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SOU 1999:89

Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet Lars Engqvist

Regeringen beslutade den 25 juni 1998 att tillsitta en sirskild utredare
med uppdrag att se Sver statsbidragen till handikapporganisationernas
allménna verksamhet.

Berit Oscarsson, f.d. riksdagsledamot, forordnades fr.o.m. den 1
oktober 1998 till sarskild utredare.

Som sakkunniga i utredningen forordnades fr.o.m. den 20 november
1998: kansliradet Soren Kindlund, departementssekreterare Gunilla
Ekvall, departementssekreterare Keneth Wising och direktren Leif
Nafver.

Som sekreterare i utredningen forordnades fr.o.m. den 1 november
1998 jurkand. 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 dr Berit Jigvall.

Utredningen om statsbidragen till handikapporganistioner far hir-
med Gverldmna sitt betdnkande Statsbidrag till handikapporganisatio-
ner. Betinkandet finns dven i ldttlast version, i punktskrift och pa kas-
sett. Utredningens arbete dr darmed avslutat.

Stockholm i juli 1999
Berit Oscarsson

/Klara Johnsson
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Sammanfattning

Utredningen  har haft i uppdrag att ger 6ver statsbidragen till handikapp-
organisationemas  allmadnna verksamhet. | uppdraget ingar bla. att fore-
sld g definition av Statsbidragsberéttigad handikapporganisation, att
foresld hur statsbidragen skall férdelas mellan organisationerna  och att
foresld hur samarbetet inom handikapprorelsen  skall stddjas.
Utredningen  har traffat foretradare for ett 70-tal handikapporganisa-
tioner. Genom dessa moten, ett omfattande  material  frdn organisation-
ema om deras verksamhet,  enkatsvar, brev och samtal har utredningen
fdtt o bild 5, dagens svenska handikapprorelse.  Utredningen  kan kon-

statera att handikapprorelsen ar en Stark och aktiv folkrorelse med
sammanlagt omkring 500 000 medlemmar och drygt 3 000 region- och
lokalféreningar. Det ar ocksd gp folkrorelse ooy, bestdr 4, organisation-

er som Skilier sig frdn varandra p& manga satt, inte minst vad galler
ekonomiska forutsattningar. Handikapprorelsen bestdr ocksd 4y ett
Okande antal organisationer.

Sveriges rika foreningsliv.  har varit och ar on styrka for utvecklingen
av samhéllet.  Det berikar  gven demokratin. Handikapprorelsen ingar
naturligt gom en Viktig folkrorelse i det svenska foreningslivet.  Folkror-
else- och demokratiaspekten har varit utgdngspunkten  for utredningens
forslag.

Utredningen  har ansett att det frdn statens sida ar viktigt att klargora
syftet med det aktuella bidraget i forhdllande till Gvriga bidrag till han-
dikapprorelsen.  Ett tydligt syfte ar ocksd grunden till gn tydlig defini-
tion oy vad gom avses Med gp statshidragsberéttigad handikapporgani-
sation. Att skapa gn S&dan definiton  ar 5y stor vikt for handikapprorel-
sen eftersom antalet statshidragssokande  organisationer har o6kat for
varje ar.

En ytterligare  viktig del i utredningens arbete har varit konstruktio-
nen av ett bidragssystem for att fordela statsbidragen mellan de stats-

bidragsberattigade  handikapporganisationema. Ambitionen har varit att
skapa ett bidragssystem dér de begrénsade (esyrser som finns till forfo-
gande fordelas mellan de statsbidragsberattigade handikapporganisa-

tionema  sA réttvist, enkelt och tydligt gom mojligt.  Organisationer — sévél
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inom ooy Utanfor  bidragssystemet skall kunna ta del g, och forstd o
ligt vilka kriterier  statsbidragen fordelas.

Utredningens forslag ar foljande:

Statens Overgripande  syfte

Statens oOvergripande  syfte med statsbidraget skall 55 att stodja hand-
ikapporganisationer i deras arbete for full delaktighet och jamlikhet i
samhallet  for personer med funktionshinder.

Definition gy handikapporganisation

Handikapporganisation ar en organisation  ggm bestdr personer  som
till folid 5, varaktiga funktionshinder méter stora Svarigheter i det
dagliga livet eller, i tillampliga  fall, néarstdende till sadana personer

och yars andamal ar att forbattra  livsvillkor for personer med funk-
tionshinder och bevaka deras intressen.

Definition gy statsbidragsberattigad handikapporganisatign

For att anses Statsbidragsberéttigad skall gn handikapporganisation
verka for samhallsférandringar inom ett flertal samhallsomraden i
syfte att forbéattra  livsvillkoren for personer Med funktionshinder.

vara demokratiskt uppbyggd.
vara Partipolitiskt ~ och religiést obunden.
4. ha g riksomfattande organisation med ett lokalt eller regionalt for-
ankrat foreningsliv. i minst 10 lan.
ha bedrivit verksamhet under minst tva ar.
ha minst 500 medlemmar.

Fordelningen 5, statsbidragen

Statsbidragen  skall férdelas mellan organisationerna enligt on fordel-
ningsmodell. Organisationerna erhaller bidrag enligt foérdelnings-
modellens  fyra delar; grundbidrag, medlemsbidrag, foreningsbidrag
och merkostnadsbidrag. Utredningen foreslar o successivt  évergdng
till den pyg fordelningsmodellen under o femarsperiod.

Samarbetet inom handikapprorelsen
Staten skall stodja ett samarbetsorgan med direkta statsbidrag.  Stats-
bidragen skall dock endast tacka de uppdrag 5y samordnande  art gsgm-
hallet oy samarbetsorganet.  De enskilda  statsbidragsberattigade handi-
kapporganisationema skall varje & anvanda minst fem procent ay er-
hallet bidrag till samarbetsatgérder.
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Former for ansokan, beredning och beslut

Den nuvarande beslutsmodellen innebir att Socialstyrelsen bereder or-
ganisationernas ansdkningar om statsbidrag och lagger fram forslag till
beslut. Regeringen fattar beslut i drendet. Denna beslutsmodell skall
besta ytterligare en tid. Ett rdd med representanter fran handikapprorel-
sen skall inréttas vid Socialstyrelsen. Rédet bér spela en viktig roll vid
utformning av Socialstyrelsens hantering av det nya bidragssystemet.
Rédet bor aktivt delta i diskussioner kring principer och riktlinjer for
fordelningen av statsbidragen.

Statens paverkan, styrning och uppfoljning

Statens styrning av det aktuella statsbidraget skall vara lag. Statens krav
pa uppfoljning skall utformas sa att statens behov av kontroll tillfreds-
stidlls samtidigt som organisationernas oberoende respekteras. En viss
6kning av organisationernas aterrapportering skall dock ske.
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Forslag till Férordning

Hirigenom foreskrivs foljande
Allmin bestimmelse

1§ T denna forordning meddelas foreskrifter om statsbidrag till handi-
kapporganisationer.

Syftet med statsbidraget

2§ Syftet med statsbidraget #r att stddja handikapporganisationer i de-
ras arbete for full delaktighet och jamlikhet i samhallet for personer
med funktionshinder.

Forutsittningar for statsbidrag

3§ Med handikapporganisation avses en organisation som bestar av
personer som till foljd av varaktiga funktionshinder méter stora svarig-
heter i det dagliga livet eller, i tillimpliga fall, nirstiende till sédana
personer och vars dndamal #r att forbattra livsvillkor for personer med
funktionshinder och bevaka deras intressen.

4§ En handikapporganisation skall for att fa statsbidrag:
1. verka for samhillsforindringar inom ett flertal samhillsomraden i syfte

att forbittra livsvillkoren for personer med funktionshinder.
2. vara demokratiskt uppbyggd.
3. vara partipolitiskt och religidst obunden.
4. ha en riksomfattande organisation med ett lokalt eller regionalt forank-
rat foreningsliv i minst 10 lédn.
. ha bedrivit verksamhet under minst tva ar.
6. ha minst 500 medlemmar.

W
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58 Om det foreligger sarskilda skal f&r statsbidrag under en etablerings-
period om tre & aven lamnas il handikapporganisationer som inte
uppfyller  de villkor ¢, anges i 48 4-6.

| annat fall far statshidrag lamnas till handikapporganisationer som inte
uppfyller  de villkor  gom anges |48 4-6 endast o det foreligger syn-

nerliga skal.
Fordelningen av Statsbidraget
68 Statsbidrag lamnas i form 4, grundbidrag,  medlemsbidrag, fore-

ningsbidrag  och merkostnadsbidrag. Under etableringsperiod  enligt 58§
forsta stycket lamnas istédllet statsbidrag i form ,,, etableringsbidrag.

Beslutande organ m.m.

78 Ansokan oy bidrag enligt denna forordning skall ggras skriftligen
och lamnas till  Socialstyrelsen.

88 Socialstyrelsen  skall lamna forslag ftill regeringen o beviljande 5,
bidrag. Beslut i frdga oy bidrag enligt denna férordning meddelas g

regeringen.

98 FOr att mojliggdra et erfarenhetsutbyte i frdgor gom ror statsbidra-
get skall det hos Socialstyrelsen finnas ett rdd med representanter for
sédana organisationer  ¢om avses | 4 och 5 §§.

Villkor  och redovisning m.m.

108 Bidrag lamnas for ett &r i sander. Bidrag betalas yt i forskott med
hogst o fiardedel per kvartal.  Ett bidragsar omfattar tiden den 1januari

_ den 31 december.

118 En handikapporganisation som fatt statsbidrag enligt denna férord-
ning skall senast tv& ménader efter utgdngen ,, bidragséret lamna Soc-
ialstyrelsen o redogorelse fér sin verksamhet.  Redogérelsen  skall in-
nehdlla ekonomisk  redovisning,  bidragets andel ,, den totala omslut-
ningen, medlemsantal, samarbetsmedlens anvandning  och forenklad
verksamhetsberéttelse rorande uppfyllelse 5, de delsyften regeringen
angivit for bidraget i regleringsbrevet till  Socialstyrelsen.
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12§ En handikapporganisation som fatt statsbidrag ar skyldig att pa
Socialstyrelsens begéran ldmna det underlag som behdvs for myndig-
hetens granskning. Ett bidrag som ldmnats felaktigt eller med for hogt
belopp skall betalas tillbaka.

13§ Socialstyrelsen fir meddela de nirmare foreskrifter som behovs for
verkstilligheten av denna forordning.

Denna forordning tréder i kraft den 1 januari 2000 da forordningen
(1994:951) om statsbidrag till handikapporganisationer skall upphdra
att gilla.
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Uppdraget

Regeringen beslutade den 25 juni 1998 att tillkalla o, sérskild utredare

for att ge Over statshidragen till handikapporganisationemas allmanna
verksamhet. ~ Kommittédirektiven i sin helhet finns i bilaga

I kommittedirektiven uppges ait staten sedan i borjan p& 1970-talet
ger ekonomiskt stod till den allmédnna verksamheten i ett antal riksom-
fattande handikapporganisationer. Statens bidrag har sedan budgetaret
1992/93 varit oférandrat medan antalet organisationer  Okat.
Allt  fler handikapporganisationer har bildats under &rens lopp. Skalen
ar manga och olika. Forfmade diagnosmetoder  liksom nya och battre

behandlingsmetoder har inneburit  att nya handikappgrupper  har oo
statt. Nagra 5, dem finns representerade goy enskida medlemmar  eller
grupper  inom  organisationer som funnits lange medan andra handi-
kappgrupper bildat nya organisationer. Det forekommer att grupper
bryter sig ; organisationer  och bildar 5 medan andra g&r samman.

Budgetaret 1997 erhdll 44 riksorganisationer statshidrag till sin all-
marma verksamhet.  Infor  budgetdret 1998 ansokte ytterligare 21 handi-
kappférbund om bidrag och Socialstyrelsen foreslog att 10 5, dem
skulle bevilias stod. Regeringens  beslut innebar ait bidraget &r 1998
fordelades  pd samma St som foregdende &r och att darmed ingen py
organisation  beviljades bidrag.

Med denna bakgrund anger regeringen  sju utgangspunkter for utre-
darens arbete:

foresla kriterier ~ for statsbidragsberattigade handikapporganisationer,
foresld riktlinjer ~ for hur bidraget skall férdelas mellan organisatio-
nema,

foresld  hur organiserat ~samarbete inom  handikapprorelsen skall
stodjas,

redovisa gy och i s& fall hur statshidraget paverkar organisations-
strukturen,  fémyelsearbetet och utvecklingen inom handikapprorel-
sen och foresld eventuella  &tgarder,

redovisa for- och nackdelar med dagens modell dar Socialstyrelsen
foresldr  hur bidraget skall fordelas och regeringen fattar besluten
och foresld eventuella férandringar,

15
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— redovisa hur statsbidraget till handikapporganisationerna hanteras
jamfort med andra statliga bidrag till foreningslivet i forhéllande till
den statliga budgetprocessen och foresla eventuella forédndringar,

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

Den 27 maj 1999 beslutade regeringen om tilldggsdirektiv till utred-
ningen. Regeringen uppgav att den sédrskilda utredaren vid utarbetandet
av sina forslag skall beakta vad Socialutskottet anfort i sitt av riksda-
gens godkénda betidnkande att det dr virdefullt att fa en redovisning av
hur handikapporganisationerna har anvént erhéllna statsbidrag fordelat
pa kvinnor och mén.' Tiden for utredningen utstrécktes i samband hér-
med.

' Bet. 1998/99:SoU1, rskr. 1998/99:104.



tSOU  1999:89 17

2 Utredningens arbete

Utredningen inledde sitt arbete med att bjuda in samtliga 72 organisa-
tioner gom SOkt bidrag for 1998 ochl/eller 1999 till gruppvisa  tréffar.
Utredningen traffade  foretradare  fér 68 4, organisationerna. Dessa
méten gy Utredningen o uppfattning o situationen i dagens svenska
handikapprorelse. Dessa traffar, det skriftiga  material g5, inlamnades
i samband med traffarna sagmt organisationernas ansokningar oy, stats-

bidrag for 1999 ligger till grund for den beskrivning 4, handikapprorel-
sens Organisationer som finns i kapitel

Utredningen fortsatte  darefter dialogen med organisationerna. Till
folid 5, det stora antalet organisationer fanns inte mojlighet att traffa
foretradare  for alla organisationer mer &n en 0ang. Utredningen utar-
betade, genom Sekreterare  Bertil Skéld, g, enkét ftill samtliga  organisa-
tioner med fragor kring deras gy, pa dagens bidragssystem.  En gamm-
anstéllning 5, organisationernas svar aterfinns i bilaga Utredningen
utsdg ep referensgrupp bestdende 5y, representanter  frdn handikappro-
relsen. Handikappférbundens samarbetsorgan var utredningen  behjalp-
lig med att utse fem representanter frdn alla de 43 enskilda bidragsbe-
rattigade  organisationerna for &r 1999. Utredningen  uts&dg sjalv tvd re.
presentanter fran de ovriga sokande organisationerna. Referensgrupp-
en, som har arbetat parallellt —med utredningens  sakkunniggrupp, har
varit mycket vardefull  fér utredningen genom diskussioner  kring utred-
ningens forslag.

D& tillgdngen  pa relevant litteratur vad galler utfonrmingen qy da-
gens bidragssystem ar begransad har utredningen  skaffat sig nodvandig

information i huvudsak genom moten med f.d. ordférande och tjanste-
man pa Statens handikapprad samt med fd. representanter  for handi-
kapporganisationer vid Statens handikapprad. Utredningen har &ven
haft férmanen  att saval i sakkunniggruppen som | referensgruppen ha
deltagare med l&ng erfarenhet 5, verksamheten i Statens handikapprad.

| direktiven anges ait samrdd skall ske med dem som berors, framst
handikapporganisationer, Socialstyrelsen, Svenska kommunférbundet
och Landstingsférbundet. Samrdd med handikapporganisationerna har

skett gom beskrivits  gygn. Utredningen  har aven haft moéten med Han-
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dikappforbundens samarbetsorgan. I utredningens sakkunniggrupp har
funnits representant fran Socialstyrelsen. Utredningen har tréffat repre-
sentanter for Svenska kommunférbundet och LandstingsfSrbundet.
Sammanstillning av landstingens bidragsgivning till handikapporgani-
sationer saknades hos Landstingsforbundet. Utredningen utformade
darfor en enkit till samtliga landsting rérande deras bidragsgivning.
Utredningen har med hjélp av Svenska kommunfSrbundet erhéllit upp-
gifter om bidragsgivningen i ett antal av landets kommuner.
Utredningen har inhidmtat material kring forhéallandena i 6vriga nor-
diska linder genom kontakter med Nordiska Samarbetsorganet for
Handikappfragor och genom inhimtande av skriftliga och muntliga
uppgifter fran ansvariga departement i de 6vriga nordiska linderna.
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3 Forkortningar

Folj ande forkortningar anvander utredningen i rapporten.

AGS Riksféreningen for Adrenogenitalt Syndrom

AMS Arbetsmarknadsstyrelsen

AMV Arbetsmarknadsverket

BRO Brostcancerforeningarnas riksorganisation

DHB Riksforbundet for doéva, horselskadade  och sprakstorda
barn

DHR De Handikappades Riksforbund

Ds Departementsserien

DSl De Samvirkende Invaliderganisationer

EDF European Disability  Forum.

FBIS Forbundet blédarsjuka i Sverige

FEB Foreningen  for E1- och Bildskarmsskadade

FfdN Foreningen  for de Neurosedynskadade

FFO Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon

FHDBF Foreningen  for Horselskadade och Dbéva Barn med
Familj o

FMLS Forbundet  Funktionshindrade Med Las- och
skrivsvarigheter

FOB Foraldraféreningen for Dyslektiska  Barn

FOSS Fellesorganisasjon for sméa og sjeldne grypper
funksj onshemmede

FSDB Foreningen  Sveriges Ddvblinda

FUB Riksférbundet for Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar
Vuxna

HANDU Handikapporganisationemas Utredningsinstitut

HCK Handikapporganisationemas Centralkommitté

HEFF Handikappforbundens Ekonomiska
Forsakringsférening
Handikapporganisationernas Nordiska Rad

HO Handikappombudsmannen

HRF Horselskadades Riksférbund

HSO Handikappforbundens samarbetsorgan

och

19
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IKC
KMS

KSL
LSS

NHR
NOBAB
NSH
PAF
Prop.
PS
PSO
RBU
SSRDS
RFA
RFB
RfCF
RFI-IP
Riks-IFS
RIO
RMF
RMT
RNJ
RP
RSMH
RTP
SCF
SD
SDR
SEF
SFF

SFSF
SHIA

SHR
SIDA
SIS
SISUS
SLF
SMIF
SOu
SPA

SOu

Handikapprorelsens Idé- och Kunskapscenter
Kontaktudvalget til mindre  Sygdoms- og
Handicapforeninger

Kultursallskapet Lejonet

lag 1993:387 om Stod och service till vissa
funktionshindrade

Neurologiskt ~ Handikappades  Riksférbund
Nordisk  Forening for Sjuka Barns Behov i Sverige
Nordiska  Samarbetsorganet for Handikappfragor
Penningautomatféreningen

Proposition

Svenska Paniksyndromsallskapet

Svenska Psoriasisférbundet

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar
Rorelsehindrade, Dova och Synskadade
Riksféreningen  Autism

Riksforbundet for Blodsjuka

Riksférbundet Cystisk  Fibros

Riksforbundet for HIV -positiva

Intresseférbundet for Schizofreni
Rorelsefolkhdgskolomas Intresseorganisation
Riksféreningen Mot Fibromyalgi, RMF
Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka
Riksforbundet for Njursjuka

Svenska Retinitis  Pigmentosa foreningen
Riksférbundet for Social- och Mental halsa
Riksférbundet for Trafik- och Polioskadade
Svenska Celiakitdrbundet

Svenska Diabetesférbundet

Sveriges Dovas Riksforbund

Svenska Epilepsiférbundet

Sveriges Fibromyalgiférbund

Sverigefmska  Synskadeftérbundet

Svenska Handikapporganisationers Internationella
Bistandsférening.

Statens handikapprad

Styrelsen for internationellt utvecklingssamarbete
Standardiseringen i Sverige

Statens institut  for sarskilt utbildningsstod
Svenska Laryngférbundet

Svenska Migranforbundet

Statens offentliga  utredningar

Svenska Parkinsonférbundet
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SRF Synskadades Riksforbund
SSR Sveriges Stamningsforeningars Riksférbund
SST Samarbetsnamnden for statsbidrag till trossamfund
SvAF Svenska Alopeciféreningen
SVCR Svenska Centralkommittén for Rehabilitering
TF Tandvardsskadeforbundet
THF TalHandikappades riksFérening
TOI Tolk- och dversittarinstitutet vid Stockholms universitet
VIS Riksforeningen Vuxenddva i Sverige
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4 Handikapprorelsen I Sverige

| Sammanfattning

Dagens svenska handikapprorelse  &r g aktiv och stark folkrorelse — med
anor tillbaka  till  1800-talet. Som nedanstdende  beskrivning visar  &r
handikapprorelsen o folkrorelse g5y, bestdr 5, ett stort antal organisa-
tioner gomp markant  skilier sig frn varandra vad galler inriktning Ly

verksamhet, alder, medlemsantal, antalet anstéllda samt antalet region-
och lokalféreningar. Sammanlagt har  organisationerna omkring
500 000 medlemmar och drygt 3 000 region- och lokalféreningar.
Verksamheten  varierar o domineras i de flesta fall ,, intressepolitisk
verksamhet  for att paverka myndigheter  och beslutsfattare, gemen-
skapsbeframjande  aktiviteter, information och service till medlemmar-
na samt spridande 5, information om funktionshindret och dess kon-
sekvenser.

Sambhaéllsutvecklingen under 1990-talet har stallt svensk handikapp-

rorelse infor nya uppgifter och krav. Inom handikapprorelsen har 1990-
talet aven inneburit  att ett stort antal g riksorganisationer bildats.
Antalet  organisationer  gom ansoker o, statshidrag for sin verksamhet
har dénned okat.

Samarbetet mellan  handikapporganisationema har aven det gamla
anor. Samarbete i organiserad form borjade redan p& 1940-talet. Da-
gens samarbete mellan handikapporganisationema ar val utvecklat och
sker pad olika omrdden och i olika konstellationer. Samarbetet  sker i

Sverige p& lokal, regional och riksnivd, | hen det sker &ven internatio-

nellt.

4.2 Kort tillbakablick

Handikapprorelsen ar gn del 5y de svenska folkrorelsema som | mitten
av 1800-talet borjade vaxa fram i landet. De forsta foreningarna  for
funktionshindrade bildades i slutet 5, 1800-talet. ~Dg@vstumféreningen i

Stockholm  ny Sveriges Dévas Riksforbund, SDR  bildades 1868 och
De Blindas Forening nuy Synskadades Riksforbund, SRF  bildades
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1889. Andra  grypper av funktionshindrade som Mycket tidigt organise-
rade sig ygr lungsjuka, rorelsehindrade och hdrselskadade.

Ar 1942 bildades den forsta samarbetsorganisationen mellan  handi-
kappférbunden, samarbetskommittén for Partiellt  Arbetsfora. Flertalet
av forbunden 5 vid denna tidpunkt inriktade  specifikt p& medlemmar-
nas Sociala och medicinska behov. samarbetskommittén for Partiellt
Arbetsfora  bildades da forbunden onskade ©6ka arbetet med de gemen-
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samma Samhallspolitiska  fragestallningarna. Som namnet antyder ygr

samarbetsorganets primara  uppgift vid bildandet att bevaka arbets-
marknadsfrdgoma. Samarbetsorganisationen mellan  handikapporgani-
sationema heter idag Handikappférbundens samarbetsorgan, HSO, och
har 33 medlemsforbund med sammanlagt drygt 400 000 medlemmar
Under 1950- och 1960-talen Okade antalet handikapporganisationer

i Sverige. Som exempel bland organisationer goy bildades under dessa

artionden kan namnas Riksforbundet for Utvecklingsstorda Bam, Ung-
domar och Vuxna FUB, Astma- och Allergifdrbundet, Foreningen
Sveriges Doévblinda F SDB, Neurologiskt — Handikappades  Riksforbund

NI-IR och Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar
RBU. Handikapporganisationema blev under 1960-talet etablerade

samhallet.  De byggdes pp med lokala foreningar och centrala kanslier
med anstéllda funktionarer. 1960-talet  innebar sdledes ett genombrott
for handikapprorelsen och funktionshindrades situation  borjade pa all-
var uppméarksammas i samhallsdebatten. Det statligt stodet till handi-
kapporganisationemas allmarma  verksamhet  upptrader for forsta gang-
en under 1960-talet och det nuvarande allménna  organisationsstodet

kom till pad 1970-talet.

Under 1970-talet och i borjan L, 1980-talet 4 den davarande ggm-
arbetsorganisationen, Handikapporganisationemas Centralkommitté,
HCK npu HSO, mycket aktiv i den samhallspolitiska debatten.  Sam-
héllsklimatet var gott och vélfarden  utvecklades  snabbt. Under gepare
delen 4y 1980-talet forandrades dock det samhaéllspolitiska klimatet ~ och
den ekonomiska  situationen  gjorde att refonnutrymmet successivt  bor-
jade minska. Tva gamla férbund, Synskadades Riksférbund SRF  och
Sveriges Dovas Riksférbund SDR  valde att ldmna samarbetsorganet.
Ett annat tongivande forbund inom handikapprorelsen, De Handikap-
pades Riksforbund DHR, stod redan sedan tidigare utanfor HCK.

Under 1990-talet har sambhallsutvecklingen, med nagra &r 5y eko-
nomisk  stagnation och budgetsanering, stallt handikapporganisationer-
na infor nya uppgifter och krav. For handikapproérelsen i Sverige har
1990-talet  &ven inneburit  att ett stort antal py4 riksorganisationer bil-
dats. Av de 70 organisationer, inklusive HSO, g, ansokte o statsbi-
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drag for 1999 4 cirka 30 procent oOrganisationer som Dildats under

1990-talet

4.3 Handikapporganisationerna och deras
verksamhet

4.3.1 Allmén inledning il beskrivningen  ay

handikapporganisationerna

| utredningens  direktiv3  gngeg att Utredningen  bl.a. skall foresld kriterier

for statsbidragsberattigade handikapporganisationer, riktlinjer ~ for for-
delning 5, bidraget mellan organisationerna samt foresld hur samarbe-
tet inom handikapprorelsen skall stodjas. Hur handikapprorelsen i Sve-

rige ser ut idag ar naturligtvis 5y stor betydelse for utredningens  for-
slag. Utredningen  gnger darfor att o aktuell beskrivning 5, handikapp-

organisationema och deras verksamhet i sig ger en del 5, motiven till
utredningens  forslag.

Utredningen  vill papeka att de organisationer som beskrivs i detta
kapitel ~ar organisationer  gom for 1998 och 1999 ansékt o, statsbidrag
avsett for handikapporganisationers allmanna  verksamhet.  Utredningen
gor sdledes i det har skedet inte ndgon avgransning 5y begreppet stats-
bidragsberattigade handikapporganisationer utan beskriver  samtliga
anstkande organisationer.

Beskrivningama av Organisationerna i kapitlet baseras pa muntliga

och skrifiga  uppgifter ~ frAn organisationerna samt oOrganisationemas
ansokningar oy, statsbidrag for 1999 | tvad fall ansékningar frén 1998.
| vissa fall baseras beskrivningarna  &ven pa material frin organisatio-
nemas hemsidor pd internet. Utredningen  har, efter att ha bjudit
samtliga 72 organisationer g5y, Sokt bidrag for 1998 och/eller 1999 till
gruppvisa  moéten, traffat  foretradare  fér 68 5, organisationerna, inklu-
sive HSO.

Utredningen  har valt att beskriva de sammanlagt 72 organisationer
som har ansokt o statsbidrag il sin allmarma verksamhet  fér 1998
och/eller  1999. Samarbetsorganet, HSO, beskrivs dock sarskilt i kapitel
4.4. Inledningsvis  presenteras de 43 statsbidragsberattigade organisa-
tionerna  exklusive HSO for 1999. Darefter presenteras de Ovriga 28

2 Avsnittet  bygger pa Ransemar, E., Handikapprorelsen vaxer fam., Handi-
kapprorelsens samarbetsorgan, Handikapprarelsen och framtiden och Handi-
kapphistoriska  féreningen, Handikapphistoriska  féreningen presenterar  Del
Det basta |, handikapprorelsenshistoria.

3Bilaga 1
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organisationerna. Slutligen  gérs en Sammanfattande kommentar om
samtliga organisationer.

Eftersom det giller sa& manga organisationer ar det i denna fram-
stallning inte mojligt  att ge en utforlig  beskrivning av varje organisa-
tions verksamhet.  Syftet med beskrivningen & endast att ge en Pild ay
hur varje organisation &r uppbyggd och dess huvudsakliga verksamhet.
Ambitionen ar inte att tdcka alla delar och funktioner i en enskild orga-
nisation.  Utredningen & medveten 4, att beskrivningen 5, organisa-
tionerna  ohjalpligt  blir ndgot Vtig, men menar att dven om s& ar fallet
ger den ep bild 5, handikapprorelsen i Sverige idag samt epn foOrstéelse
for organisationerna  och deras verksamhet.

432 Statsbidragsberattigade

handikapporganisationer ar 1999
Afasiférbundet i Sverige:
Afasitdrbundet bildades 1981 och bestdr ., ay 23 lansforeningar och
48 lokalavdelningar. Forbundet har omkring 5 500 medlemmar, saval
personer Mmed afasi oy anhdriga.  Majoriteten v ledaméterna i for-

bundsstyrelsen  &r personer Med afasi eller anhodriga. Tre personer &r
anstéllda  p& forbundets  kansli, ygray en P& halvtid med I6nebidrag.

Forbundet & medlem i HSO pé& riksnivd. Inom forbundet finns foréld-
raféreningen  Talknuten som bildades 1995 och gy, bestdr 4, foréld-
rar till barn med afasi eller grgy sprékstoming.  Afasi  ar ett kommuni-

kationshandikapp som innebér att den drabbade forlorat hela eller g
del ,, sin formiga att anvanda spréket och kommunicera. Forbundet

arbetar bl.a. for battre rehabilitering inom varden. Nar det galler barn
med afasi eller gray sprékstoming  ar habilitering, barnomsorg ~ och

skolan viktiga frAgor. Forbundet arbetar fortlbpande  med intressepoli-
tiskt arbete for att paverka myndigheter och politiker.  Afasiférbundet
har aven en Omfattande  verksamhet goy vénder sig direkt till medlem-

men.

Alzheimerféreningen i Sverige:

Foreningen bildades 1986 goy en anhorigférening och har cirka 1 600

medlemmar,  s&val anhériga gom andra stddmedlemmar. Foreningen  har
sex lansforeningar. Enligt stadgarna skall majoriteten i styrelsen ygra
anhoriga il personer med funktionshinder och s& ar aven fallet i den

nuvarande styrelsen. Foreningens kansli har tvd anstallda pa ¢y och g
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halv tjanst. Foreningen  ar inte medlem i HSO p& riksnivd.  Féreningens

syfte ar att forstarka och uyppmuntra forskning och utbildning  inom g
rddet. Den skall verka for vard och boendeforrner — ¢oy ar anpassade fill
den demenssjukes  speciella behov och den skall ge medlemmarna till-
falle till gemenskap och erfarenhetshyte. Foéreningen initierade  bildan-
det 5, Alzheimersfonden som Skall uppmuntra  forskning,  undervisning

och information om Sjukdomen. Foreningen har finansierat o, mycket
uppskattad  telefonjour via medel frdn socialstyrelsen. Foreningen 4.
betar internationellt genom Mmedlemskap i varldsorganisationen ADI
och Alzheimer Europe.

Astma- och Allergiférbundet:

Forbundet  bildades 1956 och har 27 600 medlemmar. Det ar ett rik-
stackande  foérbund, med 23 lansféreningar och 158 lokalféreningar.

Forbundet & medlem i HSO pa riksnivd. Av férbundsstyrelsens 16 le-
daméter har alla personlig erfarenhet 5, astma och/eller allergi. For-
bundet driver intressepolitiskt arbete inom manga omraden, tex. inom-
och utomhusmiljo, fédoamnen och hud. Forbundet forsoker  péverka
samhéllet sd att vi alla skall kunna leva i ett allergifritt samhélle.  For-
bundet arbetar med utbildning, lobbying och information for att pa sa
satt nd storre forstdelse for medlemmarnas problem. Forbundet har tva

fonder och o stiftelse; Blomsterfonden, Bamallergifonden och Stiftel-
sen Astma- och Allergiférbundets forskningsfond. Riksforbundet stod-
jer sina lans- och lokalféreningar i deras verksamhet,  bla. gepnom att
driva g rekreationsanlaggning som Kkan anvandas ,, forbundets  med-
lemmar och genom ait ge ut medlemstidningen, Allergia, cirka ganger
per ar. Forbundet har en hemsida pa adress

www.astmaoallergiférbundetse.

Brostcancerforeningarnas riksorganisation, BRO:

Organisationen, som Dbildades 1982, &r rikstackande med 19 lansfore-
ningar och 9 lokalféreningar. BRO har drygt 6 000 medlemmar och ett
kansli med tvd anstdllda pd 1,75 tjanst. Styrelsens 11 ledaméter  ar
samtliga  brdstcancerbehandlade. BRO 4 medlem i HSO pa riksniva.
Genom infonnation, utbildningar och framtagning 4y infonnationsma-
terial verkar organisationen for att sprida saklig information om brost-
cancer. Opinionsbildning sker ocksd genom Organisationens tidning;
BRO-fastet.  Intressepolitiskt arbetar BRO for forbattrad  vard, rehabili-
tering och hjalpmedel for brostcancerbehandlade. Genom utbildning 4y

2 19-148Statsbidragi
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bréstcancerbehandlade kvinnor till  s.kk. kontaktpersoner samverkar
BRO med sjukvarden for ett battre psykosocialt stod till  brostcancer-
drabbade och deras anhdriga. BRO har ett nordiskt och internationellt
samarbete och arbetar med stodjande verksamhet  for brostcancerdrab-
bade kvinnor i de Ostersjolander déar behov finns.

De Handikappades  Riksférbund DHR:

DHR bildades 1923 och ar déarmed ett 5, Sveriges &aldsta handikappfor-

bund. Organisationen  ar rikstaickande  med 213 avdelningar och 22 di-
strikt. Forbundet har 31 000 medlemmar och ett kansli med 29 anstall-
da, yarav tre med lonebidrag. Av styrelsens ledaméter  har alla funk-

tionshinder. Till  forbundet  &r anslutna Féreningen  for Kortvuxna  och
Riksféreningen mot Porfyrisjukdomar. Forbundet  har aven ett fristden-

de ungdomsforbund. Forbundet & inte medlem i HSO p& riksniva.

DHR grundar sitt arbete alla méanniskors lika varde sgmt full delak-
tighet och jamlikhet. ~DHR arbetar intressepolitiskt pd manga omraden
tex. for tillganglighet i den fysiska miljon och kollektivtrafiken samt
mot diskriminering och férmynderi. DHR har natverk inom flera omra-
den s&som tex. sméarta och aldrefrdgor.  Vidare bedrivs o omfattande

kursverksamhet och  medlemsskolning. Varie  gommar @anordnas  bla.
lagerverksamhet for ungdomar med rorelsehinder. Forbundet  arbetar

med internationella frdgor inom Norden, Europa och genom SHIA.

Forbundet  blodarsjuka i Sverige, FBIS:

Forbundet  bildades 1964 och har &tta regionforeningar. Forbundet  har
ett kansli med tre anstdllda. Forbundet har cirka 1 200 medlemmar,

varay omkring hélften  &r funktionshindrade och resten ar anhodriga och
vardpersonal. ~ Forbundet  ar medlem i HSO p& riksnivd.  Blodarsjuka  &r

ett samlingsbegrepp for flera olika diagnoser gy innebéar att blodet
saknar formaga att levra sig. Sjukdomen leder till ©kad risk foér inre och

yttre  blédningar, smarta, rorelsehinder, virussmitta samt Okad risk for
att bilda antikroppar mot lakemedel. Forbundet ordnar medlemsaktivi-

teter s&som barn- och ungdomslager, foréldrautbildning, rehabilitering

for aldre, klimatresa med rehabilitering, temadagar,  information och
utbildning. Forbundet skapar opinion  genom  tidningen Gensvar,
pressinformation, informationsdagar till  allmanheten, deltagande i més-
sor samt information till  vardskolor. Forbundet arbetar bl.a. inom fol-

jande intressepolitiska omréden;  hélso- och sjukvard, rehablitering,
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bamomsorg/skola, socialférsakring, lakemedel,  forsakringar, hjalpme-
del och forskning.

Forbundet  Funktionshindrade Med Lé&s- och Skrivsvarigheter, FMS:

Forbundet  bildades 1979 och &r g rikstdckande  organisation  gom har
65 lokalféreningar och 23 lansforeningar. Forbundet har cirka 5 000
medlemmar.  Férbundet  ar till for alla gy, har las- och skrivsvarigheter,
inte enbart fér dem gom har diagnosen dyslexi. Forbundet  sprider in-
formation om las- och skrivsvarigheter och ger bla. ut gn forbundstid-
ning, LasSkriv, fyra génger per dr. 1986 startade  Skriv-Knuten, en
infonnationsverksamhet med bla. rddgivning oy las- och skrivsvarig-
heter. Forbundet arbetar for att 6ka gemenskapen mellan medlemmarna
genom olika aktiviteter. Ungdomsverksamhet och foraldraverksamhet
bedrivs i hela landet. Intressepolitiskt ~ arbetar forbundet for att paverka
inom viktiga ~ samhallsomréden sésom fackforbund, arbetsgivarorgani-
sationer, skola, barnomsorg och vuxenutbildning. Forbundet  har goda
kontakter ~med Svenska Dyslexistiftelsen som bestdr o, lakare och fors-
kare samt med Svenska Dyslexifdreningen som bestdr g, larare och
ovrig skolpersonal.

Foreningen for de Neurosedynskadade, FfdN:

FfdN bildades 1962. Féreningen har 215 medlemmar, varay Cirka 65
procent &r personer med funktionshinder. Foreningen har tvd lokalfére-
ningar. Féreningen ar inte medlem i HSO p& riksnivd.  Foreningen  har
ett kansli med 5 anstdllda pa 3,0 tjanster. Samtlig personal har l6ne-
bidrag. Den handikappolitiskt viktigaste  fragan for narvarande  &r att
motverka  Neurosedynets  aterkomst gq, lékemedel.  Foreningen  anord-
nar Medlemsaktiviteter som tex. aktivitetshelger med olika teman och
konferenser. FfdN driver tillsammans med Roda Korset Ex-Center, ett
rikstickande kunskaps- och re/habiliteringscenter for multipelt  extre-
mitetsskadade ~ barn och yyxna, FOreningen &r aven aktiv i intematio-
nellt samarbete.

Foreningen for EI- och Bildskarmsskadade, FEB:

Foreningen bildades 1987 och har 1 985 medlemmar. Foreningen  har
13 lansforeningar  och 5 lokalféreningar. Av styrelsens sju ledamoter  ar
sex drabbade ,, elbverkanslighet. Foreningen & medlem i HSO pa
riksnivd.  Foreningen arbetar med information och radgivning till med-

29
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lemmama. Foreningen  saknar kansli och nas endast genom telefonsva-
rare. En telefonsvarargrupp tar kontakt med de gom ringt och gygrar P&
fragor frdn drabbade, organisationer och foretag. FEB arbetar intresse-
politiskt  med att paverka och informera myndigheter ., eléverkanslig-
het och risker med den py, tekniken. Representanter  for féreningen  har
bl.a. medverkat i olika myndigheters  arbetsgrupper, lamnat remissvar,
medverkat  vid seminarier, uppvaktat myndigheter  och politiker. FEB
har o mindre forskningsfond som Stodjer forskning inom omrédet.
Genom medel frdn Allménna  arvsfonden  har foreningen producerat op

videoflm 4, eléverkanslighet.

