanter fran handikapprorelsen som utredningen forslagit skall
inréttas vid Socialstyrelsen bor deta i diskussionerna kring hur de
langsiktiga utvarderingarna skall genomforas.

104 Se utrednigens enkét Bilaga 2, s.4.
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Kommittedirektiv

Statshidrag till handikappor ganisationer Dir.
1998:57

Beslut vid regeringssammantréde den 25 juni 1998.
Sammanfattning av uppdraget

En sérskild utredare tillkallas med uppdrag att se 6ver statshidragen
till handikapporganisationernas allménna verksamhet. Den sérskilde
utredaren skall

- foredakriterier for statshidragsberattigade handikapporganisationer,

- foredd riktlinjer for hur bidraget skall forddas melan
organisationerna,

- foredd hur organiserat samarbete inom handikapprorelsen skall
stodjas,

- redovisa om och i sa fall hur statsbidraget paverkar organisations-
strukturen, fornyelsearbetet och utvecklingen inom handikapp-
rorelsen och foresla eventuella atgarder,

- redovisa for- och nackdelar med dagens modell dér Socialstyrelsen
foresldr hur bidraget skall fordelas och regeringen fattar besluten och
foresla eventuela forandringar,

- redovisa hur statshidraget till handikapporganisationerna hanteras
jamfort med andra statliga bidrag till foreningslivet i forhallande till
den statliga budgetprocessen och foresla eventuela forandringar,

- redovisa och beskriva vilka statliga bidrag handikapporganisationer
far vid sidan av bidraget till den allmdnna verksamheten samt

- seast den 15 november 1998 foresla hur bidraget till
handikapporganisationerna skall fordelas budgetaret 1999.

Ovriga ddlar av uppdraget skall vara genomforda senast den 1 juli 1999.
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Bakgrund

Ett demokratiskt samhallssystem och demokratiska arbetsformer bygger
pa alla medborgares medverkan. Det innebér inte bara réttigheter for den
enskilde utan ocksd skyldigheter att medverka och bidra till
gemensamma forbattringar. Manga personer med funktionshinder och
deras nérstadende gor detta inom handikapprorelsen, som utgor en viktig
dd av de demokratiska folkrordserna i Sverige |
handikapporganisationerna  finns unika kunskaper och erfarenheter
samlade om handikapp och om livsvillkoren for ménniskor med
funktionshinder och deras familjer. Detta utgdr grunden for det breda
intressepolitiska arbete som utférs i handikapproresen. Samspeet
melan organisationerna och samhéllsorganen har under arens lopp lett
till betydande forbattringar pa det handikappolitiska omradet.

Staten ger sedan budgetdret 1972/73 ekonomiskt stod till den
almanna verksamheten i et O©kande antal riksomfattande
handikapporganisationer. Flera av dem far aven statsbidrag till olika
former av foreningsdriven verksamhet och till projekt. Manga lans- och
lokalforeningar far stod av landsting och kommuner.

Statens bidrag till handikapporganisationernas allménna verksamhet
ingdr i utgiftsomrade 9 Halsovard, sjukvard och social omsorg, anslaget
B4 Bidrag till handikapp- och pensionérsorganisationer. Regeringen
beslutar om anslagets fordelning. Socialstyrelsen lamnar fordag till
regeringen om fordening av beoppet enligt bestammeserna i
forordningen (1994:951) om statshidrag till handikapporganisationer.
Bidraget till handikapporganisationer utgor for ar 1998 129 248 000
kronor och betalas ut kvartalsvis med hdgst en fjardedd av beloppet.

Problem

Under arens lopp har allt fler handikapporganisationer bildats. Skalen ar
manga och olika. Forfinade diagnosmetoder liksom nya och béttre
behandlingsmetoder har inneburit att nya handikappgrupper har
uppstatt. Nagra av dem finns representerade som enskilda medlemmar
dler grupper inom organisationer som funnits lénge medan andra
handikappgrupper bildat nya organisationer. Det forekommer ait
grupper bryter sig ur organisationer och bildar nya medan andra gar
samman. Sedan mitten av 1940-talet finns ett organiserat samarbete
mellan handikappforbunden inom Handikappforbundens
Samarbetsorgan (HSO), som & 1998 har 32 handikappforbund som
medlemmar.

Statens bidrag till handikapporganisationernas allméanna verksamhet
har sedan budgetdret 1992/93 varit oforandrat medan antalet
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organisationer som fatt del av bidraget okat till for nérvarande 44
organisationer. Infor budgetdret 1998 ansokte ytterligare 19
handikappforbund om bidrag och Socialstyrelsen foreslog att 10 av dem
skulle beviljas stod. Regeringens beslut innebar att bidraget ar 1998
fordelades pa samma sétt som foregdende ar och att darmed ingen ny
organisation beviljades bidrag.

Uppdrag
Kriterier for statshidrag

En sérskild utredare tillkallas med uppdrag att utarbeta forslag till
kriterier  for statshidragsberdttigade handikapporganisationer. Det
innebdr att utredaren skall ta stéllning till vad som kannetecknar en
handikapporganisation samt vilka villkor en handikapporganisation skall
uppfylla for att komma i fraga for statsbidrag till sin alménna
verksamhet. De kriterier som nu géller har sin grund i férordningen
(1994:951) om statshidrag till handikapporganisationer vilken i sin tur
utgdr frén de riktlinjer som faststélldes av Statens handikapprad ar
1990.

Riktlinjer for fordelning

En ytterligare dd av uppdraget &r att utarbeta fordag till riktlinjer for
hur bidraget skall forddas mdlan organisationerna.  Statens
handikapprad beslutade ar 1994 om en femarig fordeningsmodell som i
huvudsak har tillampats av Socialstyrelsen, som dvertog ansvaret nér
Statens handikapprad avvecklades. Den sarskilde utredaren skall foresla
vilka riktlinjer som hadanefter skall gélla

Samar bete inom handikappr 6r elsen

Den siarskilde utredaren skall &ven foresda hur det organiserade
samarbetet inom handikapproresen skall stodjas ekonomiskt. Foér
narvarande pagar en avveckling av det direkta statsbidraget till HSO och
en del av bidraget forddas i stéllet direkt till handikappforbunden som -
om de sa dnskar - anvander det till medlemsavgifter i HSO.



168 Bilagal SOU 1999:89

Organisationsstruktur och fornyelse

| sammanhanget uppkommer fragan hur statens bidrag till den allmanna
verksamheten paverkar organisationsstrukturen och fornyelsearbetet i
handikapprordsen. Stimuleras bildandet av nya organisationer?
Uppmuntras fornyelsearbete i befintliga organisationer och paverkas
deras benagenhet ta emot nya diagnosgrupper? Eller &r det tvartom sa att
splittring och/eller stillastéende bel6nas? En stor del av utvecklings- och
fornye searbetet inom handikapprorelsen sker i projektform med stéd av
Allménna arvsfonden, men aven bidraget till den allménna verksamheten
kan ha betydelse for utveckling, fornyesearbete och struktur inom
handikapprorelsen. Den sérskilde utredaren skall redovisa om och i sa
fall hur bidraget till allman verksamhet paverkar och foresld eventuella
foréndringar.

Former for beredning och beslut

Den sérskilde utredaren skall redovisa férdelar och nackdear med
dagens modell dar Socialstyrelsen foreslar vilka organisationer som skall
fa bidrag och hur bidraget skall fordelas, medan besluten fattas av
regeringen. Den sérskilde utredaren skall &ven analysera formerna for
samrad med handikapporganisationerna i samband med fordelningen.
Om den sérskilde utredaren bedomer att éndrade former & Onskvérda
skall sidana foreslas.

Foreningshidrag i den statliga budgetpr ocessen

Ett antal statliga utredningar har under det senaste decenniet granskat
bidragen till féreningslivet. Flera av utredningarna menar  ait
statshidragen till frivilligorganisationer skall sesi termer av den statliga
budgetprocessen, dvs. att de statliga féreningsbidragen bor hanteras pa
elt likartat satt som dvriga statliga medel i budgetprocessen. Nér den
statliga budgetprocessen tillampas pa detta omrade ar det viktigt att det
sker pa et sadant sdtt att  sarskild  hansyn  tas il
frivilligorganisationernas sérart. Den sérskilde utredaren skall redovisa
hur statsbidraget till handikapporganisationerna hanteras jamfort med
andra statliga bidrag till foreningslivet i forhallande till den statliga
budgetprocessen och foresla eventuella forandringar som ligger i linje
med detta.
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Andra statliga bidrag

Forutom statens bidrag till den allmanna verksamheten far
handikapporganisationer bidrag fran staten till andra @ndamdl. Den
sérskilde utredaren skall redovisa vilka dessa bidrag &r och kort beskriva
dem.

Fordelning budgetaret 1999

Den sarskilde utredaren skall i en derapport foresla hur bidraget till
handikapporganisationerna skall fordelas budgetaret 1999. Eftersom
utredningsarbetet inte kommer att vara avsutat forran i mitten av ar
1999 krévs for detta ar en provisorisk l6sning. Ett sadant forslag till
fordelning skall redovisas for regeringen senast den 15 november 1998.