Foreningen  Sveriges Dovblinda,  FSDB:

Foreningen bildades 1959 och har Il lokalféreningar. Foreningen  har
350 dovblinda medlemmar. Samtliga nio ledamoter i styrelsen ar dov-
blinda. Kansliet —anstédller 16 personer, varav 7 & dovblinda  och 2 dova.
Foreningen & medlem i HSO p& riksnivd.  Inom foreningen finns o
foréaldrasektion och gpn ungdomssektion. Det intressepolitiska  arbetet &r
mycket viktigt for foéreningen, dvs att informera  ,,, doévblindhet samt
att formd&  myndigheter och beslutsfattare att Oka tillgangligheten for
dovblinda i samhallet. FSDB har dven gp Viktig funktion oy, kamratfo-
rening och anordnar manga aktiviteter  for medlemmarna. Foreningen
har en egen databas med nyheter och med mdjlighet for anvandarna — att
skapa kontakt med varandra. Inforrnationsverksamheten ar viktig  for
foreningen eftersom  medlemmarna pd grund ,, sitt handikapp latt blir
isolerade. ~ Genom  SI-HA driver forbundet  bistandsprojekt i Ostafrika
och Latinamerika.

Foraldraféreningen foér Dyslektiska  Barn, F 0OB:

Foreningen bildades 1992 , fordldrar till dyslektiska barn och har cir-
ka 2700 medlemmar bestdende ,, foréldrar, larare och skolor. Dyslexi

innebar las- och skrivsvarigheter, dvs sarskilda problem med orden och
bokstéverna, koncentrationsstomingar eller andra inlamingsproblem.
Foraldraféreningen for dyslektiska barn har tolv lokalféreningar. Fore-

ningen har ett kansli med gon pergon anstalld pd halvtid.  Foreningen  &r
inte med i HSO p& riksnivd.  Foreningen  erbjuder medlemmarna stod,
gemenskap och infonnation. Foreningen har o, tidning gom utkommer
fyra ganger per ar. Foreningen  sprider information om dyslexi till  ggm-
hallet och sarskilt till skolorna.  Foreningen fungerar goy en kontakt-
lank mellan skolan och medlemmarna. Foreningen  bedriver  ett projekt
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med malet att det skall finnas ett dyslexiombud  gom kan informera  om
dyslexi pa varje skola.

Hjamkraft ~  Riksféreningen fér rehabilitering ay Skallskadade:

Ar 1988 bildades féreningen som nu har lansféreningar i 20 lan och
kontaktpersoner i de ovriga. Foreningen har 2 400 medlemmar, saval
personer Med  funktionshinder som anhoriga och vardpersonal.  Fére-

ningen har ett kansli med 25 anstdllda, yargy tvd med lOnebidrag. Fo-
reningen &r medlem i HSO pa riksnivd.  Foreningen ar till for marmiskor

med forvérvade, medfédda,  hjarnskador.  Orsakerna till skadorna kan
vara Manga tex. trafikolycka, syrebrist, tumér, virus, fallolycka  eller
misshandel.  Féreningens mal ar att varje skall-/hjamskadad  skall ha ratt
till maximal rehabilitering  s& att han/hon kan leva ett s& normalt liv gom
mojligt.  For att &stadkomma  detta arbetar foreningen intressepolitiskt

mot politiker och myndigheter.  Informationsverksamheten ar viktigt  for
att formedla  kunskap o skall- och hjarnskador.  Vidare arbetar fore-
ningen bla. med anhorigstod och med att minska olycksfallsriskema.

Ifjartebamsféreningen:

Foreningen bildades 1975 ey fanns il och med 1995 organisatoriskt
inom Hjart- och Lungsjukas Riksforbund. Foreningen, gom &r risktack-
ande, har 5 800 medlemmar, saval foraldrar oy ungdomar.  Forening-
en har fem anstélida pd kansliet, yaray tv& med l6nebidrag.  Foreningen
ar medlem i HSO pa riksnivd.  Foreningen har gy regionforeningar

samt kontaktforalder och kontaktungdomar i varje lan. Foreningen  rik-
tar sig til familjer med barn med hjartfel och arbetar med ledorden

Stod, Information och Paverkan. Stod ger foreningen  till foréldrar  och

barn genom kontaktforaldrar, kontaktungdomar samt traffar och lager.
Foreningen  erbjuder &ven stéd i samarbete med sjukvarden tex. pa de
opererande enheterna i Goéteborg och Lund. Information riktar ~ fore-
ningen till medlemmarna, skolan, varden och allmanheten. Paverkar

gor foreningen p& olika nivder i samhallet och foreningen  samarbetar
med olika aktérer i samhallet for att forbattra  situationen  for barn med
hjartfel.
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Hjart- och Lungsjukas Riksférbund:

Forbundet  har cirka 42 000 medlemmar och bildades 1939. Det &r ett
rikstackande forbund med 160 lokalféreningar  och 23 lansféreningar.
Foroundet  har 13 anstéllda, g5y tv& med lIdnebidrag. Av styrelsens
nio ledamoter ar for narvarande alla hjart- eller lungsjuka. Férbundet &
medlem | HSO pd riksnivd.  Forbundet arbetar med tre olika omraden,
opinionsbildning, rehabiliteringsverksamhet och gemenskap. Vad galler
rehabiliteringsverksamheten har forbundet o, egen Studieverksamhet-
hjart-  och lungskolan _ dar man bedriver olika former ,, kurser s&-
som bla. stresshantering,  kostcirklar, rékavvanjning, samtalsgrupper,
gymnastik.  Vad galler gemenskapsdelen arbetar forbundet bla. med att
anhoriga skall bli delaktiga eftersom medlemmarnas sjukdom  drabbar
och ber6r hela familjen. Foreningen har ett nordiskt och baltiskt  gamar-
bete.

Horselskadades Riksforbund, HRF:

HRF bildades 1921 och ar darmed ett 5, de &ldsta handikappférbunden

i Sverige. Forbundet har 23 distriktorganisationer och 208 lokalfore-
ningar. Av de omkring 800 000 horselskadade i Sverige &r cirka 30 000
medlemmar i HRF. 24 personer 4ar anstdllda  pa forbundets  kansliet,

darav ett flertal horselskadade. Forbundet  organiserar alla grupper med
anknytning il horselskada s&som bl.a. horselskadade, hérapparatsbara-
re, vuxenddva, tinnitusdrabbade och anho¢riga. HRF &ar medlem i HSO
p& riksnivd.  Riksféroundet arbetar intressepolitiskt  och verkar for 6kad
kunskap ,y, horselskadades villkor  samt ©kad tillganglighet for horsel-
skadade i samhéllet. De lokala féreningarna har omfattande social
verksamhet  sdsom bl.a. kurser, traffar och resor.

ILC O Svenskt forbund for stomiopererade:

Ar 1965 bildades ILCO. Férbundet foretrader idag savéal stomioperera-
de som personer Med sjukdom eller medfodd missbildning i urinvagar
och tarmkanal.  Forbundet &r rikstackande  och har l|ansféreningar i alla
lan samt 14 lokalavdelningar. Forbundet  har 6 000 medlemmar. Samt-
liga 5, forbundsstyrelsens  ledaméter har funktionshindret. Tre personer
ar anstéllda pd forbundets  kansli, 4, tv& med lénebidrag. Férbundet
ar medlem i HSO péa riksnivd. Forbundets mal ar ait foretrada  med-
lemmamas intressen inom samhéllets alla omr&den samt att informera
och forandra de negativa attityder gom finns kring funktionshindret.

Forbundet  arbetar med ait bryta medlemmars isolering  och arbetar
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kontinuerligt med att utveckla och forbattra  samarbetet ~med varden.
Férbundet  anordnar  arligen utbildning,  lager, informationstraffar och
rehabiliteringsveckor. De flesta medlemsaktiviteter inom  férbundet
bedrivs p& lans- och lokalnivd. Inom ILCO finns &ven UNG-ILCO som

har egen styrelse och verksamhet.

Intresseforbundet  for Schizojieni,  Riks-IFS:

Ar 1987 bildades riksforbundet som nu har 69 lokalféreningar ~ och 16
lans/distriktsféreningar. Forbundet har 5 000 medlemmar, varay de
flesta ar anhoriga. Omkring 25 procent gy medlemmarna  ar funktions-

hindrade och 4, dessa &r cirka 35 procent kvinnor.  Kansliet har 5 gpn
stallda och 6 projektanstéllda. Forbundet  &r inte medlem i HSO pé riks-

nivd. Riksférbundets verksamhet  best&r 5, intressepolitiskt arbete, att
ge service till lokalféreningama, juridisk verksamhet samt infonna-
tions- och uthildningsverksamhet. Foreningarnas ~ verksamhet  bestar 5y
medlemsinriktat arbete, tex. i form g, kurser och gemensamma traffar,
samt gy Samhallsinriktat arbete i form 4, paverkan mot landsting och
kommuner. P& internationell nivd samarbetar Riks-IFS med ett antal

beslaktade organisationer  vérlden gver.

Neurologiskt ~ Handikappades Riksférbund  NHR:

Forbundet  bildades 1957 och &r rikstackande med 95 lokalféreningar

och 24 lansforbund. Av forbundets 15 000 medlemmar, ar cirka Il 000
personer Med funktionshinder och huvuddelen ., de 6vriga anhdriga.

Forbundet har 25 anstdllda pd kansliet. | alla beslutande grgan finns ep
majoritet gy personer Med  egna funktionshinder. NHR & medlem i
HSO p4 riksnivd.  Forbundet organiserar personer Med skador och sjuk-
domar gq drabbar centrala nervsystemet. Inom forbundet finns g stor
mangd diagnoser och dessa organiseras for narvarande i 12 referens-

grupper.  Mycket  resurser anvands till  information och utbildning  ro-
rande dessa grupper. Aven  medlemmarna informeras i s.k. nysjukekur-

ser. NHR arbetar intressepolitiskt ~ bl.a. med frAgor gom personlig ger.
vice, rehabilitering, medlemmarnas ekonomiska  situation, arbete, Kkultur
och fritid.  Tillgénglighet i vid mening tillhdr viktigaste  intres-
sepolitiska  frgor. Vidare arbetar NHR internationellt med bisténds-
verksamhet samt fadderverksamhet.
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Reumatikerférbundet:

Forbundet  bildades 1945 och ar rikstickande med 201 lokala reumati-
kerféreningar och 24 regionala  reumatikerdistrikt. Forbundet har
58 000 medlemmar. | forbundets  styrelsen & for narvarande 8 ,, 9
reumatiker.  Kansliet —anstéller 28 personer varav 2 P& lonebidrag. Dess-
utom finns ett varierande  antal projektanstallda. Forbundet & medlem i
HSO pa riksnivd.  Forbundet  har o sjalvstandig ungdomsorganisation.

Intressepolitiskt arbetar férbundet p& manga plan, bla. inom omrddena
arbetsmarknad, sjukvard,  rehabilitering och  socialférsékringsfragor.

Forbundet  anordnar  kurser, konferenser  och utbildningar  fér medlem-

marna Och anstéllda. Infonnationsverksamheten ar omfattande med
broschyrer,  pressinformation, reumatikertidningen och ggen hemsida.
Forbundet  arbetar internationellt och &r bla. med i nordiskt samarbete
samt ar faddrar for det lettiska reumatikerforbund som bildades 1998.

Riksférbundet  Cystisk F ibros, R/CF:

Forbundet  bildades 1969. Forbundet har 950 medlemmar, vilket  inne-
fattar sdval hela familier gom enskilda. Férdldrar il bam med cystisk
fibros, \uxna Med sjukdomen  samt personer ~med cilieimmobilitets-

sjukdomar & medlemmar. Cystisk fibros  ar o svar, kronisk,  &rftlig
sjukdom  gom upptréder nar vissa kértlar i kroppen inte fungerar riktigt.
Forbundet & rikstackande  och indelat i fem regionféreningar. Forbun-

dets kansli har 2,75 anstdllda. Forbundet & medlem i HSO p& riksniva.
Inom  férbundets  verksamhet ;g intressepolitiska  fragor,  utbildning,

information och medlemsaktiviteter. Genom intressepolitiskt arbete
paverkar och informerar  férbundet politker och myndigheter. Infonna-
tionsverksamheten innefattar  bl.a. ett stort antal broschyrer, tidningen
CF-bladet och ¢ egen hemsida. Utbildning  sker kontinuerligt av med-
lemmar,  sjukvardspersonal och andra g pper,  Medlemsaktiviteter an-
ordnas bla. iform g, aktivitetsveckor och individuell rddgivning.  For-
bundet arbetar &ven internationellt i olika sammanhang.

Riksforbundet  for Blodsjuka, RFB:

Forbundet, 5o, bildades 1982, har 9 regionala féreningar. Foérbundet
har cirka 2 400 medlemmar,  saval manniskor med blodsjukdomar som
deras anhoriga och vardpersonal. Férbundet har ett kansli med en per-
son anstélld p& 32 timmar o vecka. Av forbundets  styrelse pa Il leda-
méter har 7 ndgon blodsjukdom. Forbundet  &r inte medlem i HSO pé&
riksniva. Forbundets  uppgift  enligt stadgarna ar att organisera blod-
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sjuka och andra personer som Vill verka for att framja vérden 5 blod-
sjuka, tillvarata de blodsjukas intressen i samhdllet, foretrdda de blod-
sjuka inféor myndigheter och informera o, de blodsjukas problem. For-
bundet ger ut ett stort antal inforrnationsskrifter om Olika blodsjukdo-
mar Samt en egen tidning, Hoema. Forbundet deltar i méassor, Kkonferen-
ser, svarar pa remisser och enkéter. Forbundet har ett nara samarbete
med varden.

Demensforbundet ~ Riksforbundet for dementas Rattigheter:

Forbundet  bildades 1984 och har 100 lokala féreningar samt kontakt-
personer i hela landet. Forbundet har 7 000 betalande medlemmar be-
stdende L, anhdriga, demenssjuka och stédmedlemmar. | Sverige finns
cirka 180 000 marmiskor med demens. | den nuvarande fbrbundsstyrel-

sen ar flertalet ledaméter anhériga till négon demenssjuk.  Tre personer
ar anstallda pa foérbundets kansli. Forbundet &r inte medlem i HSO pa
riksniva. Demensforbundet arbetar for att forbattra  forhallandena for
demenshandikappade och stddja deras anhoriga. Forbundet  sprider in-
formation och kunskap om demenssjukdomama. 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 |, fl. Demens-
forbundet bevakar de demensjukas och de anhorigas intressen gentemot
myndigheter. Demensforbundet har aven tagit fram ett handlingspro-

gram for varden 5, demenssjuka.

Riksférbundet fér dova, horselskadade  och sprékstérda  barn, DHB:

Forbundet  bildades 1949 och har cirka 4 300 medlemmar. Forbundet
har fem distriktsorganisationer samt tva riksomfattande féreningar;
Féreningen  for familier med bam p& Hallsboskolan och Foreningen  for
familier med dova/htrselskadade barn med flerhandikapp. DI-B  &r dels
en handikapporganisation, dels o, hem- och skolaférening for dova,
horselskadade och sprékstorda barn, ungdomar och deras foraldrar. |
forbundets  styrelse ar alla ledaméter  foréldrar  till funktionshindrade.

Kansliet i Orebro har 45 tjanster, ygrgy 2 mMed lIdnebidrag. DHB arbetar

intressepolitiskt for att uppnd full delaktighet i samhallet for  sin
malgrupp. Forbundet arbetar bla. for att paverka inom samhalls-
omrdden oy barnomsorgen, utbildningsvéasendet, hjalpmedel,  tolk-
centraler, kultur och  fritid. DHB anordnar gven  utbildningar,

konferenser samt ger ut informationsmaterial och g medlemstidning.
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Forbundet  anordnar  medlemsnéra aktiviteter som bla. familjeveckor

under  sommaren.

Riksférbundet  fér HI V-positiva, RFHP:

Ar 1990 bildades riksforbundet som &r en paraplyorganisation for gex
medlemsféreningar. Hur manga medlemmar dessa féreningar tillsam-
mans har &r dock osékert eftersom ndgon registrering 5, medlemmarna

medvetet har undvikits. | Sverige finns emellertid  omkring 4 000 HIV-

positiva och forbundet organiserar flertalet 5, dessa. Kansliet anstéller
W& personer. | forbundets  styrelse finns representanter  fran varje med-
lemsforening och samtliga ledaméter i styrelsen &rl-llV-positiva. RFI-IP
ar medlem i HSO pa riksnivd.  Forbundets  uppgifter  &r bla. att arbeta
mot diskriminering av hivpositiva, synliggéra  hivpositiva i samhallet
och forbéattra  deras livsvillkor. Forbundet  har tex. uthildat gey personer

for att arbeta i telefonjour dit HIV-positiva kan ringa anonymt mellan
klockan 18.00-21.00  varje dag. Foreningarnas verksamhet bestar 5y
medlemsnéra verksamhet ~ med stédjande och kamratbeframjande in-
riktning.

Riksférbundet  fér Mag- och Tarmsjuka, RMT:

Forbundet  bildades 1979 och &r o rikstackande  organisaton med 22
lansforeningar.  Foérbundet  har cirka 5 400 medlemmar, 45y Majorite-

ten ar personer med funktionshinder. Av  forbundets 13 styrelseleda-
moter har alla ndgon form mag- eller  tannsjukdom. Forbundets
kansli har fyra anstéllda. Férbundet &r medlem i HSO p& riksnivd.  Fo-
reningen bedriver o, bred verksamhet med medlemsstod, verksamhet i
lansféreningarna, inforrnationsverksamhet och samverkan. Medlems-
stodet innefattar tex. medlemskurser, traffar  for sarskilda grupper inom
forbundet, ungdomsverksambhet, och  forsakringsfragor. Informa-
tionsverksamheten ger information bade til medlemmar och till all-
manheten.  Forbundet  har bla. gn forbundstidning. Handikappolitiskt
arbetar forbundet  for tillganglighet pad lika villkor i samhallet fér mag-

och tarmsjuka manniskor.  Aktuella  omrdden #r battre vard och rehabi-
litering samt Okade mojligheter till arbete.
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Riksforbundet ~ for Njursjuka,

Ar 1969 bildades RNj som har 12 regionféreningar och 4 800 med-
lemmar. Kansliet —anstéller fyra personer, AV styrelsens 12 ledamoter  &r
I njursjuka.  Forbundet & medlem i HSO p& riksniva. Informa-
tionsverksamheten anses av forbundet 55 en mycket viktig uppgift.
Forbundet  ger ut en tidning, informationsbroschyrer och har gn egen
hemsida pa internet. Forbundet har &ven g forskningsfond, Njurfon-
den. Avgorande i forbundets  verksamhet  ar dock det intressepolitiska
arbetet och forbundet  arbetar bla. for oOkad tillgdng il organ genom
okat antal organdonationer,  med tandvardsfrdgor = och med personfor-

sélcringsfrdgor.  Forbundet  har o, ungdomsverksamhet och g foréldra-
verksamhet. Forbundet  anordnar bla. ett flertal rekreations- och reha-
biliteringsresor. Saval nordiskt  gom europeiskt  samarbete  finns och

forbundet ger bistdnd till Lettland samt &r medlem i SHIA.

Riksforbundet for Rorelsehindrade Bam- och Ungdomar, RBU:

RBU bildades 1955 och &r rikstackande med 29 medlemsforeningar.
Foérbundet har 19 000 medlemmar. RBU har ett bam- och ungdom-
sperspektiv, men Véalkomnar  aven yyxna personer Med funktionshinder
som Mmedlemmar. 22 personer &r anstéllda pa forbundets  kansli, ygray 3
med I6nebidrag. Styrelsen  bestdr 5, foraldrar  till funktionshindrade
barn eller personer med egna funktionshinder. Inom RBU finns idag ett
hundratal ~ olika diagnoser representerade och L, dessa har sju arbets-
grupper for olika diagnoser bildats. RBU & medlem i HSO pé& riksniva.
RBU arbetar med ett brett intressepolitiskt perspektiv  bl.a. rorande fra-
gor om Socialforsékring, LSS och LASS, hjalpmedel, trafiksékerhets-
frigor, skolfrdgor,  habiliteringsfragor samt hélso- och sjukvardsfragor.
Forbundet  har g, familjesektion och gp vuxensektion. Forbundet  har
aven gp omfattande informationsverksamhet samt ger ut tidning. RBU
har ett internationellt arbete och fadderverksamhet. Vidare har forbun-
det o, ferieverksamhet med olika former 4, lager.

Riksforbundet  for Social- och Mental halsa, RSIIH

RSMH bildades 1968 och &r o rikstaickande  organisation med 21 lans-

féreningar och 150 lokalféreningar. Forbundet  har valt att inte anordna
ndgot medlemsregister men Medlemsantalet uppskattas  till cirka 10
000. Kansliet har 21 anstéllda, gy 9 mMed [6nebidrag. Av forbundets

9 styrelseledamoéter ar alla utom ep funktionshindrade. Forbundet  &r

medlem i HSO pa riksnivd.  Forbundets  verksamhet  bestdr 4, tvd delar;
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de lokala foreningarna  och riksnivan. De lokala foreningarna  arbetar
med gemenskap, kamratstodjande  aktiviteter  5gy P& riksnivdn  koncent-
reras arbetet till opinionsbildning och intressepolitiskt  arbete.

Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade,  RIP:

Forbundet  bildades 1945 och har 65 l|okalféreningar och 23 distriktsfo-
reningar. Forbundet har 25 000 medlemmar, 5y Citka op fiardedel

polioskadade, g, fjardedel whiplashskadade, en flardedel med andra
skador och resterande fjardedel anhoriga plus stédmedlemmar. AV sty-
relsens ledaméter  &r alla funktionshindrade. 22 personer & anstédllda pa

kansliet, ygray en Med lI6nebidrag. RTP & medlem i HSO p4 riksniva. |
lokalféreningarna finns  kontaktpersoner  gom arbetar medlemsnéra o
rddgivare och (egyrs. Dessutom kan medlemmarna & stéd 4, sarskilda
ombud i sina kontakter = med myndigheter samt gy sarskilda RTP-

lotsar  gom nyskadade. Forbundet  arbetar med trafikskador och har
informatdrer som informerar pad bla. skolor. Vidare har forbundet o
trafikofferjour dit personer som Vvarit inblandade i olyckor kan ringa fér

rdd och stod. Forbundet ger ut mycket  informationsmaterial samt en
tidning. Forbundet  anordnar sarskilda ffitidsalctiviteter, bl.a. fjallvand-
ringar for svart skadade. Forbundet &r medlem i SHIA samt deltar i in-

ternationellt arbete.

Riksforbundet  for Utvecklingsstérda Barn, Ungdomar och Vuxna,
FUB:

Forbundet  bildades 1956 och &r g rikstackande  organisation med 175
lokalféreningar och 27 lansférbund. Forbundet  har omkring 34 000
medlemmar. Personer med utvecklingsstorning och deras anhdriga lik-
som Manga andra gom delar FUBs  grundsyn ar medlemmar.  Av styrel-
sens 16 ledaméter  ar 2 funktionshindrade. Forbundet  har ett kansli med
17 anstallda. Forbundet  &r medlem i HSO riksniva. FUB bedriver
intressepolitiskt arbete och bevakar medlemmarnas intressen i kommu-
ner, landsting, riksdag och hos myndigheter inom olika samhéllsomra-
den. Forbundet  sprider information till medlemmar och till allménhe-
ten. Forbundet erbjuder medlemsstod genom FUB:s foraldraradgivare,
rattsombud,  ombudsmén  och férbundsjurister. Forbundet  ggr &ven ut
tvd medlemstidningar, FUB-Kontakt och Steget lattlast. Inom  forbun-
det fmns cirka 20 natverk ., sma och mindre kanda handikappgrupper.
FUB bedriver forsknings- ~ och utvecklingsarbete  genom  forskningsstif-
telsen ala och ggen projektverksamhet.
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Riksféreningen Autism, RFA:

1973 och har 24
drabbade,
bade anhoriga
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Kérlsjukdomar, ST ROKE-

och 13 lans-

féreningar. Forbundet har 6 000 medlemmar. Foroundet & medlem i
HSO pa riksnivd.  Kansliet har 3 tjanster, ygrgy 2 med I6nebidrag. il
forbundet  &r knutet ett vetenskapligt rdd med specialister inom omrd-
det. Vidare finns gp forskningsstiftelse och tva fonder knutet till for-
bundet eftersom forbundet Onskar vacka ett storre intresse for forskning
inom omradet. Forbundet ger ut medlemstidningen STROKE-
KONTAKT fyra ganger per &r. Vidare producerar forbundet  infonna-
tionsmaterial som Vvander sig till almanheten och vardpersonal samt
anordnar  arligen  utbildningsdagar om Stroke fér vardpersonal. Med-
lemsaktiviteter anordnas i huvudsak 5, léns- och lokalféreningama.
Férbundets  intressepolitiska ~ malgrupper  ar bla. sjukhus, vérdcentraler,
rehabiliteringshem, servicehus, hemsjukvard, foretag,  hélsocentraler,
forsakringskassa  och fardtjanst.

Svenska Celiakzforbundet, SCF:

SCF bildades 1975 ggm en fOréldraorganisation for barn med celiaki
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narvarande  samtliga ledaméter  drabbade ,,, intoleranser. P& kansliet
arbetar goy anstéllda. SCF & medlem i HSO pd riksnivd. Sedan 1995
finns  ett sjalvstandigt  ungdomsférbund for Celiaki.  Foérbundet inforrne-
rar och utbildar sina  medlemmar genom bla.  nyborjartraffar,

startpaket och tidningen Bulletinen. Kansliet bedriver infonna-
tionsverksamhet riktad till allmanhet och medlemmar samt har &aven
individuell  telefonradgivning. Forbundet  arbetar internationellt genom

nordiskt,  baltiskt och europeiskt samarbete.

Svenska Diabetesforbundet, SD:

Forbundet  bildades 1948 och har drygt 34 000 medlemmar. Till  for-
bundet hor 110 lokalféreningar och 22 lansforeningar. P& foérbunds-

kansliet —arbetar 17 personer. Dessutom  finns fem regionkanslier med
vardera g person anstélld pd halvtid. Av styrelsens 14 ledaméter  har
I sjukdomen diabetes och 6vriga ar anhoriga. Foérbundet ar medlem i
HSO pa riksnivd.  Forbundet arbetar med den medicinska  diabetesvar-

den, sociala frdgor, kunskap och information, samverkan  samt extern
verksamhet.  Inom den medicinska  varden har férbundet bla. i samver-
kan med vérden utarbetat nationella riktlinjer  for diabetesvard.  Férbun-
dets arbete avseende sociala fragor ror bla. frdgor kring korkort,  for-
sakringsfragor och vardbidrag.  Férbundets  arbete inom kunskap och

information galler tex. utbildningsverksamhet samt interna  utbildning-
ar. Forbundet  har internationellt samarbete med systerorganisationer i
Norden gsgmt internationella diabetesfederationen. Forbundet  har &Aven

en forskningsfond.

Svenska Epilepsiférbundet, SEF:

Forbundet  bildades 1954 och har 6 000 medlemmar. Forbundet  ar rik-

stackande med 60 lans- och lokalféreningar. Av  styrelsens elva leda-
moéter har nio epilepsi. Forbundets kansli har fem anstillda tv& deltid,
varav. en Mmed l6nebidrag. Forbundet & medlem i HSO p& riksniva.

Forbundets  verksamhet  bestar ,, intressepolitiskt arbete, information,
rddgivning  och service till enskida och foreningar. Forbundet  fram-
stéller  informationsmaterial, har gn hemsida och ger ut gn medlemstid-
ning fyra ganger per & Forbundet arbetar internationellt genom  nor-
diskt, baltiskt och europeiskt samarbete samt &r medlem ilnternational
Bureau for Epilepsy IBE. Forbundet  har o, forskningsfond for att
stimulera  okad forskning inom omradet. Medlemsstédet bestar 4, rik-
tade insatser till ungdomar, foréldrar och ,yna mMed epilepsi. Bl.a. an-
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ordnas lager, konferenser, rehabiliteringsvecka samt studie- och Kkurs-
verksamhet. Stod-och  medlemsaktiviteter anordnas aven gy fOreningar-
na.

Svenska Laryngférbundet,  SLF:

SLF bildades 1965 och har Il lokalféreningar. Forbundet  har 800
medlemmar, varay Cirka 500 har funktionshindret. Forbundet  organise-
rar personer som drabbats ay cancer i munhéla, svalg eller struphuvud.
Av forbundets  nuvarande 10 styrelseledamoter ar 9 personer Med
funktionshinder. Forbundet & medlem i HSO pd riksnivd. P& kansliet
finns fyra anstillda, yaray tv& med lonebidrag.  Forbundet  arbetar in-
tressepolitiskt ~ och bevakar medlemmarnas intressen  gentemot  myndig-
heter och serviceorgan.  Forbundet producerar &ven informationsmateri-
och ger ut en fidning. Forbundet  har bla. antirdkseminarium dar

medlemmarna utbildas fér att 8ka runt i skolorna och informera.  Réadd-
nings- och sjukvardspersonal informeras o, sjukdomen. Forbundet  har
iniierat o fond gy stoder forskning  inom $ra, nasa och hals samt
fortbildning ~ foér sjukhuspersonal.

Svenska Migranférbundet, SMF:

Ar 1990 bildades SMIF och férbundet har nu 1800 medlemmar. SMIF
har 15 lansféreningar och ett kansli med 3 anstéllda, ygrgy 2 med l6ne-
bidrag. Forbundet planerar att anstilla ytterligare  en person. SMIF  ar

inte medlem i HSO p& riksnivd.  Foreningens medlemsndra  verksamhet

bedrivs i lansfdreningarna som bl.a. anordnar samtalsgrupper,  forelas-
ningar, studiecirklar, oppet hus och stédjande verksamhet. Riksférbun-

det arbetar inressepolitiskt och har bla. svarat pa remisser, represente-
rat forbundet i seminarier, deltagit i massor och arbetat med diverse
projekt. Foérbundet  producerar  bocker,  foldrar,  videos, CD och annat
informationsmaterial. Forbundet ger rdd och stéd till méanniskor  med
migran samt foretrdder  medlemmarna gentemot  myndigheter. Forbun-
det gygrar Ocksd pé& frégor frén allmanheten,  vérdpersonal —och andra
intressenter. Forbundet har gy "migrénskola. Forbundets tidning

kommer ut 4 ganger per &r. Representanter for forbundet har deltagit i
internationella konferenser.

41
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Svenska Parkinsonforbundet, SPA:

Foroundet  bildades 1986 och har 10 lokalfsreningar  och 18 lansfor-

eningar. Forbundet har 2 800 medlemmar, sévdl anhériga gom funk-
tionshindrade. I Sverige finns cirka 20 000 parkinsondrabbade. For-
bundets kansli har ingen anstilld ytan drivs av sex medlemmar pa ideell
basis. Forbundet &r medlem | HSO pé& riksnivd.  Forbundet har initierat
en forskningsfond ~ med tonvikt  pd klinisk forskning samt en stiftelse o
ar inriktad  p& utbildnings-  och infonnationsinsatser. Forbundet  har ny-

ligen genomfort  ett tvaarigt infonnationsprojekt om Parkinson  pa upp-
drag 5y Socialstyrelsen.

Svenska Psoriasisforbundet, PSO:

PSO bildades 1963 och har 19 000 medlemmar, séval psoriasissjuka
som anhoriga. Forbundet har 95 |okalavdelningar och 24 lansavdel-
ningar. Av den nuvarande styrelsens nio ledaméter har samtliga psoria-
sis. Kansliet —har 12 anstdllda, a5y en Med l6nebidrag. Tva av de gn.

stallda skoter PSO-Ungzs verksamhet.  Forbundet i medlem i HSO pa
riksniva. Forbundets syfte &r att verka for batire levnadsvillkor for
manniskor  med psoriasis/psoriasisartrit. God vard och rehabilitering,

information och  opinionsbildning kring  sjukdomen/funktionshindret

samt stérre resurser il forskning  ar viktiga frdgor. Utbyggnad qy latt-
tillgénglig  ©ppenvéard, hand- och fotvdrd samt utlandsvard & allid  ak-
tuella fragor liksom god medicinsk  vard och rehabilitering  for personer
med ledbesvar.  Flera 4, férbundets avdelningar  driver fristéende  be-
handlingsanlaggningar. PSO administrerar  utlandsvérd  for psoriasissju-
ka. PSO-Ung &r en sjélvstandig organisation  goy tillvaratar  psoriasis-
sjuka ungdomars intressen.

Sveriges Dovas Riksforbund SDR:

Forbundet  bildades 1922 och ar ett av de dldsta handikappforbunden i
Sverige. Forbundet organiserar enligt stadgarna manniskor som ar dova
och gom anvander teckensprdket. SDR har 5 500 barndomsdéva  med-
lemmar och harutéver et antal stodmedlemmar. Foérbundet  har 40 lo-
kalfsreningar ~ och 24 lansféreningar  samt tre regionala  ombudsmén

som stottar de lokala foreningarna i deras arbete. Kansliet anstiller 36
personer, varav 11 med l6nebidrag. Forbundets  styrelseledaméter ar
samtliga dova. Férbundet &r inte medlem i HSO p& riksnivd.  Till SDR
ar anslutet Pensionarsradet o driver frAgor sarskilt for déva pensio-
narer. | nara samarbete med forbundet finns aven Sveriges Dévas Ung-



SOU 1999:89 Handikapprorelsen i Sverige 43

domsrad, foraldraféreningar samt ett flertal intresseféreningar inom
olika omraden. SDR arbetar intressepolitiskt inom ett flertal samhalls-
omrdden. Vidare & SDR bla. huvudman fér o, folkhdgskola,  produce-
rar egna teckensprakiga program genom SDR Media samt producerar
nyheter genom Text-TV ~ Slingan och den ggng tidningen.  Férbundet  har
aven ett aktivt internationellt arbete.

Sveriges Stamningj6reningars Riksfoérbund SSR:

Ar 1977 bildades SSR som nu har 16 lansféreningar. Forbundet  har
938 medlemmar. P& kansliet finns o, anstdlld med Iénebidrag. Av de
sex ledamoterna i styrelsen &ar fem stammare. Forbundet ar medlem i
HSO pa riksnivd.  Forbundet arbetar intressepolitiskt bl.a. for tidiga dia-

bra information til anhoriga, ©kade logopedresurser, forbattrad

SPt;)ils(fr:’ing for logopeder och forbattrad  habilitering. Informationsmate-

rial produceras i fonn g, broschyrer, Videofiimer, utstallningar  samt
férbundets  tidning PLUS. Forbundet har &ven sin egen hemsida pa in-
ternet. FoOrbundet  &r internationellt aktiv. och gy tex. 1995 vard for o
varldskonferens for stammare dar cirka 500 personer deltog. Repre-

sentanter frdn férbundet  &ker p& nordiska moten en géng per ar. For-
bundet har ungdomsverksamhet som Dbla. ordnar lager i Stockholms

skargard varje ar. Med stéd L, ABF anordnas dven ett fordldralager i
september varje ar.

Synskadades Riksférbund,  SRF:

SRF bildades 1889 och &r darmed ett g, de &ldsta handikappférbunden

i Sverige. Forbundet har 173 lokalféreningar och 23 lansavdelningar.

SRF har 16 000 synskadade medlemmar. Av styrelsens 13 ledamoter  Ar
samtliga synskadade. Kansliet —anstéller 57 tjanster, gy 9 med lone-
bidrag. SRF &r inte medlem i HSO pd riksnivd.  Forbundet gor gom SiN
viktigaste  uppgift att arbeta intressepolitiskt och arbetar for narvarande
bl.a. inom rehabilitering, arbetsmarknad, habilitering, fardtjanst  och
skolfrdgor.  Arbetet  sker genom tex. uppvaktningar, remissvar,  politi-
kerkontakter och via massmedia. Den medlemsnéara verksamheten be-
drivs till storsta delen pd den lokala nivdn med bl.a. kurser, traffar och

resor. FOrbundet ger &ven service till sina medlemmar i form g, tid-
ningar och studiematerial overforda  till  punktskrift, ledarhundsverk-
samhet, rekreations- och fritidsverksamhet. Forbundet  deltar &ven i in-

ternationellt samarbete.
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Tandvardsskadefarbundet, TF:

Forbundet bildades 1978 och har cirka 12 500 medlemmar. Forbundet
ar rikstaickande  med 25 lokalféreningar och 24 distriktsféreningar. For-
bundet har ett kansli med tvd anstdllda p& 1,5 tjanster, bada med l6ne-
bidrag. Av styrelsens 16 ledaméter &r 9 sjalva drabbade och de &vriga

anhoriga. TF & medlem i HSO p& riksniva. Forbundet  informerar
medlemmar, varden och allménheten om tandvardsskador. Vidare  ska-
par forbundet opinion och forsoker darmed paverka myndigheter,  poli-
tiker och vardgivare att minska eller eliminera  risken for sjukdomar
som fororsakats av tandvérdsskador. Forbundet bevakar och foljer
forskning inom omradet. Tyngdpunkten iTFs  verksamhet ligger dock
i kontakten ~med medlemmarna; att framja utbyte 5, erfarenhet, anordna

Ooppna moéten, lokala traffar  samt ge stod och hjalp i tvister mot sjuk-
vard och myndigheter.  Forbundet &r med i ett europeiskt samarbete.

433 Ovriga statsbidragsstkande organisationer  for
ar 1998  och/eller 1999
Bamplantoma _ Riksférbundet for Barn med Cochlea Implantat:

Foreningen  bildades 1995 och har cirka 600 medlemmar. Foreningen
har tva lokalféreningar samt ep lokal toréldragrupp. Foéreningen  organi-
serar familier med barn ggy, har Cochlea Implantat; ett horhjalpmedel

som fill viss del &r inopererat. Foreningen & inte med i HSO pa riksni-
va. Bamplantoma vill verka for att sprida information om Cl samt for
stod och gemenskap mellan medlemmarna. Bamplantoma samarbetar
med Cl-team inom sjukvarden och formedlar  kontakter —mellan sjukvar-
den och medlemmarna. Informationverksamhet ar ep viktigt del g, fo-
reningens arbete och féreningen producerar bl.a. broschyrer,  anordnar
informationskurser samt ger ut en tidning.  Fdreningen  &r internationelit

aktiv och samarbetar med organisationer i Europa.

Ehlers-Danlos syndrom Riksférbund, EDS Riksférbund:

Forbundet  bildades 1992 och har 175 medlemmar, inklusive  cirka 30
stodmedlemmar. Ehlers-Danlos syndrom  &r gp relativt  okand, arftlig
betingad sjukdom. Det finns troligtvis cirka 1 700 maxmiskor i Sverige
som bar pd sjukdomen. Forbundet har inga lokala foreningar, en dar-
emot kontaktpersoner i princip alla lan. Av férbundets  sju styrelsele-
daméter har fem sjukdomen. Forbundet &r inte medlem i HSO pa riks-
nivd, men deltar iHSOs projekt fér sm& och mindre kénda handikapp-
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grupper.  Foreningens  huvudsyfte  ar att ta fram aktuell information om
sjukdomen  och géra informationen tillganglig for allménheten, med-
lemmama och for vardpersonal. Forbundet  har producerat  broschyrer
och ett bararkort  gop beskriver  sjukdomen.  Féreningen  har g, med-
lemstidning ~ samt har initierat  ett vetenskapligt rdd och o, stiftelse for
att stodja forskning och utveckling inom omradet. Medlemsméten och
ungdomsvecka  grrangeras.  Foreningen  deltar i massor, haller foredrag
samt skriver artiklar i amnet. Foreningen deltar i ett nordiskt och inter-
nationellt ~ samarbete.

Foreningen for AMC och liknande diagnoser, AMC-jéreningen:

Foreningen  bildades i mars 1998 och har omkring 120 medlemmar,
varay 45 ar diagnosbarare  och resterande anhoriga eller vardpersonal.
Féreningen har inte nagra lokalavdelningar. AMC  Artrogryphos be-
tecknar ett syndrom 5, medfédda felstallningar i ett flertal leder. | Sve-
rige finns cirka 350 personer Med sjukdomen.  Foreningen  &r inte med-
lem i HSO pa riksnivd, en deltar iHSOs  projekt for sma och mindre

kéanda handikappgrupper. Foreningen verkar for att stédja medlemmar-
na genom erfarenhetsutbyte, social ggmyaro ©ch information om Mmed-
lemmarnas  speciella behov vid habilitering  och hjalpmedel.  Foéreningen

verkar ocksd for att ett kompetenscentra etableras och deltar i ett por-
diskt samarbete.