Samréd

Den sarskilde utredaren skall under arbetets gang samrada med dem som
berérs, framst handikapporganisationer, Socialstyrelsen, Svenska
kommunférbundet och Landstingsforbundet.

Ramar for utredarens arbete

Uppdraget skall vara genomfért senast den 1 juli 1999.

For utredningsarbetet géller regeringens direktiv till samtliga
kommittéer om redovisning av regionalpolitiska konsekvenser (dir.
1992:50), om prévning av offentliga ataganden (dir. 1994:23), om
redovisning av jamstalldhetspolitiska konsekvenser (dir. 1994:124) och
om redovisning av konsekvenser fOr brottsligheten och det
brottsforebyggande arbetet (1996:49).

Forslagen skall vara kostnadsneutrala saval for den statliga sektorn
som for den samlade offentliga sektorn.

(Socialdepartementet)
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Tillaggsdirektiv
Tillaggsdirektiv till Utredningen (S 1998:05) Dir
om statshidrag till handikappor ganisationer 1999:41

Beslut vid regeringssammantrade den 27 maj 1999.

Uppdrag

Utredningen (S1998:05) om statsbidrag till handikapporganisationer har
i uppdrag att se Over statsbidragen till handikapporganisationernas
allméanna verksamhet (dir. 1998:57).

Med anledning av en riksdagsmotion (mot. 1998/99:S0303) uttalade
Socialutskottet i sitt av riksdagen godkdnda betdnkande att det &r
vardefullt att f en redovisning av hur handikapporganisationerna har
anvant erhdllna statsbidrag fordelat pa kvinnor och man. Den sirskilde
utredaren borde darfor, enligt utskottet, fa tillaggsdirektiv med den
innebdrden (bet. 1998/99:SoU1, rskr. 1998/99:104).

Den sérskilde utredaren skall vid utarbetandet av sina forslag beakta
vad riksdagen har anfort.

Tiden for utredningen utstracks. Utredaren skall redovisa uppdraget
till regeringen senast den 1 september 1999.

(Socialdepartementet)
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Organisationernas syn pa statsbidraget - en
enkatundersodkning

Inledning

Utredningen av statshidraget till handikapporganisationerna har tillstallt
samtliga organisationer som har sokt statshidrag en enké om hur de ser
pa organisationsstodet och hur det bor fordeas. Enkaten presenterade
inom varje omrade aktuella frégestéllningar och problem for att ge en
bakgrund. Det & sarskilt viktigt for nya organisationer som inte
diskuterat organisationshidraget tidigare och lika ingdende som vissa av
de é@dre organisationerna.

Redovisningen nedan foljer i princip upplaggningen fran
enkatformuléret. | flera tabeller redovisas svaren fran organisationer for
tre degrupper. De som i dag har bidrag ("bidragsorg’), de
organisationer som var pa fordag av Socialstyrelsen att fa bidrag
("forslagsorg”) och organisationer utan bidrag, ("gorg’). Antalet
organisationer i de tva senare delgrupperna ar litet, tio resp 18 i det
totala materialet. Det kan dock anda ha ett varde att se i vad man
intressen skiljer sig mellan de olika kategorierna.

Redovisningen bygger pa 69 inkomna enkéter av totalt 71, vilket
motsvarar 97,2 procents svarsfrekvens. De tva organisationer som inte
svarat har idag inte statsbidrag och var inte hdler féreslagna av
Socialstyrelsen att erhdlla bidrag.

Organisationerna

Organisationerna & mycket olika i storlek, bade betraffande
medlemsantal och ekonomi. De & ocksa mycket olika gamla. Nagra fa
ar mycket gamla, men de flesta reativt unga. Antalet nybildade
handikapporganisationer dkar mer och mer for varje artionde.
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Tabell 1. Ar nér handikapporganisationerna bildades. (n=71)

Bildade &r Antal Procent
1949 9 13
1950-59 7 10
1960-69 7 10
1970-79 9 13
1980-89 17 24
1990- 22 31

Tabdl 2. Medlemsantal 31 december 1998. Antal. (n=68)

M edlemsantal Bidragsorg Ej bidrag Samtliga

0-250 1 7 8
251-500 0 9 9
501-1000 4 5 9
1001-3000 9 3 12
3001-10 000 15 1 16
10 001-20 000 5 0 5
20 001~ 9 0 9

Uppgift saknas endast for tre organisationer. Riksféreningen Hepatit C
och NOBAB, som inte har svarat alls och fér Kultursallskapet Leonet
som uppger att fragan inte ar aktuell for dem. Uppgifterna i tabellen ar
darfor att betrakta som sa gott som fullstandiga.

Det framgdr klart att organisationer som har bidrag har fler
medlemmar &n de ¢ bidragsberédttigade. Antaet medlemmar i
organisationer med bidrag & 483 921 med eit meddtal av 11 254 per
organisation. Organisationerna utan bidrag har 16 491 medlemmar,
vilket motsvarar 660 per organisation.

Uppgifterna om hur manga av medlemmarna som har funktionshinder
(eller anhoriga i tillampliga fall, vilket i fortséttningen inte papekas
sarskilt) saknas i flera fall. Manga organisationer har inte denna uppgift
i sitt register. Forordningens krav att en handikapporganisation ska besta
av personer med funktionsnedséttning har tolkats och tolkas olika fran
olika hall. En vanlig uppfattning inom handikapprorelsen & att endast
personer med eget funktionshinder (eller i tillampliga fall anhdriga) ska
medréknas nér bidragsfrdelningen gors. (Se sid 188 nedan).

Av de uppgifter som finns i materialet framgar att nagot fler av de
organisationer som inte har bidrag i hogre utstrackning bestar av
personer med funktionshinder. Av dem &r det tvatredjedelar som har mer
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an 90 procent mediemmar med funktionshinder. Bland de som i dag har
bidrag & det omkring hélften som har mer an 90 procent medlemmar
med egna funktionshinder.

Inom flera organisationer &r det dock skillnad pa att vara betalande
medlem och t ex réstberdttigad medlem. De senare har gélvklart ett
storre inflytande och stérre mojlighet att paverka hur organisationen
drivs.

En genomgang av organisationernas stadgar visar att medlemskaps-
paragrafen & utformad pa i huvudsak tre olika sitt. Antingen ar
medlemskapet hdt fritt, dvs inget sdgs Overhuvudtaget om
funktionshinder eler en diagnos i samband med medlemskap. Kategori
tva ar att funktionshindret eller diagnosen namns i mediemsparagrafen.
Det starkaste & nér det uttrycks som et krav pa fullvardigt mediemskap
(rostberéttigad) att en person har det aktudla
funktionshindret/diagnosen.

| paragrafen om styrelsen har organisationerna ocksa olika
skrivningar. Vissa organisationer skriver inget om huruvida ledamater i
styrelsen gjdlva ska ha funktionshinder, andra har detta som krav.

Det &r oegentligt att gora en procentud| fordelning inom grupper med
sa litet antal som de tva utan statsbidrag, men for enkelhets skull gors et
undantag i tabellen eftersom det underléttar jamfore ser.

Framhdllas ska dterigen att anhdriga har jamstallts med personer som
har funktionshinder i de organisationer dér personer pga dlder dler
funktionshindrets art har svart att féra sin egen talan.

Tabell 3. Analys av stadgar avseende organisationernas skrivningar om
medlemskap och férbundsstyrelse. (n=71)

Bidragsorg Forslagsorg Ejorg Samtliga

M edlemskap n % n % n % n %
Inga krav 25 58 5 50 10 56 40 56
Namner fh 12 28 1 10 1 6 14 20
Krav pafh 6 14 4 40 7 39 17 24
Styrelse

Inga krav 30 70 5 50 10 56 45 63
Krav pafh 13 30 5 50 8 44 26 37

Av samtliga organisationer &r det bara knappt en fjardedd som har
uttalade krav pa vilka som kan bli fullvardiga mediemmar i
organisationen. Det & fler av de organisationer som i dag inte har
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statsbidrag som stéller krav pa att medlemmarna utgors av personer med
funktionshinder.

Nar det galler om det i stadgarna stélls krav pa vilka som kan vara
styrelseledaméter i organisationerna finns det ingen signifikant skillnad
mellan organisationerna med respektive utan statsbidrag. Totalt & det
drygt en tredjedd av organisationerna som staller krav pa att
forbundsstyrd seledaméter ska vara personer med eget funktionshinder.

Det & dock viktigt att framhdlla att praxis i sa gott som samtliga
organisationer &r att det ska vara personer med eget funktionshinder som
ska vara styrelsdledaméter dven om stadgarna tillater andra losningar.

Tabell 4. Andel medlemmar med funktionshinder. Antal (n=57)
Organisationer

Medlemmar med  Bidragsorg Ej bidrag Samtliga
funktionshinder

under 50% 1 0 4
51-90% 15 8 22
over 90% 18 15 30
Jamstalldhet

Uppgifter om andelen kvinnor respektive mén bland medlemmarna med
funktionshinder saknas hos manga organisationer. Uppgifter fordigger
fran 44 organisationer, som rapporterat om sammanlagt 268 072
medlemmar med funktionshinder. Av dem & 155 130 kvinnor, vilket
motsvarar 58 procent. Totalt & det 15 organisationer, dvs ndgot mer an
en tredjedd, som har en jamn konsfordening (anddlen medlemmar inom
intervallet 45-55 procent for resp kon). Det &r tva organisationer som
har farre an 45 procent kvinnor, men det & 25 som har en tvervikt av
kvinnliga medlemmar.