Foreningen for Horselskadade och Déva Barn med Familijer, FHDBF:

Ar 1993 bildades en lokalférening i Stockholm  och i januari 1999 bil-
dades ett riksforbund frdn lokalféreningar i Stockholm, Norrbotten och
Goteborg.  Medlemsantalet i dessa foreningar & sammanlagt 222 fa-

miljer.  Foreningen organiserar  horselskadade barn, doéva bam, barn
med Cl och sprakstérda bam, med familjer. Féreningen &r inte medlem

i HSO pa riksnivd.  Foreningen  arbetar intressepolitiskt ~ inom flera g
rddet i samhallet.  Lokalforeningen i Stockholm  arbetar med verksamhet
for familien,  intressepolitiskt och med utbildning 5, medlemmarna.

Foreningen  ordnar kollo, familjelager, ungdomsléger, bamlager och

teckensprakslager. Forening ar med i Natverket for Barnkonventionen.
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Foreningen  JAG, Jamlikhet, Assistans och Gemenskap:

Foreningen  bildades 1992. Foreningen har inte nagra lokal- eller lans-
féreningar.  Foreningen  har 656 medlemmar, varay 330 ar stodmed-
lemmar.  Fullvérdig medlem kan enligt stadgarna den bli goy, har flera
svara funktionshinder samt en hedséttning g, sin intellektuella  férmaga.
Styrelsens sju ledaméter  har alla flera funktionshinder och utévar sitt
uppdrag med hjalp 5y 9od man. FOreningen  &r inte medlem i HSO pé
riksnivd.  Foreningen har o underférening  gop heter Brukarkooperati-
vet JAG personlig assistans, i vilken &ven finns ett JAG-center  daglig
verksamhet. Underféreningen ar sjalviinansierade. Det &r dock huvud-
foreningen  gom Skoter det intressepolitiska ~ arbetet. Fodreningen  arbetar
intressepolitiskt med de frAgor gom berér medlemmarna sédsom bl.a.
personlig assistans, daglig verksamhet,  sjukvard.

Iktyosféreningen:

Iktyosféreningen bildades 1988 och har cirka 370 medlemmar, varav
flertalet har iktyos en grupp av arftiga  hudsjukdomar. Foreningen  har
inga lokal- eller lansforeningar  utan har istallet delat 5, verksamheten

i fyra regioner; syd, vast, 6st, norr, Med gn kontaktperson i varje region.
Av den nuvarande styrelsens &tta ledaméter har sju iktyos och gn &r
anhorig. Foreningen har inte nagot kansli on har till folid 4, projekt-

medel kunnat finansiera gp halvtidstjanst. Projektmedlen  upphdr hosten
1999. Foreningen & inte medlem i HSO pa riksnivd, en deltar i
HSOs projekt for sma och mindre kanda handikappgrupper. Forening-

en ger rdd och stdd samt besoker drabbade. Foreningen har telefonrad-
givning och ordnar kursverksarnhet for medlemmar och deras anhdriga.
Foreningen  deltar i kongresser for sjukvardens personal, ordnar fére-
lasningar  for vardpersonal samt hjalper  forskningen att hitta  forsk-
ningspatienter. Vidare tar foreningen  fram informationsmaterial, ger ut
en tidning  samt deltar i massor. Foreningen  har nationella  och interna-
tionella kontakter ~med andra foreningar.

IRIS- Infertilas Riksforening i Sverige:

Foreningen bildades 1985 och har cirka 4 900 medlemmar. Foreningen
har inga lokalavdelningar utan har istéllet omkring 25 huvudombud
med gpgyar fOr  medlemstraffar och infonnation till medlemmarna i
distriktet. Lokalt finns &ven kontaktpersoner som Mmedlemmarna kan
ringa till for individuell rddgivning  och stod. Av styrelsens fem leda-
moter ar samtliga drabbade ,,, ofrivillig  barnloshet. Tva lakare &r &ven
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knutna till styrelsen gom adjungerande  sakkunniga. Foreningen  &r inte

medlem i HSO p& riksnivd. IRIS sprider information om ofrivillig
barnloshet  och har givit ut gn faktabok i &mnet. Foreningen  arbetar
aven for att paverka samhallet att forbattra  behandlingsalternativen och
villkoren for  medlemmarna. Forskning inom omradet stodjs. Med-

lemsnéara  aktiviteter genomfors  for att ge stéd till medlemmarna och
bidra till gemenskap mellan medlemmarna. Tva huvudombudstraffar
halls per &r for utbildning och planering 4y fbreningens  verksamhet i
landet. Foreningen  arbetar internationellt genom Mmedlemskap i varlds-
organisationen IFIPA.

Kultursallskapet Lejonet, KSL:

Kultursallskapet Lejonet bildades i Vaxjo 1987 med syfte att ta tillvara,
bevara och levandegéra de ddévas kulturarv. Organisationen har 60
medlemmar  och har inte nagra lokalféreningar. P4 kansliet finns fem
anstdllda pa l6nebidrag, tre ALU-anstallda och o praktikant.  Organi-
sationen r inte medlem i HSO p& riksnivd.  Dovkultur  definierar orga-
nisationen ¢,y de erfarenheter, kunskaper,  varderingar  och normer
som bearbetas och sprids och genom teckenspraket  blir gemensamt  for
dovgruppen.  Kulturséllskapet verksamhet  bestdr bla. 5, arkivverksam-

het, biblioteksverksamhet, museiverksamhet, utstallningsverksamhet,
utbildning  och social verksamhet.  Organisationen  har ett brett interna-
tionellt natverk pd Universitetsniva. Organisationen har en egen hemsi-
da, Deafnet Sweden www.ksl.g.se, som ar mycket valbesokt.

Nordisk  Forening for Sjuka Barns Behov i Sverige, NOBAB:

Féreningen NOBAB, Nordisk forening for sjuka Barns Behov, bildades

1980. Det finns on NOBAB-férening i varje land i Norden. Svenska
NOBAB  har 184 medlemmar. Medlemmar ar sadval enskilda personer
som institutioner inom sjukvarden. NOBAB  ar inte medlem i HSO pa

riksnivd.  Syftet med organisationen  &r att verka for att tillgodose  sjuka
bams behov foére, under och efter o sjukhusvistelse.

PIO Primar Immunbrist  Organisation:

PIO bildades 1978 och har tre regionavdelningar samt 16 kontaktper-
soner. Organisationen  har cirka 450 medlemmar, gy 100 &r stddjan-
de medlemmar. Priméar  immunbrist betyder medfédd, arfilig oférmaga
att forsvara sig mot infektioner. PIO &r inte medlem i HSO pd riksniva.
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Organisationen har sett gom sin huvuduppgift att informera 5, de fort-
farande relativt okanda sjukdomarna. sjukdomarna ar inte svara att di-
agnostisera pen Svara att misstanka, eftersom  klassiska  sjukdomsteck-
en saknas. PIO informerar  och utbildar medlemmarna, myndigheter  och
allmanheten samt formedlar  kontakt med specialist for utredning. En
ungdomsverksamhet haller pad att byggas upp. Organisationen har por-
diskt, europeiskt och internationellt samarbete.

Prostatabréderna:

Foreningen bildades 1993 och har 300 medlemmar. Foreningen har 16
lansforeningar i landet. Av foreningens  styrelseledamoter har alla dia-
gnosen. Foreningen & inte medlem i HSO p& riksnivd.  Fodreningens
malsattning  ar att ta fram information och bedriva  utbildning kring
sjukdomen,  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 bla. producerat fyra vi-
deofilmer  kring sjukdomen, informerat  ,,, sjukdomen samt uppvaktat
politiker  och myndigheter.

Riksféreningen Ananke:

Ar 1990 bildades foreningen  gom pu har omkring 1 500 medlemmar

och 14 lokalféreningar. Foreningen  organiserar  ménniskor g5y, drab-
bats 5, OCD tvangssyndrom. Medlemmarna &r personer som lider g5y
OCD, deras anhotriga och professionella. Enligt stadgarna skall majori-
teten i forbundets  styrelse 5,5 ménniskor med OCD eller nara anhorig.
Foreningen  ar inte medlem i HSO pa riksnivd. Foreningen  arbetar med
informationsverksamhet for allmanhet och yrkesverksamma. Informa-

tionsverksamheten innebar bla. tryck g, informationsmaterial, med-
verkan i media, foredrag, utbildning for vard- och skolpersonal samt
tidningsutgivning. Foreningen  ordnar utbildningar  for Skolkurator  och
skolskoterskor. Foreningen har &ven medlemsnéara verksamhet med
bl.a. daglig telefonjour,  kontaktpersoner, traffar och o, fim ,,, OCD.
Kontakter ~ mellan medlemmar  och specialister inom omradet férmedlas
av foreningen. Organisationen deltar &dven i ett internationellt samarbe-

te.
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Riksféreningen Anorexi och Bulemi:

Foreningen  bildades 1996. Foéreningen har 450 medlemmar och 10 lo-
kala foreningar.  Foreningen  anstéller op person p& halvtid med lone-
bidrag. | féreningens styrelse har sju g, totalt Aatta ledamoter atstorning-

ar och gn ledamot & anhdrig. Foreningen ar inte ansluten till HSO pa
riksnivd.  Foreningen ger stod till sina lokalféreningar samt till enskilda

medlemmar. Foreningen har cirka 6 000 telefonsamtal om Aaret till sitt
kansli. Genom intressepolitiskt arbete arbetar foreningen fér bra vard
och bra vardkedjor for medlemmarna. Inforrnationsverksamheten anses

viktigt och foreningen har bla. deltagit i TV och radio, hallit foredrag
samt anordnat seminarier. Foreningen  har ordnat anhdriggmpper och
sjalvhjalpskurser.

Riksféreningen  fér Adrenogenitalt Syndrom, AGS:

Foreningen  bildades 1992. Foreningen har 81 medlemsfamiljer, inklu-
derande 97 medlemmar ooy, har sjukdomen. Vidare har féreningen 75
stodmedlemsfamiljer. Foreningen har inte nagra lans- eller lokalfére-
ningar. Av ledaméterna i styrelsen har tre zy gex Sjukdomen.  Foérening-
en ar inte med i HSO p& riksnivd.  Foreningens  stérsta gemensamma
aktivitet  gr familjelagret som anordnas varie gommar. Under lagret far
medlemmarna mojlighet  att tréffas och utbyta erfarenheter samt lyssna
till forelasningar gy experter gom inbjudits.  Varje var anordnas g f0-
relasning  angdende nya forskningsrén o5 AGS.

Riksféreningen Hepatit C:

Foreningen  bildades i november 1998. For narvarande finns g, lokalfo-

rening i Stockholm. Foreningen  har for avsikt att bygga upp fler lokal-
foreningar i landet. Hepatit C &r ett vius gom Overfors  gepnom blod och
blodprodukter. Foreningen  har 30 betalande  medlemmar, men har
kontakt med cirka 50-60 personer, FOreningen  &r inte medlem i HSO pa
riksnivd.  Syftet med foreningen &r att stodja barare 5, Hepatit C genom
att informera 5, sjukdomen, stddja forskning, samarbeta med andra
organisationer samt paverka media och myndigheter.  Foreningen  gam-
arbetar nara med Noaks ark eftersom Hepatit C ar vanligt forekom-

mande bland HIV-smittade.
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Riksféreningen Koalition ~ for Amputerade:

Foreningen  bildades 1988 och har 400 medlemmar. Foreningen har 12

lokalféreningar ~ och 2 regionavdelningar. | foreningens  stadgar yppges
att foreningens  ordférande  skall 5, amputerad. Av den nuvarande
styrelsens sju ledaméter  ar gy funktionshindrade. Foreningen  ar inte
medlem i HSO p& riksnivd.  Foreningen vill arbeta for bra hjalpmedel,

bra proteser samt att amputerade far o, s& bra vard och rehabilitering
som Majligt. Foreningen har g tidning gom kommer yt 3-4 ganger per
&r. Foreningen har aven givit ut en informationsfolder och producerat

en affisch.

Riksféreningen Mot Fibromyalgi, RAW:

Foreningen  bildades 1989 och har cirka 200 medlemmar. Foreningen
har inte nagra lokal- eller lansféreningar.  Fibromyalgi  ar gn sjukdom
dar den drabbade har vérk i hela kroppen och nedsatt muskelstyrka.

Aven andra symptom forekommer  sdsom trétthet, sGmnproblem  samt

domningar och stickningar i muskulaturen. | féreningens styrelse &r gex
gy fotalt sju ledaméter drabbade 5, fibromyalgi. Foéreningen  ar inte
medlem i HSO pa riksnivd.  Foreningen arbetar med att sprida informa-

tion oy sjukdomen, samarbeta med forskare och lékare och stdja sina
medlemmar. Foreningen arbetar #ven for fibromyalgisjukas ratt till  del-
aktighet och jamliknet pd alla omradden i samhallet.  Féreningen ger ut
en tidning.

Riksféreningen ~ Vuxendbva i Sverige, VIS:

Ar 1995 bildades VIS och foreningen har nu 480 medlemmar,  inklusive
stédmedlemmar. VIS &r uppdelad i sju regionsféreningar. Av styrelsens
sju ledamoter &r samtliga vuxenddva.  Féreningen &r inte medlem i HSO
pa riksnivd.  Kommunikation ar mycket viktigt for medlemmarna i VIS.
Till folid gy att vuxendéva inte behérskar teckensprdket och endast har
en begrénsad nytta 5y horseltekniska hjalpmedel,  har kommunika-
tionsmetoden TSS tecken  gom st6d utarbetad gy de vuxenddva  sjal-
va blivit den vanligaste kommunikationsmetoden. VIS genomfor ut-
bildning och trdning i TSS. Riksforbundet arrangerar  dven andra  kur-
ser, konferenser  och seminarier  samt ger ut en forbundstidning. VIS
anordnar  darutover medlemsnara  aktiviteter som rekreationsresor, kul-
turella  gyenemang Och tréffar. VIS har inlett o, popularvetenskaplig
smaskrifiserie med paraplytiteln VIS-Akademin. Riksféreningen
deltar Aven i ett nordiskt samarbete.
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Svenska Alopeciféreningen, SVAF

Foreningen  bildades 1993 och har cirka 600 medlemmar. Foreningen
har lokala féreningar inom fem distrikt. Alopeci betyder skallighet och
foreningen  organiserar  personer som & drabbade 5, n&gon form g,
haravfall och deras anhtriga. | styrelsen ar alla ledaméter — drabbade
alopeci. Foreningen &r inte medlem i HSO p4 riksnivd.  Féreningen yer.
kar for att stodja medlemmar  sgmt for att fa till stdnd sammankomster

for gemenskap och utbyte ,, erfarenheter mellan medlemmarna. Fore-
ningen arbetar vidare med att sprida information om Sjukdomen och har
bla. hatt kampanjer ity, radio och tidningar for att nd yt med sitt bud-
skap. Foreningen infonnerar  aven vardpersonal och forsoker  paverka
landsting il o, battre vard och battre hjalpmedel fér medlemmarna.

Foreningen  arbetar dven for att f& till stdnd e forskning pa omrédet.
Foreningen  ger ut en tidning, PAPILLEN, fyra ganger per ar.

Svenska Foreningen for Tuberds Skleros:

Foreningen  bildades 1991 och har 230 medlemmar. Medlemmarna ar
personer Mmed tuberds skleros, deras anhériga samt vardpersonal  och
institutioner. Tuberés  skleros ar o, arftig sjukdom med mycket varie-
rande symtom sdsom bla. karaktaristiska hudsjukdomar, epilepsi, ut-
vecklingsstorning och autism. Till féreningen &r knutet ett expertrad
som bestdr 5, experter inom barnneurologi,  neuropsykiatri, genetik,
pedagogik och odontologi. Av foreningens styrelse o, nio ledamdter ar
samtliga foraldrar till drabbade bam. Foéreningen #r inte medlem i HSO
p& riksnivd.  Foreningen bedriver verksamhet fér gemenskap och utbyte
mellan  medlemmarna, bla. genom medlemstidning,  farnilieveckor  och
anhdorigverksamhet. Foreningen arbetar gven for att 6ka kunskapen gm
sjukdomen  och bedriver darfér uthildning  for vardpersonal och anhori-
ga, bevakar aktuell forskning samt deltar i massor. Foreningen deltar i
internationellt samarbete.

Svenska Paniksyndromsallskapet, PS:

PS bildades 1991 och har 12 lokal- och lansavdelningar.  Organisatio-
nen har cirka 1100 medlemmar,  huvudsakligen personer som drabbats
av banikdngest,  paniksyndrom och social fobi. Ett antal medlemmar
lider dock ocksd 5, generaliserad &ngest eller tvangsmassigt beteende.
Av organisationens 14 styrelseledaméter  ar samtliga drabbade L, n&gon
form 5, &ngeststdming.  Organisationen & inte medlem | HSO p& riks-
nivd, men har ansokt o, medlemsskap. Organisationens  syfte ar att
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erbjuda  kamratstod il medlemmarna samt att informera om ang-
eststdmingar  utdt mot samhéllet. Den kamratstodjande verksamheten
innebar  information till medlemmarna, Stodgrupper, Oppethusverksam-

het samt utgivande gy Organisationens tidning och arbete med organi-
sationens hemsida. Organisationen har aven 40 kontaktpersoner — dit .
hériga och drabbade kan ringa och f& stod. Den utétriktade  verksam-
heten innebar informationskampanjer, utbildningar ~ och broschyrer till
vardpersonal samt Ovriga instanser i samhéllet gom moter medlemmar-

na.

Svenska Retinitis Pigmentosa  foreningen, RP:

Féreningen  bildades 1988 och har cirka 700 medlemmar. | Sverige
finns omkring 3 000 personer som &r drabbade 4 retinitis  pigmentosa,
vilket ar o arflig ©gonsjukdom. Foreningen ar inte medlem i HSO pé

riksnivd.  Foreningen har inga lokalféreningar. Lokala aktiviteter, ofta i
form 5, veckoslutstraffar eller studiecirklar, anordnas dock i samarbete
med syncentraler, folkhdgskolor och Synskadades Riksférbunds lans-
férbund.  Foreningen  informerar 4y, sjukdomen il medlemmar, all-

manhet och myndigheter. Foreningen arbetar &ven for att det skall be-
drivas per forskning  kring sjukdomen. Syftet med féreningen ar att Oka
kunskapen kring sjukdomen samt forbatra  vérden och forskningen.

Foreningen har g hemsida pa internet och ger ut informationsskrifter

om refiniis  pigrnentosa.  Foreningen ger &ven ut ep ftidning fem ganger
per &r p& storstil, punktskrift, kassett, diskett och e-post. Tidningen  be-
kostas tillsammans med Synskadades riksforbund, med vilka forening-

en Samarbetar.

Svensk Dysmeliférening:

Féreningen bildades 1977 gom en fOréldraférening och har , 435 fa-
milier gom mMedlemmar. Av den nuvarande styrelsens sju ledaméter har
tvd dysmeli. Dysmeli ar gn medfodd skada ggp innebar avsaknad gy
arm, ben eller del darav. Foreningens verksamhet &r indelad i sju geo-
grafiska regioner i vilka det finns totalt 45 kontaktfamiljer. Lokala meo-
ten halls i regionema. Féreningen &r inte medlem i HSO p& riksniva,
men deltar i HSOs  smégruppsparaply. Foreningen arbetar med infor-
mation oy dysmeli ftill allménheten,  medlemmarna, myndigheter ~ och
varden. Ett viktigt inslag i foreningens arbete & g Omfattande  lager-
verksamhet  och under 1998 anordnades fem lager. Syftet med lagren ar

att 6ka gemenskapen mellan medlemmarna samt att Oka och forbattra



SOU 1999:89 Handikapprorelsen i Sverige 53

samarbetet med inbjudna specialister frdn varden. Foreningen ger ut en
tidning tvd ganger per ar. 1 maj 1999 skall féreningen anordna Nordisk
Dysmeliférbunds konferens i Sverige.

Svensk T ouretteférening:

Ar 1992 bildades  Svensk Touretteférening. Tourettes  syndrom  &r op
neuropsykiatrisk diagnos ygrg kriterier  utgdr frdn sa kallade tics; ljud,
ryckningar  eller rérelser g5 inte kan beharskas. Féreningen  har om-
kring 400 medlemmar. Foreningen har ett fatal |okalféreningar. Darut-
over finns cirka 20 kontaktpersoner med pngyar fOr det lokala arbetet.
Om behov finns bildas aven lokala natverk runt kontaktpersonema.

Foreningen  &r inte medlem i HSO pa riksnivd.  Syftet med féreningen &r
att sprida information til  enskilda, sjukvarden, skolor, daghem och in-
stitutioner 5, Tourettes  syndrom.  Foreningen  skall xven arbeta gom
kontaktorgan ~ och stod for personer Mmed Tourettes syndrom och deras
anhodriga.  Informationsspridningen sker péa olika satt, bl.a. genom  bro-
schyrer, bdcker, &versattning 5, vetenskapliga artiklar, film och hemsi-
da. En viktig del 5, arbetet bestdr L, samarbete med lokala barn- och
ungdomspsykiatriska mottagningar. Forbundet ger dven ut gn tidning.

Sverigefinska  Synskadeforbundet,  SFSF:

SFSF bildades 1993 och har 550 medlemmar. | Sverige finns cirka
8 000-9 000 finsktalande synskadade.  Férbundet  har 20 lokalavdel-
ningar och 2 lansavdelningar.  Kansliet har o person anstdlld med I6-

nebidrag. Av de 11 styrelseledamdtema ar alla synskadade. SFSF ar
inte medlem i HSO pé& riksniva. Foreningen  arbetar med informa-
tionsverksamhet, bla. i form 5, taltidning, kurser och féredrag. Fore-

ningen arbetar aven med medlemsndra  aktiviteter som traffar och akti-
viteter.

Sveriges F ibromyal giférbund, SFF:

Forbundet  bildades i april 1998 och har omkring 1 900 medlemmar.

Forbundet  har 19 lokalféreningar.  Av férbundsstyrelsens  nio ledaméter
har samtliga fioromyalgi.  Forbundet har g person anstélld pd o halv-
tids API-plats.  Forbundet &r inte medlem i HSO p& riksnivd.  Férbundet
stoder foreningarna i deras medlemsndra  verksamhet genom att tex. ta
fram underlag for studiecirklar och informationsmaterial. Forbundet
samlar information frin olika instanser i samhallet, sammanstaller och
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informerar  féreningarna. Forbundet paverkar berorda beslutsfattare  och
myndigheter i samhallet,  gyarar P& remisser och driver principiella
arenden.

TalHandikappades riksForening, THF:

Foreningen  bildades  1989. Foreningen har inte négra lokalféreningar
utan har istallet bildat natverk med 15 kontaktpersoner. Foreningen  har
250 medlemmar. | Sverige finns idag cirka 8 000 talhandikappade, g
av flertalet  aven har andra handikapp. | féreningens  styrelse &r samtliga
talhandikappade. ~ Foreningen  &r inte med i HSO pa riksnivd.  Forening-
en bedriver intressepolitiskt ~ arbete for att forbatra  de talhandikappades
situation. Foreningen  forsoker  paverka myndigheter och politker  att
oka tillgangligheten for talhandikappade i samhallet. ~ Samarbete  sker
med taltignst och tolkstéd.  Foéreningen har under tre &r erhdllit  projekt-
stod fran Allmérma arvsfonden  och under denna tid kunnat bemanna
sitt kansliet med g anstalld.

Overviktigas  riksférbund:

Riksférbundet bildades 1992 och har g, lokalférening. Forbundet  har
omkring 400 medlemmar, varay Cirka 100 &r vardpersonal. Av styrel-
sens 15 ledaméter ar 12 Overviktign.  Forbundet — ar inte medlem i HSO
pd riksnivd.  Forbundet verkar for att forbattra  livsvillkoren for Overvik-
tiga och for att forandra  attitydema  gentemot Overviktiga. Infoma-
tionsverksamheten mycket viktig och aven arbetet med att skapa opini-
on Via media g, fetma. Via medel frdn Allmanna  arvsfonden  har fore-
ningen forelast pa skolor och universitet oy fetma.

4.3.4 Sammanfattande kommentar

Foliande faktauppgifter ~ kan sarskilt poangteras om de organisationer

som SOkt statsbidrag till sin allmanna verksamhet. Uppgifterna har
hamtas |, det material gom redovisats qgygn Och frdn utredningens  en-
katf

o Under de senaste aren har antalet organisationer som ansokt om

statsbidrag  till sin allmanna verksamhet ©6kat. For 1997 ansokte 56

4 Bilaga 2.
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organisationer om bidrag. For 1998 anstkte 65 organisationer och
for 1999 ansokte 70.

o Sammanlagt har 72 olika organisationer ansokt ., statsbidrag for
1998 och/eller ~ 1999. Dessa bestdr 4, 71 enskida organisationer

samt Handikappférbundens Samarbetsorgan, HSO.

o De 71 enskilda organisationerna, dagens svenska handikapprorelse,
representerar cirka 500 000 medlemmar. Papekas kan dock att
dubbla  medlemskap i flera foreningar  ar relativt  vanligt férekom-
mande-5

o De 44 statshidragsberéttigade organisationerna for 1999 bestar 4,
43 enskilda forbund ggmt HSO.

o De 43 enskida statsbhidragsberattigade organisationerna represen-
terade cirka 484 000 5, de totalt cirka 500 000 medlemmarna i alla
sokande  organisationer. De statsbidragsberéttigade organisatio-
nerna har i genomsnitt 11 254 medlemmar och de icke-
statshidragsberattigade igenomsnitt 660 medlemmar.

o Av 43 enskida  statsbidragsberattigade organisationerna ar 33
medlemmar i HSO gom darmed indirekt representerar drygt
400 000 medlemmar.

o Tillsammans  har de 71 enskilda sokande organisationerna omkring
2430 lokala foreningar och 720 regonala foreningar. Organisatio-

nerna har ¢y genomsnittlig medlemsavgift pa cirka 110 kronor per
ar.

o De 43 enskilda bidragsberattigade forbunden har ett genomsnittligt
bidrag om 259 kronor o medlem. HSO s 33 medlemsférbund  har
ett genomsnittligt bidrag oy 227 kronor per Medlem och de &vriga
10 bidragsberattigade organisationerna har ett genomsnittligt bi-
drag om 429 kronor per medlem.

Utredningen  gnser att det &r svart att ge en samlad bild 5, de olika o
ganisationernas  uppbyggnad och verksamhet da dessa p& ett markant
satt skilier sig i frAga o, Aalder, antalet medlemmar, antalet anstallda

och inriktring. De stora flertalet 5, de 71 organisationerna ar dock
uppbyggda eller stravar efter att bygga upp Organisationen enligt tradi-
tionell  treplansmodell med riksforbund, lansféreningar  och lokalfore-

ningar. | vissa fall ar detta dock inte mgjligt d& malgruppen &r for liten.
Av de 43 enskilda bidragsberattigade  organisationerna har 42 beman-
nade kanslier for sin verksamhet. Antalet anstdllda p& kansliema varie-
rar frAn ingen anstalld alls till omkring ett SO-tal. Mojligheten  till fman-

SEnligt uppgift frdn Statistiska Centralbyr&n, SCB, uppgick antalet medlem-
mar | handikapp- eller patienttérening  1992/93 till 280 000. Se SCB, Politiska
resurser Och aktiviteter 1978.1994-s.
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siering 4, kansli och anstdlld personal &r naturligtvis ~ mindre  for de o
ganisationer gom Star utanfor  bidragssystemet.

Den typiska verksamheten for on handikapporganisation ar, enligt
organisationernas  egna Peskrivningar, foljande.  Intressepolitisk ~ verk-
samhet fo6r att péverka myndigheter och beslutsfattare il gynnsamma
beslut for medlemmarna inom ett flertal samhallsomraden, gemen-
skapsbeframjande  aktiviteter, service och information till medlemmar-
na samt spridande 4, information om funktionshindret. At framja
forskning  kring funktionshindret samt att bedriva internationellt arbete

ar ocksa vanligt. Tyngdpunkten av det intressepolitiska  arbetet varierar
dock och olika forbund betonar detta olika mycket. Négra gy forbunden
inriktar  sitt intressepolitiska arbete inom ett fatal omrdden, ofta varden.

Andra  foérbund  betonar vikten 5, intressepolitiskt arbete gentemot |
stort sett alla samhéllsomraden. Denna skillnad kan i vissa fall ygra en
naturlig folid 4y de resurser som finns ftillgéngliga  for forbundet.

Av  materialet framgdr aven att samhallsutvecklingen under genare
&r har stallt handikapporganisationema infor  pya uppgifter och krav.
Flera riksorganisationer har ¢om en folid hérav forstarkt  sitt  bevak-
nings- och paverkansarbete p& den lokala nivdn. Vissa 4, oOrganisatio-
nema har aven uppgett att den ekonomiska situationen i landets kom-

muner Och landsting kommit  att innebdra att de tvingats Gverta Viss

samhallsverksamhet.

4.4 Samarbete  inom handikapprérelsen

Inom handikapprorelsen finns ett omfattande  samarbete mellan de olika
organisationerna. Samarbete sker pd olika omraden och i olika organi-
satoriska  konstellationer. Samarbetet sker i Sverige pa lokal, regional
och riksnivd, |en det sker ocksd internationellt. Beskrivningen nedan

tar ypp de viktigaste  formerna  for samarbetet inom handikapprorelsen i
Sverige men Sakert inte alla olika former 5, samarbete gom finns. En
heltackande beskrivning av allt samarbete inom  handikapprorelsen
skulle dock endast g5 aktuell under gy mycket kort tid eftersom ggm.
arbetet forandras i ggmma @kt gsom Samhallet foréndras. Nya behov
skapar pya former 5, samarbete.

De forsta handikappférbunden bildades i slutet ,, 1800-talet och o
dan 1942 upplevde de behovet L, ett Organiserat samarbete s& stort att

den forsta  samarbetsorganisationen bildades. Organisationen hette
samarbetskommittén for Partiellt  Arbetsfora och ¢om namnet antyder
var dess primara uppgift att bevaka arbetsmarknadsfradgoma. Fyra for-
bund 4 fr&n borjan medlemmar i kommittén; De Blindas Forening

idag  Synskadades Riksforbund, SRF, De Lungsjukas Riksférbund
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idag Hjart- och Lungsjukas Riksférbund, Riksorganisationen De Van-
foras Véal idag De Handikappades Riksférbund, DHR  och Svenska
Foreningen  for Dovas Val idag Horselskadades Riksférbund. Vid
denna tid fanns ytterligare ett handikappférbund, namligen  Svenska
Dovstumforbundet idag Sveriges Dovas Riksférbund, SDR.  Detta
forbund valde dock att stélla sig utanfér samarbetsorganet.

1949 bytte samarbetsorganet gmn il Rikskommittéen for partiellt
arbetsfora ~ och Sveriges Doévas Riksférbund hade da blivit medlem.

1962 bytte samarbetsorganet 5mn igen, till Handikapporganisationer-
nas Centralkommitté, HCK. De Blindas Forening och Sveriges Dévas
Riksforbund tradde ut ( organisationen, vilket gjorde antalet medlems-
forbund  till sju stycken.

1965 gick Sveriges Dovas Riksforbund och De Blindas Forening in
i HCK igen. Under 1960- och 1970-talet 06kade antalet medlemsorgani-
sationer  kraftigt. =~ Samarbetsorganet  forsvagades dock 1971 npar DHR
uttrddde  r organisationen  och ndgra &r gepare folide &ven SRF och
SDR efterf

1993 andrades namnet till det amp organisationen  har idag Handi-
kappférbundens samarbetsorgan, HSO. Organisationen har idag 33
medlemsforbund som lillsammans har drygt 400 000 medlemmar.
Samtliga medlemsférbund har statsbidrag.

Av de 43 enskilda organisationer oy, erhdller statshidrag for 1999
ar foljande 33 medlemmar i HSO:

Afasiférbundet i Sverige

Astma- och Allergiférbundet

Brostcancerforeningarnas riksorganisation, BRO

Forbundet  blédarsjuka i Sverige, FBIS

Forbundet  Funktionshindrade Med L&s- och skrivsvarigheter, FMLS
Foéreningen for E1- och Bildskarmsskadade, FEB

Foreningen  Sveriges Dovblinda, FSDB

Hjamkraft ~ _ Riksforeningen  f6r rehabilitering 5, skallskadade
Hjartebamsfoéreningen

Hjart- och Lungsjukas Riksférbund

Horselskadades Riksférbund, HRF

ILCO Svenskt forbund for stomioperarade

Neurologiskt Handikappades  Riksforbund, NHR
Reumatikerférbundet

Riksférbundet Cystisk  Fibros, RfCF

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

6 Persson, M.m.fl, HCK-50 ar. s.3ff.
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Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka, RMT

Riksforbundet for Njursjuka, RNj

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU
Riksférbundet for Social- och Mental hélsa, RSMH
Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP
Riksférbundet for Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna, FUB
Riksféreningen Autism, RFA

STROKE  Riksforbundet mot Hjamans Karlsjukdomar
Svenska Celiakiférbundet, SCF

Svenska Diabetesférbundet, SD

Svenska Epilepsiférbundet, = SEF

Svenska Laryngforbundet, SLF

Svenska Parkinsonforbundet, SPA

Svenska Psoriasisférbundet, PSO

Sveriges Stamningsfcireningars  Riksforbund, SSR
Tandvardsskadeférbundet, TF

Foliande bidragsberattigade  organisationer ~ stér séledes utanfér HSO:

Alzheimerféreningen i Sverige

De Handikappades Riksforbund, DHR

Foreningen for de Neurosedynskadade, FfdN
Foraldraféreningen for Dyslektiska  barn
Intresseférbundet for Schizofreni, Riks-IFS

Riksforbundet for Blodsjuka, RFB

Riksforbundet for dementas rattigheter, Demensforbundet
Svenska Migranférbundet, SMIF

Sveriges Doévas Riksforbund, SDR

Synskadades Riksforbund, SRF

HSO ar organisatoriskt ~ uppbyggt p& foljande satt. Det hogsta beslutan-

de organet ar arsmétet gom utser Styrelse att leda verksamheten. P&
&rsmétet drar medlemsorganisationema upp riktlinjerna for  samar-
betsorganets ~ arbete. Genom  styrelsen, ordfdrandematen, utskott,  gr.

betsgrupper,  natverk yy, paverkar —organisationerna sitt samarbetsor-

gan. HSO finns, forutom  p& riksnivd, &Aven i s gott som Samtliga lan
och i majoriteten 5, landets kommuner.  Varje led i organisationen  &r-
efter o Stadgedndring vid A&rsmotet 1996 _ helt fristéende  organisato-
riskt sett. HSO har 21 anstdllda pa sitt kansli, inklusive 6 personer med
lénebidrag.  Arsmétet  beslutar o, storleken  p& medlemsavgiften. For
narvarande & avgiften 18 000 kronor per ar och foérbund samt 1.80 per
medlem.

De krav gom enligt 2 8 pom 1 iHSOs stadgar stalls for medlem-
skap i HSO ar till stor del gamma Krav gom Stdlls pé organisationerna
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for att de skall erhdlla statshidrag. Enligt stadgarna skall handikappfér-
bundet 5,5 rikstackande, demokratiskt uppbyggt och bygga pa enskil-
da personers medlemskap  med fritt tilitrade  for alla  gom uppfyller

medlemsférbundets medlemsvillkor. For medlemskap kréavs &ven att
forbundet  skall besta ay Medlemmar med funktionshinder eller i till-
lampliga fall narstdende gom skall ha det avgérande inflytandet i orga-

nisationen  samt att forbundet ar representativt  fér den handikappgrupp
det foretrader.

Enligt 1 8 pnom 4 i stadgarna har HSO ett flertal uppgifter saval pa
riksnivd  gom pa lokal nivA. P& riksnivd  skall HSO verka for att med-

lemsférbundens intressen igemensamma och overgripande  frAgor tas
tillvara i samhallet, underlatta  och stddja medlemsférbundens arbete
genom utrednings-,  kontakt-,  utbildnings-,  och informationsverksarnhet

samt stodja medlemsforbundens administrativa och ekonomiska ut-

veckling. P& regional och lokal nivd skall HSO arbeta for att det i varje
lan och kommun finns ett samarbetsorgan eller andra samarbetsformer

mellan  handikappférbunden samt ta initiativ il och genom uthildning,
information och administrativt stod framja samverkan mellan  handi-
kapporganisationerna p& regional och lokal nivd. Slutigen skall HSO
aven, enligt sina stadgar, stimulera den handikappolitiska debatten  in-
om handikapprérelsen mellan  de lokala, regionala och centrala nivaer-
na.

En viktig paragraf i HSOs stadgar &r 4 § 1 mom, den sk hjartefra-
geparagrafen.  Enligt denna paragraf far arsmotet fatta beslut i fér med-
lemsforbunden gemensamma  fragor. Arsmotet  far dock inte uttala sig i
frAgor gom ror ett enskilt foérbund o, forbundet motsatter sig det, s.k.
hjartefragor. Denna paragraf tilkom  for att tydligt markera medlems-
forbundens  suverénitet i frAgor gom ar speciella eller typiska for de oli-
ka forbunden

HSO har tidigare under lang tid erhdllit ett eget statshidrag. Som be-
skrivs i avsnitt 5.2.2. beslutades dock 1994, i samband med inférandet
av Statens handikapprdds SHR  femdriga férdelningsmodell, att det
direkta  bidraget tilll HSO skulle awecklas. HSOs davarande bidrag,
7 506 000 kr, skulle enligt beslutet avvecklas under o, fyradrsperiod
med borjan 1995/96. Medlen ¢qy, frigjordes skulle de forsta &ren delas
ut till medlemsférbunden i HSO och de tv& sista aren till allabidragsbe-
rattigade organisationer. | samband med tillkomsten 5, denna utredning
korn dock, gom tidigare nanmts, den femariga modellen  ait frysas pa
1997 &rs nivd. Aven pidraget til HSO frystes dérmed pad 1997 &rs niva.
Detta innebar att HSO for narvarande har halften 4, det tidigare bidra-

7 Stadgar for Handikappforbundens samarbetsorgan.  Faststéllda 4, &rsmétet
1997-05-22.

3 19-148Statsbidraii
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get, dvs 3 753 000 kronor i direkt bidrag. Medlemsorganisationema i
HSO har dock beslutat gatt direkt till HSO betala tillbaka de samarbets-
medel gom delats yt till organisationerna 129 414 kronor g Organisa-

tion.

HSO &r gn fonn 5, samarbete oy, haft och har mycket stor vikt in-
om handikapprorelsen. HSO &r dock langt ifrin det enda samarbetet
mellan handikapporganisationema. Det finns tex. bland tre stora orga-
nisationer  goy Star utanfor HSO; De Handikappades Riksforbund, Syn-
skadades Riksforbund och Sveriges Dovas Riksférbund ett samarbete i
néatverksfonn. Samarbetet  kallas RDS, Rorelsehindrade, Déva och

Synskadade  och det innebéar regelbundna  Overlaggningar mellan  for-

bundens ordférande. RDS agerar vid behov gemensamt i olika intresse-
politiska  fragor. Tillsammans driver RDS tex. HANDU, Handikappor-
ganisationemas  Utredningsinstitut. De tre organisationerna bakom RDS
representerar omkring 56 000 medlemmar aqv de totalt cirka 484 000
medlemmarna i de 43 enskilda statsbidragsberattigade handikapporga-

nisationema  for 1999.

Det finns &ven ett Samarbete mellan HSO och de tre férbunden i
RDS. Exempel pa samarbetet 3z HEFF, Handikappforbundens Ekono-
miska FoOrsakringsforening. Mer tillfalligt samarbete  forekommer ocksa

som tex. att Utarbeta gemensam plattform infor  valrorelser och att ge-
mensamt uppvakta politiker.

Andra former for samarbete ytan direkt HSO-medverkan ar t.ex.
SVCR, Svenska  Centralkommittén for  Rehabilitering och  SHIA,
Svenska  Handikapporganisationers Internationella Bistandsforening.