En jamn konsforddning i sina forbundsstyrdser har nio av
organisationerna som i dag har stasbidrag (andden i intervallet 45-55 av
resp kon). Lagre ande an 45 procent kvinnor i styrelsen har 17
organisationer, och lika manga har fler kvinnor &n man i sina styrelser.
Situationen & annorlunda i organisationerna utan statsbidrag. Ingen
organisation hade en jamn konsfordelning i styrelsen. Det var sex
organisationer som hade 6vervikt av man och 20 som hade en 6vervikt
av kvinnor i styrelsen.
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Ekonomin

Staten ger utéver statshidraget bidrag till viss verksamhet och till olika
projekt. Organisationernas sammanlagda statliga bidrag till verksamhet i
forhdllande till den totala omsattningen i organisationerna redovisas
nedan. Sjalvklart blir organisationerna som har statsshidrag mer
bercende av dtatligt bidrag an 6vriga organisationner med detta
berékningssétt. Till bilden kan laggas att omslutningen i genomsnitt var
drygt 13 miljoner kronor i de organisationer som har bidrag, och endast
drygt 300 000 for Gvriga organisationer.

Statligt bidragsberoende varierar starkt melan organisationerna. De
organisationer som inte har bidrag ar naturligtvis inte heller beroende, i
den betydelse vi hér avser. Fér dem som har statsbidrag har ungefér
hélften av organisationerna femtio procent av sin totala omséttning med
statliga medd (statshidrag, viss verksamhet, projektmedd).

Tabell 5. Statligt bidragsberoende. Procentuell andel av total omséttning.

Antal.

Organisationer
Beroende av Bidra Ej Samtliga
statliga medel g bidrag
0% 0 14 0
mindre &n 50 % 19 2 21
50-90 % 22 4 26
mer &n 90% 1 1 2

Vilka ska fa bidrag?

| férordning (1994:951) om statsbidrag till handikapporganisationer star
det att: " Med handikapporganisation avses en organisation av personer
som till f6ljd av varaktiga funktionshinder mater betydande svarigheter i
sin dagliga livsféring eler anhtriga till sddana personer och vars
andamdl &r att forbattra de funktionshindrades livsvillkor och bevaka
deras intressen.”. Organisationerna har svarat pa vad de anser om denna
definition.
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Tabell 6. Uppfattning om den definition av en handikapporganisation som
finns i nuvarande férordning. (N=69)

Antal Procent
Mycket bra 19 28
Ganska bra 39 57
Varken bradler ddlig 6 9
Ganska dalig 5 7
Mycket dalig 0 0

Endast fem organisationer anser definitionen ganska dalig. Flera
organisationer har kommenterat forordningen. Nedan redovisas nagra
typiska svar:

- Vi anser att en handikapporganisation bestar av funktionshindrade.
En organisation som till storsta delen bestdr av anhdriga som
medlemmar bor bendmnas intresseorganisation.

- Vi ser gérna en formulering som bredvid det ndmnda aven anger
"samt verkar for att samhéllet foréndras till att i vid bemérkese bli
tillgangligt.” (Dvs bade ett individuellt och ett generdllt perspektiv.)

- Byt anhorig mot nérstéende.

- Vi vill byta ut ordet varaktiga till bestaende.

- Funktionshinder bér bytas mot fysiska eler psykiska funktionshinder.

- Stryka "dler anhériga’. Medlemmar bor vara funktionshindrad.
Anhtriga kan vara féretrédare @ dylikt och hjdlpatill — meninte vara
medlemmar.

- Kriterierna &r relaterade till personer med yttre funktionshinder. Icke
synliga handikapp blir darmed icke besktade pa det sétt som de
fortjanar.

- Dock, vem avgor vad som &r varaktiga funktionshinder?

- Skilj mellan handikapp- funktionshinder, sjukdomstillstand och
anhérigorganisationer.
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Tabell 7. Uppfattning om den definition av en handikapporganisation
som finns i nuvarande férordning fordelat mellan organisationer med
resp utan statshidrag. (n=69)

Bidragsorg Forslagsorg Ejorg

Procent Antal Antal
Mycket bra 28 2 5
Ganska bra 63 7 5
Varken bra eller dalig 9 1 1
Ganska ddlig 0 0 5
Mycket dalig 0 0 0

Det framgdr av tabellen att samtliga de organisationer som ansag att
forordningens definition av en handikapporganisation &r ganska dalig &r
organisationer som inte far bidrag och inte heller & pa fordag att fa
bidrag.

| forordningens definition sags att funktionshindret ska ge betydande
svarigheter for en person i den dagliga livsforingen. Det &r naturligtvis
svart att exakt avgora vad som &r betydande svarigheter, men det & av
intresse och undersbka om denna rdativt starka formulering har
acceptans dler inte. Vidare har organisationerna tillfragats hur de ser pa
kravet att en organisation ska vara rikstéckande for att fa bidrag. UtGver
dessa krav stélldes frégor kring om en organisation maste ha ett visst
minsta antal medlenmar for att komma ifrdga, om bredden av
intressepolitisk verksamhet och om organisationer som ar organiserade
utifrén en enstaka diagnos ska kunna fa bidrag. Organisationerna har
tagit stallning till pastaenden om dessa krav.

Tabell 8. Uppfattning om kraven for bidrag. Svaren har graderats pa en
skala frén 0 = instammer inte alls till 10 = instammer helt. Medelvarden.

Meddvérde Standardavvikelse
En gukdom/funktionsnedsattning
maste ha en betydande omfattning 8.5 2.2 (n=68)
En organisation maste vara
rikstackande 8.1 3.2 (n=66)
Stdd ges endast om intressepolitik
drivs inom flera samhéallsomraden 6.1 4.0 (n=69)

Stod ges forst efter att ett minsta
mediemsantal t ex 3 000 uppnatts 2.9 3.7 (n=68)
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Stod bdr inte ges om endast personer
med en sdrskild diagnos organiseras 21 3.6 (n=65)

Det finns stor acceptans for att en sjukdom/funktionsnedsattning ska ha
betydande omfattning fér medlemmarna for att en organisation ska vara
en handikapporganisation. Det framgar av kommentarer att samtliga
som gjort sddana anser att just den egna organisationen bestdr av
personer med stora svarigheter.

De dlra flesta anser att en organisation ska vara rikstackande. Men,
och det &r viktigt, samtidigt anser de flesta att undantag kan goras for
organisationer dar ” malgruppen” & mycket liten, for nya organisationer
eler om funktionshindret & geografiskt betingat. Harav foljer att det &r
logiskt att nasta pastaende om att bara ge bidrag till organisationer med
relativt stort medlemsantal inte far nagot stod.

Det réder ocksa i stort sett enighet i fragan om " diagnostankandet”.
Att en organisation enbart organiserar sig utifran en diagnos bor inte
diskvalificera organisationen fran statsbidrag.

Ett pastdende & mer kontroversidlt, och fortjanar att analyseras
narmare. Krav pa att en organisations verksamhet omfattar
intressepolitiska arbete pa flera omraden far i stort sett inget stod. Detta
& det pastédende som det ocksa ar mest oenighet kring, vilket framgar av
den hoga standardavvikesen. Hur svarar da de olika delgrupperna, dvs
om organisationerna har eler inte har statsbidrag i dag.

Tabell 9. Uppfattning om kravet pa intressepolitik fordelat efter
organisationer med resp utan statsbidrag. Svaren har graderats pa en
skala frén 0 = instammer inte alls till 10 = instémmer helt. Medelvarden.

Bidragsorg Forslagsorg Ejorg
Krav paintressepolitik
pa flera omraden 7.6 6.5 1.6

Skillnaderna &r betydande melan delgrupperna. Sérskilt skiljer sig de
som har bidrag i dag, vilka satter medelvardet pa skalan till 7.8, och de
organisationer som inte har bidrag och heler inte var pa fordag av
Socialstyrelsen som ger detta pastédende medelvardet 1.4.

En av orsakernatill att den pagaende utredningen kommit till stand &ar
den kraftiga 6kningen av antalet organisationer inom handikappomradet.
Det &r i dag 44 organisationer som har statsbidrag (inkluderande HSO),
och for 1999 hade 70 organisationer sokt bidrag. Utvecklingen gar mot
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alt fler organisationer. Det kan ligga ett varde i bildandet av nya
organisationer, som férnyar och berikar utvecklingen. Det kan ocksa bli
SA manga organisationer att var och en blir mycket liten. Det ar
intressant att undersbka skdlen till organisationshildandet, och hur
organisationshilden upplevs. Organisationerna har tagit stallning till vad
skélet var till att den egna organisationen bildades.

Tabdl 10. Skalen for organisationsbildande. Meddvarden samtliga

organisationer.