SHIA &r gp ideell férening med ett 15-tal svenska handikapporganisa-

tioner  gompm mMmedlemmar. SIDA ar SI-HAs  storsta finansiagr  ,en med-
lemsférbunden bidrar dessutom med g, egeninsats i varje projekt  Ett
annat samarbete mellan et flertal organisationer, p& saval riks- gom

lansnivd,  ar foreningen  Handik@pp.se;  en forening for gemensamma
IT -fragor.

| HSOs regi inleddes 1995 ett projekt med syfte att organisera sma
och mindre kénda handikappgrupper. Projektet  finansierades genom
projektmedel frdn  Socialstyrelsen och avslutades  gommaren 1999.

Projektets mal 5 att sma& och mindre kénda handikappgmpper skulle
hita o, hemvist i ndgot stérre handikappférbund samt &aven att skapa ett
organisatoriskt alternativ ~ fér de handikappgrupper som Valjer att inte

ingd i ndgot handikappférbund. Detta genare alternativ  gick under o
jekttiden  under namnet Ssmagruppsparaplyet. Den 7 november 1998
bildades ettt permanent férbund; Riksférbundet for sm& och mindre
kédnda handikappgrupper, som &r en paraplyorganisation for foreningar

8SHIAs verksamhetsberattelse  1997.
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som Organiserar dem goy har séllsynta diagnoser och funktionshinder.
Medel for organisationen har erhéllits frdn Allmanna  Arvsfonden  fér op
period 4y 1,5 &r frdn och med juni 1999.

Den svenska definitionen av begreppet sma och mindre kénda han-
dikappgrupper  &ar . Ovanliga  sjukdomar och skador ggp leder till g
fattande  funktionshinder och gom finns hos hogst 100 personer per en
milion  invénare.® Smagruppsprojektet har under projekttiden  kommit i
kontakt med ett 60-tal sddana diagnoser/smagruppsforeningar.

Enligt 1 § mom 3 i Riksférbundet for sma och mindre kéanda handi-
kappgruppers  stadgar &r foroundets  syfte att yarg ett Samarbetsorgan
for sma och mindre kanda handikappgrupper och bevaka och tillvarata
deras gemensamma  intressen i samhallet.  Enligt 1§ pom 4 i stadgarna
ar forbundets  uppgifter att 6ka kunskaperna i samhallet ,,, sma och
mindre  ké&nda handikappgrupper, framja gemensamma  intressepolitiska
mal samt att Stodja medlemsféreningarna i utbildnings- och informa-
tionsverksamhet. Forbundet  har enligt sina stadgar &ven till uppgift att
stddja medlemsféreningamas administrativa och ekonomiska utveck-
ling, arbeta for full delaktighet och jamlikhet pa& samhéllets alla omra-
den, vid behov foretrada medlemsféreningama inféor  myndigheter, in-
stitutioner och organisationer, stédja medlemsféreningamas arbete
kring  utveckling och forskning  for respektive diagnosgrupp samt att
sarskilt  stodja de grupper eller enskida dar endast et fatal personer
med ¢gmma diagnos finns i landet.

Medlemskap i Riksférbundet for smd och mindre kanda handikapp-
grupper kan erhéllas 5, demokratiskt uppbyggd, rikstackande  forening
vars 4andamdl star i Overensstammelse med riksférbundets syfte.  For
diagnosgrupper som inte kan uppfylla dessa krav finns dock undantag.
De kan istdllet skapa gpn s.k. fri  grupp som j@mstélls  gom medlemsfo-
rening och gom atnjuter gamma status i riksforbundet som rikstackande
medlemsforening.

Att samarbetet mellan handikapporganisationema ar rikt p& riksniva
visar ovanstdende redogdrelse. Dock finns aven pa& lans- och lokalniva
olika former  ,, samarbete inom  handikapprorelsen. Som tidigare
namnts finns tex. HSO pa regional och lokal niva i s& gott gom Samtli-
ga l&n och i majoriteten 5y landets kommuner. Aven andra former av
samarbete  férekommer. Med stod 5, medel fr&n Allmanna  arvsfonden
har tex. i Kronobergs l&n den s.k. Kronobergsmodellen arbetats  fram
genom ett flerdrigt projekt oy startade 1994. HSO pd lansnivad  har
numera efter projekttidens  slut upphort med sin verksamhet till férméan
for det nya samordningsorganet Handikapproérelsens Idé- och Kun-
skapscenter, IKC. Det pyg samordningsorganet, som bildades hdsten

9Prop. 1992/93:159 5.135.
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1998, idr en renodlad samordnings- och serviceorganisation som inte
skall bedriva intressepolitiskt arbete. Detta arbete skall istéllet bedrivas
i de enskilda foreningarna samt i fristiende nétverk. Nétverken skall
arbeta over foreningarnas grianser med en fraga eller ett problem under
en begrinsad tid. Niatverken kan fi administrativ hjilp fran I&KC.
Samtliga handikapporganisationer i ldnet &r medlemmar i I[&KC."

Slutligen bedriver handikapprorelsen inte enbart samarbete inom
Sveriges grinser utan dven ett nordiskt, europeiskt och virldsomfattan-
de samarbete pagar. Ett exempel pa ett sidant samarbete dr EDF, Euro-
pean Disability Forum. EDF ér for ndrvarande sammansatt av 66 euro-
peiska icke-statliga organisationer inom handikappomréadet och de na-
tionella samarbetsorganen fran varje medlemsstat inom Europeiska
Unionen. Nationella samarbetsorgan i EES-medlemsstaterna och ar-
betsmarknadens parter har obervatorsstatus. HSO och handikappinter-
nationalernas europaorgan deltar i samarbetet inom EDF." Ytterligare
exempel pa internationellt samarbete 4r att HSO &ven deltar i ett nor-
diskt samarbete, HNR (Handikapporganisationernas Nordiska Rad) och
dér har tva ledaméter i styrelsen.

' Hultgren, P., Ndtverkssamarbete och samverkan, s.1ff, Hultgren, P., Demo-
kratiaspekter pa ndtverk, s.11f) och Hedquist, G., Férnyad samverkan i handi-
kapprorelsen, s.1f.

' http://www.edf.unicall.be.
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5 Samhallets stod  till

handikapprorelsen

1 Sammanfattning

Saval staten, landstingen gom kommunerna  stddjer handikapporganisa-

tionerna med bidrag. Staten utger bidrag till organisationemas allmanna
verksamhet  samt till sérskilda verksamheter  och projekt. Av huvudsak-
ligt intresse for utredningen ar de statsbidrag gom staten sedan 1960-

talet lamnat till handikapporganisationemas alhnarma  verksamhet.
Detta anslag uppgar for nérvarande till 129 248 000 kronor. Hur detta
anslag skall hanteras regleras ytterst i forordning  1994:951 om Stats-
bidrag till handikapporganisationer. Dar definieras  vad gom avses Med
en handikapporganisation respektive  statsbidragsberéattigad handikap-
porganisation samt hur administrationen kring bidragen  skall ske.
Statsbidragen  férdelas mellan  organisationerna  enligt o feméarig  for-
delningsmodell utarbetad 5, Statens handikapprad, SHR. En mindre del

av anslaget fordelas till samarbetsorganet, HSO. Socialstyrelsen hand-
lagger organisationemas ansokningar  och utarbetat forslag till fordel-
ning o, Statsbidragen. Det &r sedan regeringen gom fattar beslut i &ren-
det. Anslaget ar ett organisationsbidrag med styrning och uppfdljning
frdn statens Sida endast i mindre omfattning.

Forutom statsbidragen till handikapporganisationemas allmanna
verksamhet erhéller  handikapprorelsen andra statliga bidrag till ett
sammanlagt véarde 5, narmare 220 000 000 kronor. Av dessa bidrag &r
de projektbidrag som 'amnas frén Allmarma  arvsfonden  samt bidragen
under anslag B4 Bidrag till viss verksamhet  for personer med funk-
tionshinder, de storsta.

Landstingens  bidrag till handikapporganisationer pa lans- och regi-
onnivd &r i stor utstrackning relaterade till statens statsbidrag till handi-
kapporganisationemas alhnarma  verksamhet. | g stor del 5, landsting-
en &r det endast féreningar med g statsbidragsberattigad riksorganisa-
tion gom erhéller landstingsbidrag. 1998 gay landstingen sammanlagt
narmare 80 000 000 kronor i bidrag till handikapporganisationerna
cirka 3 770 000 kronor e landsting.  Vad galler kommunernas bi-
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dragsgivning till  handikapporganisationema framgér 5, utredningens
underlag att kommunerna, i motsats till landstingen, har mycket olika
regler for sin bidragsgivning till handikapporganisationema. Manga

kommuner har inte sarskilda bidragsregler fér handikapporganisatio-
nema utan har sgmma regler for bidragsgivning till hela foreningslivet i
kommunen. Utredningen  har inte gjort ndgon berdkning L, kommuner-
nas sammanlagda stoéd till handikapporganisationema.

52 Statens  stod

521 Allmant om statliga bidrag till foreningslivet

Omkring 60 procent gy Statsbudgetens totala utgifter anvands till stats-
bidrag i olika fonner. NA&got mindre &n halften utgor transfereringar till
hushallen.  Omkring 30 procent utgdr statshidrag til  kommuner  och
landsting, medan bidragen till privata foretag uppgéar till cirka 13 pro-
cent gy de totala bidragen. Internationella transfereringar uppgar till
cirka 5 procent. Statliga bolag gygrgr for cirka 2 procent gy bidragen.
Olika organisationer ~ och ideella foreningar gygrgr for omkring 3 pro-
cent.

Statens motiv  for att utge statsbidrag varierar. Det vanligaste moti-
vet for statliga bidrag &r statens o©nskan att uppnd fordelningspolitiska
mélsattningar.  Lite o &n hélfien ,, de totala statliga bidragen har be-
réknats utgd i fordelningspolitiskt syfte. Ett annat motiv  for att utge
bidrag ar for att motverka fall 5, s.k. marknadsmisslyckanden, vilka il
exempel kan uppkomma  vid monopolism. Vidare kan statsbidrag -
vandas i stabiliseringspolitiskt syfte, tex. for att motverka arbetsloshet
under o lagkonjunktur. Slutligen  finns o restpost gy Olika motiv, dar
argumenten  for bidrag baseras pé att dessa ygror eller tjianster L, andra
orsaker gnses Sarskilt angelagna och dar verksamheten narmast har ka-
raktaren g, ep nationell  angelagenhet. Manga bidrag ar naturligtvis 4.
sedda att tjana flera 4, dessa syften.

Statsbidrag till foreningar  och organisationer har utbetalats  under
lang tid. Det 6vergripande motivet  for dessa statsbhidrag ar att staten
Onskar stddja verksamheter som beddms o, angelagna for samhallet.
Organisationer ~ ggy driver for samhdllet och for organisationens  med-
lemmar 6nskvérd  verksamhet  skall genom bidraget ges forutsattning  att
existera, utvecklas och leva vidare. Darutdver tillkommer i vissa fall
aven andra syften med bidragsgivningen. Staten kan tex. genom bidrag

Z Ds 1992:46 s.7.
3 Ds 1992:46 s.7f och s.16ff.
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onska paverka gp utveckling mot  full tillganglighet i samhallet  for
funktionshindrade. | sddana fall kan staten géra beddémningen att han-
dikapporganisationema har gn viktig roll i det arbetet.

under genare tid har den statiga budgetprocessen  genomgétt flera
storre  forandringar, bl.a. har riksdagen beslutat 5 en rambudgetmo-
dell med ett utgiftstak for de offentliga  utgifterna och (gmgr for 27 ut-
giftsomrdden. | samband med f6randringarna av budgetprocessen  har
riksdagen vid flera tillfallen  pdpekat vikten 4, att all statligt finansierad
verksamhet  resultatstyrs. | regeringens kompletteringsproposition varen
1994  uttalade regeringen att foréandringarna i budgetprocessen  aven

var avsedda att forstarka riksdagens styrning 5, sakpolitiken samt att
resultatstyrningen skall omfatta statens totala verksamhet. Detta stall-
ningstagande  innefattade sdledes aven de statliga bidragen till fore-

ningslivet.

5.2.2 Statsbhidragen till handikapporganisationemas
allménna Verksamhet

Inledning

Staten har sedan 1960-talet lamnat bidrag till handikapporganisationer-
nas allmanna  verksamhet. Anslaget uppgdr sedan budgetdret 1992/93
till 129 248 000 kronor. Det nuvarande  organisationsstodet, med ett
gemensamt anslag under Socialdepartementet, infordes i borjan gy
1970-talet.

Hur statsbidragen till  handikapporganisationemas allméanna  verk-
samhet skall hanteras regleras ytterst iférordning 1994:951 om stats-
bidrag till handikapporganisationer. | férordningen beskrivs  vad gom
avses med on handikapporganisation och vad goy kravs 4y en handi-
kapporganisation ~ for att den skall 55 berattigad till bidrag, hur organi-
sationerna  soker bidrag, hur ansokningarna  skall hanteras L, Socialsty-
relsen och hur uppféljningen gy Utbetalade  bidrag skall ske. Daremot
beskrivs inte hur férdelningen 5, medlen mellan de olika bidragsberat-
tigade organisationerna  skall ske.

| avsnittet nedan beskrivs de nuvarande formerna  for ansdkan och
beslut, den nuvarande  definitionen av en handikapporganisation re-
spektive  statsbidragsberattigad handikapporganisation, modellen  for
fordelning 4y bidragen mellan organisationerna,  statshidragen il ggm-
arbetet, sgmt formerna  fér uppfoljning  och utvéardering.

Reg.skr 1996/97:120 s.3.
5 Prop. 1993/94:150 s.105.
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Former for anstkan, beredning och beslut

Under perioden 1971 till och med 1994 hade Statens handikapprad
SHR  ansvaret for beredningen 4, ansokningarna o, statsbidrag samt
for att forslag till fordelning 5, statsbidragen lades fram till regeringen
for beslut.

Statens handikapprdd  bildades 1965 oy ett samarbets- och kon-

taktorgan mellan  myndigheterna och handikapprorelsen samt mellan
handikapporganisationema inbdrdes. SHR samlade in och férmedlade
handikapprorelsens uppfattningar i olika fradgor, anordnade moéten mel-

lan foretradare  for olika myndigheter och berérda organisationer, spred
information och fdljde handikappfragomas stallning hos olika myndig-
heter, inom forsknings- och utvecklingsarbete.

Organisationemas ansokningar o, statsbidrag bereddes inom SHR.
Styrelsen for SHR fattade sedan beslut o forslag till fordelning gy
statsbidraget. | SI-IRs styrelse ingick bl.a. representanter frdn  handi-
kapporganisationema, vilket innebar  att handikapporganisationema
hade ett direkt inflytande i frdgan o, fordelningen av Statshidragen.
SHRs forslag Overséandes till regeringen goy, fattade beslut i arendet.

Efter forslag frdn 1989 ars handikapputredning avvecklades  SHR
1994 i samband med inréattandet 5, Handikappombudsmannen. Handi-
kapputredningen foreslog att Socialstyrelsen skulle @verta ansvaret for
beredning 5, anstkningar och fdrslag till beslut och i propositionen om
Handikappombudsmarmen instamde  regeringen i det forslaget.  Salun-
da &r det for narvarande  Socialstyrelsen  gop, handlagger organisatio-
nemas ansokningar och utarbetar forslag till fordelning 4, statshidra-
gen. Det &r sedan regeringen gom fattar beslut i arendet.

Definition gy handikapporganisation respektive  statsbidragsberattigad
handikapporganisation

| férordningen 1994:951 om Statshidrag till handikapporganisationer

anges | 1 § att med handikapporganisation avses en oOrganisation  gom
bestar 5, personer  som till  folid 45y varaktiga funktionshinder méoter
betydande svarigheter i sin dagliga livstéring eller anhériga till sddana
personer  OCh vars andamdl ar att forbattra de funktionshindrades livs-
villkor  och bevaka deras intressen. Vidare gpges i forordningen  att en
handikapporganisation skall, for att gnses Statsbidragsberattigad, vara

6 SOU 1970:64, bil s.56f och RRV., Statens handikapprdd och styrelsen for
vardartjanst, s.3ff och s.19f.

17souU 1992:52 S.360f.

18Prop. 1993/942219 5.21
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demokratiskt uppbyggd, ha g riksomfattande organisation med ett lo-
kalt forankrat  foreningsliv ~ samt yara Partipoliiskt  och religiost —obun-
den. Om det foreligger sérskilda skal far undantag goras frdn kravet pé
en riksomfattande organisation med ett lokalt forankrat  foreningsliv.
Definitionen av en handikapporganisation respektive statshidragsbe-

rattigad  handikapporganisation i forordningen oy Statsbidrag till han-
dikapporganisationer bygger de riktlinjer  gom SHR fastslog i januari
1990..  Riktlinjerna  &r dock pd ndgra punkter e, Omfattande  och de-
talierade &an forordningen och har darfor anvénts gom komplement  vid
bedémningen 5, Organisationernas  anstkningar. SHRs riktlinjer bestar
av foliande Atta punkter:

Med handikapporganisation avses Sammanslutning ay Manniskor
som il folid 4, bestdende funktionshinder moter betydande  svérig-
heter i sin dagliga livsforing.

2. En handikapporganisation  skall verka for samhallsférandringar som
syftar till att minska skillnaderna i livsvillkor for  manniskor med
och manniskor utan funktionshinder och skapa gpn béttre situation

for den grypp Organisationen foretrader.  Det innebar att organisatio-
nens Verksamhet il storsta delen agnas &t arbete for battre forhal-
landen pa ett flertal samhallsomraden, t ex arbete, boende, ekonomi,
kommunikationer, kultur,  rehabilitering, utbildning och vard. | ett
inledningsskede  kan det ygrq haturligt  for o organisation  att &gna
arbetet medlemmarnas  mest akuta problem- t gx att f& medicinsk
vard for att Overleva  for att separe Predda det intressepoliiska g
betet till fler samhallsomraden. Den intressepolitiska inriktningen
och verksamheten skall bekrdftas i stadgar och verksamhetsberattel-

se.

Funktionshindrade ska ha ett avgérande inflytande i organisationen.

Detta inflytande  bor Aaterspeglas i sammanséttning av Styrelse och
andra beslutande forsamlingar. | organisationer  for barn skall forald-
rarna €ller andra nara anhoriga ha det avgdrande inflytandet.  Detta
kan gélla &ven andra organisationer, oy funktionshindret gor det

omojligt  fér den enskilde att sjalv handha sina angelagenheter  som
medlem och ta till g5 Sina rattigheter.

4. Organisationen skall ygrq partipolitiskt — och religiost —obunden.
Organisationen  skall bygga p& enskilt medlemskap med fritt tilltrade
for alla gom uppfyller stadgans medlemsdefinition.

Organisationen  skall 55 demokratiskt uppbyggd.
Organisationen  skall 5.5 riksomfattande.

g Dnr 493/89.
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Organisationens verksamhet ska grundas pa ett lokalt forankrat
foreningsliv.  Dar s& inte ar mojligt, tex. for att antalet personer  in-
om gruppen &r alltfor litet kan féreningsverksamheten grundas

exempelvis  lan eller regioner.

Dagens  bidragssystem for statshidrag till handikapporganisationema
innebéar  sdledes att ¢ definiion 5, handikapporganisation respektive
statsbidragsberattigad handikapporganisation visserligen  finns i forord-
ningen men att SHRs riktlinjer  anvénds ooy, ett komplement vid be-
redning 4, statsbidragsansokningar. Utredningen  gor ett forsok att be-
skriva hur foérordningen, i kombination med SHRs riktlinjer, har tol-
kats vid beredningen 5y ansokningar. Utredningen  har dock valt att
forlagga denna beskrivning  till avsnitt  8.2. i anslutning till utredningens
forslag for , definion 5, handikapporganisation respektive  statsbi-
dragsberéttigad  handikapporganisation.

Fordelningen 5, statsbidragen  mellan handikapporganisationema

Under den tid SHR hade ansvaret for att foresld fordelningen 5, stats-
bidraget mellan handikapporganisationema 1971-1994 Okade bidra-
get kontinuerligt ~ fram till  1992/93. Under denna period fanns inte nagra
fastslagna riktlinjer ~ for hur bidraget skulle fordelas. Den kontinuerliga

Okningen 4y anslaget fick dock ggm regel ftill folid att de organisationer

som tidigare &r erhdllit bidrag erholl ett visst procentuellt  paslag varje
ar. Nya organisationers statshidrag  togs vanligen frdn bruttotkningen

av anslaget. Det férekom sdledes i princip inte att bidragsberattiigade

organisationer  tvingades minska sitt bidrag for att bereda plats for nya
organisationer. Eftersom  okningen 5, bidragen beraknades i procent ay
tidigare erhdllna bidrag gynnades sadana, vanligtvis aldre, organisatio-

ner som redan erhdll relativt hdga bidrag.

I maj 1992 tillsattes g arbetsgrupp inom SHR med uppgift att g
beta fram l&ngsiktiga principer och o, férdelningsmodell for statsbidra-
get till  handikapporganisationema. Arbetsgruppen  bestod 5y represen-
tanter fr&n handikapporganisationema samt gy tidnsteman pa SHR. Ar-
betsgruppen lade fram ett forslag péd g femarig férdelningsmodell med
borjan  1994/95. Modellen  beslutades 5, SHR 1994. Nar Socialstyrel-
sen Overtog hanteringen 5, statsbidragen frdn SHR 1994 p&bériades
introduceringen 5, SHRs fordelningsmodell.

2° protokoll  nr.2/94 och nr.3/94. Statens handikapprads styrelsesammantrade
1994-04-20 respektive 1994-05-20.
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Fordelningsmodellen bestod 5, fem delar, grundbidrag, = medlemsbi-
drag, merkostnadsbidrag, utvecklingsbidrag och fdreningsbidrag. De
organisationer som erholl statsbidrag under budgetéret  1993/94 erholl
ett grundbidrag som baserades pa deras bidrag 1993/94 minskat med
fem procent per dr. Dessa organisationer  skulle séledes enligt modellen
i grundbidrag  f& e Viss procent gy det bidrag de erhdllit  1993/94. Pro-
centsatsen  Skulle minska  kontinuerligt fran 95 % 1994/95, till 90 %
1995/96, till 85 % 1997, till 80 % 1998 och till 75 % 1999.

Utéver ett grundbidrag erholl de organisationer  goy Omfattades
férdelningsmodellen s kallade  medlemsbidrag, merkostnadsbidrag,
utvecklingsbidrag och foreningsbidrag. Medlemsbidraget utgjordes gy
en ViSS summa per medlem. Detta bidrag g 1994/95 5 kr per medlem,
1995/96 10 kr per medlem, 1997 10 kr per mediem, 1998 12 Kr per
medlem och 1999 18 kr per medlem.

Merkostnadsbidraget var beréknat efter de kostnader gqmy fOrbunden
hade for att gora verksamheten tillganglig; olika forbund bedémdes ha
olika hoga kostnader for anpassning beroende pa funktionshindrets art.
Foérbunden delades vid introduceringen 5, fordelningsmodellen in i tre
grupper dar grupp ett hade de stdrsta merkostnadema. Merkostnademas
andel skulle stiga for varje ar enligt féljande:

Grupp 1994/95 1995/96 1997 1998 1999

1 200 000 400 000 750 000 | 050 000 | 150 000
2 50 000 100 000 175 000 250 000 300 000
3 15 000 25 000 37 500 60 000 75 000

Som synes ar det g mycket stor skillnad mellan  att yara igrupp 1 eller
grupp 2 och De organisationer gom erholl bidrag vid tidpunkten  for
beslutet oy modellen 1994  indelades enligt schema nedan. Négra gy
organisationerna i grupp 3 var bidragsberattigade vid modellens info-
rande ytan har tillkommit senare. De senast tillkomna  bidragsberattiga-
de organisationerna _ Alzheimerfdreningen i Sverige, Hjartebamsfore-
ningen, Svenska Migranférbundet SMIF och Foraldraféreningen for
Dyslektiska ~ barn  har inte erhdllit négot merkostnadsbidrag.

Grupp |

De Handikappades  Riksforbund, DHR

Foreningen  Sveriges Dovblinda, FSDB

Riksforbundet for Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna,
Neurologiskt ~ Handikappades  Riksforbund, NHR

Horselskadades riksférbund, HRF

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU
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Astma- och Allergiférbundet

Reumatikerférbundet

Riksforbundet for Social och Mental hélsa, RSMH
Riksférbundet for Trafik- och Polioskadade, RTP
Sveriges Dovas Riksforbund, SDR

Synskadades  Riksférbund, SRF

Grupp 2

Afasiférbundet i Sverige

Forbundet  blddarsjuka i Sverige, FBIS
Intresseférbundet for  Schizofreni, Riks-IFS

ILCO, Svenskt forbund for stomiopererade
Riksférbundet Cystisk Fibros, RfCF
Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka, RMT
Riksférbundet for Njursjuka, RN;j

Svenska Diabetesférbundet, SD

Grupp 3

Riksféreningen Autism, RFA
Brostcancerforeningarnas riksorganisation, BRO

Riksférbundet for dementas rattigheter, Demensférbundet
Riksférbundet for dova, horselskadade  och sprakstorda barn, DHB
Foreningen for de Neurosedynskadade, FfdN

Forbundet  Funktionshindrade Med L&s- och skrivsvarigheter,
Hjamkraft- Riksférbundet for rehabilitering 5, skallskadade
Laxyngforbundet

Svenska Psoriasisforbundet, PSO

Riksforbundet for Blodsjuka, RF B

Hjart- och Lungsjukas Riksforbund

Svenska Celiakiférbundet, SCF

Svenska Epilepsiforbundet, SEF

Sveriges Stamningsforeningars Riksférbund, SSR

STROKE-  Riksférbundet mot Hjamans  Karlsjukdomar
Tandvardsskadeférbundet, TF

Svenska Parkinsonférbundet, SPA

Riksférbundet for HIV-positiva, RFI-IP

Foreningen for El- och Bildskarmsskadade, FEB

Foreningsbidraget utgick enligt  fordelningsmodellen frin  och med

1997 med 250 kr per lokalforening.

Utvecklingsbidraget delades yt till forbund g5, inte hade det hogsta
merkostnadsbidraget for att dessa skulle fa& o méjlighet att bygga ut sin
medlemsservice.



SOU 1999:89 Samhaéllets stéd till handikapprorelsen

Nya organisationer gom godkéndes gom bidragsberattigade  handi-
kapporganisationer efter 1993/94, dvs efter fordelningsmodellens in-
troducerande,  erhdll o Viss symma forsta bidragsdret. Dessa organisa-
tioner deltog séledes inte i fordelningsmodellen  forsta bidragsaret utan
erhdll  endast ett visst grundbidrag. Andra bidragsaret paborjades dock
en inslussning i systemet &ven for dessa organisationer.

Socialstyrelsen  folide under budgetdren 1994/95, 1995/96 och 1997
i princip den femariga fordelningsmodellen vid sina férslag till fordel-
ning och regeringen beslutade enligt Socialstyrelsens forslag.  Infor
1998 avbrots dock processen i samband med att regeringen inte foljde
Socialstyrelsens forslag till fordelning  utan istallet beslutade att bidra-
gen skulle fordelas p& samma Satt som under 1997.  Darefter ftillsattes
denna utredning. Under utredningens arbete har férdelningen 5, bidra-
get inte heller &ndrats for 1999. Av SHRs femériga fordelningsmodell
genomfordes séledes inte de tvd sista &ren.

Statligt stod till samarbete inom handikapprorelsen

Som beskrivits i kapitel 4.4. paboérjades 1942 ett organiserat samarbete
inom  handikapprorelsen i form L, Samarbetskommittén for Partiellt
Arbetsfora. samarbetskommittén var ett samarbetsorgan  f6r handikapp-
forounden  och hade vid den tidpunkten fyra anslutna f6rbund.  Antalet
medlemsforbund har dock oOkat under &ren och for narvarande &r antalet
medlemsforbund 33. Nuvarande namp, Handikappforbundens samar-
betsorgan HSO  antogs 1993.

Staten har sedan lang tid tillbaka genom statshidrag til HSO lamnat
stod till samarbetet inom handikapprorelsen. | april 1994 foreslog dock
SHR att Statsbidragen till HSO skulle avvecklas. Sedan Socialstyrelsen
samma &r Overtagit hanteringen 4, bidragen féreslog Socialstyrelsen
regeringen  att det davarande bidraget, 7 506 000 kronor, il HSO skulle
awecklas under o, fyraérsperiod med staxt budgetdret ~1995/96. Bidra-
get skulle minskas med ¢, fiardedel per & och frigiorda medel skulle
under de férsta tvd aren fordelas lika mellan de organisationer som var
medlemmar i HSO och déarefter lika mellan alla bidragsberattigade o
ganisationer. Genom regeringens beslut kom bidraget till HSO att redu-
ceras | enlighet med Socialstyrelsens  foreslag  for budgetdren  1995/96
och 1997. Som beskrivits i avsnittet oyan beslutade dock regeringen att
statsbidragen  for 1998 och 1999 skulle férdelas pd samma Satt som un-
der 1997. Av Socialstyrelsens  fyradriga avvecklingsmodell genomfor-
des alltsd inte de tvAd sista aren, vilket innebar att HSO for narvarande

z Regeringsbeslut  1998-01-29 n¢
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har halften 5, det tidigare bidraget, dvs 3 753 000 kronor i direkt bi-
drag. Medlemsorganisationema i HSO har dock beslutat att direkt il
HSO betala tillbaka de samarbetsmedel som delats yt till organisatio-
nema 129 414 kronor o organisation.

Statens paverkan, styrming och uppfljning

Vad galler uppfoliningen 5y bidraget skall o bidragsberattigad —handi-
kapporganisation,  enligt 7 § férordning 1994:951 om Statsbidrag till
handikapporganisationer, senast tvd manader efter utgangen av bi-
dragséret lamna Socialstyrelsen o, redogorelse for sin verksamhet.  Or-
ganisationen  ar &ven skyldig att pa begdran L, Socialstyrelsen  och
Riksrevisionsverket tillhandahélla det underlag gom behdvs for dessa
myndigheters  granskning. Enligt 6 § gamma forordning  skall et bidrag
som lamnats felaktigt eller med fér hogt belopp betalas tillbaka.

N&gon annan form 4y krav pd motprestation i forhallande il utgivet
statsbidrag &n inlamnande  ,, redogdrelse for verksamheten  finns inte |
den nuvarande forordningen o, statsbidrag till  handikapporganisatio-
ner. Inte heller har staten i forordningen formulerat ndgot Gvergripande
mal eller syfte med bidraget. Det nuvarande bidragssystemet  innebar
sdledes o, 1&g nivd 5, péverkan och styrming frén statens sida. I enlig-
het med den laga nivdn ,, styming frdn statens sida kan anslaget till
handikapporganisationemas allmanna  verksamhet  kategoriseras oy ett
s.k. organisationsbidrag Ds 1997:36 s.73.

5.2.3 Andra  statliga bidrag il
handikapporganisationema

Enligt sina direktiv  Bilaga 1 skall utredningen redovisa och beskriva
vilka statliga bidrag handikapporganisationer far vid sidan ,, bidraget
till den allmanna  verksamheten. | detta avsnitt redovisas ¢vriga statliga
bidrag till handikapporganisationema.

Statens bidrag och satt att ekonomiskt  stddja ideella organisationer,
daribland  handikapporganisationer, ar gy olika slag. Bidragen kan delas
in i tvd huvudgrupper, indirekta och direkta.

Indirekta  stéd &r tex. sarskida regler for ideella organisationer nar
det galler Ionebidrag; ideella  organisationer kan erhdlla hogre l6ne-
bidrag for anstdllda med arbetshandikapp efter sarskild ansékan. Han-
dikapporganisationema & sk allmannyttiga ideella  organisationer,
vilket innebar att de i huvudsak r skattebefriade. Ideella  organisationer
har ocksd gn sarstalining nar det géller att arangera Spel och lotterier.
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Vardet 4, detta indirekta  ekonomiska stod &r svart att berédkna, och ut-
redningen gor inget forsok att berdkna det totala beloppet i denna Kkart-
laggning. Utredningen  redovisar séledes endast de Ovriga direkta bidra-
gen il handikapporganisationema.

Huvudsakligen kommer de statliga bidragen frdn Socialdepartementet,
Naringsdepartementet, Kulturdepartementet och Utrikesdepartementet.
Bidragen varierar p& olika omrdden 4r frén &r beroende p& vilka fragor
som 4r prioriterade.  Utredningen  har valt att inte vid varje anslag redo-

visa vilka handikapporganisationer som erhdlit bidrag frdn de olika
anslagen eller i viken omfattning.  Vilka organisationer  som erhdller
bidrag samt i viken omfattning varierar i viss mén fran ar fil ar. Av-
sikten med sammanstéllningen nedan &r sdledes endast att ge en unge-

farlig uppfattning om det totala bidragen gom staten ger &rligen. Utred-
ningen vill dock papeka att nedan redovisade statliga bidrag naturligtvis
inte kommer alla handikapporganisationer till  godo.

Som redovisas avsnitt 12.3.2.. kan bidrag ftill foreningslivet styras Uti-
fran tre nivder; organisationsbidrag,  verksamhetshidrag och projektbi-

drag. Statsbidragen il handikapporganisationemas allmanna  verksam-
het utgérs gy ett Organisationsbidrag,  vilket innebar den lagsta nivadn 4y
styming. Ovriga statliga bidrag till handikapporganisationema, vilka
redovisas nedan, utgdrs gy Savél verksamhetsbidrag som Projektbidrag.

Av redovisningen  framgér utredningens  klassificering ay bidragen.

Nedanstaende tabell redovisar  vérdet ,, de direkta bidragen il
handikapporganisationema 1998 eller i budget for 1999 Differensema
mellan  &ren &r forsumbar i sammanhanget. Dérefter  gors en departe-
mentsvis genomgang gy de olika bidragens innehall.

Tabell. Ovriga direkta bidrag till handikapporganisationema 1998. To-
talt per beviliande huvudman.  Tkr.

HUVUDMAN VERKSAMHET PROJEKT
Socialdepartementet 78 394 ;
Socialstyrelsen ) 3 862
Arvsfonden ) 72 838
Hjalpmedelsinstitutet . 2 500
Folkhalsoinstitutet 2 300

Néaringsdepartementet
AMS
Mal 3 7 100
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Europeiska  socialfonden ) 1210
Otraditionella medel ) 100
SIS 300

Utrikesdepartementet

SIDA B 29 000
Kulturdepartementet 17 518 )
SISUS 3 552

Utbildnipnggdepartementet
Skolverket 114

SUMMA 101 764 117 024

Socialdepartementet

Under Socialdepartementet  finns anslaget B4 Bidrag till viss verksam-
het for personer Med funktionshinder. Anslaget  uppgér innevarande
budgetédr 1999 il 78 394 000 kronor. Bidraget &r avsett att oka orga-
nisationernas  mojligheter  att sjilva driva vissa verksamheter av bety-
delse for funktionshindrade. Medlen  &r enligt diskussionen i foregé-
ende avsnitt att betrakta g5 verksamhetsbidrag.  Verksamheten  ar in-
om omradena; stod for Gkad sysselsattning, ledarhundsverksamhet, tid-
ningsutgivning, pollenrapportering till  Naturhistoriska riksmuseet,
rehabilitering,  hjalpmedelsutstallning  och rekreationsanlaggningar.
Arvsfondsdelegationen ar en myndighet oy lyder under regeringen
och har tvad kansliet inom Socialdepartementet respektive  Kulturdepar-
tementet.  Allménna arvsfonden tillférs medel genom  arv, gava, testa-

mente, fénnanstagarforordnande i forsakringsavtal  eller gepom  dom-
stolsbeslut. ~ Fonden forvaltas 5, Kammarkollegiet. Allmanna  arvsfon-
dens &ndamél finns beskrivet i lag 1994:243 om Allméarma  arvsfon-

den. Paragrafema fem och gy ger en bild g,y statens intentioner  med
fonden.

5 § Almanna arvsfonden har till dndamal att framja verksamhet av ideell
karaktar till form&n for bam, ungdomar och personer med funktionshinder.

6 § Stéd | fonden skall i forsta hand lamnas till verksamhet som & ny-
skapande och utvecklande. Sadant stod far ocksd, om det bedoms gomy sér-
skilt angeldget, lamnas till anldggningar, lokaler och utrustning.

N Prop. 1998/99:  utgifcsomrade s.94.
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Arvsfondsdelegationen fattar  beslut om stod | fonden  yp, fill
300 000 kr. Beslut om storre belopp fattas 5y regeringen, o inte (gge.
ringen i sérskilda fall beslutat pé annat satt. Regeringen redovisar  arli-
gen utforligt  vilka projekt gom beviljats medel i gy skrivelse il riksda-
gen. Under 1998 delades totalt 242 528 000 miljoner yt till olika pro-
jekt pa handikappomradet. Av dessa erhdll handikapporganisationema
som huvudmén 72 838 000 kronor till 136 projekt.

| samband med beslutet o lag 1993:387 om Stod och service till
vissa funktionshindrade, LSS, avsatte riksdagen medel for tv&d olika
Stimulansbidrag. Bidragen utgdr inte langre, men Vissa medel &terstér
for redan beviliade, flerriga projekt. Ett g, bidragen gy avsett for spe-
cifika  utvecklingsinsatser inom habiliterings- och rehabiliteringsomra-
det. Syftet o att paskynda utvecklingen av habiliterings- och rehabi-
literingsverksamhet, framfor  allt pd regional nivd |,o, dven p& nationell
nivd. Delar 4, bidraget har utbetalats 1998 till pagdende tlerarsprojekt.
Socialstyrelsen ar handlaggande  myndighet, och under 1998 utbetala-
des 3 862 500 kronor till 17 projekt med handikapporganisationer som
huvudmaén.

Ett ytterligare  Stimulansbidrag, for kompetensutveckling, fanns in-
om hjalpmedelsverksamheten. Avsikten  med medlen 5 att paskynda
utvecklingen 5, olika insatser med huvudsaklig inrikining P& grypper
med avancerade  hjalpmedelsbehov och sm& handikappgmpper med
specifika hjalpmedelsbehov. Projektmedlen utbetalas 5, Hjalpme-
delsinstitutet f.d. Handikappinstitutet. Av dessa medel aterstod under
1998 vissa medel for utbetalning till pégdende fler&rsprojekt. Totalt
gick 2 500 000 kronor till handikapporganisationer.

Folkhéalsoinstitutet avsatter  verksamhetsbidrag till  organisationer
som bedriver  verksamhet inom folkhalsoomradet. For 1998 gav insti-
tutet Riksforbundet for HIV-positiva bidrag med 2 300 000 kronor.

Naringsdepartementet

Direkta bidrag till enskilda organisationer  ar mycket ovanliga inom 5.

betsmarknadsomradet. De projekt gom berér arbetshandikappade drivs
oftast direkt inom Arbetsmarknadsverket, AMV. Handikapporganisa-

tionema ar daremot ofta inblandade i lednings-, projekt-, eller referens-
grupper.  Projekten  innebar dock sallan att organisationerna erhdller
statsbidrag. Inom Arbetsmarknadsstyrelsen, AMS, finns s.k. otraditio-
nella medel for nyskapande verksamhet. Budgetaret 1999 finns 50

miljoner  avsatta 0och g del ,, dessa medel &r avsedda foér projekt gom

23Riksdagens prot. 1994/95:96 28.
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beror personer med arbetshandikapp. Under 1998 4 det dock endast
ett projekt gom genomférdes 5, en handikapporganisation; HSO i Vas-
terbotten.  Projektet drevs tillsammans med arbetsformedlingen och be-
viljat bidrag uppgick till 100 000 kronor.  Kommuner bedriver  ofta

projekt inom omradet.

Inom arbetsmarknadsomradet finns aven EU-medel att sOka. Det é&r
dock ovanligt att ndgon handikapporganisation ar huvudman  for ett
s&dant projekt. Vart att notera &ar ocksd att det alltid i dessa ggmman-

hang &r frdga o delfinansiering frin EU, varfor sokande organisatio-
ner méste ha relativt god ggen €konomi.