Medelvérde Standardavvikelse
Funktionshindret/sjukdomen
& s specidl 9.6 1.1 (n=66)

Det fanns ingen organisation som
hade verksamhet for var grupp 9.5 1.7 (n=69)

Existerande organisationerna var
inte intresserade av att arbeta med
vara fragor 8.5 2.9 (n=56)

Existerande organisationerna
fungerade mindre bra 7.8 3.6 (n=52)

For att fa mojlighet att soka
statligt organisationsstod 12 3.0 (n=56)

Dessa fragor har av flera av de éldre organisationerna betraktats som att
de daligt stammer in pa dem. | stort sett skulle de naturligtvis instamma i
de fyra forsta pastdendena av det enkla skalet att det inte fanns nagra
andra organisationer med liknande inriktning.

S gott som samtliga instammer helt i de tva forsta pastaendena. Det
pekar mot att det finns ett stort vérde for samtliga organisationer att
profilera sig snarare &n att liera sig med andra. Tendensen aterkommer
som vi ska se pa flera av fragorna.

Under 1990-talet har 22 av organisationerna bildats. Deras svar
skiljer sig inte avsevart fran siffrornai tabellen ovan. Svaren fran 90-tals
organisationerna visar att de i nagot hogre grad instammer i att
existerande organisationer inte kunde féretrada dem eler uppfattades
som intresserade.

Tabell 11. Skélen for organisationsbildande. M edel varden organisationer
bildade under 1990-talet. (n=22)



182 Bilaga2 SOU 1999:89

Medelvarde Standardavvikelse
Det fanns ingen organisation som
hade verksamhet for var grupp 9.6 1.8

Funktionshindret/sjukdomen &r sa
specidl 9.5 14

Existerande organisationerna var inte
intresserade av att arbeta med vara
fragor 9.4 1.6

Existerande organisationerna fungerade
mindre bra 8.8 2.6

For att fa mojlighet att soka statligt
organisationsstod 13 3.0

Organisationerna har tillfragats om det vid tillfallet for organisationens
bildande fordes nagon diskussion om att organisera sig i en befintlig
organisation. Totalt & det cirka 20 procent av organisationerna som fort
en sadan diskussion. Fragan & mest aktuel for de organisationer som
bildats under senare &r. | nedanstdende tabel ingar darfor endast
organisationer bildade under 1970-, 1980- och 1990-talet. Det stora
antalet organisationer har tillkommit under dessa artionden, hela 48
stycken dler 68 procent (déarav under 1980-, 1990-talen 39
organisationer).

Tabell 12. Fanns diskussion om organisering i befintlig organisation.

Antal.

Diskussion Org grundad pa

fordes 70-talet 80-talet 90-talet
Ja 1 8 5
Nej 5 7 13
Vet g 2 2 3

Det tycks som om det under 1980-talet var vanligare att det fanns
diskussioner om att eventudlt organisera sig i en redan befintlig
organisation. Av organisationer bildade under 1980-talet hade ungefér
halften fort sadana diskussioner. Under 1990-talet, da det bildats fler
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organisationer @n under nagot annat artionde, var det bara var fjarde
organisation som fort en liknande diskussion. Skillnaden ska dock inte
Overdrivas. Resultatet blev bade under 1980-talet och 1990-talet
detsamma, dvs. att en ny organisation bildades.

Organisationerna~ har ombetts tala om  vilken/vilka
handikapporganisation/er som de anser ligger narmast dem gélva. Alla
uppger inte nagra narstdende organisationer utan tycker att de &r helt
unika inom handikapprorelsen. | tabelen nedan redovisas hur manga
som angivit noll, en, tva respektive tre organisationer som att de ligger
"narmast”.

Tabell 13. Antal organisationer som anses ligga ndrmast ens egen.

(n=69)

Antal ndraliggande

organisationer Antal Procent
Noll 20 29
En 15 22
Tva 10 15
Tre 24 35

En s3 stor andel som 29 procent anger inte ndgon annan organisation
som liggande "nérmast”. Antalet organisationer dar bada omsesidigt
anser att de ligger néra varandra & |agt. Sarskilt & det fallet bland
organisationerna som i dag inte har statshidrag, dar gors endast eit
omsesidigt val. De anser a andra sidan ofta att olika organisationer med
statsbidrag ligger néra den egna organisationen. Antalet "val” & andra
hallet & mycket fa (endast tva).

Finns det ndgot intresse till samverkan och i sa fall till vilken grad
mellan organisationerna?
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Tabell 14. Samarbete med nérstadende organisationer. (n=56)

Kan tanka sig att: Antal  Procent
Gaihop till en organisation 1 2
Dela pa statsanslag till hela verksamheten 5 9
Ha vissa gemensamma funktioner 21 38
Kan inte tdnka sig gemensamma resurser 24 43
Vet g 5 9

Det & endast en organisation som svarar att man kan tanka sig att ga
ihop med nagon annan organisation. Ett fatal, fem, organisationer kan
tanka sig att dela pa statsbidraget. Relativt manga kan tanka sig att dela
pa vissa gemensamma kandlifunktioner, ndra 40 procent. Drygt 40
procent kan inte tanka sig gemensamma resurser i nagon form.

Det var et reativt stor internt bortfall pa denna fraga. Det beror pa
att flera av dem som inte angivit ngon organisation som nérstdende inte
svarat pa fragan. Tolkningen att ligger ingen organisation nara vill man
heler inte samverka & néra till hands. Det betyder att ytterligare 13
organisationer skulle svarat att de inte kan tanka sig nagon samverkan
avseende resurser. Slutsatsen blir under denna forutséttning att ndgot
mer an hélften ar inte intresserade av nérmare samarbete av det slag som
har fragats om.

Avsnittet som handlar om kriterier fér vilka organisationer som ska
fa dd av datshidraget avslutades med en Oppen fréga dér
organisationerna fick ge allménna kommentarer. Nagra representativa
svar som visar hela skalan av uppfattningar i fragan om antalet
organisationer som ska fa bidrag & nedanstdende:

- Det & bétre med manga sma foreningar med specifika
funktionshinder &n fa stora. | den stora organisationen ar det 14t att
manniskan forsvinner. Det maste finnas en férening som man kanner
sig trygg med, som man kan kontakta och fa stod, fa prata med ndgon
i samma situation.

- Alla organisationer som uppfyller kravet som handikapporganisation.
De maste vara rikstackande. Sma organisationer under t ex 1000
medlemmar bor tillsammans med andra sma organisationer kunna
bilda en samarbetsorganisation som erhdler bidraget. Den
organisationen ska vara rikstackande. Det totala statliga anslaget
maste hojas sa att alla godkanda organisationer kan erhalla bidrag.
Det finns ett stort kunskapsvarde inom sma och stora organisationer
som bor tas till vara.
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- Restriktivitet bor tilldmpas ndr det gdller att ge statsbidrag till nya
organisationer och sarskilt bor detta galla utbrytarorganisationer. For
att det ska kunna ske maste det vara uppenbart att gruppens intressen
inte kan tillgodoses i den ursprungliga organisationen.

- Demokratisk réattighet att bilda organisationer. Se till forbundets
insats i samhallet, utan utgiftstak. | stéllet for att bilda et nytt
forbund kan man se om det finns ndgot narstaende.

- For oss ar det viktigaste och den stora utmaningen och svarigheten
med sma resurser att halla ihop och utveckla var organisation med
vara 20-talet delgrupper sa att det inte uppstar en mangd nya
organisationer. Var ambition & ocksa att kunna integrera nya
grupper pavart omradei var verksamhet.

- Vi anser att det redan idag &r ett allt for stort antal organisationer
som omfattas av anslaget.

- Vi vill utveckla nétverken och darmed minska tendensen till splittring
och kamp om bidragen.

- Antalet organisationer maste styras av behoven som uppstar, men
vissa kriterier maste uppfyllas for att fa statshidrag. Nya
organisationer ska uppmuntras att i forsta hand soka sig till
befintliga.

- Det & svart att siga ett visst antal men vi anser att det & minst lika
viktigt att sma organisationer far statsbidrag till kansli och
verksamhet. Dessa sma organisationer foretrader ofta personer med
ovanliga sukdomar och de omfattas inte heller av andra reformer och
kan darfor av olika skél bli missgynnade gentemot en mer vanlig
valkand sukdomsgrupp. Men vi anser att det ar mycket viktigt att det
finns ndgon form av kontrollsystem som kontrollerar vart pengarna
gar och om de anvands pa rétt sétt.

- Organisationer som kan uppvisa en fungerande verksamhet och &r
rikstackande, specidlt de organisationer som maste kampa for att
medlemmarna ska fa vard, tillracklig och rétt behandling. Det finns
organisationer som raddar liv nar sukvarden brister.

- Det far inte vara sa att redan valbargade organisationer ska fa annu
mera resurser. Kunskaper om nya diagnoser och behandlingar som
har vetenskapligt stéd gor att det bildas nya organisationer och dessa
bor ha samma méjlighet till bidrag.

- Antalet organisationer maste tka. Diagnosrelaterade organisationer
ar g konkurrenter om samma sak, utan ett komplement till befintliga
mer funktionshinderorienterade organisationer. Dessa organisationer
ar et uttryck for ett nytt behov (som en konsekvens av
kunskapsutvecklingen).