Handikapporganisationema ar framst berérda 5, medel frdn Euro-
peiska socialfonden och dar 5, mal 3 samt gemenskapsinitiativen
Employment  och Adapt. MA&l 3 syftar till ait slussa in ungdomar pa g
betsmarknaden, bekampa langtidsarbetsloshet ~ och stédja personer  som
riskerar  att utesténgas fran arbetsmarknaden och det administreras av
AMS. Inom mal 3 har fem projekt beviljats till handikapporganisatio-
ner under 1997 och 1998. Det totala beloppet uppgéar till 12 875 000
kronor. Flera 4, projekten loper over flera &r och foér 1999 disponeras
7 100 000 kronor.

Gemenskapsinitiativet Employment  har till syfte att genom utveck-
lingsprojekt 6ka jamstalldheten pa arbetsmarknaden samt forbattra
mojligheterna  till arbete for arbetshandikappade, utsatta grupper OCh
ungdomar. Gemenskapsinitiativen artransnationella, vilket innebar att
projekten  genomférs i partnerskap med liknande projekt i minst tva
andra medlemslander. Svenska EU-programkontoret administrerar pro-
grammen, Under Employment  finns Horizon  gom ger medel till  projekt
p& handikappomradet. Vid senaste ansokningstillfallet, 1997, erhdll 23
projekt medel. Endast ett projekt drivs 5, en handikapporganisation och
beviljat bidrag uppgick till 1 210 000 kronor. Egeninsatsen i projektet
var 1276 000 kronor, vilket illustrerar att EU-medel inte gar att soka
utan en betydande egen €konomisk  satsning.

Standardiseringen i Sverige, SIS, har statliga bidrag till bl.a.
framjandeprojekt. Ungefar 1 miljon kronor disponeras for olika &n-
damdl L, SIS Konsumentrad. Under 1998 erhdll tre handikapporgani-
sationer  projektmedel inom  standardiseringsomradet p& sammanlagt
300 000 kronor.

24prop 1998/99:1, utgiisomrade 14 s.54.
750p.cit.  s.55.
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Utrikesdepartementet

Utrikesdepartementet ger Via SIDA stod till  SI-HA gom &r en ramorga-
nisation med 16 handikapporganisationer som Mmedlemmar. SHIA  ger
bidrag for projekt i utvecklingslander. Organisationerna soker gom re-

gel medel frdn SHIA, gom beviliar 90% 4, projektkostnaden och reste-
rande 10°/c finansieras 5, organisationen  gom driver projektet. For bud-
getaret 1999 &r anslaget frdn SIDA 29 000 000 kronor.

Kulturdepartementet

Kulturdepartementet ger bidrag till produktion 5, videogram  p& tecken-
sprak. Verksamheten  drivs 5, Sveriges Dovas Riksforbund  genom DO-
vas TV. Bidraget uppgar till 17 518 000 kronor for 1999.

Statens institut  for sé&rskilt  utbildningsstdd, SISUS,  ger bidrag for
anpassning 4y Studiematerial inom  folkbildningen for personer Med
synskada och doévblinda.  Bidraget, gom &r ett verksamhetsbidrag, ad-
ministreras av Synskadades Riksforbund och  uppgick 1998 il
3 552 000 kronor.

Tolk- och Oversattarinstitutet vid Stockholms universitet, TOl, an-
svarar for fordelning 5, statsbidrag till folkhégskolelagd teckenspraks-
utbildning, tolkutbildning for dova, dovblinda och vuxenddéva samt
teckensprakslarawtbildning. Bidraget uppgar for 1999 till 33 147 000
kronor.

Manga handikapporganisationer har helt fristhende ungdomsférbund
som erhéller egna bidrag frin Ungdomsstyrelsen. Dessa bidrag uppgick
til cirka 3.8 miljoner  fér 1998. | o, del handikapporganisationer ar
ungdomsrdrelsen en del 4, huvudorganisationen. Bidrag till dessa har
utgatt med 1 080 000 kronor under 1998. Medlen ar Oronméarkta  for
ungdomsavdelningen och &r darfér inte medtagna i sammanstallningen.

Utaildningsdepartementet

Sblverket avsatter vissa mindre projektmedel  framst till organisationer
son arbetar pa skolomradet.  Under 1998 erhéll Foréldraféreningen for
dyslektiska barn 114 000 kronor i projektmedel.
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5.3 Ovrigt samhallsstod

For att fA gn helhetsbild 5, det samhéllsstod g5y handikapporganisa-
tionema erhdller &r det 5, stor vikt att undersdka vilket stod organisa-
tionerna far fran kommuner och landsting.

Utredningen har  sammantraffat med  Landstingsforbundet och
Svenska Kommunférbundet, gjort eopn enkat till landstingen  avseende
deras bidrag samt med Kommunférbundets hjalp erhdllit uppgifter  om
bidragsgivningen i 29 5y landets kommuner.

Nagon samlad statistik  kring bidragsgivningen i landstingen eller
kommunerna  finns inte. Genom enkaten till landstingen gnger SI9 ut-
redningen ha erhdllit ¢, god bild 5, bidragsgivningen till  handikappor-
ganisationema i landstingen. Vad galler kommunerna har utredningen
valt att inte redovisa berékningar liknande dem ¢, redovisas avseende

landstingens  bidrag.

5.3.1 Landstingens  bidrag

Landstingen  har besvarat nagra frdgor o sina bidrag till handikappor-
ganisationema.  Svar har inkommit frdn 20 5, de 21 landstingen.

Variationema mellan bidragen i de olika landstingen &r stora, en va-
riation  goy inte enbart beror p& befolkningsunderlaget. En  samman-
stallning fran 1996 visar att tvd landsting Goteborg och Stockholm
gav ett bidrag gom motsvarade ungefar 18 kronor ey invnare.  Sex
landstingsbidrag understeg  fem kronor e invanare.  Ostergotland,
Kalmar, Dalarna, Skaraborg, Sdédermanland  och Kristianstad.

Medelvardet qy bidragen for 1998 redovisas nedan.
Medelvarde  bidrag: 3 770 000 kronor,

hogst 33 000 000 och lagst 647 000 kronor.

Summa: 20 landsting 75 400 000 kronor

Antal organisationer  gom erhdller bidrag redovisas nedan. | Vastra Go-

taland har o4 sammanslagning skett och flera lansforeningar av

samma Organisation  erhdller bidrag. Antalet organisationer  dar &r 90,

och detta landsting &r darfor inte medraknat i medelvardet nedan.
Medelvdrde  antal organisationer som erhdller  bidrag: 34, qax 43

och min 25.

Landstingen har olika regler for sina bidrag. Manga sager att ett
kriterium  for att ©Gverhuvudtaget komma i frdga &r att riksorganisatio-
nen har statshidrag. Det ar 14 5, 18 svarande 78%  gom yppger att de
folier de statliga reglerna. Ovriga har egna regelverk.
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Aven de som har kravet pé att huvudorganisationen skall ha statligt
bidrag for att landstingsbidrag skall bevilias har ofta ytterligare  kriterier
for att avgora vilka organisationer  gop skall f& bidrag och hur hégt det
skall 4 Kriterierna & i huvudsak féljande; krav p& minsta medlem-
santal, viss tackning inom lanet, beddémning 4, verksamhetens  omfatt-

ning.

gNz‘%tgra fa, tre stycken, anger att de endast raknar medlemmar o
har funktionshinder nar de fordelar bidraget.

Landstingen har tillfrdgats om de gnser att det finns nagra problem i
samband med fordelningen 5, bidraget. Det 5 15 landsting som sva-
rade pa frdgan, och 12 ,, dem ans&g atwt det finns problem. Som po.
blem angav tre fiardedelar att landstingsanslaget  varit last och att anta-
let organisationer gom SOker Okar.

5.3.2 Kommunernas bidrag
Utredningen  har med hjalp 5y Svenska Kommunforbundet erhallit upp-
gifter oy bidragsgivningen i 29 5, landets 289 kommuner. D& underla-

get ar mycket litet har utredningen valt at inte goéra sagmma foNn  ay
berdkningar gom redovisats gyan vad géller landstingens  bidrag.

Av underlaget framgadr att kommunerna  har mycket olika regler for
sin  bidragsgivning till  handikapporganisationema. Manga kommuner
har inte sarskilda bidragsregler for handikapporganisationema utan har
samma regler for bidragsgivning  till hela foreningslivet i kommunen.
Utredningens  uppfattning  &ar att bidragsgivningen till  handikapporgani-
sationema i kommunerna styrs av en beddmning 5, den verksamhet
som Organisationen  bedriver i kommunen och inte 5, viken typ ay or-
ganisation det ar frdga om.

Ingen 4y, de svarande kommunerna har uppgivit att det kravs att
riksorganisationen har statsbidrag for att den lokala organisationen
skall erhalla bidrag.

| flertalet 5, kommunerna bersknas bidraget enligt grundbidrag,
medlemsbidrag och hyreskostnader. Aven kriterier  gopy, aktivitetsstod,
investeringsstod och féreningens ekonomi férekommer dock.
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6 Forhallandena i Ovriga nordiska
lander kort Oversikt

6.1 Sammanfattning
Handikapporganisationema i Norden har g lang traditon med flera
likheter | men aven med flera olikheter. ~ Samma sak géller det statliga
stodet till handikapporganisationema i de olika nordiska landerna.
Samtliga nordiska lander stddjer sina handikapporganisationer med
ekonomiska  medel. | tvd ,y landerna, Danmark och Finland, kommer
det ekonomiska  stodet fran spelverksamhet —medan det i Ovriga lander

stod i form direkta statsbidrag. | samtliga lander férutom Island
ges av g ¢}
ar det statliga stodet till handikapporganisationema reglerat i lag eller
forordning. | flera 4, landerna; Norge, Danmark och Sverige, pagar

eller har nyligen pagatt on oversyn over bidragen till organisationerna.
Det antal organisationer gop erhdller bidrag varierar, frdn Islands 9
organisationer  till Norges 99.

Vad galler formerna for medlens fordelning &r det i Norge Fordel-
ningsnemnda  for ftilskudd il funksjonshemmedes organisasjoner  som
ansvarar for beredning och beslut g, fordelningen 5, medlen. | namn-
den fmns representanter ~ fr&n organisationerna  och beslutet kan @ver-
klagas till Sosial- och Helsedepartementet. | Danmark &r det Socialmi-
nisteriet  efter horande 5, Finansministeriet som beslutar o, bidragets
fordelning. | Finland &r det Penningautomatféreningen, PAF, som be-
reder &rendena och lagger fram forslag till Social- och Halsoministeriet
som fattar beslut i &rendet. | PAF s styrelse finns representanter  fran
PAF s medlemsféreningar. P& Island fattas beslutet , fordelningen 5y
statshidragen till  handikapporganisationema pa departementsniva. |
Sverige ar det Socialstyrelsen gy, bereder organisationemas ansok-
ningar och lagger fram forslag till beslut o, fordelningen. Det ar dar-
efter regeringen gom fattar beslut i arendet.

| Norge erhdller for néarvarande samarbetsorganet  Funksjonshem-
medes Fellesorganisasjon = FFO  direkta statsbidrag. Bidragssystemet i

Ar 1908.
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Norge &r dock under utredning, andringar vantas hosten 1999. Aven

Samarbetsorganet ~ for sma och mindre kanda handikappgrupper, Felle-
sorgansasjon  for sma og Sieldne  grypper funksjonshemmede FOSS

erhdller for narvarande direkta statsbidrag fér sin verksamhet. | Dan-
mark fordelas bidraget mellan samarbetsorganet De Samvirkende In-
valideorganisationer, DSI och samarbetsorganet for sm& och mindre
kadnda handikappgrupper Kontaktudvalget til Mindre  Sygdoms-  och
Handicapféreninger, KMS. Det finska Samarbetsorganet, Handikappfo-

rum, erhdller inte direkt bidrag till sin verksamhet. Organisationerna
turas dock om att ha gpgyar fOr samarbetsorganets sekretariat  och den
organisation som ansvarar for sekretariatet erhdller extra bidrag for
merkostnadema. Nagot samarbetsorgan  fér smd och mindre kénda han-
dikappgrupper finns inte i Finland. | Sverige erhaller Samarbetsorganet,
HSO, for narvarande  direkt bidrag till sin verksamhet. Riksférbundet
for sma och mindre kénda handikappgrupper erhdller dock inte bidrag i
Sverige.

Nagon réttvis jamforelse  mellan storleken pa bidragen till handikap-
porganisationema i de olka nordiska landerna later sig inte goras da
landernas bidragssystem ar uppbyggda pa olika satt.

6.2 Inledning

Utredningen har inhéamtat  skriftiga  och muntliga  uppgifter  frdn Norge,
Danmark  och Finland. Utredningen har aven inhamtat uppgifter  fran
Nordiska  Samarbetsorganet fér Handikappfragor, NSH. Genomgangen
v Stoden ar schematisk.  Redogérelsen  fokuserar pd hur det ekonomis-
ka stodet till handikapporganisationer fungerar idag och i viss man g
det finns planer pa forandringar. Utredningens  beskrivning 5y situatio-
nen begransar sig till de uppgifter gom presenterats gy de departements-
representanter samt representanter frdn NSH gom utredningen  varit i
kontakt med och erhdllit material fran. Detta innebar att beskrivningar-
na | viss m&n har blivit olika heltickande och olika langa.

6.3 Norge

| Norge &r det Fordelningsnemnda for tilskudd il funksjonshemmedes

organisasjoner som ansvarar TOr statsbidragen till handikapporganisa-

tioner.  Fordelningsnemnda lyder under Sosial- och Helsedepartementet

som 4ven tillsatter narrmdens ledamoter. | namnden  finns representan-
ter frdn handikapporganisationema.
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De huvudsakliga  statliga bidragen till handikapporganisationema ar
bidrag till handikapporganisationers allménna  verksamhet, bidrag till
verksamhet ~ for funktionshindrade i regi gy olika frivilligorganisationer,
bidrag till lokal och regional verksamhet for funktionshindrade samt
bidrag till handikapporganisationemas likemannsarbeid.

Statsbidragen till handikapporganisationemas allmanna  verksamhet
&r avsedda for rikstackande handikapporganisationers kostnader  for
administration, praktiskt arbete och medlemsaktiviteter. For att en or-

ganisation skall gnses Utgora g bidragsberattigad — handikapporganisa-
tion méste foljande villkor g5 uppfyllda:

o Organisationen  ar 5, och for funktionshindrade eller 5, anhdriga till
funktionshindrade som har svart att sjalva tillvarata  sina egna intres-
sen

0 Medlemmarnas funktionsnedséattning skall  innebara o, konflikt

mellan medlemmarnas  forutsattningar och samhallets  krav pd funk-
tioner inom omrdden oy & vésentliga for att etablera och uppratt-
hélla ménniskors  sjalvstandighet och sociala tillvaro.

o Organisationen  skall gy representativ  for den g p, handikappade
den foretrader.

o Organisationen skall \ara en intresseorganisation som arbetar for
funktionshindrades fulla delaktighet och lika stallning i samhallet.
Organisationen  skall ha medlemmar frdn hela landet
Organisationen  skall bygga pé individuellt medlemskap och st& ¢p-
pen for alla gom till hoér dess mélgrupp

o Organisationen  skall 5., demokratiskt  uppbyggd.

Under 1998 ansags 99 handikapporganisationer uppfylla  kraven for att
erhdlla statsbidrag till sin allmanna verksamhet. De bidragsberéttigade

organisationerna  erhdll sammanlagt omkring 50 miljoner norska kronor
i statshidrag till sin allménna verksanlhet. Enligt o fordelningsmodell

erhdller  organisationerna ett lika stort basbelopp | promille 4, det
sammanlagda  anslaget, ett belopp for antalet medlemmar samt ett
skonsmaéssigt  belopp. Det skdnsméssiga beloppet reflekterar  graden och

omfanget av funktionshindret och den merkostnad detta innebdr samt
graden 4, lokal och regional verksamhet.

Foérutom  statshidrag till handikapporganisationers allménna  verk-
samhet kan frivilligorganisationer som bedriver verksamhet  for funk-

tionshindrade erhdlla statsbidrag frdn tv& sérskida anslag. Organisatio-
ner som inte uppfyller Vvillkoren  fér att erhdlla bidrag g¢om handikapp-
organisation  kan erhélla statshidrag till olika projekt fér ftmisztionshind-
rade, tex. rekreationsvistelser. Verksamheten maste dock omfatta delta-

o

gare fran fler an tre fylker lan.  Dé&rutbver kan organisationer  gom
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skall ordna lokala projekt for funktionshindrade erhdlla  statsbidrag.
Med lokala projekt menas Projekt gom omfattar  deltagare  frdn maxi-
malt tre fylker. Projekt gom genomfors 4, funktionshindrades egna or-
ganisationer  prioriteras.

Forutom  gygn ndmnda anslag finns statsbidrag till handikapporgani-

sationers  likemannsarbeid, vilket innebar hjalp, stdéd och Véagledning
som ges frdn  funktionshindrad till  andra personer Med samma funk-
tionshinder. Arbetet  skall 5.4 frivilligt, oaviénat och kan ske frdn gp

person tll en annan eller i gpypper. Statsbidraget —kan enbart erhdllas 5,
handikapporganisationer som uppfyller  kraven for bidrag till sin all-
manna verksamhet.
Vad géller FFO, erhdll det omkring 6 miljoner norska kronor &r
1998. Aven FQSS erholl direkt bidrag pa& drygt 50 OOOnorska kronor.
Det norska bidragssystemet ar liksom det svenska wunder utredning.

Beslut 5, eventuella forandringar i systemet vantas tas hosten 1999.
Under utredningens gang har de olika delarna i stodet diskuterats, lik-
som det direkta bidraget till samarbetsorganen, en grans for minsta gy

tal medlemmar samt en grans for lagsta medlemsavgift.

6.4 Danmark

| Danmark far handikapporganisationerna bidrag till sin verksamhet
genom att erhdlla on del 5, Overskottet frdn den spelverksamhet som
drivs iregi 5y Dansk Tipstienste A/S. Nar Dansk Tipstienste A/ S inrét-
tades 1948 genom lagen "Lov  om visse spil, lotterier  och vaeddemal
beslutades att Overskottet skulle tillfalla  idrotten,  kulturen, valgdrenhet
och andra allméannyttiga andamal.

Ar 1905 var medlen fordelade p& 14 fonder, daribland e fonder till
det sociala omrédet. Dessa tre fonder var fonden till DSI den danska
motsvarigheten til HSO, fonden till (")vriga landstéackande allmannyt-
tiga organisationer och fonden till Andra allménnyttiga andamal. De tre
fonderna  utgjorde tillsammans cirka |l procent gy de totala medlen
frdn spelverksamheten.

Fonden till DSI 4 avsedd for férdelning mellan medlemsférening-
arna | DSI och eventuellt andra organisationer som fungerar g5, intres-
seorganisationer for funktionshindrade, kroniskt ~ sjuka m.fl. Finansmi-
nisteriet férdelade medlen efter forslag frdn DSI. Bidragen 5 avsedda
for den lopande driften 4, organisationernas verksamhet.  Bidragsberéat-
tigade organisationer var fikstdckande  organisationer, som hade existe-
rat mellan 3-5 &r och under den tiden minst haft ett medlemsantal mel-

Lov pr 278 af9 juni 1948
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lan 300-500 medlemmar. | vissa fall kunde undantag fran kravet pa
minsta medlemsantal goras.

Fonden till dvriga rikstackande allmannyttiga organisationer forde-
lades till humanitéara,  sociala, kyrkliga, mellanstatiga och allmannyttiga
andamal.  statsbidrag  gays till organisationer  gom yar juridiska perso-
ner, hade funnits i minst tvd &r, g rikstackande eller hade till syfte att
bli rikstackande samt ygr hemmahorande i Danmark. Harutover  skulle
organisationen  ha haft o omséttning och g, verksamhet ,, relativt .
fattande slag. Genom denna fond erhéll sadana organisationer inom det
sociala omrédet statsbidrag gom inte kunde erhdlla statsbidrag via DSI-
fonden. Statshidrag fick anvandas till den lopande driften 5, organisa-

tionema.

Fonden fér andra allménnyttiga  andamdl fordelade enligt praxis bi-
drag till konkreta projekt sdsom tex. rekreationsverksamhet och social
verksamhet. Medel  ggys normalt inte fill organisationemas |6pande
driftskostnader. De rikstackande handikapporganisationer som erhdll

stod frdn DSlI-fonden och fonden till @vriga rikstdckande  organisationer
kunde &ven erhédlla stod frdn fonden till andra allmdnnyttiga  &ndamal.
For att erhdlla stod kravdes att organisationerna inlamnade  arsberattel-
ser Och redovisning 5y sina rékenskaper samt att foreningen hade exis-
terat nagra ar.

Véren 1998 andrades Lov , visse spil, lotterier och vaeddemal
Andringen innebar gt medlen  fran  spelverksamheten fordelas pa de

olika fackministeriema, istallet  for g tidigare p& Finansministeriet,
for fordelning  ut till organisationer, projekt etc. Socialministeriet till-
delas cirka 138 miljoner danska kronor  goy skall anvandas for att
stodja  frivilliga organisationers arbete. Genom &ndringen i lagen sker
en omfordelning 5, projektmedel till fasta fonder g, statsbidrag till .
ganisationerna. Organisationerna kan dock &ven i fortsattningen i be-
grénsad utstrackning ansbka o, projektbidrag.

Av de 138 miljoner danska kronor ggy, Socialministeriet forfogar
over gom fondmedel ingar fyra olika fonder. Dessa &r

fonden till handikapporganisationer

fonden till &ldreorganisationer

fonden till rikstdckande  frivilliga  sociala organisationer
fonden till sarskilda sociala &andamal

Fonden till handikapporganisationema har ¢om andamdl att starka de

rikstackande organisationemas och foreningarnas arbete pa det sociala
omrédet. Fonden vénder sig till de organisationer och féreningar gsom

28Aendringslov 438 af 26 juni  1998.
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tillvaratar ~ funktionshindrade manniskors intressen och i vilka manni-
skor med funktionshinder mots  och arbetar for att géra ndgot for sig
sjglva och andra. | fonden finns medel , 65,1 miljoner danska kronor.
Fér 1999 erhdller det danska samarbetsorganet, DSl och smagruppspa-
raplyet, Kontaktudvalget til mindre  Sygdoms- g Handicapféreninger
KMS 63 300 000 respektive | 300 000 danska kronor. Resterande
del, 500 000 danska kronor erhdller Socialminsteriet for administration

av bidraget. Samarbetsorganen  fordelar sin del 5, bidraget mellan sina
medlemsorganisationer.

Fonden till &ldreorganisationer har till andamal att stédja organisa-
tioner gom har aldre gom medlemmar  och g5y arbetar for att tillvarata
&ldre manniskors  intressen  samt gér epn Social insats for é&ldre. | fonden
finns medel 45, 20,8 miljoner danska kronor.

Fonden for rikstackande  frivilliga  sociala organisationer har till &n-
damal att stodja rikstackande  frivilligorganisationer som har ett socialt
andamal och séarskilt stodja organisationer  gom har sérskilt fokus pa att
framja friviliga  sociala insatser. | fonden finns medel o 41,5 miljoner
kronor.

Fonden for séarskilda sociala &ndamdl syftar till att bidra med kon-
kreta utgifter s&som bla. extraordinara  utgifter gy inte kan tackas via
organisationens  eller foreningens allmanna budget, bidrag till forening-
ar som inte uppfyller kravet pa att ygrg rikstickande  samt utgifter gom
berdr ett stérre antal organisationer. Sokande organisation  bOr g en
trivilligorganisation, forening eller liknande med ett Socialt syfte. Fon-
den skall kunna anvéndas till sé&rskilda initiativ  och projekt.

6.5 Finland
| Finland erhdller handikapporganisationema stod till sin verksamhet
genom  att erhdlla o del 4, Overskottet frdn den spelverksamhet  gom
bedrivs i Penningautomatféreningens PAF  regi.

PAF bildades 1938 gom en Organisation med syftet att anskaffa me.
del for frivilligorganisationer. PAF s verksamhet regleras i Lotterila-

gen och Penningautomatforordningen.3°  PAF har gpggm filstdnd  att
bedriva  penningautomatverksamhet. Avkastningen 4, Penningautomat-
foreningens  spelverksamhet  utdelas arligen goy understdd till  organi-
sationer gom ar verksamma  p& social- och hélsovardens omrade. Un-
derstéden  skall anvandas for framjande 5, hélsa och social valfard.
Understéd  beviljas, etter provning, allmannyttiga  foreningar  och stiftel-

29Finlands férfattningssamling, FFS, 1965/491.
3°FFS 1967/676.
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ser som har rattsfonndga  och &r inférda i férenings- eller stiftelseregist-
ret. Enligt Penningautomatférordningen kan understéd beviljas organi-
sationer oy ar Vverksamma inom  ndgot 4, foljande omraden
summoma avser fordelningen i finska mark &r 1998:

Folkhalsoarbete, 336 517 000

Bamskyddet, 114 839 000

Véard 4y, sinneshandikappade  syn- och hérsel, 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 g, missbrukare, 57 002 000

Til PAF s styrelse hor ordférande, tv& viceordforanden och Il dvriga
medlemmar. Medlemmarna véljs for te &r. Regeringen forordnar  ord-
foranden, forsta viceordféranden och fem @6vriga medlemmar. | styrel-

sen ingar alltid g representant frdn Social- och halsovardsministeriet,

en frdn Inrikseministeriet och gp frdn Finansministeriet. Styrelsens and-
ra Vice ordférande och ggx Ovriga medlemmar utses gy PAF s med-
lemsfdreningar.

Forslag till fordelning 4y understéden bereds 5, PAF Forslaget till-
stalls Social- och halsovardsministeriet som darefter féredrar  arendena
for statsrddet.  Statsradet fattar darefter beslut och PAF administrerar
utbetalningen.

For 1998 utdelades | 545 miljoner mark till @ver tusen organisatio-
ner. Understdd  soktes ,, flera an 1 700 organisationer.  Hur férdelning-
en Mellan olika omréden utféll for 1998 beskrivs i tabellen gygn. Hur
stor del 4, stédet g5y handikapporganisationema erholl  finns inte exakt
beréknat e cirka 60 rikstackande handikapporganisationer erholl
stod for 1998, framst |, fonderna for Folkhalsoarbete, Vérd 5, sinnes-
handikappade och Invalidvard. Ur dessa fonder erhdll dock &ven andra

organisationer  stdd, sdval rikstickande g5, regionala och kommunala
organisationer.

Understod  kan bevilias sdsom allmant eller riktat verksamhetsunder-
stéd, investeringsunderstdd och projektunderstéd. For 1998 uppgick
verksamhetsunderstédet till 831,9 miljoner mark, investeringsundersto-
det till 418,6 miljoner mark och projektunderstddet till 294,5 miljoner
mark.

3 PAFs verksamhetsberattelse &r 1998 5.23.
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Allmant  understdd beviljas foér o, organisations  verksamhetsutgifter
i allmanhet.  Stodet beviljas i regel riksomfattande organisationer  vilkas
verksamhet i sin betydelse och omfattning  uppfyller  understodskriteri-
ema Och dessutom & etablerade. Allmant understod beviljas inte for ait
en Organisation  skall inleda sin verksamhet. Inte heller bevilas allmant
understod  till  organisationer  gom bedriver  verksamhet  inom  ggmma
omrdde o Organisation  gom Sedan tidigare redan erhdller  bidrag.
Stérre  organisationer  kan dven soka och erhdlla bidrag for smagrupper
som finns inom organisationen.  Villkoren for allmarma  understod  &r
inte lika exakt utformade g5y, nar det galler riktade understdd och spe-
cialunderstod.

Riktade verksamhetsstod beviljas for g funktion eller o verksam-
hetssektor  gom avskilts  frdn o, organisations allmédnna  verksamhet.
Som exempel pa riktade verksamhetsunderstod kan namnas understdd
som beviljats  for anpassningstraning, hemtjanst, regionsekreterarverk-
samhet, stodpersonsverksamhet samt for arbets- eller dagcenterverk-
samhet. De riktade verksamhetsunderstoden padminner dels g, allman-
na understéd, dels , projektunderstod. De ar ofta 5, fortlbpande pa-
tur, liksom de allmdnna understoden, och beviljas for funktioner som ar
relativt  val etablerade.  Anvandningsvillkoren for de riktade verksam-
hetsunderstoden paminner dock mer om dem gom galler for projektun-
derstdd &n gm dem gom géller alhndarma understdd. Understod gy, har
beviljats ~ fér g viss funktion  eller sektor fear enligt understédsvillkoren
anvandas endast for de sarskilda kostnader g5y funktionen orsakar.

Allménna administrativa kostnader eller andra  kalkylerade kost-
nadsposter far inte inkluderas i riktade verksamhetsunderstéd.
Investeringsunderstdd kan beviljas for anskaffning av losa anlagg-
ningstillgangar, verksamhetslokaler eller stdd- och servicebostader for
specialgrupper  samt for sanerings- och nybyggnadsprojekt. Det kan
vara rdga om att anskaffa tex. ADB-anlaggningar och system, inven-
tarier och olika apparater. Med verksamhetslokaler avses Kanslier och

andra lokaler oy anvands inom verksamheten samt Sservicecenter och
andra lokaler gom behdvs for serviceproduktionen. Investeringsunder-
stod ar alltid specialunderstdd  gom & anknutna till bestamda  projekt
och endast técker gn del g, de totala kostnadema.

Projektunderstéd  beviljas for utgifter goy, orsakas 5, sarskida for-

soks-, utvecklings-  eller forskningsprojekt. I regel beviljas projektun-
derstod for de verksamhetskostnader som hanfor sig till  ett projekt,
aven om Projektunderstod i undantagsfall kan beviljas for anskaffning
av Mindre  anlaggningstillgangar. Projektunderstod ar alltid tidsbestam-
da och kan anvandas endast for sarskilda projektrelaterade kostnader.

Dessa understéd beviljas i forsta hand for innovativa  projekt gom Syftar
till  att utveckla eller gora forsok med nya verksamhetsformer, metoder
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osy. Projekten skall alltid 55 forenade med rapportering  och utvarde-
ring. | samband med stérre projekt forutsatts utomstdende  utvardering.

Samarbetsorganet, Handikapporganisationemas Samarbetsrad, har
inte erhdllit direkt bidrag frdn fondmedlen.  Samarbetsorganet har varit
ettinformellt forum dar handikapporganisationema har turats om att ha

sekretariatet. Dock har den organisation som haft ansvaret for sekreta-
riatet erhdllit bidrag for de extra kostnader detta medfért. Hosten 1998

ombildades  samarbetsorganet  till Handikappforum. Det pyg forumet ar
avsett att bli ett mer fonnellt  uppbyggd samarbetsorgan for handikapp-
organisationema i Finland. | Finland finns inte i nulaget n&gon paraply-

organisation  fér sma och mindre ké&nda handikappgmpper.

6.6 Island

For 1998 fordelades cirka 37 miljoner ISK i statsbidrag till 21 organi-
sationer inom det sociala omrddet. Av dessa utgjorde 21 miljoner ISK

bidrag till 9 handikapporganisationer. Statsbidraget  till handikapporga-
nisationema  &r inte lagstadgat.

Under  Socialministeriet finns o, sérskild fond, De handikappades
projektfond,  gom ger anslag till olika former 5, service for marmiskor,
samt anpassnings- och utredningsprojekt. Fonden leds ., en Styrelse-
namnd for handikappfragor. | Styrelsenamnden finns  representanter

frdn handikapporganisationema.

Enligt Islands lag oy handikappservice skall handikapporganisatio-
ner som uppratthdller  service och rehabilitering for maénniskor  med
funktionshinder i enlighet med lagen erhdlla ersattning frdn staten.
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7 Allmanna utgé_ngspunkter och
statens  Qvergripande  syfte med
statsbidraget

Utredningen  gnser att det &r viktigt att statens syfte med bidraget
tydliggérs  och foreslar folijande o©vergripande  syfte.

Syftet med statshidraget &r att stédja handikapporganisationer i
deras arbete for fall delaktighet —och jamlikhet i samhallet for pergo-
ner med fimktionshinder.

Folkrorelser och andra organisationer i en demokrati

Den svenska demokratin bygger pa att det ar folket, medborgarna, som
bestammer. | grundlagen uttrycks det s&, att all offentig makt i Sveri-
ge Utgér fran folket. Den svenska folkstyrelsen  bygger pd fri &siktsbild-
ning och pd allman och lika rostratt. Den forverkligas — genom et repre-
sentativt  och parlamentariskt  statsskick och gepnom kommunal  sjalvsty-
relse.

Enligt grundlagen  bestammer  sdledes medborgama  genom att med
allman och lika rostratt delta i valen till riksdagen, valen till landstings-

fullméktige, valen till  kommunfullméktige och i radgivande folkom-
rostningar.  Nagon gpnan form 4y medborgarbestdmmande pa riksplanet
eller i kommunerna finns inte namnt. | det Gppna demokratiska sam-

héllet &r dock friviliga  organisationer ~ och medborgarnas  engagemang |
dessa g central del. Organisationer gnges nodvéndiga for att demokra-
tin skall fungera i stor skala. Organisationerna oppnar ocksd mdjlighe-
ter till ett vidare deltagande i beslutsprocessema i samhéllsarbetet.

| Sverige har det moderna organisationsvasendet en drygt sekelldng
historia och folkrérelserna och foreningslivet tilmats  idag gp stor Vikt i
den offentliga  torvaltningspolitiken. | genomsnitt  &ar de svenska med-
borgarna, 16-84 ar, medlemmar i narmare 2,9 olika foreningstyper och
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hela 92 procent &r medlem i &tminstone g, férening. Andelen invénare
som innehar négot fortroendeuppdrag uppgar till 29 procent.

En grundldggande  utgdngspunkt i utredningens arbete &r att Sveri-
ges 'ka féreningsliv har varit och ar gn styrka for utvecklingen av
samhallet.  Det berikar &ven demokratin. Det finns darfor goda skal att
sld vakt om ett fritt, engagerande, idérikt och nyskapande foreningsliv.

Vissa  organisationer, daribland handikapprorelsen, brukar  kallas
folkrorelser. Nagon entydig, allmént vedertagen, definition av begrep-
pet folkrorelse finns inte. Ett antal punkter har dock utkristalliserats ur
den defmitionsdebatt som forts under de senaste Artiondena. Fdljande
kriterier ~ har, enligt den vanligast férekommande definitionen, ansetts
karaktarisera o folkrorelse.

En folkrorelse  skall ha g ideologi. Med ideologi menas en logiskt
utvecklad idé. De idéer gy en folkrorelse driver maste sattas in i ett
sammanhang _ gp helhetssyn pé& samhéllet-  och g5 en idé gy hur
samhallet bor utvecklas.

En folkrérelse ~ maste bilda opinion, motsatta sig det den tycker ar fel
i samhallet och krava den forandring gom den tror pa.

For att enfolkrorelse  skall f& et inflytande pa samhallsutvecklingen
maste den utgdra en ViSS numerar, bestd 5y en stor mangd medlem-

mar.
4. En folkrorelse méste ha g, geografisk spridning g Organisation
med lokalféreningar runt om | landet. Om rorelsen finns tillganglig
endast for g liten och begrédnsad del 4, landet byalag, Iokala ak-

tionsgrupper kan den inte raknas go, folkrorelse.
En folkrorelse skall yara oppen for alla. Ingen skall férhindras
medlemskap i gp folkrorelse, férutsatt  att magn Vil omfatta ideolo-
gm.

9 En folkrorelse  arbetar demokratiskt.
En folkrorelse skall std i g Oberoende stéllning till stat och kom-
mun.
En folkrorelse  skall innebdra gemenskap. Det forutsétter att de gom
kommer  samman har ndgot gemensamt som binder dem gamman.
En folkrérelse maste omfatta ideologisk gemenskap, vérdegemen-
skap.
Verksamheten i gp folkrorelse  skall ha g kontinuitet i tiden. Tillfal-
liga aktionsgmpper  ar sdledes inte nagra folkrorelser.

32SCB, Politiska Resurser och aktiviteter 1978-1994 s.8.
33SOU 1993271 S.20f.
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Utredningen anser att handikapprorelsen ar gn folkrorelse i den gyvan
beskrivna  beméarkelsen. Nar utredningen beskriver  handikapproérelsen
som en folkrorelse  ar det sdledes enligt denna bemarkelse.

Statens Overgripande  syfte med stodet till handikapporganisationer

Utredningen  gor det ggm centralt att séval direkt berdrda gopy, indirekt
berérda 5, bidraget kanner till varfor samhallet lamnar stéd till  handi-
kapporganisationer. Det &r darfor viktigt att det i forordningen for
statshidrag till handikapporganisationer infors g tydlig formulering  omp
statens Overgripande  syfte med bidraget.

Som beskrivits  gyan ar en Utgdngspunkt i utredningens arbete apt det
ur en demokratiaspekt  finns goda skél att sla vakt . det fria och fri-
villiga  organisationsvasendet. | organisationsvasendet ingdr naturligt
handikapprorelsen som en Viktig folkrérelse.  Ett statligt stéd till handi-
kapporganisationer framstdr d& gop vérdefult |, on demokratiaspekt.
Vad galler handikapprorelsen har dock samhéllets skal att utge bidrag
aven gp VYiterligare djupare  demokratisk mening.  Handikapproérelsen
bestar 4y personer som fill folid 4, sina funktionshinder i manga fall
har svart att géra sig horda i samhallet. Handikapporganisationema har
darmed kommit  att utgéra dessa personers egna Starka rost i samhallet.
Fran utgdngspunkten om alla  manniskors lika varde och lika ratt &r
detta mycket viktigt |, ey demokratiaspekt  och darmed ett viktigt skal
for samhallet att utge bidrag till handikapporganisationema.

Att handikapporganisationema utgér sina medlemmars  rdst | ggm-
hallet har fatt till foljd att organisationerna arbetar for forandringar i
samhéllet oy, forbattrar  medlemmarnas livsvillkor. Detta s.k. intresse-
politiska arbete och organisationemas roll  gom opinionsbildare har haft
en avgorande betydelse for de forbéttringar i samhéllet g5, uppnétts
for personer Med funktionshinder. Organisationemas intressepolitiska
arbete kommer enligt utredningens mening att yarg ay stor Vikt aven i
det fortsatta arbetet med att uppnd malen for handikappolitiken; jamlik-
het i levnadsvillkor och full delaktighet i samhallslivet for
med funktionshinder. Utredningen

personer
anser darfor  att statens syfte med
bidraget till handikapporganisationema bor ara att stddja organisatio-
nerna | deras arbete for full delaktighet och jamlikhet i samhéllet for
personer med funktionshinder. Utredningen foresldr  séledes ait det
Overgripande  syftet med bidraget skall lyda: Syftet med statsbidraget ar
att stédja handikapporganisationer i deras arbete for full delaktighet
och jamliknet i samhallet for pergoner Med fimktionshinder.

34Reg.skr 1996/972120 s.3.
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For att kunna bedriva ett kraftfullt intressepolitiskt arbete i enlighet
med det Overgripande  syftet har organisationerna behov 5, starka och
demokratiskt ~ vél fungerande  organisationer  s&val pd riksnivd  gom pa
lans- och lokalnivd.  Dagens handikapporganisationer har bla. kamrat-
stodjande aktiviteter ~ for sina medlemmar, sprider infonnationsmaterial
till medlemmar,  sjukvarden och olika makthavare gsamt ar samtalspart-
ner till samhallet i olika situationer.  Utredningen  menar att dessa och
liknande former ,, verksamhet utgor epn naturlig och nédvéandig grund
for organisationemas intressepolitiska arbete. Utredningen  gpger darfor
att organisationerna, sd lange de arbetar i linje med det Gvergripande
syftet med bidraget, fritt skall kunna valja hur bidraget skall fordelas
mellan olika verksamheter.