- Battre med sma riktade organisationer som mdter behoven &n stora
kangdlier. Béttre kunna vara flexibel och arbeta processinriktat.
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- Antalet organisationer ovasentligt. Viktigt att organisationen arbetar
for forbéttringar som underléttar och hojer livskvalitén for den
enskilda ménniskan. Detta medfor ofta forddar for samhéllet, bade
ekonomiska och andra.

-S4 manga som mgjligt. Man lider inte mindre for att man & en
mindre grupp, eler for att man har en ovanlig sukdom. | vart fall 1.7
procent av befolkningen under delar av sitt liv dler hela sitt liv.

- Det mest vettiga om man ”borjade fran noll” med de handikapp som
ror vanliga men stokiga’konstiga barn (och vuxna). Tourettes
syndrom, ADHD/DAMP, Asperges syndrom/hdgfungerande, autism,
panik. Och tvangssyndrom) skapa et * Neuropsykiatriskt
handikappades riksforbund”, men av historiska orsaker & det nog
svart. Behovsi safall hjalp.

Hur mycket bidrag ska var och en fa?

Den nu tillampade fordeningsmoddlen & mycket teknisk och
komplicerad till sin natur. Den innehdller fem delar, grundbidrag,
medlemsbidrag, merkostnadsbidrag, utvecklingshidrag och
foreningshidrag. Vad anser ni om dessa delar och vilka ar viktigast? 1.
Grundbidraget som utgar till de organisationer som tidigare (93/94) hade
statshidrag. Bidraget skulle successivt minska & fran ar. 2.
Medlemsbidraget, dvs bidrag per mediem skulle 6ka under &ren. 3.
Merkostnadshidraget avser att técka de merkostnader som
funktionshindret ger upphov till for organisationen. 4. Utvecklingsbidrag
& en dd som gar till organisationer som inte erhdller hogsta
merkostnadsdd. 5. Foreningsbidraget utgdr efter antal lokala foreningar.
Nya organisationer far under forsta aret bara ett grundbidrag och slussas
sedan in i modelen. Organisationerna har tillfragats vad de anser om
nuvarande fordelningsmoddl.

Tabdl 15. Uppfattning om nuvarande férdeningsmodell. Procent.

(n=67)

Nuvarande model|

fungerat Antal  Procent
Mycket bra 0 0
Ganska bra 12 18
Varken bra dler daligt 11 16
Ganska dalig 17 25
Mycket daligt 9 13

Vet g 18 27
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Kanske forvanande &r det nastan 20 procent av organisationerna som
anser att dagens modell fér fordeining av anslaget fungerar ganska bra.
Andelen negativa ar dock ungefar dubbdt si stor. Nastan var tredje
organisation, framst nyare och de utan bidrag, vet g hur den fungerat.
Organisationerna har ombetts ta stallning till ténkbara alternativa

faktorer som ska anvandas for

berdkningen av bidraget.

Organisationerna har graderat olika faktorer efter samma skala (O
instammer inte als till 10 instdmmer helt) som tidigare. Meddvarden for

tio olika faktorer redovisas hér i fallande ordning.

Tabdl 16. Uppfattning om vikt for olika faktorer i en berdkningsmodel.

Meddvéarden.

Grundbidrag, lika for alla,
bor utgar till alla organisationer

Verksamhetens omfattning &r viktigt
for hur stort bidrag en organisation
ska erhdlla

Endast personer med funktionshinder,
(anhoriga) ska medréknas

Resultaten som uppnatts ar viktigt
for hur stort bidrag en organisation
ska erhdlla

Foreningsbidrag ar viktigt for hur
stort bidrag en organisation ska erhdlla

Merkostnadsbidrag &r viktigt for hur
stort bidrag en organisation ska erhdlla

Utvecklingsbidrag &r viktigt for hur
stort bidrag en organisation ska erhdlla

Medlemsantal &r viktigt fér hur
stort bidrag en organisation ska erhdlla

Etableringsbidrag &r viktigt for hur
stort bidrag en organisation ska erhdlla

7.9

7.8

7.3

6.1

5.9

5.7

5.6

55

4.7

Meddvéarde Standardavvikese

3.2 (n=68)

3.1 (n=68)

3.4 (n=68)

3.8 (N=64)

3.5 (n=64)

3.5 (N=66)

3.5 (N=60)

3.7 (n=69)

3.9 (N=60)
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Medlemsavgiften far inte bara
vara symbolisk 4.6 3.5 (n=68)

En viss form av godtycklighet & oundviklig vid avgorandet om et
medelvarde ska anses som hogt pa en skala av den typ som anvants hér.
Praxis har utvecklats att anse vérde atta och hogre som ett hogt varde
och tre och lagre som lagt. Med denna bedomningsgrund &r det inget
pastaende som erhdller ett hogt varde. Vid en avrundning till heltal skulle
endast pastaendena om grundbidraget och verksamhetens omfattning fa
"hoga’ varden. Narmast efter dessa kommer pastdendet att endast
personer med funktionshinder ska medréknas vid fordelning av medd
nér hansyn ska tas till medlemsantal. Noteras kan att ingen faktor fick
ett extremt |3gt vérde.

Skillnaderna mellan de olika delgrupperna &r inte sa dramatiska pa
denna fraga. Grundbidraget anses som mer viktigt for organisationerna
som idag inte har statshidrag. Medan organisationerna med statsbidrag
sitter verksamhetens omfattning hogst. Aven de som idag har statsbidrag
tycker att det ar viktigt med ett grundbidrag. Dock bér noteras att inget
ar sagt om hur hogt detta bidrag ska vara.

Nar det géller om endast medlemmar med funktionshinder ska réknas
med i en berdkningsmoddl & uppfattningen densamma hos
organisationer som har respektive inte har bidrag idag. De allra dldsta
forbunden, bildade fore 1950, faster hogre vikt vid att endast
medlemmar med funktionshinder ska medréknas. (Det & endast nio
forbund och medelvardet av deras svar ar 9.5, dvs sa gott som santliga
instdmmer helt. Noteras kan att dessa representerar 6ver 200 000
medlemmar tillsammans)

Organisationerna har ocksa fétt ange vilka av alla faktorer de anser
vara viktigast. Hogst tre faktorer fick anges. En liten skillnad mot
pastaendena ovan &r att har endast fragats om medlemsantal & en viktig
faktor. Uppfattningen att endast medlemmar med funktionshinder ska
medraknas &r inbakad i fragan.

Tabell 17. Viktigaste faktorerna for fordeningen av bidrag. Procent.
Flervalsfraga. (n=68)

Procent
Grundbidrag 71
Verksamheten 46
Medlemshidrag 35
Merkostnadsbidrag 32

Foreningshidrag 31
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Utvecklingsbidrag 28
Resultaten 21
Etableringsbidrag 15
Medlemsavgiften 6

Fordelningen hér overensstammer med fordeningen dér varje faktor
varderats for sig. Har ser vi att det enda bidrag som fler &n hélften
namner & grundbidraget. Rangordningen & ddvis annorlunda i de olika
delgrupperna. Ordningen i tabelen & den som férerads av
organisationer som i dag har bidrag. (De &r flest och ger darmed i stort
sett totalen). Organisationerna utan bidrag har ocksd grundbidraget
hogst, och det & &ven for dem det enda som har mer an héften av
rosterna. Skillnaderna &r att de utan bidrag rankar merkostnadsbidrag,
utvecklingsbidrag och foéreningsbidrag I&gre an organisationer som i dag
har bidrag. | gengdld ger de storre tyngd a etableringsbidrag och
resultat.

Merkostnader

En sarskilt omdiskuterad punkt & merkostnadsbidraget i nuvarande
modell. Den vager i och for sig idag inte sa tungt i berdkningen av
bidraget storlek. Det & 8,5 procent av det totala andaget som anvands
for att tacka merkostnader for vissa organisationer. Det & mer fragan
om att det saknas en klar beskrivning om vad som &r merkostnader och
hur stora de &r. Fragan stalldes darfor vad organisationerna sjélva lagger
in i begreppet merkostnadsbidrag. | enkétsvaren finns fdljande asikter
representerade;

Fragan som stélldes l6d: "Vad ingar enligt e mening i
merkostnadsbidraget?’

- Kostnader pga funktionshindret som inte tacks genom andra bidrag
dler pd annat sétt.

- Vi stodier att en dd av organisationsstodet ska utgora
merkostnadsbidrag, men vi ifrégasétter den nuvarande indelningen.
Stodet ska naturligtvis grunda sig pa forbundens faktiska
merkostnader.

- Extrautrustning och kostnader pga handikappet.

- Vi anser att ett sddant bidrag g bor finnas da bedomningen av vad
som & merkostnader ar alltfor subjektiv. Det mesta som i dag ingar i
bidraget som tolkar, assistenter, horselslingor, allergisaneringar,
fardtjanst mm eséits i de flesta fall av andra bidragsgivare
(kommuner, landsting mm)
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- Handikappanpassning av foreningslokaler, tolkhjalp etc

- Det ar viktigt att klargora att merkostnadsbidraget &r till for att
organisationen ska kunna fungera demokratiskt. Vi har exempelvis
pga var specidla karaktdr en stor omsattning pa fortroendevalda.
Foreningsengagemanget blir ofta relativt kortvarigt, vilket staller
stora krav pa utbildningsinsatser fran forbundets sida. Vi har 6ver
100 diagnoser representerade och integrerat sju arbetsgrupper foér
olika diagnoser. Detta & en typ av merkostnad, dér forbundet tagit
et stort ansvar for att motverka ytterligare splittring inom
handikapprorel sen.

- Det handlar om tillganglighetsskapande atgarder och demokrati nar
fdljande behov ska tillgodoses: goda handledare som kan stddja
forbereddser infor moten i styrelsen, kommittén och arbetsgruppen.
Handledare maste rekryteras och uthildas samt successivt ha storre
tillgang till ny teknik for att delta tillsammans med den enskilde vid
kommunikation inom foreningslivet. Funktionen handledare técks inte
in av aktudl lagstiftning, jfr ledsagare, personlig assistent och
teckentolk. Arvoden till handledare och fortlGpande stod till dem blir
&ven en Okande utgift. Manga har behov av avancerad utrustning for
alternativ kommunikation, ocksa detta merkostnader. N&r personer
med utvecklingsstérning mots for sasmmantréden etc behdvs langre tid
— det & en foljd av funktionsnedséttningen. Det uppstar ocksa
merkostnader for logi, mat mm vid dessa méten. Texter maste goras
tillgéngliga " dversattas’ till 1&8ttl&st; detta & egentligen kostnader som
avilar samhallsorgan (som kommunen) men som FUB maste sta for i
alt storre omfattning, eftersom  "l&ttlast” inte &  vanligt
forekommande.

- Vi menar att hog korttidsfranvaro bland personalen pa grund av

funktionsnedsattningen maste vara en del.

| merkostnadsbidraget maste inga att medlemmarna &r fa, men starkt

okande och spridda 6ver hela landet. Man maste ocksa setill befintlig

organisation och de kostnader som kréavs for att informera och sprida
kunskap.

- Allt umgdnge i vidaste mening blir mer tidss arbetss och
kostnadskravande. Behov av tolkutrustning, langa telefonsamtal
(texttelefon), langa resavstand etc.

- Forstar inte varfor det blir merkostnader for organisationen. Ligger
inte detta i sakens natur?

Enké&tresultatet ger anledning till fyra slutsatser. Det viktigaste & att de
alraflesta anser att merkostnadsbidrag bor vara en del i berdkningen av
bidragets storlek. Det varierar dock ndgot som sagt om hur viktigt det
ska vara. Det framgadr vidare av detta axplock vilka delar som bor
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beaktas vid berékning av merkostnader. Det framgar ocksa att manga
organisationer anser att deras organisation har sérskilt stort behov av
merkostnadsbidrag, och att nuvarande system inte upplevs som réttvist.
Slutligen framgar att det inte finns nagot enkelt sitt att berékna
merkostnader.

Synpunkterna som framkommer gor det mdjligt att gruppera
merkostnadernai fyra grupper.

1. Personlig service, som t ex ledsagning vid resor, assistans under
moéten etc. Uppstar for organisationer vars medlemmar har forflyttnings
och orienteringssvarigheter.

2. Anpassningsatgarder, som sarskilt medium (t ex punktskrift, l&ttlast
mm) for information och handlingar. Uppstar for organisationer vars
mediemmar har kommunikationssvarigheter, mentala eler fysiska, ex
dovhet, utvecklingsstorning mfl.

3. Arbetsformer, som att langre tid krévs. Uppstar for organisationer
vars medlemmar har mentala svarigheter.

4. Milj6hansyn, som sarskilda lokaler eler sarskild kost. Uppstar for
organisationer vars medlenmar har fysiska svarigheter avseende t ex
rorlighet eler kostintolerans.

En analys av nuvarande fordelning av bidrag for merkostnader visar att
organisationer med kostnader fér anpassning av information och behov
av ledsagning har det hogsta bidragen. Mélankategorin utgors
huvudsakligen av organisationer med merkostnader for modifierade
arbetsformer och miljéhénsyn. Lagsta bidrag har sma organisationer
som organiserar personer med framst olika ” medicinska handikapp”.

Ytterligare synpunkter pa bidragsfordelningen

Organisationerna har en del egna forslag pa vad som ocksa bor tas med i
berakningen nar bidraget fordelas. Det &r dock i stort sett endast fraga
om enstaka forslag. Organisationerna har ocksa fritt fatt tillfalle att
kommentera hur fordelningen av bidraget bor ske.

Ytterligare faktorer for berékning av bidrag:

- Organisationens 6vriga finansieringskallor, dolda okanda handikapp
kréaver merarbete och storleken pa organisationens malgrupp.

- Baskostnadstackningshidrag for FoU-verksamhet bor ocksa finnas.

- Magruppens storlek, antalet delgrupper inom mediemsgruppen och
andra mdjligheter att finansiera verksamheten.

- Solidaritetshidrag borde finnas. Vi avser med detta tva forhallanden;
nationdlt och internationellt arbete.
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- Invandrargruppernas sarskilda behov bor beaktas vid fordening av
bidraget.

- Handikappets omfattning, hur manga man behdver na ut till — inte
bara hur manga man redan natt.

Allménna kommentarer fran organisationerna om fordelningen av
bidrag:

- For att fa bidrag ska organisationen vara dppen for alla som stéller
upp pa foreningens malsattning (verka for béttre villkor for en viss
grupp med funktionshinder). Ingen registrering av vilka medlemmar
som har funktionshindret eler & anhdriga. Foreningen ska vara
rikstdackande. Hur manga medlemmar dler hur  manga
lokalavdelningar en forening har & ovasentligt, det som &r viktigt ar
att det finns en kérna i foreningen, ett kansli som ar tillgangligt for
medlemmar och andra som vill ha information. Det maste inga idedl It
arbete for att fa bidrag.

- Bidraget bor forddas med et fast grundbidrag till alla godkénda
organisationer. Medlemsbidraget bor fordelas med ett fast belopp till
varje medlem med funktionshindret. Féreningsbidraget bor avse
kostnader for ex vis en till tva ombudsman, lokaler med utrustning,
styrelsekostnader, arsmoéten, administration mm. Detta bidrag bor
ocksa vara ett fast belopp for alla godkanda organisationer. Hoga
organisationsintékter och  stor formogenhet ska reducera
foreningshidraget i en fallande skalatill 0.

- Grundbidraget bér vara 1.5 miljoner for att tacka kostnader foér
forbundsledning, administration och information. Organisationer som
har betydande belopp i fonder som f& anvandas till annat &an
forskning ska erhdlla reducerat stod. Uppgift om dessa fonder ska
[&mnas till bidragsgivande myndighet.

- Fordeningen ska ske utifrén korrekta uppgifter frén organisationerna
dar man & beredd att redovisa alla fakta och underlag for sin
verksamhet. Det ska vara en verksamhet som & mdlinriktad och
framdtsyftande till fromma fér medlemmarna.

- Medlemsantalet & inte den viktigaste avvagningen. Ett litet férbund,
som gor en bra insats, maste fa en ordentlig bas. Det &r viktigare att
se pa hur manga personer det finns med den funktionsnedsattning
som man arbetar for.

- Kommande moddl maste ga att lita pa Vi hade i den forra réknat ut
att den skulle ha gett ett visst utfall om den foljt mallen som
beslutades om — Sa blev inte fallet.

- En nystartad forening ska inte kunna fa statsbidrag direkt utan det
bor finnas nagra ar och visa att verksamheten utvecklas och att
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foreningen behovs. Ett lampligt sétt att komma igang ar att anstka
om projektmedel fran allmanna arvsfonden.

- Vart forbund anser att det &r viktigt att stodja sma handikappgrupper
t ex minoritetsorganisationer.

- Viktigt med en réttvis fordelningsnyckd.

Det organiserade samarbetet

Samarbetet inom handikapprorelsen kan i princip finansieras pa tva sétt.
Antingen genom ett direkt statligt stéd inom ramen for stodet till
handikapporganisationerna, eler sa far organisationerna sjdlva bekosta
samarbetet med "egna’ medd. | dag har det organiserade samarbetet,
HSO, eget statligt stod. Avsikten &r dock att det ska trappas ner, och att
samtliga medel ska ga till de enskilda organisationerna. | enkéten stélldes
dels en direkt frdga om HSO ska fa eget anslag, och dels et par fragor
om statshidraget ska utformas sa att det uppmuntrar eler forsvarar
nybildande av organisationer.

Tabedl 18. Uppfattning om det organiserade handikappsamarbetet.
M edelvérden.