Definition 4y handikapporganisation och statsbhidragsberattigad
handikapporganisation

En utgdngspunkt i utredningens arbete &r att det &r viktigt att skija pa
och tydliggéra vad gom avses Med g handikapporganisation och vad
som avses Med g statsbidragsberattigad handikapporganisation. Uti-

frin det syfte och de allmarma utgdngspunkter som sStaten har med det
aktuella  bidraget utkristalliseras de krav gom staten stéller pa en handi-
kapporganisationen for att denna skall erhdlla statsbidrag. Staten staller
alltsd upp Vissa villkor  for vad gom skall gyges med gp statsbidragsbe-

rattigad  handikapporganisation. Vad gom daremot skall 5yges med g
handikapporganisation har staten ingen anledning att stélla sarskilda
krav pa. Tvartom ar det utredningens  forhoppning att utredningen kan
finna g definiion 5, begreppet handikapporganisation som ar allméant
accepterad och goy, kan anvéndas gom utgangspunkt i andra  ggmman-
hang rérande handikapporganisationer, tex. bidrag fran kommuner,

landsting, Allmanna  arvsfonden och andra fonder.

Att dela p& resyrserna

Statshidragen  till handikapporganisationemas allmanna verksamhet  har
de senaste &ren legat pa oféréndrad nivd. Bland de organisationer  gom
har bidrag idag &r skillnaderna i bidragsnivder  stora. Fler och fler orga-

nisationer ~ ansoker dessutom varje &r gy, att f& ta del 5, statsbidragen.
Enligt utredningens  direktiv  skall utredningens  forslag ygrg kostnads-
neutrala.

Utredningens ~ ambition  &r att det anslag gom finns il forfogande
skall fordelas mellan de statsbidragsberattigade handikapporganisatio-



SOU 1999:89 Allménna  utgdngspunkter  och statens... 95

nema Sa& enkelt, rattvist och tydligt gom majligt.  Organisationer séval
inom  goy, utanfor  bidragssystemet  skall kunna ta del 4, och forstd op.
ligt vilka kriterier  statsbidragen fordelas.

Samarbete

Inom handikapprorelsen finns ett omfattande  samarbete mellan de olika

handikapporganisationema. Samarbete sker pd olika omradden och i oli-
ka organisatoriska konstellationer. Samarbete  sker i Sverige pa lokal,
regional  och riksniva, men det sker &ven internationellt. Samarbetet

forandras ~ d& samhéllet fordndras. Nya behov skapar nya former 5y
samarbete.  Utredningens  utgangspunkt &r att samarbetet mellan handi-
kapporganisationema ar, och har varit, 4, storsta vikt for handikappro-
relsens  utveckling. Det organiserade samarbetet mellan handikappor-
ganisationema  &r &ven gy stor vikt for statens mojlighet  att uppréatthalla
en Val fungerande kommunikation med handikapprorelsen.

Den fria och friviliga  folkrérelsen

Statsbidraget  till handikapporganisationema utgérs ytterst gy Skatteme-
del. Staten har darfor et gnsvar, gentemot savél handikapporganisatio-
nema som Samhallet i Ovrigt, att stalla upp vissa krav i forhallande il
det bidrag gom l@mnas till handikapporganisationema samt yara tydlig i
friga oy vad staten Vil uppnd med statshidraget.  Statens uppgifter
styrs gy Politska mal och den forvaltningspolitiska processen ~ Kraver
offentlig ~ insyn och kontroll. ~ Dessa mal och offentlighetskrav maste
vagas mot frivilligorganisationemas sjalvklara  ratt att ygrg fria och obe-
roende. Statens bidrag maste darfor utformas p& ett sddant satt att det
stodjer och stimulerar ~ sddan verksamhet oo, ideella organisationer i
demokratisk ordning fattat beslut 4., Utredningens utgangspunkt ar
darfor  att oy staten staller krav i forhallande till de bidrag gom lamnas
till frivilligorganisationema bor dessa utformas sd att statens behov 4
aterrapportering tillfredsstalls samtidigt gom Organisationemas obero-
ende respekteras.
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8 Definition av Statsbidragsberattigad
handikapporganisation

8.1 Utredningens  forslag i sammanfattning

Utredningen  foreslar att o handikapporganisation definieras  enligt

féljande: 3§ Med handikapporganisation avses en organisation  gom

bestdr v personer som fll folid 4y varaktiga funktionshinder mater
stora Svarigheter idet dagliga livet eller, i tillampliga fall, narstden-
de till sadana personer och grs &ndamél ar att forbattra  livsvillkor
for personer med funktionshinder och bevaka deras intressen.

Utredningen  foresl&r att ¢n Statshidragsberéttigad handikappor-
ganisation  definieras  enligt foljande:
48 En handikapporganisation skall for att fa statsbidrag:
1 verka fér samhallsforandringar inom ett flertal samhéllsomraden
" i syfte apt forbattra  livsvillkoren  for personer  Med jimktionshin-
der.

vara demokratiskt  uppbyggd

vara partipolitiskt ~ och religiést ~obunden

ha on riksomfattande organisation med ett lokalt Rller regionalt
forankrat ~ foreningsliv. i minst 10 lan

ha bedrivit verksamhet under minst tva &r.

ha minst 500 medlemmar

Utredningen foreslar  att det i foérordningen gors undantag for vissa
v kraven i 48.

5§ Om det foreligger  sarskilda skal far statsbidrag under g eta-
bleringsperiod om tre & aven lamnas till handikapporganisationer
som inte uppfyller de villkor gom anges i 48 4-6.

I annat fall far statsbidrag lamnas till handikapporganisationer
som inte uppjller  de villkor g5 anges i 48 4-6 endast oy det fore-
ligger synnerliga  skal.

97
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8.2 Bakgrund

Handikapporganisation

Som tidigare beskrivits, i avsnitt 5.2.2,, definieras i 1 § i den nuvarande
férordningen  1994:951 om statsbidrag till handikapporganisationer,
en handikapporganisation  gom en organisation  goy, bestar personer
som tll folid 5, varaktiga funktionshinder méter betydande svarigheter
i sin dagliga livsféring eller anhoriga till sidana personer  OCh  yarg
andamal  ar att forbéattra de funktionshindrades livsvillkor och bevaka
deras intressen.

Enligt forordningen  skall sdledes o, handikapporganisation bestd
personer Med funktionshinder  eller anhériga till sddana personer.
Funktionshinder ar dock inte néagot entydigt begrepp g¢om tydligt pekar
ut en avgransad grypp manniskor.  Enligt den definiton g5, Varldshal-
soorganisationen WHO presenterade 1980 &r ett funktionshin-
der/funktionsnedséattning den begransning eller det hinder oy gor att
en manniska till folid 5, en skada inte kan utféra o, aktivitet p& det satt
eller inom de granser gom Kan apses normalt.  Begreppet funktionshin-
der skall skiljas frdn begreppet handikapp. Handikapp &r de negativa
foliderna 5y, funktionshindret i forhdllandet  mellan individen  och hans
omgivning.  Funktionshinder ar i sig sjalvt sdledes inget handikapp men
kan bli det oy den miljo eller den situation g, den funktionshindrade
befinner  sig i ar sddan att tillvaron  forsvéras. Handikapp —ar e beteck-

ning for de konsekvenser oo félier 5y ett funktionshinder. Det &r alltid
ndgot relativt och uppstdr forst i samspelet mellan en individ  och den
omgivande  miljon.  En person med  funktionshinder kan sdledes g4

handikappad i gn viss miljo eller i gn Viss situation ytan att for den skull
vara det i andra. Denna sk. miljorelaterade handikappsyn  ar allmant
accepterad och anvénds ocksd i de standardregler g5y, antagits o, For-
enta Nationema FN for att tillforsakra manniskor med funktionsned-

sattning delaktighet och jamlikhet.

I FN s standardregler gérs ingen Aatskillnad p& s&dana skador, till-
stdnd eller sjukdomar g leder till funktionsnedséattningar som &r ay
bestdende gart och sadana som dr gy Overgdende natur. | den nuvarande
forordningen o, statshidrag il handikapporganisationer ingar i defini-
tionen 4, en handikapporganisation  att den skall bestd ,, personer Med
varaktiga funktionshinder. En organisation  for pergoner med ftillfalliga
besvar ar enligt denna definition  séledes inte ndgon handikapporgani-
sation. Vad gsom menas Med varaktiga &r naturligtvis  n&got gy far be-
domas fran fall till fall men Klart ar att det skall rera sig om relativt
langvariga  besvar gom dock inte behdver .., bestdende. En jamforelse
med narliggande lagar dar funktionshinder och né&gon fonn ,, varak-

1999:89
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tighet namns  ger féljande  resultat.  Enligt  forararbetena till  lagen
1993:387 om Stod och service till vissa funktionshindrade, LSS, ar ett
varaktigt  funktionshinder ett funktionshinder som inte &r g ftillfallig

eller e Overgdende natur. Enligt 9 kap 4 § lagen 1962:381 om

allman forsakring har foralder ratt till Vardbidrag for barn oy il foljd
gy funktionshinder ar i behov o, sarskild tillsyn eller véard under minst
sex Manader. Enligt 9 kap 2 § samma lag foreligger under vissa forut-
sattningar  ratt till handikappersattning  f0r person som for avsevard tid
fatt sin funktionsformaga nedsatt. Avsevard tid har ansetts ygrg Minst
ett &r. Enligt lagen 1997:735 om fiksfardtjanst ~ skall den gqn, il folid
av ett stort och varaktigt funktionshinder maste resg PA ett sarskilt kost-
samt satt pa vissa villkor ha ratt till ersattning for resekostnader. Med
stort och varaktigt funktionshinder avses enligt forarbetena  framfor  allt
dem gom har grava orienteringssvarigheter, svara rorelsehinder  eller &r
flerhandikappade  och darfor har behov 4, enskild service.

Att on Organisation for att kallas handikapporganisation skall besta
med funktionshinder eller anhoriga till sddana personer

av personer
utvecklas inte narmare i den nuvarande férordningen  och kan &ven tol-

kas olika. Vissa handikapporganisationer baserar sitt medlemsantal g
bart p& medlemmar med funktionshinder medan andra medrdknar  Aven
ovriga s.k. stédmedlemmar i sitt medlemsantal. Vissa organisationer

har 5, ideologiska skal t gy Riksforbundet for Utvecklingsstorda Barn,
Ungdomar och Vuxna, FUB valt att inte registrera vilka 4, medlem-
marna som ar stodmedlemmar och vilkka ggm &r funktionshindrade. Yt-
terligare  andra organisationer, bl.a. Riksférbundet for HIV-positiva,
RFHP, har inte nadgot medlemsregister 6verhuvudtaget. | begreppet
bestd av kan &ven inrdknas ett krav pd att funktionshindrade skall ha
ett avgorande inflytande i organisationen,  tex. genom Platser i styrelse
och andra beslutande férsamlingar. Ett sddant krav stallde Statens han-
dikapprad SHR  for att beviljia bidrag och aven Socialstyrelsen  gypes i
sina varderingar 4, oOrganisationerna  ta hansyn il antalet funktions-
hindrade i styrelsen.

Vad géller begreppet betydande svarigheter i den dagliga livsfo-
ringen innebar inte heller detta begrepp né&gon Klar avgrénsning a4y en
viss begransad grupp av personer med funktionshinder. Ordet betydan-
de indikerar  naturligtvis  att funktionshindret maste ygrg S& pass allvar-

ligt att det orsakar relativt stora svérigheter. Att svérigheterna  skall ge
sig till kanna i den dagliga livsforingen torde innebdra att de skall ge
sig till kdnna s& gott som dagligen och i olika situationer  och miljGer.

35Prop 1992/93:159 s.56.
36Prop. 1992/932150, hil  s.I3.
37Se avsnitt 5.2.2.
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En jamforelse med ndrliggande  lagar dar ggmma Uttryck  &terfinns

ger foljande resultat. | lagen 1993:387 om Stod 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 enskide inte pa egen hand kan Klara 5
dagsrutiner gy, toalettbestyr och hygien, pakladning, mathalining,
kommunikation tex. direkt samtal med andra och telefonering, for-
flyttning  inomhus  eller utomhus, sysselsattning och noédvandig  traning
och/eller  behandling. Det kan ocksd handla ., att gora sig forstadd

eller forstd sin ekonomi.  Uttrycket kan &ven anvandas oy en person
som P& grund 5, funktionshinder Ioper risk att bli isolerad fr&n andra
manniskor. Enligt 9 kap 28 lagen 1962:281 om allmén  forsakring
har en person Med funktionshinder i vissa fall ratt till handikappersatt-
ning om han i sin dagliga livsféring behdver o5 tidskravande  hjélp
av annan. | Riksforsakringsverkets Allmérma  rdd ., Handikapper-
séttning  1985:5 ges exempel gom personlig omvérdnad,  hushéllsar-

bete och fillsynsbehov  gom sddant gom bor tas med i bedémningen 5y
personens Dehov 4, hjélp i den dagliga livsforingen.

Enligt forordningen om Statsbidrag till handikapporganisationer ar
en organisation oy bestdr g, personer Med varaktiga funktionshinder
och gom fill folid héarav méter betydande svarigheter i den dagliga livs-
foringen inte enbart harfér o, handikapporganisation utan det kravs
aven att organisationen har till andamal g4t forbattra de jimktionshind-
rades livsvillkor och bevaka deras intressen. N&got krav pd bredd i
verksamheten och att organisationen skall arbeta for battre livsvillkor
inom ett flertal samhéallsomréaden stalls dock inte. | de riktlinjer som
Statens handikapprad uppstéllde for bidrag  farms daremot ett sadant
krav pd ett bredare intressepolitiskt arbete och uppfattningen  finns inom
stora delar 4, handikapprorelsen att ett sddant brett arbete kravs for att
en Organisation  skall 54565 vara en fullvérdig  handikapporganisation.
Av de organisationer som erhdller bidrag for 1999 framkom i utred-
ningens enkét att majoriteten  ansdg att bidrag endast skulle ges till - g
ganisationer  goy, bedrev intressepolitiskt  arbete inom flera samhéallsom-
rdden.  Av de organisationer  gom inte erhdller bidrag for 1999 anség
daremot endast ett fatal att ett S&dant brett intressepolitiskt  arbete skulle
kravas for att erhdlla bidrag.

38Prop. 1992/93: 159 5.56.
39se avsnitt 5.2.2.
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4 Medelvarde 1.4.  gp skala 1-10.
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Statsbhidragsberattigad handikapporganisation

For att anses Pidragsberattigad skall o handikapporganisation enligt
den nuvarande  foérordningen om Statsbidragen  yara demokratiskt upp-
byggd, ha gp rksomfattande organisation med ett lokalt férankrat  fore-
ningsliv  samt varg Partipolitiskt och religisst obunden. Om det forelig-
ger sarskilda skal kan dock undantag goras frdn kravet pa& gp riksom-
fattande organisation med ett lokalt férankrat  foreningsliv.

Kravet p& partipolitisk — och religiost ~obundenhet samt en demokra-
tiskt uppbyggnad har inte véllat ndgra problem vid beddémningarna av

organisationernas ansokningar.  Daremot ar kravet p& att organisationen

skall \grg rkstéckande med lokalt forankrat  foreningsliv ett krav gom
vallat mycket  diskussioner. Vissa  organisationer som foretrader  gp
grupp funktionshindrade som 4r relativt liten gnser Sig inte ha mojlighet
att ha saval region- gom lokalféreningar. | den nuvarande forordningen

finns #ven ett undantag frdn kravet p& riksomfattande organisation med
lokalt forankrat  foreningsliv om det finns sarskilda  skal. Sadana skal
har ansetts foreligga om foreningens malgrupp  ar liten och darmed
omojliggor ett lokalt forankrat foreningsliv.

Fakta oy Statshidragssokande organisationer ar 1998 och 1999

1998 ansbkte 65 organisationer  och 1999 anstkte 70 organisationer  om
statsbidrag  til sin allmdnna verksamhet. 44 4, dessa organisationer
ansdgs uppfylla kraven pa vad gom avses Mmed en Statsbidragsberattigad
handikapporganisation och erholl darmed statsbidrag under 1998 och
1999.

Follande faktauppgifter ~ &r hamtade fran utredningens  enkat, bilaga

och organisationernas ansokningar  for 1999 j tva fall ansokningar
fran 1998. De 43 enskilda statshidragsberéattigade foreningarna,  exklu-
sive HSO representerar, enligt egna uppgifter, cirka 484 000 medlem-

mar. Namnas kan dock att medlemsskap i flera féreningar  ar relativt
vanligt ~ férekommande. Enligt uppgift fran Statistiska Centralbyran,
SCB, uppgick antalet mediemmar i handikapp-  eller patientfdrening

1992/93 till 280 000.44 Organisationerna ar i genomsnitt 33 &r gamla,
den yngsta tvd &r och den aldsta 110 ar. Den minsta organisationen  har
220 medlemmar och den storsta omkring 58 000 medlemmar. Aven vad
géller lokal- och regionféreningar ar variationen stor; frdn 0 regionfo-
reningar till 24 och frdn 0 lokalforeningar till 214,

42Se bilaga
43December 1998.
443CB, Politiska resyrser Och aktiviteter 1978-1994, s.9.
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Organisationerna har i genomsnitt 2 918 000 kronor i bidrag eller 259
kronor  hgr medlem.  Organisationemas bidrag varierar mellan 100 000
kronor och 11 725 000 kronor.

Sammanlagt 5y det 28 organisationer ooy, ansckte o, Sstatsbidrag
for sin allmérma verksamhet  for 1998 och/eller 1999 men inte ansags
uppfylla  kraven for vad gom ayses Med g, statshidragsberattigad — han-
dikapporganisation ~ och darmed inte erhéll statshidrag.

De icke-statsbidragsberattigade foreningarna  representerar, enligt
egna uppgifter,  cirka 16 500 medlemmar Organisationerna ar i ge-
nomsnitt 8,5 & gamla, den yngsta under | & och den &ldsta 22 &r. Den
minsta  organisationen har 30 medlemmar och den stérsta omkring
4 600 medlemmar.

8.3 Redovisning av utredningens forslag
83 1 Inledning
En utgdngspunkt i utredningens arbete har varit gt det ar viktigt  att

skilja p& och tydliggéra vad gom avses Med en handikapporganisation
och vad gom avses Med gn bidragsberattigad  handikapporganisation.
Det ar, till folid g, den foreningsfrihet g, réder i landet, sjalvklart s&
att yar Ooch gn har ratt att bilda viken forening gom helst och d& zven
vilken  handikappfoérening som helst. Det &ar dock ingen sjalvklarhet  att
samhéllet  ekonomiskt skall stodja alla organisationer eller féreningar
som bildas i landet. Inte heller foreligger ndgon s&dan sjalvklarhet  nar
det galler handikapporganisationer som bildas o, eller for funktions-
hindrade  manniskor. Utifrdn  det mal eller syfte som samhéllet har med
det aktuella bidraget utkristalliseras de krav gom samhallet staller pd op
handikapporganisation for att denna skall erhdlla bidrag. Sambhaéllet
stéller alltsd upp Vissa villkor  for vad gom skall jyges med o, bidrags-
berattigad handikapporganisation. Vad gom daremot skall jyges Med gn
handikapporganisation har samhéllet ingen anledning att stalla sarskilda
krav pd gom skilier sig frdn den gangse uppfattningen  inom handikapp-
rorelsen eller i andra regelverk.

45Se bilaga
December 1998.
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8.3.2 Handikapporganisation

| enlighet med vad gom redovisats gyan bor enligt utredningens — me-
ning, definitonen 5, handikapporganisation inte goras alltfor  snav utan
utgd frin den gangse uppfattningen gy vad gom utgdér en handikappor-
ganisation.

| avsnitt 8.2. har redovisats definitionen av handikapporganisation i
dagens férordning oy Statsbidrag till handikapporganisationer. Av den
enkat gom Utredningen  genomfért med de 72 organisationer  som an-
sokte gy bidrag for 1998 och /eller 1999 framgdr att majoriteten 5y de
svarande organisationerna  anser att den nuvarande  definitionen 5y en
handikapporganisation i forordningen  &r bra” Utredningen  gnser dar-
for att dagens definition i huvudsak skall behdllas. Dock gpger utred-
ningen att vissa fortydliganden  bor géras. Utredningen foreslar  foljande
definition: ~ Med handikapporganisation avses en organisation  gsom be-
St&r 4y personer som fll folid 4y varaktiga funktionshinder méter stora
svarigheter i det dagliga livet eller, i tillampliga fall, narstdende il
s&dana personer  9¢h vars andamél  ar att forbattra  livsvillkor  for per.
soner Med funktionshinder och bevaka deras intressen.

Vad galler uttrycket bestd 5, anser utredningen  det sjalvklart  att
funktionshindrade _ eller itillampliga fall anhoriga-  skall ha ett avgo-
rande inflytande i organisationen, bl.a. genom majoriteten gy platserna i
styrelse och andra beslutande férsamlingar. Det &r inte acceptabelt att
kalla organisationer  gom Visserligen drivs for funktionshindrade men
av andra  personer, for handikapporganisationer. Mer tveksamt  gnser
utredningen  det yara om Organisationemas  medlemsantal skall baseras
enbart p& funktionshindrade medlemmar  eller pa funktionshindrade
medlemmar och stodmedlemmar utan funktionshinder. Utredningen
anser dock att en Overvagande majoritet 5, mediemmarna skall  ygra
personer som Sialva har funktionshinder _eller i tillampliga  fall narsté-
ende till sddana personer _ fOr att organisationen skall behdlla sin tro-
vardighet  gom handikapporganisation. Utredningen  féresldr  darfor — att
ett krav bor stillas pd att omkring tva tredjedelar 5, medlemmarna skall

vara personer med funktionshinder.

Rérande uttrycket varaktiga funktionshinder har tidigare i avsnitt
8.2. redovisats den allmant accepterade definition 5, funktionshinder.
Enligt denna definition  &r funktionshinder den begrénsning eller det

hinder gom gor att en Manniska till f6lid 5y en skada inte kan utféra g
aktivitet ~p& det satt eller inom de granser som Kan gpses Normalt. Ut
redningen  gnser att den definitionen ar tillamplig ~ &ven i den aktuella
forordningen. Vad galler varaktigheten innebar  kravet varaktighet

47Bilaga 2.
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att en organisation  for pergoner med ftillfalliga  besvar inte utgér o han-
dikapporganisation, utan det krévs relativt |dngvariga besvar. Besvaren
behover dock inte ygra bestéende. Vad gom avses Med varaktighet  far
bedémas frén fall ftill fall .o i enlighet med i avsnitt 8.2. redovisade
beddmningar inom andra regelverk gnger Utredningen  att minst et Ar
kan yara ett riktmarke.

Avseende uttrycket stora svarigheter i det dagliga livet ersatter detta
den tidigare formuleringen betydande  svarigheter i den dagliga livsfo-

ringen i férordningen.  Anledningen  til att utredningen  foreslar o,
andring ar att det kan anges olyckligt att samma formulering — anvands
som | lagen 1993:387 om Stéd och service till vissa funktionshindra-

de, LSS, eftersom uttrycket i sin anvandning i den aktuella férordning-
en delvis har en gnnan betydelse an i LSS. Utredningen  6nskar s8ledes
med andringen podngtera  att det, trots att det bor rora Sig o stora SVA-
righeter, inte enbart r6r sig om sddana grundidggande  funktioner  om
tas ypp | forarbetena il LSS.  Orden stora svarigheter indikerar  att
funktionshindret méste yarg gy relativ allvarligt  art. Aft svarigheterna
skall ge sig til kanna i det dagliga livet torde innebdra it det skall vara
frdga om svarigheter gom ger Sig till karma s& gott gom dagligen eller i
vart fall leder till A&terkommande svarigheter.  Svarighetema  skall ven
ge sig till kénna i olika situationer och miljger.

Rorande uttrycket narstdende  har det ersatt ordet anhdriga. N&gon
definition 5, begreppet narstdende kan inte goras da uppfattningen om
vad som avses Med detta begrepp skiftar fran tid till ,,0an.  Utredning-
en anser det dock viktigt att markera att sldktskap inte behdver forelig-
ga fO' att en person Skall anses SW en annan narmast. Begreppet narsta-
ende gyger vanligtvis  familien, gyman ndra slakt eller  sammanboende
men Kan ocksd \arq en ndra van. For att vanner skall gnces Nérstdende
skall det dock ygrq fréga om djup vénskap. Enbart bekanta eller vanliga
goda vanner kan inte a4 att gnse som Narstdende.

Vad galler det tillagg gom gjorts avseende narstdende,  dvsi tillamp-
liga fall, & det endast ett fortydligande ,, vad ¢y tidigare har ansetts
galla.  Saledes skall o handikapporganisation bestd 4y personer Med
funktionshinder utom i s&dana fall dar organisationen rgr bam eller dar
organisationen  bestar 5, personer Med ett funktionshinder som gor det
svart for den enskilde att sjalv handha sina angeldgenheter som Mmedlem
och ta till 4 sina rattigheter. | sddana fall ska fordldrarna  eller andra
narstende, tex mor- eller farforéldrar,  make/maka,  sambo, barn och
syskon, trada i den funktionshindrades stélle. | sddana organisationer

48Se avsnitt  8.2.
49Se avsnitt 5.2.2.
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skall s&ledes foraldrarna  eller andra narstiende ha det avgoérande infly-
tandet i organisationen.

Slutligen avseende &ndamdlet med organisationen,  gnger utredning-
en att epn organisation for att gnses vara en handikapporganisation aven
maste ha till andamdl att den skall arbeta for attférbatira  livsvillkor  for

personer ~ Med funktionshinder och bevaka deras intressen. En organi-
sation gom bestdr g, personer med funktionshinder men som €nbart
traffas  for att umgds &r inte ndgon handikapporganisation. Déaremot
finns inte enligt utredningens mening nagon anledning att uttala krav pa
att organisationen  skall arbeta med att forbattra  de funktionshindrades

livsvillkor inom ett flertal samhéllsomraden fér att organisation skall
anses vara en handikapporganisation. En organisation kan sdledes t.ex.
arbeta enbart for battre utbildning  eller enbart med sjukvardsfrdgor  och
and& yara en handikapporganisation. Andringen  fran  uttrycket
funktionshindrades  livsvillkor " till  "livsvillkor for personer med funk-
tionshinder" ar endast 4, sprdklig art, ndgon andring i sak &ar sdledes
inte avsedd.

833 Statsbidragsberéattigad handikapporganisation

Som nadmndes gyan ser utredningen  ingen anledning att gora definitio-
nen av en handikapporganisation alltfor - snav. Tvartom  go, utredningen
det gom positivt och gn styrka for handikapprorelsen att visa pa den
mangfald 5, organisationer  goy, forekommer  s&val pa riksnivd  gom P&
lokal och regional nivd. Dock gnger Utredningen vad galler definitionen

av en Statsbidragsberattigad handikapporganisation att det &ar naturligt
att formulera o definiton g5, nara knyter g, till det syfte gom sam-
hallet har med bidraget. En sadan defminition innebar  att ytterligare
kriterier, utover  definitionen pd en handikapporganisation, stalls  ypp
for att handikapporganisationen skall erhdlla det aktuella  bidraget.
Detta borde, enligt utredningens mening, inte innebara att handikap-
porganisationer  diskvalificeras frin att erhdlla andra bidrag dar syftet
med bidraget kan gz annorlunda, tex. bidrag frdn kommuner,  lands-

ting, Allmanna  arvsfonden och andra fonder.

Enligt den nuvarande forordningen skall o, handikapporganisation
for att erhdlla bidrag till sin allmdnna  verksamhet ,g4;5 demokratiskt
uppbyggd, ha o, riksomfattande organisation med ett lokalt forankrat
foreningsliv. samt yara Partipolitiskt och religiost obunden.

Vad galler kravet pa demokratisk  uppbyggnad innebar det enligt ut-
redningens mening ett krav pd att ygr och on _ varie medlem  skall ha
samma Mojlighet  att vécka forslag, paverka beslut och erhélla fortroen-
deuppdrag. Arbetsformema skall bygga pa de gmndvarderingar som
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var demokrati vilar pa. Harmed blir organisationen en demokratisk
skola for medlemmarna och ett forum déar demokratin kan utvecklas

vidare. Det stora flertalet 5, de sokande handikapporganisationema ar
uppbyggda p& den representativa  demokratins princip med flera olika
nivder och dar medlemsintresset forutsatts  kanaliseras indirekt genom

valda foretradare. Utredningen  foreslar ingen &ndring i férordningen i
detta hénseende.
Vad galler kravet pa riksomfattande organisation med lokalt foérank-

rat féreningsliv har detta traditionellt inneburit  att organisationerna  har
varit uppbyggda, eller stravat efter att bygga ypp organisationen, enligt
en treplansmodell  med riksférbund, lansforbund  och lokalférening.  Av
resultaten  frdn utredningens enk&t har framkommit att det stora flertalet
gy Organisationerna  instammer i kravet pd att organisationen  skall .o
rikstéackande for att erhdlla bidrag till sin allmanna verksamhet. Bilaga
2 Under utredningens moéten med handikapporganisationema har dock
framkommit att kravet pa lokalt foérankrat foreningsliv  inte har gamma
starka stod frdn organisationerna.  Vissa organisationer  gnser att det lo-

kala foreningslivet  &r op sjélvklar del for att sékra den representativa
demokratin i organisationen och for att klara o, de allt stérre krav gom
stalls pd den lokala nivdn. Andra gnhger att dagens samhille med okat
tempo | arbetslivet och &ndrade attityder till foéreningslivet gor kravet pa
lokalt forankrat  foreningsliv foréldrat och hindrar nytankande i handi-
kapprorelsen. Istallet  for lokalt forankrat  foreningsliv kan anvandas
natverk  och aktionsgrupper vilket skulle 6ka mojligheten for rorelsen
att nd ut till fler personer. Bristande  (egyrser fOrs ocksd fram ooy ett
skal till varfor ett lokalt forankrat  foreningsliv anses Svart att bygga
upp. Vissa gy de mindre organisationerna som inte erhdllit statsbidrag
anser Sig ha hamnat i gy moment  22-situation. De erhdller inte bidrag
for att de inte har ett lokalt forankrat foreningsliv,  men kan pa grund gy
uteblivna  bidrag inte ekonomiskt  finansiera uppbyggnaden 4y ett lokalt
forankrat  foreningsliv.

Utredningen  gnser att kravet pa att organisationen skall g rik-
stackande  skall kvarstd. Vad géller kravet pa lokalt forankrat  fore-
ningsliv.  gnger Utredningen  att organisationernas lokala verksamhet  &r
en forutséttning for att bevara den representativa demokratin i organi-
sationen.  Grunden for g, folkrérelse  &r dess bas; medlemmen och den-
nes Mojlighet att paverka organisationens  beslut. Det ar dock i och for
sig olyckligt oy bidragssystemet hindrar nytdnkande eller tvingar fore-
ningarna  att bygga upp sina organisationer pa ett satt gom hindrar ny-
tankande. En mojlighet  skulle darfér kunna 44 att behdlla kravet pa
lokal verksamhet utan att krava att den verksamheten skall bedrivas i
traditionell foreningsform. Utredningen,  gom inte gpser att tex. lokala
natverk eller lokala aktionsgrupper ar tillrackliga for att demokratin i
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organisationen skall kunna upprétthdllas, har dock avstitt fran gt fore-
sld gn sddan forandring d& det i nulaget &r svart att g alternativen il de
lokala foéreningarna  nar det galler uppréatthallandet ay demokratin i or-
ganisationen.

En gnnan sak ar vad g¢om menas mMed lokalt forankrat  féreningsliv
nar det géller antalet lokala och regionala foreningar. De bidragsberat-
tigade organisationerna exklusive HSO har i genomsnitt cirka 54 lo-

kala foreningar och cirka 16 regionala foreningar. Ingen 5, organisa-
tionerna  har lokalféreningar i varje kommun. Kravet pa lokalt férankrat
foreningsliv i dagens forordning har sdledes inte tolkats gop ett krav pa
en forening i varje lan och varje kommun o, inte heller finns tydligt

uttalat hur méanga foreningar gom krévs. Utredningen  gpger att denna
otydlighet  &r olycklig och gnger att ett krav pd visst minsta antal region-
och lokalféreningar bor finnas i forordningen. AV ggmma anledning
som utredningen  gnger att kravet pa lokalt férankrat  foreningsliv. - bor
kvarstd ~ demokrati  och folkrérelseaspekten _ anser utredningen  att
kravet pa antal foreningar pa regional eller lokal nivd bor sattas relativt
hogt, namligen 10 stycken. Utredningen  foresldr sdledes att ett krav for
att erhdlla bidrag bor g5 att oOrganisationen har o, riksomfattande qr-

ganisation = med ett lokalt eller regionalt férankrat foreningsliv i minst
10 lan. Utredningen  vill poangtera att kravet innefattar ett krav p& minst
tio stycken lokala eller regionala foreningar. Det ar saledes inte till-

rackligt att tex. ha tvd regionala foreningar gom tillsammans  har verk-
samhet i tio 1&n. En gppnan Sak ar att det i vissa fall skall gd att gora yn-
dantag fran detta krav. Mdjligheten  till undantag finns redan idag i for-
ordningen. Undantagen  kommenteras  ggpgre | detta kapitel.

Vad galler kraven pd att organisationen  skall g4 partipolitiskt och
religibst obunden ggr utredningen ingen anledning att &ndra dessa krav
utan anser att de skall kvarstd i oférandrad  formulering.  Inte heller in-
om handikapprorelsen har framforts nagra krav pa forandring i detta
hénseende.

Utéver de krav oy finns idag pa e handikapporganisation for att
den skall ,nges beréttigad till  statsbidrag for sin allmédnna  verksamhet
har utredningen  diskuterat  behovet 5, ytterligare  kriterier. ~ De kriterier
som Uutredningen  diskuterat har varit stabilitet, medlemsantal och krav
pad att organisationen verkar for sambhallsforandringar inom ett flertal
samhaéllsomraden.

Vad géller kriteriet pd att organisationen skall verka for samhalls-

férandringar inom ett flertal samhallsomraden i syfte att forbattra de
jAmktionshindrades livsvillkor ar detta ett uttryck for den skilielinje  ut-
redningen  vill satta mellan  vad goy ar epn handikapporganisation och

5°Organisationemas  ansokningar oy, statshidrag for 1999.
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vad gom Kravs g, epn handikapporganisation for att den skall fa del av
det aktuella bidraget. Som tidigare namnts bor definitionen, enligt ut-
redningens mening, av en handikapporganisation inte goras  alltfor

snav. Vad géller organisationer oy skall erhdlla stéd fran det har aktu-
ella statsbidraget  bor kriterierna  for dessa knytas till syftet med bidra-
get. Som tidigare namnts &r syftet med statshidraget att stédja organi-
sationerna i deras intressepolitiska arbete for full delaktighet och jam-
likhet i samhallet for personer Med funktionshinder. Med orden full
delaktighet och samhaéllet indikeras  att det &r organisationer som
arbetar med ett brett intressepolitiskt arbete inom flera samhéllsornra-
den ooy omfattas 5, bidraget. Utredningen  gnger att detta aven bor
tydliggoras genom  ett sarskilt  kriterium  go, skall lyda:En  handikap-
porganisation skall for gt fA bidrag verka for samhallsforandringar
inom ett flertal Ssamhéllsomraden i syfte att forbattra livsvillkoren for
personer ~Med funktionshinder. Vad ¢om menas Med ett flertal omraden
far avgoras frdn fall till fall ey utredningen  gnger att ett krav pd minst
5-6 samhallsomraden ar rimligt  att stalla. Nagon exakt definition pa
ordet samhallsomrade finns inte, men utredningen  5yger Med uttrycket
relativt  stora omraden i samhéllet, tex. sjukvard och forskning,  utbild-
ning, sysselséttning, kommunikationer, ekonomi, boende och kultur.
Kravet p& bidragsberattigade organisationer att arbeta inom ett flertal
samhallsomraden ar sdledes ett relativt hogt stillt krav. Det ligger #ven
i sakens natur att for att organisationerna skall gnses verka for ggm-
héllsférandringar inom ett visst samhallsomrade kréavs  kontinuerligt,
aterkommande arbete inom det aktuella samhéllsomradet, inte enstaka
aktioner. Kravet pd att en bidragsberéttigad handikapporganisation
skall verka inom flera samhallsomraden kan i Viss man gnges vara
kopplat till att ep bidragsberattigad organisation  skall bestd g, personer
som il folid 4, varaktiga funktionshinder moter stora Svarigheter i det
dagliga livet. Medlemmarnas funktionshinder skall sdledes grg gy den
allvarliga  art att det for organisationen finns behov 5, arbete inom flera
samhallsomraden. Inriktningen pa ett brett intressepolitiskt arbete skall
manifesteras i organisationens stadgar och verksamhetsberéttelse.

Vad galler ett krav pa stabilitet fér att en organisation skall erhélla
bidrag gpger utredningen att det ar rimligt att stilla ett krav pa stabilitet
innan g organisation  erhdller bidrag. En organisation  bor saledes under
viss tid visa sig livsduglig pa egen hand innan bidrag ges frdn  staten.
Utredningen anser att organisationen bor ha funnits i minst tv& &r, ha
ordnade ytrre gmar Med stadgar, &rsmote och verksamhetsberattelser
innan bidrag bor utges. Utredningen  gnhger att kriteriet  for stabilitet i
férordningen boér lyda: En handikapporganisation skall for artt bidrag
ha bedrivit verksamhet under minst tva ar.
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Vad géller ett eventuellt krav pa medlemsantal for att erhdlla bidrag
till sin allmanna verksamhet kan konstateras att medlemsantalet varie-
rar kraftigt mellan de olika organisationerna, frin 30 medlemmar il
omkring 58 000 medlemmar. Dock &r det sd att de bidragsberattigade
organisationerna har i genomsnitt fler medlemmar  &n de icke bidrags-
berattigade. De bidragsberattigade organisationerna  har i genomsnitt 11
254 medlemmar och de icke bidragsberattigade har i genomsnitt 660
medlemmar. | viss man kan havdas att de bidragsberéattigade organi-
sationerna  med hjalp g, statens bidrag har kunnat varva fler medlem-
mar, men tendensen ar dock att de icke-bidragsberattigade organisatio-
nerna | manga fall representerar en Mindre mélgrupp och déarmed inte,
trots erhallna statsbidrag, skulle kunna ©ka sitt medlemsantal i nagon
stérre  utstrackning. Med tanke pa statens syfte med bidraget; att stodja
organisationemas arbete for funktionshindrades fulla  delaktighet och
jamlikhet i samhallet samt att detta syfte fortydligas i ett krav pa att
organisationerna skall arbeta inom ett flertal samhéallsomraden kan det
enligt utredningens mening finnas skal att diskutera ett krav pa ett visst
antal medlemmar  fér att organisationen skall erhélla bidrag. En bred
intressepolitisk inriktning  innebar att organisationen  patar sig ett natio-
nellt gnsyar att standigt  yarg sprakror  for den grupp funktionshindrade
organisationen foretrader  samt &ven att verka for forandringar inom
manga samhallsomréden. Denna spejarfunktion kraver  naturligtvis
vissa resurser Och kapacitet i form 5, aktiva medlemmar. Det kan dis-
kuteras oy, det ar rimligt att anta att en Organisation med valdigt fa
medlemmar klarar ~detta nationella  gnsvar pa ett satt som gynnar deras
medlemmar  p& basta satt. Mdjligtvis  finns g grans nér e Organisation
inte klarar denna arbetsuppgift. =~ Det kan &ven diskuteras g, det finns g
grans nar samhéllet inte gnger det rimligt | o demokratisynvinkel att,
pa bekostnad 5, minskade | egyrser il Ovriga organisationer, stodja gp
organisation som foretrader  ett mycket smalt sarintresse.  Utredningen
anser att en sadan grans finns och att den bér sattas vid 500 betalande
medlemmar. Detta innebar att oy Organisationen inte nar upp fill 500
medlemmar varav tv& tredjedelar skall a5 medlemmar  med funk-
tionshinder  skall inte stod utgd till organisationens allmanna verksam-
het. Utredningen  gpser att kriteriet  fér medlemsantal i férordningen  bor
lyda: En handikapporganisation skall for att fA bidrag ha minst 500
medlemmar. Om sarskilda skal finns kan dock under g, etableringspe-
riod bortses fran kravet pa 500 medlemmar. Se vidare nasta avsnitt.