Medelvérde Standardavvikelse
Det organiserade samarbetet
organisationerna (i dag HSO)
bor fa direkt eget stod 3.4 3.8 (n=65)

Utformningen av organisationssttdet
bor stodja samgdende av organisationer 3.7 3.7 (n=67)

Utformningen av stddet bér uppmuntra
bildandet av organisationer 35 3.8 (n=66)

Det finns svagt stéd inom handikapprorelsen for att ge HSO eget bidrag.
Standardavvikelsen & dock relativt hog sa det rader en reativt splittrad
bild. Det & 29 organisationer, dvs 45 procent, som svarar ”instdmmer
inte alls” i att HSO ska fa eget bidrag, medan &tta organisationer, dvs
tolv procent, "instémmer helt”. Av de 29 organisationer som instammer
helt i att HSO inte ska ha bidrag finns en blandning av organisationer.
Det &r tio av organisationerna som i dag inte har bidrag, och 19 av dem
som i dag har statsbidrag tycker inte att HSO ska ha eget bidrag. Av de
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atta forbund som absolut tycker att HSO ska ha eget bidrag &r de flesta
bidragsberattigade och med i HSO idag.

Organisationerna onskar inte heller varken att utformningen av stodet
ska uppmuntra samgdende melan organisationerna dler att ny
organisationshildning ska uppmuntras. Meningarna gar aven har dock
relativt mycket isdr, och det finns foretradare for extremvarden &t bada
hall p& bada pastaendena.

Uppfattningarna i dessa samarbetsfragor & ungefar densamma
mellan organisationerna som har respektive inte har statsbidrag. Den
enda pétagliga skillnaden ligger i att de som inte har statsbidrag idag
anser att stodet bor utformas sa att det uppmuntrar bildandet av nya
organisationer. (De ger meddvéarde 7.2) Organisationer som har
statshidrag ar av forstedliga skal inte lika intresserade av nyetableringar.
(De ger medelvérde 1.7)

Organisationernas allméanna kommentarer till samarbetet:

- De organisationer som Onskar samarbeta bestdmmer gélva Over
finansieringen.

- Handikappoalitiskt samarbete bor stodjas. Béttre stimulera etablerade
organisationer att ta sig an nya angransande fragestallningar an att
bilda nya férbund.

- Trassa inte till det for mycket, vill man samarbeta med en annan
organisation s3 kan man, det ska inte vara en massa Gronméarkta
pengar. Kartelbildning blir sékert en massa diskussioner, den energin
kan anvéandas direkt i handikappverksamheten.

- Vi & mycket tveksamma till idén att staten ska tvinga ihop
(samgéende) mellan redan etablerade organisationer.

- Ett fast belopp till varje godkand organisation for samarbete bor
finnas, vi kan kalla det " samarbetshidrag”.

- Utformningen bor stodja samarbete/karte Ibildning. Nya grupper boér
i forsta hand undersoka om de kan ingd i annan organisation.

- Inte samarbete for samarbetets skull. Att dela pa bidrag kan leda till
konflikter. HSO bor fa sa lite som mdjligt sa att det blir pengar Gver
till oss for annat samarbete.

- Samarbete avseende kanglifunktioner, administration etc ar bra, men
det ekonomiska stodet far inte villkoras s att forbunden tvingas
samarbetai fragor som rér de rent handikappolitiska fragorna.

- Vi anse att nadtverksutveckling (g kartdlbildning) inom
" moderorganisationen” bor stodjas sérskilt. Splittring, ytterligare
uppdening, bor inte uppmuntras. Vi anser att samverkan inom
handikapprorelsen bor stimuleras framst genom bidrag till respektive
organisation samt i ndgon man till en samlande " verbyggnad” som
HSO. Det senare anser vi bor varariktat till en central niva, eftersom
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det inte minst & ndgot som underldttar riksdagens, regeringens,
myndigheternas kontakter och utbyte med handikapprore sen.

- Grundbidrag bor utga till HSO. Sedan ska medlemsforbunden besluta
vilka frégor som ska drivas och hur mycket samarbetet far kosta.

- Stodet bor ga direkt till foreningarna. Dérefter ska foreningarna
giava avgora om de vill gd samman i en organisation dler inte.
Foreningen far da betala medlemsavgift till den organisation som ska
foretrada dem.

- Samarbete & bra om man s onskar. Det ska betalas av de
inblandade. Som det nu har varit har vart forsok till stéd motarbetats
av stora"kartdler”.

Beslut om fordelningen

| dag & de Socialstyrdsen som handldgger statsbidraget till
organisationerna och lagger forslag till Socialdepartementet och
regeringen beslutar.

Tabdl 19. Uppfattning om dagens ordning kring beslut om férdelningen
av statshidraget. (n=67)

Dagens ordning &r Antal  Procent
Mycket bra 2 3
Ganska bra 16 24
Varken bradler ddlig 16 24
Ganska dalig 19 28
Mycket dalig 14 21

Det & knappt var tredje organisation som anser att den ordning som
réder i dag ar mycket bra dler atminstone ganska bra. Halften tycker
den &r ganska ddlig eler t o m mycket ddlig. Det & inga stora skillnader
i uppfattning mellan delgrupperna, de som har respektive inte har bidrag.
En svag tendens finns att fler av de som har bidrag anser att dagens
ordning & mindre bra.

Utredningen ska enligt direktiven analysera formerna for samrad med
organisationerna i samband med fordelningen. Det handlar alltsa om nar
samrad ska ske och hur det ska ga till. Samradet kan réra bade
beredningsfasen och infér gélva beslutet.
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Tabell 20. Uppfattning om beredning av forslag till fordening av
statshidraget. (n=67)

Fordag bor laggas av Antal  Procent
Socialdepartementet 25 37
Socialstyrelsen 33 49
Handikapprore sen gemensamt 1 2
Annan 4 7
Vet g 4 7

Hélften av organisationerna anser att det ska vara som idag att
Socialstyrelsen bereder forslaget om férdelning av bidraget. Drygt en
tredjedd vill flytta beredningen till Socialdepartementet. Ovriga
aternativ far endast spridda svar. Alternativet annan har av dem som
angivit detta foreslagits vara Handikappombudsmannen.

Tabdl 21. Uppfattning om beslut om férdeningen av statsbidraget.

(n=67)

Bedlut skatas av Antal  Procent
Regeringen 36 54
Socialdepartementet 21 31
Socialstyrelsen 7 10
Handikapprore sen gemensamt 0 0
Annan 1 2
Vet g 2 3

Samstammigheten om att regeringen eler socialdepartementet sjalvt ska
fatta beslut om statsbidraget ar stor, 85 procent vill att beslutet tas pa
denna niva.

Tabell 22. Uppfattning om nar samrdd ska ske infor fordening av
statshidraget. (n=64)

Antal  Procent
Infor bade beredning och beslut 40 63
Enbart infor beredningen av forslag 21 33

Enbart infor beslut 3 5
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Tva tredieddar vill att samrad med organisationerna bor ske bade i
beredningen av fordaget till fordening, och infor bedlut.
Organisationerna vill alltsa forst paverka forslaget, och sedan kunna
paverka aven beslutet i fragan. Hur ska samverkan (paverkan) ske enligt
organisationerna?

Det ar relativt fa, farre an halften, som svarat pa hur samradet ska ga
till. Av dem som har svarat framhdller en klar majoritet (ca
tvatredjeddar) att organisationen maste fa lagga fram sin egen sak. De
& med andra ord inte for ndgon form av grupp som foretrader
organisationerna i samradet. Det &r endast tre organisationer som svara
att de kan ténka sig att t ex HSO utser en grupp som foretrader
handikapprorelsen i samradsprocessen.

Sammanfattande slutsatser

Det gar att sammanfatta de viktigaste resultaten fran enkaterna i nagra
punkter. Karnpunkterna ar vilka organisationer ska fa bidrag, hur ska
storleken pa bidraget bestammas, hur ska samarbetet stodjas och hur ska
beslutsprocessen se ut.

Organisationsbildandet

Fram till 1950 bildades endast nio forbund. Under 1970-,1980, 1990-
talet kom 48, dvs 68 procent av alla organisationerna. De nio aldsta ar
stora och har 6ver 200 000 mediemmar tillsammans.

Pa fragan om varfor organisationen bildades uppges att
funktionshindret/sjukdomen & sa specidl att man bildade en egen
organisationen och att det inte fanns nagon organisation for gruppen.

Var femte (20 procent) av organisationerna forde en diskussion om
det fanns ndgon annan organisation att organisera sig i innan de bildade
sin egen. Nastan hélften av de som bildades pa 1980-talet forde en
diskussion, men bara en fjardedd gjorde det pd 1990-talet. (A andra
sidan var ju resultatet detsamma, dvs. att en egen organisation bildades.)

Vilka ska fa bidrag?

Definitionen av en handikapporganisation som finns i nuvarande
forordningen ar bra tycker s3 manga som 84 procent. Den enda mer
pataliga forandring som foresdas av en dd forbund &r att begreppet
"anhoriga” byts ut mot ” narstaende’ .
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Formuleringarna kring att funktionshindret ska ge betydande
svarigheter tycker sa gott som samtliga ska sta kvar.

Likasd finns stod for kravet pa att en organisation ska vara
rikstackande. Men manga kan ténka sig undantag for
funktionshindergrupper som & sma.

Att organisationen bedriver intressepolitik pa flera omraden anses
inte sA viktigt. Har skiljer dock valdigt mycket mellan organisationer
som har bidrag och de som inte ens var pa forslag fran Socialstyrelsen.
De senare vill absolut inte ha krav pa intressepolitisk verksamhet, medan
deforratycker dettakrav &r viktigt.

Hur mycket i bidrag?

Néastan 20 procent tycker nuvarande modell for férdelning &r ganska bra.
Ungefar dubbelt sd manga tycker dock att den &r ganska eller mycket
ddlig.

Faktorer som enligt organisationerna bor végas in vid fordelningen av
bidraget, och som kan sagas fa relativt stort stod ar:

- Grundbidrag, som framst favoriseras av nya sma organisationer.

- Verksamhetens omfattning, som framst favoriseras av “de
etablerade’.

- Endast personer med funktionshinder ska réknas nar bidrag per
medlem ska berdknas, som stdds ungefar lika mycket av adla
organisationer.

Dessa tre & de enda som far ett regjalt stod. De faktorer som namns
darefter & merkostnadsbidrag och foreningsbidrag, men de har som sagt
lite svagare stod.

Samar bete

Det & nara 30 procent som inte anger ndgon annan organisation som
liggande nara ens egen. Ungefar hélften anser att minst tva ligger néra
den egna. Antalet 6msesidag val, dvs att tva organisationer bada tycker
att de ligger néra varandra &r inte sa hogt. Detta galler sérskilt bland
organisationerna som inte har statsbidrag. Dessa organisationer anger
déremot ofta en bidragsberéttig organisation som néraliggande.

Endast en organisation (DHR) svarar att de kan tanka sig att ga ihop
med en annan. Fem kan tanka sig att dda pa statsanslag. Devis
gemensamma administrativa resurser kan 21 organisationer tanka sig,
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och 24 organisationer sager att de inte kan ténka sig att samverka kring
resurser.

HSO, dagens organiserade samarbete, bor inte ha eget statshbidrag.
Det & reativt tydligt av svaren fran organisationerna. Det géller &ven
manga organisationer som idag & med i HSO. Samarbete &r bra, men pa
egna villkor, &r det vanligaste svaret.

Vem ska fatta beslut?

Uppfattningen pa den har punkten & rétt enig. Socialstyrelsen bor
bereda forslaget anser ungefér hélften av organisationerna. En stor
grupp, drygt en tredjedd anser att socialdepartementet sdlvt bor vara
handldggande. Beslut ska fattas av regeringen dler departementet anser
s& gott som samtliga.

Samrad vill de flesta ha bade infor forslaget, dvs med Socialstyrelsen
och sedan igen med departementet infor beslut. Samradet far garna ske
sA att allafar lagga fram sin sak.
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Statshidragsberattigade handikapp-
organisationer ar 1998 och 1999
Statsbidragberattigade Bidrag per ar i
handikappor ganisationer kronor.
ar 1998 och 1999. (oférandrad

fordelning )

Afasiforbundet i Sverige 1626

000
Alzheimerforeningen i Sverige 100 000
Astma- och Allergiforbundet 5724 000
Brostcancerforeningarnas riksorganisation 1 499 000
De Handikappades Riksforbund 11 725 000
Forbundet blodarsjuka i Sverige 1586 000
Forbundet Funktionshindrade Med Lé&s- och
Skrivsvarigheter 767 000
Foreningen for de Neurosedynskadade 494 000
Foreningen for EI- och Bildskarmsskadade 358 000
Foreningen Sveriges Dovblinda 4 130 000
Foradrafdreningen for Dyslektiska barn 300 000
Handikappforbundens samarbetsorgan 3753 000
Hjarnkraft-Riksforeningen for rehabilitering av
skallskadade 680

000
Hjéartebarnsféreningen 500 000
Hjéart- och Lungsjukas Riksférbund 3877 000
HOrsel skadades Riksforbund 8 606 000
ILCO Svenskt férbund for stomiopererade 2431 000
Intresseforbundet for Schizofreni 717 000
Neurologiskt Handikappades Riksforbund 5 356 000
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Reumatikerforbundet 6 639 000
Riksforbundet Cystisk Fibros 1 505 000
Riksforbundet for Blodsjuka 364 000
Riksforbundet for dementas réttigheter 721 000
Riksférbundet for dova, horse skadade och
sprakstorda barn 1 856 000
Riksforbundet for HIV-positiva 384 000
Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka 2160 000
Riksforbundet for Njursjuka 2 225 000
Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar 4708 000
Riksférbundet for Social- och Mental hdlsa 5020 000
Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade 5 455 000
Riksforbundet for Utvecklingsstorda Barn,
Ungdomar och Vuxna 7 279 000
Riksforeningen Autism 1334 000
STROKE-Riksforbundet mot Hjarnans
Kérlsjukdomar 828 000
Svenska Cdiakiforbundet 1 655 000
Svenska Diabetesforbundet 4 872 000
Svenska Epilepsiforbundet 2 244 000
Svenska Laryngférbundet 1435 000
Svenska Migranforbundet 300 000
Svenska Parkinsonforbundet 273 000
Svenska Psoriasisforbundet 3721 000
Sveriges Dovas Riksférbund 7 258 000
Sveriges Stamningsforeningars Riksforbund 780 000
Synskadades Riksforbund 11 223 000
Tandvardsskadeforbundet 780 000
SUMMA 129 248
000
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Ovriga stkande organisationer &r 1998 och
1999

Sokande organisationer for 1998 och 1999

Barnplantorna - Riksférbundet for Barn med Cochlea Implantat

*Ehlers-Danlos syndrom Riksférbund

*Foreningen for AMC och liknande diagnoser:

Foreningen for Horseskadade och Dova Barn med Familjer
**Foreningen JAG, Jamlikhet, Assistans och Gemenskap
I ktyosféreningen

IRIS- Infertilas Riksférening i Sverige
*Kultursallskapet Leonet

*Nordisk Férening for Sjuka Barns Behov i Sverige

PIO Primé& Immunbrist Organisation

Prostatabroderna

Riksforeningen - Koalition for Amputerade
Riksforeningen Ananke

Riksforeningen Anorexi och Bulemi

Riksfoéreningen fér Adrenogenitalt Syndrom
**Riksforeningen Hepatit C

Riksféreningen Mot Fibromyalgi

Riksforeningen Vuxendova i Sverige

Svensk Dysmdiférening

*Svensk Touretteférening

Svenska Alopeciféreningen

Svenska Foreningen for Tuberds Skleros

* Svenska Paniksyndromsall skapet
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Svenska Retinitis Pigmentosa foreningen
Sverigefinska Synskadef 6rbundet
*Sveriges Fibromyalgiforbund
TaHandikappades riksFérening
Overviktigas riksférbund

* Organisationen har ansokt endast ar 1999
** Organisationen har ansokt endast &r 1998
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FOrordning (1994:951) om statsbidrag till
handikapporgani sationer

1 § Statshidrag enligt denna forordning far 1amnas till en handikapporg-
anisation.

Med handikapporganisation avses en organisation som bestdr av
personer som till foljd av varaktiga funktionshinder méter betydande
svéarigheter i sin dagliga livsforing eler anhdriga till sddana personer och
vars andamadl ar att forbattra de funktionshindrades livsvillkor och
bevaka deras intressen.

En handikapporganisation skall for att fa bidrag vara demokratiskt
uppbygad, ha en riksomfattande organisation med ett lokalt forankrat
foreningdiv samt vara partipolitiskt och religiost obunden. Om det
fordigger sarskilda skdl far undantag goras fran kravet pa en
riksomfattande organisation med ett lokalt forankrat foreningsliv.

2 § Bidrag lamnas for et & i sinder men betalas ut kvartalsvis i
forskott. Ett bidragsdr omfattar tiden den 1 januari--den 31 december.
Forordning (1995:506).

3 8§ Ansokan om bidrag skall goras skriftligen och lamnas in till
Socialstyrelsen senast tre manader fore bidragsarets borjan.

4 § Socialstyrelsen skall 1amna forslag till regeringen om beviljande av
bidrag senast en manad fore bidragsarets borjan.

5 § Statsbidraget beviljas av regeringen. Bidraget betalas ut av
Socialstyrelsen.

6 8 Ett bidrag som lamnats felaktigt dler med for hogt belopp skall
betalas tillbaka.
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7 8 En handikapporganisation som fétt statsbidrag enligt denna
forordning skall senast tva manader efter utgangen av bidragsdret [amna
Socialstyrelsen en redogore se for sin verksamhet.

Handikapporganisation som avses i forsta stycket ar skyldig att pa
begdran av Socialstyrelsen och Riksrevisionsverket tillhandahdlla det
underlag som behtvs for dessa myndigheters granskning.

8 § Socialstyrdsen f& meddela de foreskrifter som behdvs for
verkstalligheten av denna forordning.

Overgéngsbestammel ser
1994:951

Denna forordning trader i kraft den 1 juli 1994 och tillampas forsta
gangen pa bidrag avseende bidragsdret den 1 juli 1995--30 juni 1996.

1995:506
Dennaforordning trader i kraft den 1 juli 1995.

Det forsta bidragsaret efter denna forordnings ikrafttradande skall
omfatta perioden den 1 juli 1995--den 31 december 1996.
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