5 Utredningens enkéat, Bilaga
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8.3.4 Undantag

Utredningen  inser att det kan 45 svart for o, liten organisation, utan
statshidrag till sin allménna verksamhet, att bygga upp en fikstackande
verksamhet med lokalt eller regionalt forankrat foreningsliv. i minst 10
l&an samt att rekrytera minst 500 medlemmar. Det kan &ven i vissa fall
vara Olyckligt —att inte ny, organisationer  kan erhdlla stod forran  de be-
drivit verksamhet i tvd &r. Utredningen foresldr darfér att o det fore-
ligger sarskida skal skall undantag kunna goéras frdn vissa g, kraven
pd on statsbidragsberattigad handikapporganisation under o tredrig
etableringsperiod. Undantag skall kunna goras frdn kraven pa lokalt
eller regionalt forankrat  foreningsliv. i 10 lan, 500 medlemmar  eller
verksamhet i tvd &. Ovriga krav p& statshidragsberdttigad  handikap-
porganisation ~ maste g5 uppfyllda. Undantag skall dock endast bevil-
jas om det foreligger sérskida skal. Vad gom utgér sarskilda — skal far
bedémas fran fall till fall, ett exempel Kkan 53 att ett stort behov 4y
fomyelsearbete  foreligger inom det omrdde dar organisationen  &r verk-
sam. Enbart det faktum att organisationen  representerar en liten  mal-
grupp é&r inte tillrackligt ~ for att sarskilda skl kan pgeg foreliggaEta-
bleringsbidrag ~ erhélls i maximalt tre &r. Varje &r provas o de sarskilda
skalen fortfarande  foreligger.  Skulle  organisationen uppfylla  alla kra-
ven P& en statsbidragsberattigad handikapporganisation redan efter ett
eller tvd &r med etableringsbidrag  kan organisationen naturligtvis  anso-
ka om statsbidrag enligt ggmma kriterier  goy ©vriga handikapporgani-
sationer.  Organisationen behover séledes inte erhdlla etableringsbidrag
itre & om alla kraven uppfylls fortare.

Organisationer ~ gom erhéllit etableringsbidrag i tre &r utan att uppna
alla de krav goy stélls pa statshidragsberattigade organisationer  skall i
princip inte erhélla fortsatt stéd. Utredningen gnser dock ait det i vissa,
mycket speciella fall kan finnas organisationer  goy &ven efter etable-
ringsperioden  bor erhdlla bidrag. Det kan aven i vissa, mycket speciella
fall finnas organisationer  gomy enligt nuvarande  bidragssystem  erhaller
statsbidrag och dar speciella omstandigheter gor att organisationen
aven i fortsattningen bor erhdlla statshidrag, trots att alla kraven for
statsbidrag inte ar uppfyllda.  Utredningen foresldr  darfor att op det

foreligger  synnerliga skél ska organisationer som inte uppjzller kraven
pa statsbidragsberattigade handikapporganisationer kunna  erhdlla
statsbidrag Vad gom utgdr synnerliga skal far beddmas fran fall till

fall. Utredningen kan emellerid inte o annat an att undantag p& grund
av Synnerliga skal bor anvandas med mycket stor forsiktighet for att
inte urholka forordningens  stdllda krav pd statshidragsberattigade han-
dikapporganisationer. Undantag bor endast beviljas i sadana fall dar

organisationen  representerar  en grupp av Manniskor  gom  p& grund v
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speciella omstidndigheter, har ett mycket stort behov av en egen organi-
sation och dir sammanslagning med annan organisation objektivt sett
inte bedoms mojlig.

Liksom vad giller for etableringsbidraget ska endast undantag kun-
na goras fran kraven pé lokalt eller regionalt forankrat féreningsliv i 10
lan, 500 medlemmar eller verksamhet i tva 4r. Ovriga krav p4 statsbi-
dragsberittigad handikapporganisation méaste vara uppfylida for att or-
ganisationen skall fa bidrag.

Till skillnad fran etableringsbidraget bor enligt utredningens mening
ingen tidsgrdns uppstillas for hur linge en organisation kan erhalla
statsbidrag pa grund av synnerliga skil. Utredningen anser dock att det
varje ar bor ske en provning om de synnerliga skilen fortfarande fore-

ligger.
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9 Fordelningen av Statsbidragen
mellan  handikapporganisationema

9.1 Utredningens  forslag 1 sammanfattning

Utredningen  foresldr o, omarbetad modell for fordelningen 5y stats-
bidragen.  Modellen bestdr 5y ett grundbidrag, féreningsbidrag,
medlemsbidrag och merkostnadsbidrag. Utredningen foreslar att
modellens  delar regleras i férordningen  med foljande lydelse:

6 § Statsbidrag lamnas iform gy 9grundbidrag, medlemsbidrag,
féreningsbidrag och merkostnadsbidrag. Under etableringsperiod
enligt 5 §forsta stycket lamnas istéllet statshidrag iform avetable-
ringsbidrag.

Organisationer  gom P& grund 5y sérskilda skél zngeg bidragsberétti-
gade erhdller etableringsbidrag under o, tredrig etableringsperiod.

Organisationer  gom P& grund 5y synnerliga skal g,geg bidragsberat-
tigade erhaller statshidrag enligt ggmma Kriterier  gom Ovriga statshi-
dragsberattigade  organisationer.

9.2 Bakgrund

Som beskrivits  tidigare i avsnitt 5.2.2. finns inte reglerat i férordningen
1994:951 om Statsbidrag till handikapporganisationer hur fordelning-
en av lillgangliga  medel skall ga till mellan de organisationer gom be-
déms gra bidragsberattigade. Statsbidragen  till handikapporganisatio-
nernas almarma verksamhet  uppgdr 1999 totalt till 129 248 000 kronor.
Av dessa medel gar 3 753 000 kronor till Handikappférbundens Sam-
arbetsorgan, HSO. Resterande medel, 125 495 000 kronor, fordelas
mellan de 43 enskilda bidragsberattigade organisationerna  pa féljande

satt:
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Afasiférbundet

Alzheimerfoéreningen

Astma-

Brdstcancerféreningarnas
De Handikappades
Forbundet blédarsjuka
Forbundet Funktionshindrade

Foreningen
Foreningen
Foéreningen

Foraldraféreningen
Hjarnkmn-Riksféreningen

ayv Statsbidragen....

i Sverige
i Sverige

och Allergiférbundet

riksorganisation

Riksforbund

i Sverige

Med Las- och skrivsvarigheter

for de Neurosedynskadade
for El- och Bildskarmsskadade
Sveriges Dovblinda

for Dyslektiska barn

for rehabilitering 5, skallskadade

Hjartebamsforeningen

Hjart-

och Lungsjukas

Riksférbund

Horselskadades Riksforbund
ILCO Svenskt férbund for stomiopererade

Intresseférbundet

Neurologiskt

for Schizofreni

Handikappades Riksférbund

Reumatikerférbundet

Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksférbundet
Riksféreningen

STROKE-Riksférbundet
Celiakiférbundet
Diabetesférbundet

Svenska
Svenska
Svenska
Svenska
Svenska
Svenska
Svenska
Sveriges
Sveriges
Synskadades

Stamningsforeningars

Cystisk Fibros

for Blodsjuka

=

for dementas rattigheter

for dova, horselskadade och sprékstérda barn
for HIV-positiva

féor Mag- och Tarmsjuka

fo

=

Njursjuka

for Rorelsehindrade

=

Barn och Ungdomar
och Mental halsa

och Polioskadade

for Social-
for Trafik-

for Utvecklingsstorda

=

Bam, Ungdomar och Vuxna
Autism

mot Hjarnans Karlsjukdomar

Epilepsiférbundet
Laryngférbundet
Migranférbundet
Parkinsonférbundet
Psoriasisforbundet
Dovas Riksférbund

Riksforbund
Riksférbund

Tandvardsskadeforbundet
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| 626
100
5724
1499
11 725
1 586
767
494
358

4 130
300
680
500

3 877
8 606
2431
717

5 356
6 639
1505
364
721

1 856
384

2 160
2 225
4 708
5 020
5 455
7279
1334
828
1655
4 872
2 244
| 435
300
273
3721
7 258
780

I 223
780
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000
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000
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000
000
000
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Som  gynes Varierar bidragen fill organisationerna stort; mellan 100 000
kronor till 11 725 000 kronor e organisation. Organisationerna har i
genomsnitt omkring 2,9 miljoner kronor i bidrag. Aven raknat per
medlem  &r variationen  stor; frdn cirka 40 kronor per Medlem till  drygt
6 350 kronor per medlem. | genomsnitt  erhdller organisationerna 259
kronor per medlem.

Den nuvarande fordelningen baseras pa& den femariga fordelnings-

modell 5y, SHR utarbetade och gom introducerades 1994/95.  Model-

len har tidigare ingdende beskrivits i avsnitt 5.2.2. Foérdelningsmodellen
bestdr ., fem delar;, gmndbidrag, medlemsbidrag, merkostnadsbidrag,
utvecklingsbidrag och foreningsbidrag. Nivdn p& de olika delarna har

under 1998 och 1999 frusits till 1997 &rs nivd. Grundbidraget  utgér en
viss procent gy Organisationens bidrag &r 1993/94, for narvarande 85
procent. Medlemsbidraget utgdrs  av en ViSS summa per medlem,  for
narvarande 10 kronor per medlem.  Merkostnadsbidraget ar beréknat
efter de kostnader goy forbunden har fér att gora verksamheten  till-

ganglig; olika foérbund bedémdes ha olika hoga kostnader for

anpass-
ning beroende pa funktionshindrets art. Forbunden  ar fordelade i tre
grupper  dar grypp ett hade de storsta merkostnadema.  Foreningsbidra-

get utgdr med 250 kronor per regional-  eller lokalférening. Utveck-

lingsbidraget delas ut till forbund ggy inte har det hogsta merkostnads-
bidraget for att dessa skall f& o mojlighet att bygga ut sin medlemsser-
vice.

Dagens fordelning qv Statsbidragen  mellan  handikapporganisatio-
nerna kan dock endast delvis forklaras genom en redogdrelse for
SHRs  fordelningsmodell. Eftersom den del i férdelningsmodellen som
kallas grundbidrag innebér att organisationerna erhdller o viss procent
gy Sitt bidrag &r 1993/94 ar den fordelning 5oy fanns innan SHRs  for-
delningsmodell tradde i kraft 1994/95 i hég grad fortfarande  aktuell.

SHR erhdll ansvaret for fordelningen gy Statsbidragen 1971. Under
perioden 1971 1994 fordelades statshidragen utan ep formellt  utar-
betad fordelningsmodell. Under dessa ar okade anslaget till handikap-
porganisationerna kontinuerligt fram till  1992/93. Den kontinuerliga
okningen 5, anslaget fick gom regel till folid att de organisationer  gom
tidigare &r erhdllit bidrag erhdll ett visst procentuellt  pdslag varje A&r.
Nya organisationers statsbidrag  togs vanligen  frdn bruttodlcningen av
anslaget. Detta fordelningssystem, med paslag i procent pa& foregéende
ars bidrag, innebar naturligtvis en Mmycket positiv utveckling ~ for organi-
sationer gom redan pa 1970-talet erhdllit statsbidrag. D& anslaget okade
kontinuerligt varje ar forekom det i princip inte att bidragsberéattigade

52Medlemsantal i december 1998, gg enkat Bilaga



116  Fordelningen 4, statsbidragen.... SOU 1999:89

organisationer tvingades minska sitt bidrag for att bereda plats for nya
organisationer.

En uppdelning 5y dagens statsbidragsberattigade organisationer uti-
frin  hur lange de erhdllit statshidrag visar att de organisationer  gom
erhdllit  bidrag sedan 1970-talet erhdller betydligt e i bidrag &n orga-
nisationer  goy tillkommit senare. Av dagens 43 bidragsberéttigade .
ganisationer  exklusive HSO har 26 haft bidrag sedan 1970-talet, 6
sedan 1980-talet och 11 sedan 1990-talet. Fordelat g, medianen g,
genomsnittligt bidrag per medlem har organisationer  goy erhallit  bi-
drag sedan 1970-talet 402 kronor, organisationer goy erhdllit  bidrag
sedan 1980-talet 193 kronor och organisationer  gop fatt bidrag sedan
1990-talet 110 kronor.  For alla bidragsberattigade organisationer ar
medianen 5, det genomsnittliga  bidraget e medlem 235 kronor.

Diagram Medianen g, genomsnittigt — bidrag per medlem. Samtliga organi-
sationer och de gop har haj bidrag sedan 1970-talet, 1980-talet och 1990-

talet.

450 kr.
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300 kr.
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200 kr.
150 kr.
100 kr.
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0 kr
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En annan aspekt pa dagens fordelning 4y, statsbidragen kan 4 att stu-
dera hur bidragen fordelas mellan organisationerna i forhallande till
deras storlek. Utredningen  har delat in organisationerna i sma, mellan-
stora och stora foreningar. Sma foreningar har, enligt utredningens
gruppering,  ypp til 2 500 medlemmar, mellanstora  har mellan 2 501-

Medlemsantal i december 1998, ge enkét, Bilaga 2.
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15 000 medlemmar och stora dver 15 000 medlemmar. Av de 43 en-
skilda bidragsberittigade organisationerna dr 12 sma, 19 mellanstora
och 12 stora. Fordelat som medianen av genomsnittligt bidrag per
medlem har sma organisationer 1 072 kronor, mellanstora 218 kronor

och stora 215 kronor.

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

En fordelning storleksmissigt mellan de 26 organisationer som haft
bidrzg sedan 1970-talet visar att férdelat som medianen av genomsnitt-
ligt bidrag per medlem har sma foreningar 1 553 kronor, mellanstora
421 kronor och stora 215 kronor (medlemsantal i december 1998, se

enkiten, 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.
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Vidare kan en aspekt pa dagens bidragsfordelning vara hur bidraget
anvinds fordelat pa olika former av funktionshinder. Den s.k.
“femgruppsindelningen” har ofta anvints som ett forsék att ringa in
olika former av funktionshinder. I "femgruppsindelningen” finns rorel-
sehinder, syn, horsel, mentala funktionshinder och medicinska funk-
tionshinder. Denna modell har kommit att kritiseras d& den kan sigas
gora en alltfor grov indelning vad giller medicinska funktionshinder.
Utredningen viljer dock att @ndd visa hur statsbidragen, vid en grov
uppskattning, fordelas vid en sadan indelning:

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

Slutligen vad giller fordelningen av bidraget pa fordelningsmodellens
olika delar, dvs grundbidrag, merkostnadsbidrag, medlemsbidrag, fore-
ningsbidrag och utvecklingsbidrag utgjorde ar 1999 grundbidraget den i
sirklass storsta delen, drygt 80 procent av det totala bidraget
129 248 000 kronor, (inklusive bidraget till HSO). Merkostnadsbidrag
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utgor cirka 8,5 procent, medlemsbidraget cirka 3,5 procent, utveck-
lingsbidrag cirka 1,5 procent och foreningsbidraget cirka 0,5 procent.
Resterande del, cirka 5,8 procent uppbir HSO; dels genom ett eget di-
rekt bidrag om 3 753 000 och dels genom de samarbetsmedel om 3 753
000 som de enskilda medlemsorganisationerna i HSO uppbir som ett
del av sitt bidrag.

Diagram 4. Fordelning av statsbidraget pa den nuvarande fordelningsmodel-
lens olika delar. Ar 1999.

HSO

Fareningsbidrag
Utvecklingsbidrag

Medlemsbidrag

Merkostnadsbidr.

Grundbidrag

9.3 Redovisning av utredningens forslag
9:3.1 Inledning

Statsbidragen till handikapporganisationernas allménna verksamhet har
de senaste aren legat pa oforindrad niva. Som statistiken i avsnitt 9.2
visar 4r skillnaderna i bidragsnivaer stora bland de organisationer som
har bidrag idag. Fler och fler organisationer anséker dessutom varje ar
om att fa ta del av statsbidragen. Enligt utredningens direktiv skall ut-
redningens forslag vara kostnadsneutrala.

Som tidigare ndmnts i kapitel 7 dr det utredningens ambition att de
anslag som finns till forfogande skall férdelas mellan de statsbidragsbe-
rittigade handikapporganisationerna si enkelt, réttvist och tydligt som
mdjligt. Organisationer savil inom som utanfor bidragssystemet skall
kunna ta del av och forsta enligt vilka kriterier statsbidragen fordelas.
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Nedan i avsnitt 9.3.2. félier o, genomgdng 4y utredningens forslag
till y modell for fordelning 4, statsbidragen  mellan de statshidragsbe-

rattigade  handikapporganisationema. Vilka  krav  gom, ~enligt utred-
ningens mening, skall stillas p& o handikapporganisation for att den
skall gnses vara Statsbidragsberattigad har tidigare redovisats i kapitel
8.3..

Efter beskrivningen 5, den 5 fordelningsmodellen foljer, i avsnitt

9.3.3., gp redovisning 4y utredningens forslag pa hur statsbidragen  skall
beraknas fér de organisationer goy erhéller statshidrag enligt undan-
tagsreglema | vika undantagsfall  organisationer, enligt utredningens
mening, bor kunna erhdlla bidrag trots att de inte uppfyller alla kraven

statsbidragsberattigade handikapporganisationer har tidigare redovi-
sats i kapitel 8.3..

Slutligen  gérs en Kkortfattad  beskrivning 5, konsekvenserna av ut-
redningens  forslag.

9.3.2 Den pya fordelningsmodellen

Utredningen  foresldr g fordelningsmodell som innehdller fyra delar;
grundbidrag, medlemsbidrag, féreningsbidrag och merkostnadsbidrag.
Grundbidrag

Alla  handikapporganisationer har, oavsett storlek, ett grundlaggande
behov 5, kansliresurser, medel for styrelsemoten, arsmoten,  informa-

tion och liknande kostnader. Detta ar gn fOrutsattning  for att kunna be-
driva verksamhet  &dverhuvudtaget. Utredningen  har aven vid sina méten
med organisationerna samt genom Sin enkat, fatt uppfattningen att ett
relativt  stort grundbidrag 5, den stora majoriteten 5, organisationerna

upplevs gom den viktigaste delen i o4 fordelningsmodell, Detta grund-
bidrag skulle d& utgéra grunden i fordelningsmodellen. Vidare har yt-
redningen  uppfattat organisationemas tydliga 6nskan g en Viss lang-
siktighet i organisationsstodet. Organisationerna har upplevt det gom

viktigt att de, under fOrutséttning att de uppfyller kraven for gait erhdlla
bidrag, kan rékna med et visst kontinuerligt stod fran ar till ar.

| dagens femariga férdelningsmodell, som beslutades 4, SHR 1994,
utgors inte grundbidraget 5y ett fast belopp gom ar lika for alla organi-
sationer. Istallet innebar grundbidraget  att organisationerna  erhdller o
viss procent gy 1993/94 &rs bidrag. For 1999 erhdller organisationerna



SOU 1999:89 Fordelningen  ,, statshidragen.... 121

85 % 4y 1994/94 A&rs bidrag.  Utredningen  gpser att dagens grundbi-

drag visserligen  ggr stabilitet till systemet men att det &ven i langden
skapar ett system gom | altfér hog grad konserverar  den fordelning

som farms mellan organisationerna 1993/94. En ytterligare  nackdel &r
att ett sddant system &ven kan komma att upplevas gop oOrattvist g5y nya
organisationer inom och utanfor  bidragssystemet,  da det uppfattas gom
om dldre organisationer  erhéller bidrag enbart till folid 4, sin &lder och
inte till folid 5, den verksamhet de bedriver.  Utredningen  gnger darfor

att denna fonn 4, grundbidrag pa sikt bor avvecklas.  stabiliteten i sys-
temet skall istéllet &stadkommas 5, ett relativt hogt grundbidrag gom &r
lika for alla bidragsberattigade organisationer. Grundbidraget skall,
tillsammans med Ovriga delar i fordelningsmodellen, vara tillrackligt

hogt for att tdcka grundlaggande administrativa kostnader  for organisa-
tionerna.  En avvégning maste dock allid géras mellan 6nskemdlet o,
ett relativt hoégt grundbidrag och den uppmuntring till delning gy orga-
nisationer  g5q ett hogt grundbidrag kan ge upphov till.  Grundbidraget

bor sdledes inte g5 S& hogt att delning 4, organisationer i praktiken
innebar o4 6kning 5y bidraget.

Utredningens principiella installning  ar sdledes att grundbidraget i
framtiden  bor utgéras gy ett fast belopp, lika for alla organisationer.
Som tidigare redovisats i avsnitt 9.2. &r dock skillnaderna i bidragsni-
vaer mellan de olika organisationerna gy historiska  skal mycket stora.
Till folid 4y dessa skillnader  skulle o, omedelbar introducering 5, det
nya grundbidraget f& mycket drastiska konsekvenser  for vissa g, orga-
nisationerna. Utredningen anser darfor gt det nya grundbidraget  bor
inféras  successivt.

Utredningen foreslar  att grundbidraget under o, period 5, fem &r
skall besta av dels ett fast belopp och dels g, on procentsats gy Vad g
ganisationerna  erhdll  féregdende & Utredningen  har kallat det fasta
beloppet for basstéd och procentdelen  for kontinuiteten. Kontinuiteten
& ett satt att under o tid till viss del behdlla den gamla férdelnings-
strukturen  och pa sé vis erhédlla o, langsammare Gvergang till den nya
fordelningsmodellen. Kontinuiteten bor laggas relativt  hogt, utredning-
en foresldr att organisationerna  skall erhdlla 80 procent gy foregdende
ars totala bidrag. Basstodet kommer att 45 lika hogt for alla bidrags-
berattigade  organisationer och kommer under @vergangsperioden att
fungera gom epn Minimigaranti. Ingen organisation skall fa ett lagre
grundbidrag ~ &n basstddet. Detta innebar att oy, kontinuiteten for en or-
ganisation  blir lagre &n basstddet erhdller organisationen basstodet ¢om
grundbidrag. Under  6vergangsperioden kommer  kontinuiteten att std
for den stabilitet i systemet gom Qrundstddet sedan skall ge. Utredning-

54Angdende SHRs férdelningsmodell g vidare avsnitt 5.2.2.
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en foreldr darfor att basstodet inte skall 45 S& hogt under oOvergang-
sperioden. Det bor laggas pa 250 000 kronor &r ett och darefter Gkas
successivt  med 50 000 per ar under 6vergangsperioden.

Utredningens  beddmning i dagslaget &r att fem ar zr tillrackligt for
att inféra  det nya grundbidraget och att grundbidraget efter dessa fem
&r bor kunna utgbras gy ett fast belopp gom é&r lika for alla organisatio-
ner. Till folid L, olika faktorer, s&som tex. anslagets storlek och antalet
statsbidragsberattigade organisationer, kan det dock efter fem &r visa
sig att ytterligare tid behdvs for at inféra det nya grundbidraget. En
definitiv. beddmning 4, nar inférande 5, grundbidraget till ett fast be-
lopp & mojligt bor darfér goras efter den femariga Overgangsperioden.

Medlemsbidrag

Vad galler medlemsbidraget ar det ett bidrag beréknat med visst belopp
per medlem. | den nuvarande férdelningsmodellen berdknas medlems-

bidraget utifrdn  alla betalande = medlemmar i organisationerna, saval
funktionshindrade som icke-funktionshindrade. En mojligt andring
skulle  kunna 5. att enbart rdkna med de medlemmar som ar funk-
tionshindrade, eller i tillampliga fall anhoriga till sadana medlemmar.

Som tidigare diskuterats i kapitel 8.2. ar dock ¢, saddan uppdelning  svar
att krava da flera 5, organisationerna inte har register ¢oy &r férda med
uppdelning av  medlemmarna i funktionshindrade och icke-
funktionshindrade. Det &r &ven ndgra organisationer  gqy gy ideologis-

ka skal inte vil gora en sadan uppdelning 4, sina medlemmar. Det
finns dessutom ndgra fad organisationer utan medlemsregister alls, da
funktionshindrets art gor att medlemmarna inte oOnskar férekomma i
organisationens  register.  Ytterligare g komplikation ar att flera gy or-
ganisationerna har on medlemsgrupp dar variationen ay Qraden 4y

funktionshindret ar mycket stor, varfor det iviss man kan g5 svart att
avgéra hur manga 5, medlemmarna som har funktionshinder som leder
till betydande svarigheter i den dagliga livsforingen. Utredningen har
med anledning harav valt att inte gora epn begransning vid berékning 5y
medlemsantalet till  endast medlemmar med funktionshinder. Bidrags-

grundande vid berdkningen av Medlemsbidraget ar darfor  betalande,
enskilda medlemmar.

En annan frga vid berakningen 5, medlemsbidraget  har varit o
medlemsbidraget ~ skall minskas successivt efter ett visst antal medlem-
mar. Detta gom en folid gy stordriftsfordelar som uppkommer  for
stérre organisationer. De férsta medlemmarna ar med storsta sarmolik-
het de mest kostsamma. Utredningen har kommit  till slutsatsen att gp
sédan successiv. minskning  ar lamplig och har darfor gjort op indelning
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av Organisationerna i tre grupper; under 2 500 medlemmar, mellan 2
501-15 000 och @ver 15 000 medlemmar. Gruppen 5, Sm& organisatio-

ner med under 2 500 medlemmar  erhdller sdledes hogst bidrag per
medlem och gryppen av stora oOrganisationer med gver 15 000 med-
lemmar erhdller minst bidrag per medlem. Forhallandet  mellan  dessa
grupper ar att de smé organisationerna  erhdller 1,5 ganger mer per
medlem sn de mellanstora  organisationerna och 2 ganger mer per
medlem &n de stora oOrganisationerna.

Foreningsbidrag

De bidragsberattigade organisationerna  har idag omkring 3000 region-
och lokalféreningar. Foreningslivet ~ p& lans- och lokalnivd  ar g viktig
del 5y handikapproérelsen som folkrorelse.  Grunden for o folkrorelsen

&r dess bas; medlemmen och dennes mdjlighet att paverka organisatio-
nens beslut.  Organisationernas lokala verksamhet  ar o, forutséttning

for att bevara den representativa demokratin i organisationerna. Riks-
organisationen  har kostnader for den lokala verksamheten bla. i form
ayv utbildning 5y funktionérer och fortroendevalda samt information till
region- och lokalféreningar. Utredningen  gnger att denna del 5, organi-
sationerna  bor uppbéra mer Stéd &n ivad gop, tidigare varit fallet.

Merkostnadsbidraget

Denna del 4, bidraget har i den nuvarande férdelningsmodellen varit
ett forsok att utjamna de kostnader organisationerna har for att gora
organisationerna tillgangliga  for medlemmarna med sina funktionshin-

der. Utredningen  gnser att merkostnadshidraget ar ep principiellt  viktig

del 4, bidragen till handikapporganisationema och darfér bor finnas
ned &ven i den framtida  foérdelningsmodellen. Olika  organisationer
kan, till folid 4, det funktionshinder medlemmarna har, ha olika kost-
nader for att skapa full tillganglighet for sina medlemmar. Merkostna-
den &r till for att organisationerna  skall kunna fungera demokratiskt.
Alla  medlemmar skall kunna delta i sammankomster, ta emot och ge
hformation, resa, samt kunna 5., delaktiga i alla Ovriga aktiviteter
som riksorganisationen bedriver.

| den nuvarande fordelningsmodellen har forbunden delats in i tre
grupper dar grupp 1 har de hogsta merkostnaderna. Merkostnademas
andel stiger for varje ar i den femariga fordelningsmodellen. I kapitel

522. har ftidigare redovisas de olika grypperna samt viken grp, de
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olika organisationerna tillhér. | den nuvarande modellen  ar skillnaden
stor mellan de olika grupperna.

Att berdkna de olika organisationemas merkostnader ~ &r komplicerat
da det i princip innebar att stalla olika funktionshinders svarigheter  mot
varandra.  Utredningens  principiella  installning  &ar att det enbart &r orga-
nisationerna inom  handikapprorelsen som har tillrécklig kunskap  att
beddma varje enskild organisations  merkostnader. Utredningen  har dar-

for inte forsokt att tildela varje organisation gn symma fOr merkostna-
der.

Ett satt att berdkna merkostnadema skulle  kunna g att lata orga-
nisationerna  varje &r ansoka o, faktiska  merkostnader. Utredningen
anser dock att ett sddant system inte ar lampligt da& detta skulle g5 fill
nackdel for organisationer med samre ekonomi 5.5 faktiska merkost-
nader i hogre grad &r gn folid 4y bristande (egurser dn gy faktiska  be-
hov. Né&gon form 4, bedémning 4, organisationemas merkostnader i
forvag maste darfor enligt utredningens mening géras.

Till  folid 4, resultatet 4, den enkét gqy, skickats yt till organisatio-

nema, har utkristalliserats fyra olika typer gy Mmerkostnader som &r
aktuella  for organisationerna  och ¢qy darmed bér kunna berédttiga il
merkostnader. Utredningen  foreslar foljande modell for berakning g,
merkostnadema:

Personlig  service, gom tex. ledsagning vid (ego, assistans under
moten etc. Uppstar for organisationer vars Mmedlemmar har forflytt-
nings- och orienteringssvarigheter.
Anpassningsatgarder, som Sarskilt medium tex. punktskrift, lattlast
mm for information  och handlingar. Uppstdr fér organisationer g4
medlemmar har kommunikationssvarigheter, mentala eller fysiska,
till exempel dovhet, utvecklingsstorning m fl.
Arbetsformer, langre tid krdvs. Uppstdr for organisationer g
medlemmar  har mentala svarigheter och i viss man for personer med
rorelsehinder.

4. Aliudhansyn,  sarskilda lokaler eller sdrskild —kost. Uppstar for grga-
nisationer vars Mmedlemmar har fysiska svarigheter avseende t.ex.
rorlighet  eller kostintolerans.

For Varje ovanstdende typ gy merkostnader som en Organisation  kan
anses ha erhdller  organisationen merkostnadspoang. Utredningen
anser att de olika typerna gy merkostnader  inte gor lika hoga merkost-
nader. Utredningen  foreslar att de viktas pa o, skala enligt uppstall-
ningen gyan, dar personlig service gor hOgst poang och miljohansyn

55Bilaga 2.
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lagst poang. Utredningen foreslar  att personlig  service ger 2 podang,
anpassningsatgarder 1,5 poang, arbetsformer 1 poang och miljchansyn
0,5 poéng.

Vilka  merkostnadspoéang varje enskild organisation  skall gpges ha
ratt till kommer att behova beddmas frdn fall fill fall. Utredningen  gnser
att varje sokande organisation vid forsta &ret 5, Overgdngsmodellens
introducerande bor fa mojlighet att fylla i ett formular och beskriva vil-
ka merkostnader  organisationen  har i de gygn n@mnda fyra grypperna
samt vid vilka tillfallen dessa uppstar. Dérefter maste o, beddémning
goras. Denna bedémning behover dock endast géras epn géng, organisa-
tionerna  behdver sdledes inte g igenom ggmma Procedur varje &r. Be-
domningen kommer att iNgd gom en Naturlig del i det yngygr SoCcialsty-
relsen har for att bereda ansokningarna  och lamna forslag till fordel-
ningen L, statsbidragen till regeringen. Utredningen  gpger dock att det
ar gy storsta Vikt att Socialstyrelsen  anvander det rdd med representan-
ter for handikapprorelsen, som utredningen  foreslagit skall inréttas vid
Socialstyrelsen,  gom rddgivande grgan Vid bedémningen. For att yn-
derlatta  beddmningen av Vvarje organisations  merkostnadspoéang kan
rédet och Socialstyrelsen tillsammans  géra en groy indelning 5, olika
grupper av Organisationers merkostnadsomraden. Som exempel Kkan tas
rérelsehinderférbunden, dar utredningen  gpser att de troligtvis  har e
kostnader enligt typen personlig service, arbetsformer och miljdhéansyn.
Vidare  gnger utredningen il exempel att forbund 5y personer Med
mentala  svarigheter troligtvis har merkostnader enligt  typen anpass-
ningsatgarder  och arbetsformenAndra  frdgor gom bor diskuteras gy
radet for ait underlatta bed6mningen 5, varje enskilt forbunds  merkost-
nader ar hur forbund gy drivs 4y foréldrar  till funktionshindrade barn
eller ,, nérstdende till funktionshindrade bor beddmas. Enligt utred-
ningens mening har sddana forbund mindre merkostnader da de kost-
nader organisationen har for att kunna fungera demokratiskt naturligt ar
mindre d& organisationen  drivs 4 icke-funktionshindrade medlemmar.
D& sadana organisationer bedrivs sd att funktionshindrade sjalva i viss
méan deltar i den demokratiska processen, Nar egna arbetsgrupper  etc
bor dock &dven for sadana organisationer — merkostnader for arbetsformer
enligt punkt 3 erhllas.

Sedan varje organisation erhdllit ¢, merkostnadspoéang skall  mer-
kostnadema  enligt utredningens  forslag relateras till organisationens
storlek. Merkostnadema for organisationen ar dock inte alltid direkt
kopplad till antalet medlemmar utan Vissa anpasshingar gom Organisa-
tionen gor till folid 5, medlemmarnas funktionshinder & en engangs-
summa fOr organisationen.  Alltfor  stor vikt bor darfor inte laggas vid
organisationens storlek. Utredningen  foreslar att organisationerna delas
i V& grupper, SMA organisationer under 2 500 medlemmar  och stora
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organisationer med medlemmar darutover. Merkostnadspoéngen mul-
tipliceras med tva for stora foreningar.

Som ett exempel pa hur merkostnadsdelen enligt forslaget  skall
framréknas tas ett rorelsehinderférbund. Sadana forbund kan antas re-
dovisa merkostnader enligt  grupperna  Personlig  service,  arbetsfonner
och miljdh&ansyn. Personlig  service ger tvd poang, arbetsformer en po-
ang och miljohansyn ett halvt poang, sammanlagt 3,5 podng. AT det ett
stort rorelsetdrbund, 6ver 2 500 medlemmar, blir den totala merkost-

nadspodngen 3,5 y 2 7 poang. Hur mycket detta sedan ger | merkost-
nadsbidrag i pengar 4&r naturligtvis  relaterat till @vriga organisationers
merkostnadspodng  samt Ovriga delar i fordelningsmodellen.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis foreslar utredningen  séledes o fordelningsmodell
med fyra delar; grundbidrag, medlemsbidrag, foreningsbidrag och mer-
kostnadsbidrag. Grundbidraget ~ skall i framtiden  utgéras gy ett fast be-
lopp gom ér lika for alla organisationer.  Under op feméarig &vergéngspe-
riod skall dock grundbidraget bestd dels av 80 procent gy vad organisa-
tionerna erholl foregdende &r och dels 5, ett fast belopp gom en Mini-
migaranti.  Sedan grundbidraget réknats fram fordelas resterande del g,
anslaget i lika stora delar mellan medlemsbidraget, foreningsbidraget
och merkostnadsbidraget. Dessa delar férdelas yt till organisationerna
pa foliande satt. Medlemsbidraget — bestdr L, ett belopp per medlem.  Bi-
draget per medlem minskar  successivt efter et visst antal medlemmar.
Foreningsbidraget bestar o, ett fast belopp per lokal- eller regionfore-
ning. Merkostnadsbidraget bestar av ett visst belopp per
merkostnadspoéng organisationen erhdller. Hur manga poang varje
organisation  skall f& kommer att berdknas i samband med organisatio-
nemas ansokningar ,y, bidrag forsta &ret den nya fordelningsmodellen
tillAmpas.  Merkostnadsbidraget okar beroende pa organisationens stor-
lek.

For att illustrera  den nya férdelningsmodellen kan follande exempel
anvandas. Ar 2000 fordelas bidragen mellan de olika delarna pa foljan-
de satt vid oférandrat  anslag dvs totalt 126 748 000 exklusive bidrag
il HSO, g kapitel 10. Forst fordelas drygt 100 600 000 till grundbi-
draget. Dérefter erhdller medlemsbidrag, merkostnadsbidrag och fore-
ningsbidrag drygt 8 700 000 kronor vardera.

For den enskilda organisationen innebér detta att den erhdller et
grundbidrag  gom & 80 procent gy 1999 é&rs bidrag eller minst 250 000
kronor.  Dérefter far den et visst medlemsbidrag, merkostnadsbidrag
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och féreningshidrag for varje medlem, merkostnadspoéang och fdrening
den har.
9.33 Undantag

Utredningen har i kapitel 8.3.4. foreslagit att oy, det foreligger  sarskilda
skal ska undantag kunna goéras fr&n vissa 4, kraven pa gn Statsbidrags-
berattigad  handikapporganisation under o, tredrig etableringsperiod.
Frdgan gom uppkommer i anslutning till det ,, aktuella kapitlet —ar vil-
ket ekonomiskt stéd gom skall utgd il organisationer under etable-
ringsperioden. Utredningen anser att nya organisationer som kan kom-
ma i frdga under denna period bor erhélla ett mindre belopp, ett etable-
ringsbidrag. En rimlig nivd kan, enligt utredningen, 44 100 000 kro-
nor & ett, 150 000 kronor &r tvA och 200 000 kronor &r tre, Organisa-
tionerna  gom erhdller etableringsbidrag skall inte erhdlla bidrag enligt
6vriga delar i fordelningsmodellen.

Utredningen har aven i kapitel 8.3.4. foreslagit att organisationer
som P& grund o, sérskilda skal erhdllit etableringsbidrag i tre &r uytan att
uppnd alla de krav gom Stélls pa statsbidragsberéttigade organisationer i
princip inte skall erhalla fortsatt stod. Utredningen anser dock att det i
vissa, mycket speciella fall kan finnas organisationer som aven efter
etableringsperioden bor erhdlla bidrag. Det kan #ven i Vissa, mycket
speciella fall finnas organisationer som enligt nuvarande bidragssystem
erhdller statsbidrag och dar speciella omstandigheter gor att organisa-
tionen Aven i fortsattningen bor erhdlla statsbidrag, trots att alla kraven
for statshidrag inte &r uppfyllda. Utredningen har darfor foreslagit att
om det foreligger  synnerliga skal ska organisationer som inte uppfyller

kraven pa statsbidragsberattigade handikapporganisationer kunna  g.
hdlla statsbidrag.  Utredningen  gnger att det i dessa féatal fall &r rimligt
att organisationen erhdller statsbidrag i enlighet med hela fordelnings-
modellen, dvs enligt gamma Kkriterier  goy Ovriga statsbidragsberattiga-
de handikapporganisationer.

9.3.4 Konsekvenser av Uutredningens  forslag

Utredningen anser at det, vid den pyy fordelningsmodellens introduce-
rande, &r viktigt att &ven organisationer inom det nuvarande  bidrags-
systemet granskas for att ge om de uppfyller  de p 5 kraven for statsbi-
drag. Av dagens 43 bidragsberéattigade organisationer uppnar tex. ett

56Avsnitt  8.3.
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forbund  fér narvarande inte kravet p& 500 medlemmar. Atta ay for-
bunden klarar inte kravet pa minst 10 lans- eller lokalféreningar.
Granskning  bor aven ske gy alla de 43 foreningarna  klarar kravet pé
ett brett intressepolitiskt arbete inom 5-6 samhallsomraden. Malet  bor
dock inte enligt utredningen 4.5 att kasta yt dessa foreningar. De bor
darfér under o, Overgangsperiod f4 tilifalle  att arbeta for att uppnd de
krav de for narvarande inte uppnar. Om de efter &verg&ngsperioden inte
uppfyller ~ kraven bor de dock sd&vida inte synnerliga skal kan &beropas,
se avsnitt 9.3.3 och 8.3.4. inte langre erhdlla bidrag. D& nya Organisa-
tioner pd grund ,, sarskilda skal i vissa fall kan erhélla etableringsbi-
drag under o period g5, tre &r kan det gnges lampligt  att de organisatio-
ner inom systemet gom inte uppfyller kraven, far forséka uppnd dessa
under g tredrsperiod. Under denna period bor de, enligt utredningens
mening, forsta &ret erhdlla gamma bidrag gom foregdende &r samt dar-
efter &r tvd och tre erhdlla 80 % 4, foregdende &rs bidrag. En minsta
nivd bor dock g5 200 000 kronor.

Utredningen har genomfort  ett antal berékningar 5, fordelningen av
bidragen mellan organisationerna i enlighet med den nya fordelnings-
modellen.  Konsekvenserna av utredningens  fordelningsmodell ar dock
till viss del beroende 5y ett antal yttre faktorer, sdsom bla. forandringar
i anslagets storlek, antalet statsbidragsberattigade organisationer, Ok-
ningar eller sénkningar i medlemsantalet i organisationerna. Berak-
ningarna  &r darfor endast preliminara.

De preliminara berékningarna baseras pa det nuvarande antalet bi-

dragsberattigade organisationer, antalet medlemmar i december 199859
och antalet region- och lokalféreningar under 1998.  Vidare har g
preliminar beddémning av Organisationemas merkostnadspoéng an-

vants Utredningen har gjort berékningar 5, fordelningen ay Mmedlen
mellan  organisationerna vid saval oférandrat  anslag som Vid Okningar
av anslaget.  Utredningen har gjort berékningar avseende ett ar samt
avseende fordelningen  under ¢, feméarsperiod. D& berakningama  endast
ar preliminara har utredningen  valt att inte presentera nagra berékning-
ar av varie organisations  bidrag. Foljande generella slutsatser kan dock

dras.
Av historiska  skal finns stora skillnader i bidragsnivder mellan de
olika organisationerna. Som beskrivits  tidigare, i avsnitt 9.3.2., har yt-

57Medlemsantal i december 1998, gq enkét, Bilaga

S58Antalet lans- och lokalforeningar  baseras p& uppgift frdn organisationemas
ansokningar o, statsbidrag 1999.

59tredningens  enkét, Bilaga

5°Baserat pa organisationemas ansokningar op statsbidrag for 1999.

6 Se avsnitt 9.3.2.



SOU 1999:89 Fordelningen qy Statsbidragen,... 129

redningen valt att under o, femérsperiod lata grundbidraget i den pya
fordelningsmodellen bestd zy en procentsats gy foregdende &rs bidrag
och p& s& satt indirekt  behdllit gn del 5, den nuvarande  fordelningen.

Trots detta visar de prelimindra berékningarna  att det sker relativt  stora
forandringar i vissa organisationers  bidrag under gp femarsperiod.

Vid gp undersokning 5y, vika organisationer  som erhaller  storst pro-
centuell okning respektive storst procentuell sénkning 5y Statsbidragen
under g femérsperiod med den 4 fordelningsmodellen framgick i s&
gott som Samtliga berakningar utredningen  har gjort att det &r organisa-
tioner gy erhdllit bidrag sedan 1970-talet goy &r i majoritet vad galler
organisationer ~ med stérst sankning. Vad galler organisationer  som er-
haller storst Okning &r effekten den motsatta; dar &r det organisationer
som erhallit bidrag sedan 1990-talet gom ar i majoritet.  Enligt den sta-
tisik gom Utredningen  visat i avsnitt 9.2. ar det organisationer  som er-

hallit bidrag sedan 1970-talet gom, i dagens fordelningsmodell erhéller
det hogsta bidraget per medlem. Enligt utredningens mening  innebar
darfor utredningens  nyg fordelningsmodell  viss omfordelning 5y stats-

bidragen frdn organisationer  gom erhdllit statshidrag ep langre tid till
organisationer  gom inte erhdliit statsbidrag s& lange. Denna omfordel-
ning sker naturligtvis  mindre smartsamt Vvid de berékningar utredningen
genomfort  med hojt anslag.

Utredningen  menar Séledes att opn Viss omférdelning av resurserna  &r
noédvandig  for att uppnd ep rattvis fordelning 5y de resurser som fiNns
til forfogande. 1 ndgot undantagsfall ~kan den minskning 4y en organi-
sations bidrag som den pyg fordelningsmodellen ger upphov il enligt
utredningens ~ mening  dock ygra tecken pé nagonting annat &n en NOd-
vandig omférdelning. Minskningen kan istdllet, tex. vad galler Fore-
ningen Sveriges Dovblinda,  yara en folid gy att organisationen  genom
statsbidragen  till sin allmanna verksamhet  egentligen kompenseras for
sarskiida  uppdrag som Organisationen  genomfort, i det narmaste pa
uppdrag gy staten. | ett s&dant undantagsfall gnser utredningen att orga-
nisationens ~ minskade  bidrag lampligen  kan kompenseras = genom att
organisationen  erhdller bidrag frdn ndgot annat anslag for uppdragslik-

nande verksamhet i handikapporganisationema. Utredningen avser
harmed narmast Socialdepartementets anslag B4 Bidrag till viss verk-
samhet for personer Med funktionshinder. Statshidragen ~ frdn anslaget

ar avsedda for att Oka organisationemas  mdjligheter  att sjalva driva
vissa verksamheter 5, betydelse for personer Med funktionshinder.

62prop. 1998/99:1 utgiftsomrade 9 s.94.
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10 Statligt stéd till samarbetet inom
handikapprorelsen

101 Utredningens  forslag 1 sammanfattning

Utredningen  gnger att staten skall stddja det organiserade  samar-
betet inom handikapprérelsen  med direkta statsbidrag.

Utredningen foreslar att statsbidrag skall kunna sokas g, ett sgm-
arbetsorgan  gom representerar en Klar majoritet 5, de bidragsberatti-
gade organisationema. Utredningen  anser att samarbetsorganet — bor
representera  Omkring  tv& tredjedelar 5, de bidragsberattigade  orga-

nisationerna Samarbetsorganet skall &ven vara en ideell forening
som 4ar demokratiskt uppbyggd samt religiost ~ och partipolitiskt
obunden.

Stodet bor enbart utgd till at tdcka de uppdrag 4, Samordnande
art samhallet  gor samarbetsorganet. Exempel p& sadana uppdrag &r
samordning 5, representation och nomineringar  frén handikappro-
relsen i olika statliga utredningar, referensgrupper vid myndigheter
och samordning 4y remisshantering. Samarbetsorganet ~ bor for detta
samordningsarbete erhdlla 2,5 miljoner kronor, dvs knappt tva pro-
cent gy det nuvarande anslaget. Det Ovriga arbete samarbetsorganet
kan komma att utféra efter beslut fran medlemsorganisationerna
skall finansieras 5, organisationerna  sjalva.

De enskilda statsbidragsberéattigade organisationerna skall varje
ar anvanda minst fem procent gy erhdllet statsbidrag il ggmar-
betsatgarder med andra handikapporganisationer. En redovisning

ay Utférda samarbetsdtgarder samt deras omfattning  skall lamnas i
samband med ovrig arlig Aaterrapportering.
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102 Bakgrund

Utredningen  skall, enligt sina direktiv,  foresld hur organiserat  gamar-
bete inom handikapprorelsen  skall stédjas.

Som tidigare beskrivits i avsnitt 4.4. finns inom handikapprorelsen
ett omfattande samarbete mellan de olika organisationerna. Samarbete
sker pé olika omrdden och i olika organisatoriska  konstellationer. Sam-
arbetet sker i Sverige p& lokal, regional och riksnivd, e det sker ock-
s& intemationellt. Samarbetet  foérandras i ggmma takt oy Samhallet
férandras. Nya behov skapar nya former 5, samarbete.

De forsta handikappforbunden  bildades i slutet ,, 1800-talet och yq.
dan 1942 upplevde de behovet ., ett organiserat samarbete s& stort att

den forsta samarbetsorganisationen bildades. Den organisationen heter
idag Handikappférbundens samarbetsorgan, HSO, och har 33 med-
lemsférbund som lillsammans har drygt 400 000 medlemmar. En for-
teckning 6ver medlemsforbunden i HSO finns i kapitel 4.4.

HSO &r organisatoriskt uppbyggt pa foljande satt. Det hégsta beslu-
tande organet ar arsmotet som utser styrelse att leda verksamheten. Pa
arsmétet  drar medlemsorganisationema upp riktlinjerna for  samar-
betsorganets  arbete. Handikappférbundens samarbetsorgan  finns, for-

utom pa riksnivd,  aven i S& gott som samtliga lan och i majoriteten
landets kommuner.  Varje led i organisationen & helt fristiende  organi-
satoriskt  sett, Arsmétet  peslutar om storleken  p& medlemsavgiften  gom
for narvarande 1999 ar 18 000 kronor per ar samt 1.80 kronor per
medlem.

HSO har under lang tid erhdlit ett eget statshidrag. Som tidigare be-
skrivits i kap 5.2.2. beslutades dock 1994, i samband med inférandet g,
Statens handikapprdds feméariga férdelningsmodell, att det direkta  bi-
draget till HSO skulle avvecklas. HSOs davarande bidrag, 7 506 000
kronor,  skulle enligt beslutet avvecklas under o, fyradrsperiod  med
borjan  1995/96. Medlen o, frigjordes skulle de férsta &ren delas yt till
medlemsforbunden i HSO och de tvd sista aren till alla bidragsberétti-
gade organisationer. I samband med tillkomsten av denna utredning
kom dock den femdriga modellen gt frysas p& 1997 Aars nivd. Aven pi
draget till HSO frystes darmed pd 1997 &rs nivA. Detta innebar att HSO
for narvarande har hélften 5, det tidigare bidraget, dvs 3 753 000 kro-
nor | direkt bidrag. Medlemsorganisationema i HSO har dock beslutat
att direkt til HSO betala tillbaka de samarbetsmedel som delats yt till
organisationerna 129 414 kronor per Organisation.

HSO &r langt ifrdn det enda samarbetet mellan handikapprorelsens
organisationer, aven om det naturligtvis  &r ett samarbete oy har haft
och har mycket stor vikt inom handikapprorelsen.  Det finns tex. ett
samarbete i néatverksform mellan  De Handikappades Riksforbund
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DHR, Synskadades Riksférbund SRF  och Sveriges Doévas Riksfor-
bund SDR. Samarbetet  kallas RDS Rorelsehindrade, Dova och
Synskadade.

Andra former for samarbete ytan direkt HSO-medverkan ar tex.,
Svenska Centralkommittén for Rehabilitering SVCR, Svenska Handi-
kapporganisationers Internationella Bistandsforening SI-IIA samt en
forening  for gemensamma IT-fragor ~ foreningen  Handik@pp.se.

Till folid 4y ett projekt iHSOs regi bildades den 7 november 1998
Riksforbundet ~ for smd och mindre kénda handikappgrupper. Forbundet
4 en Paraplyorganisation for foreningar  gom Organiserar dem gom har
sallsynta diagnoser och funktionshinder.

Handikapprorelsen  bedriver dock inte samarbete enbart inom Sveri-
ges granser utan &ven ett nordiskt,  europeiskt och varldsomfattande
samarbete pagér. Ett exempel pd ett sddant samarbete ar EDF, Europe-

an Disability ~ Forum, i viket HSO och handikappintemationalemas eu-
ropaorgan deltar. HSO deltar #ven i ett nordiskt  samarbete, HNR
Handikapporganisationemas Nordiska R&d och har dar tvd ledamdter
i styrelsen.

| den enkdt gy utredningen  skickat ut til de 72 organisationer  som
sokt statsbidrag till sin allmanna verksamhet  for 1998 och/eller 1999
stilldes frigan o, det organiserade samarbetet mellan organisationerna
idag HSO bor fA direkt eget stod for sin verksamhet.  Av de 69 gya
rande organisationerna  var det ingen stor andel gon instamde  helt i fré-
medelvardet  ygr 3.4 P& gn Skala 0-10, dar 10 o, instammer helt.

gan,

Dock visade gyaren att Meningarmma i denna fraga gar vitt isér. 45 pro-
cent gy Organisationerna  gom Svarade instammer inte alls pa frdgan
om eget bidrag il HSO. 12 procent ay organisationerna svarade

instammer helt pd frAgan om HSO skall ha eget bidrag.

10.3 Redovisning av Utredningens  forslag

1031 Inledning

| det tidigare avsnittet samt i avsnitt 4.4. har beskrivits  det omfattande
samarbete  goy bedrivs mellan de olika organisationerna  inom handi-
kapprorelsen.  Samarbete  sker pd olika omréden och i olika organisato-
riska konstellationer. Samarbetet  sker pa lokal, regional och riksnivd i
Sverige, men ©cksd internationelit. Utifrdn  detta faktum kan samhallets
stéd till samarbetet inom handikapprorelsen  naturligtvis g mycket oli-

53Se utredningens enkét, Bilaga
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ka yt och innefatta olika former L, st6d till de olika omraden dar sam-
arbete bedrivs.

Tl att borja med bor dock frdgan stdllas oy, staten 6verhuvudtaget
bor ge bidrag till samarbetet inom handikapprorelsen. Ar det riktigt  att
staten genom Statshidrag stimulerar  ett samarbete ,, viss ordning  Ar
det inte, 5, principiella skal, riktigare att handikapporganisationema
sjalva bestammer nar och g, de vill samarbeta

Ett bidragssystem gy inte innehdller medel o, &rspecialdestine-
rade for samarbete blir naturligtvis  administrativt enklare samtidigt gom
organisationerna  sjalva, utan styrning fran staten, tar eget ansvar f om
samarbete  &r 4y Vvikt for dem.

Utredningen  gnger dock, trots den principiellt  riktiga utg&ngspunk-
ten att samarbetet bOr 55 ett gngvar fOr oOrganisationerna sjalva, att
handikapporganisationemas samarbete  ar 5y stérsta vikt och att samar-
betet darfér bor uppmuntras. Staten har aven ivissa fall ett egenintresse
av att se fil att ett organiserat samarbete finns. Staten har vid manga
olika tillfallen behov 5, att kommunicera med handikapprérelsen.  En
sédan kommunikation ar naturligtvis ~ enklare och smidigare .y, den kan
ske via ett samarbetsorgan istallet for med ett stort antal enskilda orga-
nisationer.  Om det upplevs goy, alltfér  komplicerat  att h&lla  kontakt
med manga olika organisationer  finns risken att myndigheter  och andra
avstdr frdn kommunikation med handikapprorelsen. Det yore till nack-
del for alla parter. Utan bidrag till ett samarbetsorgan finns dessutom
risk for att det enbart ar de strre organisationerna  med stérre resurser
som har en mojlighet att gora sin rost hérd. Ett bidrag till  samarbete
gynnar de icke-resursstarka organisationerna. Utredningen  gnger darfor
att staten bor stédja samarbetet inom handikapprorelsen  med direkta
bidrag.

Nedan i avsnitt 10.3.2. och 10.3.3. beskrivs utredningens forslag il
hur statshidrag till samarbetsorgan  bér utformas samt hur samarbetsat-
garder mellan handikapporganisationema i Ovrigt bor uyppmuntras.

10.3.2 Statsbidrag il samarbetsorgan

Utredningen  gnser sdledes att samarbetsorgan inom handikapprérelsen
bor stodjas ekonomiskt. Frdgan uppkommer d& hur stodet skall utfor-
mas.

Som namndes 55 har samhéllet  behov av ett samarbetsorgan i
manga fall. Viss del ,, samarbetet kan til och med betraktas som en
form 5y uppdrag frén staten, exempelvis samordning 5, representation
och nomineringar  frdn handikapprorelsen i olika statliga utredningar,
referensgrupper vid myndigheter,  samordning av remisshantering  etc. |
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sddana situationer ~ uppdrar staten A&t samarbetsorganet  att agera fOr hela
handikapprorelsens rakning och det kan ifrdgaséttas o inte staten |
dessa lagen bor lamna erséttning for uppdragets genomférande. Som
exempel kan namnas denna utrednings nominering gy referensgrupp
dar det nuvarande  samarbetsorganet, HSO, skotte nomineringen inte
bara for sina medlemmar utan for alla bidragsberattigade  organisatio-
ner. Det kan naturligtvis  ifrAgasattas om det &r riktigt att enbartHSOs
medlemmar bor bekosta ett sddant arbete.

Utredningen  anser att ekonomiskt  stod till ett samarbetsorgan  bor
lamnas for att utfora ovanstdende uppgifter samt eventuellt i framtiden
tilkommande uppgifter. Det direkta statliga stodet bor dock endast gm.
fatta dessa samordnande  uppgifter, Ovrigt stod ftill samarbetsorganets
arbete bor lamnas L, Organisationerna  sjalva. Sadant Ovrigt arbete kan
tex. vara Intressepolitiskt ~ arbete samt serviceerbjudande  som juridisk
radgivning och ekonomiservice. Hur stort det direkta ekonomiska bi-
draget till samarbetsorganet ~ bor ygra ar Svart att uppskatta exakt och
kan &ven komma att variera, men mMed dagens bidragsniva  uppskattar
utredningen kostnaden til cirka 25 miljoner kronor, dvs knappt tv&
procent gy anslaget.

Utredningen anser att 04 staten lamnar bidrag till et samarbets-
organ P& satt gom beskrivits  gyan bor detta organ 1 storre utstrackning
an for narvarande  ha mdjlighet att 4ta sig samordnings- ~ och nomine-
ringsuppdrag  for alla bidragsberattigade organisationer, dvs inte enbart
sina  medlemmar utan aven sddana bidragsberattigade  organisationer
som Star utanfér samarbetsorganet. En sadan utveckling  yore, enligt
utredningens  mening, att efterstrava.

Om ett direkt bidrag skall lamnas till ett samarbetsorgan uppstar
fragan hur ett sadant skall definieras. Det storsta Samarbetsorganet idag
ar Handikappférbundens samarbetsorgan, HSO, med 33 medlemsorga-
nisationer.  Som tidigare namnts | avsnitt 10.2. finns &ven andra former

av Organiserat samarbete mellan olika handikapporganisationer. Med
hansyn till syftet med statens stod till ett samarbetsorgan, dvs att yn-
derlatta genomférandet gy Nomineringar, remissvar  och dylikt, anser

utredningen  inte att det yore lampligt om stéd lamnas il flera gam-
arbetsorgan.  Stodet bor lamnas till ett organ som representerar  en klar
majoritet 5, de bidragsberattigade organisationerna.  Utredningen  anser
att samarbetsorganet  bor representera Omkring tvd tredjedelar 4, de
bidragsberattigade  organisationerna  for att erhdlla bidraget. Att enbart
de bidragsberattigade  organisationerna  medréknas  ar naturligt d& med-
len till samarbetsorganet  faller inom amen for anslaget ftill statsbi-
dragsberattigade  organisationer.  Det bidragsberattigade ~ samarbetsorga-
net bor sdledes ha omkring tv& tredjedelar 4, de statshidragsberattigade
organisationerna  som Medlemmar.  Samarbetsorganet  skall vidare yarg
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en ideell organisation  goy ar demokratiskt  uppbyggd  samt religiost  och
partipolitiskt obunden.

Som namndes g Stdr det handikapporganisationema fritt  att sjal-
va vélia om de onskar att samarbetsorganet skall erhdlla ytterligare  pe.
del for sitt arbete. Att handikapprérelsen agerar genom ett samarbetsor-
gan | tex. intressepolitiska  frgor eller anvander sig av Samarbetsorga-
net for administrativ service for att battre utnyttia sina  equrser &r n&got
som staten inte bor styra. Utredningen kan darfor inte o an papeka at
det frdn statens sida torde vara Onskvart  att kommunikationen med
handikapprorelsen  sker med ett samarbetsorgan s ofta ¢oy det ar méj-
ligt och lampligt.

Riksforbundet  for sma& och mindre kénda handikappgrupper

Som tidigare beskrivits  har, efter flera &rs projektarbete,  under hésten
1998 ett riksforbund for smad och mindre kanda handikappgrupper  bil-
dats. Forbundet heter Riksférbundet for sma och mindre kanda handi-
kappgrupper.  Forbundet  erhdll fram till juni 1999 medel fr&n Socialsty-
relsen och har déarefter Dbeviljats projektmedel  frdn Allmarma  arvsfon-
den under ett och ett halvt ar. Fragan ar om Riksférbundet fér sma och
mindre  kénda handikappgrupper,  liksom samarbetsorganet HSO, skall
erhdlla direkt statsbidrag for sin verksamhet ¢onm samarbetsorgan.

Frdgan &r komplicerad. ~ Som namnts qyan ar det utredningens  prin-
cipiella  uppfattning  att statsbidrag till samarbetsorgan  bor lamnas il
endast ett samarbetsorgan samt att detta organ Skall representerar stats-
bidragsberattigade  organisationer. Utredningen  gnger dock att det 4.
bete Riksférbundet for smd och mindre kanda handikappgrupper  utfor
riktar  sig till gp grupp marmiskor  y5rs behov & mycket  stora. Tidigare
utredningar har aven visat att manniskor med séllsynta diagnoser har
svart att erhdlla den vard och det stod av samhéllet ., de behdver
Socialstyrelsen  har sedan 1994 haft i uppdrag att forbattra  infonnatio-
nen om SMA& och mindre kanda handikappgrupper.  Socialstyrelsen  har
bla. byggt ypp en databaserad kunskapsbank kring sm& och mindre
kanda handikappgrupper.  Utéver namnda uppdrag hade Socialstyrelsen
ocksd i uppdrag att under fyra & med boérjan &r 1994 fordela medel il
utveckling 5y habilitering  och rehabilitering.  Vid fordelningen  skulle
Socialstyrelsen  bl.a. verka for att sma och mindre kanda handikapp-

6"SOU 1991:46 s.251ffoch prop. 1992/931159 s.134ff.
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grupper far tillgdng till kvalificerade stéd- och specialistresurser  pa [q.
gion- och riksniva.

Frdgan ar dock oy, det anslag gom i denna utredning ar féremal  for
diskussion,  statshidrag till handikapporganisationema, ar ratt anslag for
ett samordningsorgan for sm& och mindre kanda handikappgrupper.
Som tidigare diskuterats under kapitel 7 &r det utredningens  uppfattning
att det aktuella anslaget bor renodlas till ett bidrag tillfolkrorelseinrik-

tade handikapporganisationer med ett brett intressepolitiskt arbete. Med
ett folkrorelseperspektiv har utredningen  ansett att det &r rimligt att
stilla krav pd att bidragsberéttigade organisationer  skall ha minst 500
medlemmar. De flesta 5, Riksforbundet for sm& och mindre kénda
handikappgruppers  medlemsférbund har farre &n 500 medlemmar. Ett
samarbetsorgan  for organisationer  go, faller utanfor  definitionen pa
handikapporganisation i forordning  bor darfér inte enligt utredningen

stddjas med ett direkt anslag.
Utredningen  har dock noterat att ett stort behov finns i Sverige for
stod till dessa grupper  av manniskor. Detta behov kan inte endast for-

klaras med g, ©6kande splittring inom handikapprorelsen. Forklaringen
ligger &aven i minskade (egyrser | landsting och kommuner  samt i nya
och forbattrade  diagnostiserings- och behandlingsmetoder inom  sjuk-

varden. Utredningen  har tidigare visat pd fordelen med att skiia pa de-
finitionen for statsbidragsberattigade organisationer respektive  defini-
tionen 5, bidragsberattigade organisationer pd landstings och kommu-
nal nivd. En sddan klarare roliférdelning  mellan landsting, kommun och

stat skulle kunna forenkla for vissa grupper av icke-
statsbidragsberattigade handikapporganisationer som har sin  huvud-
sakliga inriktning  pa landstingsnivd  att erhdlla bidrag frdn landstingen.

Vad galler Riksférbundet for sm& och mindre kanda handikappgrup-

pers Mmedlemsféreningar Ioses troligtvis  inte problemen 4, ¢n Ssadan
rollférdelning mellan  stat, landsting och kommun. Medlemmarna i des-
sa foreningar  tillhér  mycket sma handikappgrupper med kanske endast
enstaka medlemmar i varje lan. Att endast ett landsting skall ta pa sig
ansvaret for finansieringen 5, dessa foreningars  riksorganisationer kan

anses orimligt och ar inte heller troligt. Utredningen vill papeka att des-
sa SM& gryppers behov  har uppmarksammats i Danmark  genom et sar-
skilt avsatt anslag for KMS, Kontaktudvalget for Mindre  Sygdoms- och
Handicapforeningar. Eventuellt  skulle detta 4554 en Mojlig vag att ga
aven i Sverige.

55 Socialstyrelsen  1995:13. Insatser for sma och mindre kénda handikapp-

grupper.
°° Statsbidrag fér 1999, ge kapitel
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Sammanfattningsvis ser dock utredningen, med de direktiv 5y ofér-
andrat anslag gom utredningen har, ingen mojlighet att inratta ett nytt
anslag for ett samarbetsorgan for smd och mindre ké&nda handikapp-
grupper.  Enligt utredningens  mening foreligger  dock inte nagra for-
mella hinder mot att Riksférbundet for smd och mindre kénda handi-
kappgrupper — anséker oy bidrag gom enskild  handikapporganisation.
Forbundet maste dock d& naturligtvis uppfylla de krav oy uppstélls pa
en Statsbidragsberéttigad  organisation.

10.3.3 Statshidrag il samarbetsatgarder

Det har under utredningens gang diskuterats mycket kring splittringen

inom handikapprérelsen i form g, ett okande antal organisationer  samt
att utredningens  forslag bor syfta till att minska splittringen.  Ett satt att
gora det kunde gra att avsatta medel for samarbetsprojekt — inom handi-
kapprorelsen.  Frdn dessa sarskilt avsatta medel kunde organisationerna

soka bidrag for projekt gom Syftar till att forbattra  samarbetet  inom
handikapproérelsen. Vid diskussioner  med handikapprorelsen har dock
framkommit  att organisationerna  gpser att detta ygre att komplicera  och
byrdkratisera  samarbetet. ~ Organisationerna  Onskar hellre ta eget ansvar
for samarbetsprojekt  inom gmen fOr det ggng bidraget.  Utredningen

foresldr darfor inte ett sarskilt bidrag till samarbetsprojekt,  utan foreslar

istallet att dessa medel fordelas yt till organisationerna.

Frdgan uppkommer dd gy en Viss del ,, organisationemas bidrag
bor avskijas och enbart f& anvandas fér samarbetsatgarder eller  om
organisationerna  sjalva skall avgoéra om de har méjlighet och vilia att
avsatta medel for samarbete. Utredningen  gnser att handikapporganisa-
tionemas samarbete ar gy storsta Vikt. For att markera detta bor g Vviss
procent gy oOrganisationemas bidrag, forslagsvis fem procent, avséttas
for samarbete med andra handikapporganisationer. Som exempel pa
former 5, samarbete kan namnas gemensamma  arbetsgrupper, samord-
ning gy remissvar och storre samarbetsprojekt. Aven  medlemsavgifter
til  samarbetsorganet  kan inréknas i samarbetsmedlen. Exakt hur ggm-
arbetet bor gg ut och i vilka konstellationer det skall bedrivas boér dock
inte staten styra. Utredningen  gpser darfor inte att sarnarbetsmedlens
anvandning bor begransas till exempelvis organiserat samarbete. Ut-
redningen o6nskar inte inféra ett system dar organisationemas frihet att
organisera sitt samarbete inskrdnks mer &n nodvéandigt.

Organisationerna skall vid sin aterrapportering enligt kapitel 12 [q.
dovisa gatt de anvant Samarbetsmedlen for samarbetsatgarder med andra
handikapporganisationer samt pa viket satt medlen anvants. Har inte
fem procent gy de statshidrag organisationen erhdlit anvants till gamar-
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bete med andra handikapporganisationer i nagon form skall inte organi-
sationen erhalla samarbetsmedel for ndstkommande éar.
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1] Former  for ansokan, beredning och
beslut
111 Utredningens  forslag | sammanfattning

Utredningen  gnger att beslutande  grgan bor ha erfarenhet 5, och ett
brett perspektiv  pa handikappfragor, kunskap om handikapporgani-
sationemas arbete samt kunskap o, folkrorelsearbete.

Utredningen  anser att dessa krav pd beslutande rgan for nérva-
rande bast tillgodoses  genom att den nuvarande beslutsmodellen be-
star. Socialstyrelsen bereder ansodkningarna  och lagger fram forslag
till  beslut. Regeringen fattar beslut i &rendet. Utredningen foreslar
féljande utformning i férordningen.

78 Ansbkan 5y, bidrag enligt denna forordning skall  géras
skriftigen  och lamnas in till Socialstyrelsen

8 § Socialstyrelsen  skall lamna forslag till regeringen oy bevil-
jande ,, bidrag. Beslut ifrdiga oy bidrag enligt denna férordning
meddelas 5, regeringen.

Utredningen  gpser att det beredande organet, Socialstyrelsen, bor
O6ka sitt samrdd med organisationerna Ett rdd med representanter
frdn handikapprorelsen bor inrattas. RA&det kan tillféra  kunskap om
handikapporganisationemas arbete och , folkrérelsearbete. Radet
skall aven ges mojlighet  att till  Socialstyrelsen framféra  tankar och
erfarenheter oy hur det 5 bidragssystemet  fungerar och gy hur
det bor utvecklas. RAadet skall diskutera principer och riktlinjer  for
fordelningen,  inte enskilda organisationers  bidrag.

98 For att mojliggbra ett erfarenhetsutbyte i fagor som ror
statsbidraget ~ skall det hos Socialstyrelsen  finnas ett rad med ygpre.
sentanter for sddana organisationer  gom avses | 4 och 5 §§



Former for ansokan, beredning och beslut SOU 1999:89

112 Bakgrund

Som beskrivits  tidigare i kapitel 5.2.2. g det Statens handikapprad
SHR som under perioden 1971 till och med 1994 hade ansvaret for
beredningen 5, anstkningarna o, statsbidrag samt for att forslag il
fordelning 5, Statsbidragen lades fram ftill regeringen for beslut.

Efter forslag frdn 1989 ars handikapputredning®7?  awecklades SHR
1994 i samband med inrattandet 4, Handikappombudsmannen. Handi-
kapputredningen  foreslog att Socialstyrelsen  skulle ¢verta ansvaret for
beredning 5y ansokningar och forslag till beslut och i propositionen o
Handikappombudsmannen instamde  regeringen i det forslaget. Salun-
da ar det for néarvarande  Socialstyrelsen som handléagger organisatio-
nemas ansokningar och utarbetar férslag till fordelning 5, statsbidra-
gen. Det &r sedan regeringen som fattar beslut i &rendet.

| den enkdt gom utredningen tillstallt  organisationerna stélldes  fra-
gan om hur beredning och forslag respektive beslut o statshidragen
skall hanteras. Vad galler beredning och forslag till beslut ansdg gm-
kring hélften 5, organisationerna  att det skall 55 gsom idag, dvs att
Socialstyrelsens  bereder ansodkningarna  och |&mnar forslag till beslut.
Drygt ¢op tredjedel 5, organisationerna ansag istallet ait Socialdeparte-
mentet skall bereda ansokningar och lamna forslag pa beslut. Vad gal-
ler frdgan o Vilken instans goy Skall fatta beslut il fordelningen gy
statsbidragen  5r enigheten stor om att beslutet bor fattas pa regerings-
nivd. Endast cirka 10 procent ansdg att beslutet bor fattas 5, Socialsty-
relsen. Slutligen fick organisationerna aven gyara P& frdgan oy hur
samrddet med organisationerna  skulle ga till infér beslutet o, statsbi-
drag. Tva tredjedelar 5, organisationerna ansdg att samrad skulle ske
saval infor beredningen  gom infor beslutet. Relativt f& organisationer
har svarat pa frdgan om pa vilket satt samrddet skall ga till. Av de gom
svarat har dock gn klar majoritet cirka tva tredjedelar svarat att varje
organisation maste fa lagga fram sin ggen sak. Enbart tre organisationer
har svarat att de kan tanka sig att en grupp utses att foretrada  organisa-
tionema.

Vid on genomgang 4y bidragen till féreningslivet enligt budgetpro-
positionen  for 1999 framgar att det finns ett flertal olika former for be-
redning och beslut 5, statsbidrag till foreningslivet." | huvudsak  kan
sarskilias fem olika former 4, beslutsmodeller:

67SOU 1992:52 S.360f.

68Prop. 1993/942219 5.21.

69Se Bilaga

7°Jfr aven SOU 1993:71 s.3If, dar liknande indelning gérs.
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Beslut ,, regeringen efter beredning p& departement

Beslut 5, regeringen efter beredning 5y offentlig myndighet
Beslut och beredning 5 offentlig  myndighet

Beslut och beredning 5, organisation med myndighetsstatus
Beslut och beredning 5, organisation med stéd 4, lag

Exempel pa& beslut ,, regeringen  efter beredning pa departement ar

anslaget till  kvinnoorganisationemas centrala  verksamhet." Beslutet
fattas 5, regeringen efter beredning 5y Kulturdepartementet. Bidrags-
bestammelserna finns i férordningen 1982:865 om Statsbidrag till
kvinnoorganisationemas centrala verksamhet.  Ett annat exempel &r gp.
slaget till information och studier ,, sakerhetspolitik och fredsbe-
framjande utveckling. Regeringen  beslutar efter yttrande 5, en bered-

ningsgrupp om fordelningen 5, bidragen.  Beredningsgruppen utses gy
chefen foér Utrikesdepartementet.
Exempel p& beslut 4, regeringen efter beredning 4, offentlig myn-

dighet ar anslaget till invandrares  riksorganisationer. Regeringen  be-
slutar efter forslag fran Integrationsverket. Ett annat exempel &r ansla-
get till handikapporganisationemas rekreationsanlaggningar” dar yege-

ringen beslutar efter forslag fran Socialstyrelsen.

Exempel pa beredning och beslut 5, ojfentig myndighet &r anslaget
Bistand genom folkrorelser och andra enskilda organisationer. SIDA
ar ansvarig myndighet. Storsta delen 5, bidraget lamnas dock till 13
stérre organisationer  déribland SHIA, Svenska Handikapporganisatio-

ners Internationella  Bistandsforening av Vika nagra fungerar gom pa-
raplyorganisationer féor mindre  organisationer, vilket innebar att oGver
200 enskilda organisationer  erhaller bidrag per &r. Ett annat exempel ar
anslaget till pensiondrsorganisationema dér Socialstyrelsen beslutar
enligt férordningen 1994:316 om Statsbidrag till pension&rsorganisa-

tioner.  Socialstyrelsen  har &ven gpsyar fOr beredning och beslut vad
galler anslaget till organisationer pa det sociala omradet. Inom detta
anslag ryms bidrag till organisationer som arbetar med férebyggande
och vardande insatser inom alkohol- och narkotikaomradet, insatser for
utsatta bam och deras familjer samt insatser gop skall motverka  vald
mot kvinnor.  Bidragen for dessa organisationer har nyligen setts 6ver

7 Prop. 1998/99:1, utgiftsomrade 14, anslag C3.

724 4. utgiftsomrade anslag D2.
73,4 a. Utgiltsomréde anslag B3.
74, 4. utgiftsomrade anslag B4.
75, 4. itgiftsomrade anslag A1.2 delpost
76, 5. itginsomrade anslag B5.
774 4. itgifisomrade anslag B10.
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och i utredningens betankande  Vad far vi for pengarna -Resultat-
styming  ,y Statsbidrag till vissa organisationer inom det sociala omra-
det uttalades att Socialstyrelsen  borde gnhsyara for beredning och be-
slut 5, bidraget.  Regeringen anslét sig till utredningens  uppfattning.
Slutligen  har Ungdomsstyrelsen ansvar for beredning och beslut g
bidrag till nationell och internationell  ungdomsverksamhet m.m.*
Exempel pa beredning och beslut 5, organisation med myndighets-
status ar anslaget till trossamfund. Samarbetsnamnden for statsbidrag
till trossamfund  SST  bereder och beslutar g, statsbidraget. SST be-
star 5y foretradare  for de trossamfund  gom anges | 3 § férordningen
1989:271 om Statsbidrag till andra trossamfund  &n svenska kyrkan.

Exempel pa beredning och beslut 4, organisation  med stdd g, lag

ar anslaget till folkbildningen. Ansvaret  for beredning och beslut lig-
ger p& Folkbildningsradet. I Folkbildningsradets styrelse finns foretré-
dare for Folkbildningsférbundet, Rorelsefolkhdgskolomas Intresseor-
ganisation  RIO samt frdn Landstingsforbundet. Enligt  férordningen

1991:977 om Statsbidrag till folkbildningen lamnar  Folkbildningsra-
det statshidrag till folkhdgskolor  och studieférbund.

1.3 Redovisning  av utredningens  forslag

1.3.1 Inledning

Som redovisats  gygn | avsnitt 11.2. finns det olika former for hur be-
redning och beslut rorande fordelningen gy Statsbidrag till f6reningsli-

vet hanteras. Utredningen  gyser att hér relatera dessa olika former 5y
beslutsmodeller till  statshidraget  till handikapporganisationema och
diskutera de olika modellemas  for- och nackdelar.  Utredningen tar dar-
efter stéllning till viken beslutsmodell som utredningen  gnger lampli-
gast for statsbidragen till handikapporganisationema.

78SOU 1998:38.

79Prop. 1998/99:I,  utgiftsomrade anslag B10.

S°Prop. 1998/99zl, utgiftsomrddel?, anslag M2.

3 Prop. 1998/99:l, utgiftsomrade 17, anslag KI.

Z Prop. 1990/91:82 och prop. 1998/99zl, utgifcsomradel7,  anslag LI
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1132 Olika  former  for ansokan och beslut

diskussion
Beslut L, regeringen  efter beredning pa departement

Som namnts tidigare p, det efter forslag frdn 1989 &rs Handikapput-
redning gom Socialstyrelsen — kom att f& ansvaret for beredning gy an-
sokningar om sStatshidrag och regeringen for beslutet. Handikapputred-
ningen diskuterade olika ténkbara alternativ  for beredning och beslu 3
bland annat att Socialdepartementet bereder ansOkningar och lagger
fram forslag till fordelning. Eftersom detta skulle innebéra att regering-
en ikladde sig g myndighetsroll ansdg Handikapputredningen att en
sddan losning inte gy lamplig.

Aven inom andra &mnesomréden har det ansetts olyckligt att lagga

myndighetsuppgifter, tex. i form 4, beredning 5, statshidragsansok-
ningar, pa departementen. Det har inte ansetts lampligt att iklada rege-
ringen oy myndighetsroll. Att minska regeringskansliets stora arbets-

borda har aven det varit o, anledning att inte forlagga sadana arbets-
uppgifter till departementen.

Sammanfattningsvis anser utredningen, med hansyn till gyaq nAmMN-
da skal, att beredningen 5, ansokningarna inte bor ligga pa departe-
mentsniva.

Beslut och beredning 5y organisation  med myndighetsstatus

Som tidigare namnts har tex. Samarbetsndnmden for statsbidrag il
trossamfund  gngygr fOr fOrdelningen 5y bidrag till  trossamfunden. ut-
redningen finner dock ingen anledning att inrétta gn py Organisation
med myndighetsstatus enkom for att fordela statsbidragen.

Beslut och beredning 4, organisaton  med stéd 4, lag

Att overlamna  ansvaret for fordelningen 4 statsbidragen till grypper av
organisationer  gom bildar samverkansorgan  har naturligtvis saval for-
delar g5y, nackdelar. Fordelarna  med g sadan beslutsmodell ar bla. att
rolliférdelningen mellan  staten och organisationerna blir tydligare  och
organisationemas sjalvstandighet  starks nar organisationerna  sjalva far
ta ansvar f0r bidragsfordelningen. Det garanterar &ven gpn Sakkunnig
beddémning 5, de olika organisationerna. Det ar bara organisationerna
sjalva gom Vverkligen kan beddma varandras verksamhet och livskraft.

830U 1992:52 s.358f.
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Vidare far det jpges POSitivt om kontakten med statsmakterna  kan fo-
kusera pa verksamhetens mal, innehdll och resultat istillet for pa bi-
dragsteknik  och berakningsmodeller. Administrativ forenkling  &r ocksé
ett argument for en sédan beslutsmodell. Som nackdelar kan bla. &be-
ropas att samarbetsanstrangningar bor inriktas p& for organisationerna

gemensamma fragor istéllet fér p& interna uppgodrelser o bidragsme-

del. Det &r lattare for organisationerna  att samverka o, de slipper stri-
der om bidragsmedel, att ta pd sig uppgiften att fordela bidrag kan i
vissa fall splittra e an det gpgr, Det finns risk for stagnation inom
systemet och svérigheter att ta ypp nya Medlemmar i kretsen 4, organi-
sationer."

Utredningen oy bidrag till ideella organisationer foreslog i sitt be-
tankande  1993:71, Organisationemas bidrag, bla. att organisationer
som erholl statsbidrag skulle anfortros  uppgiften att gruppvis  sjalva
fordela medel inom sitt verksamhetsomréde. Vad galler bidraget till
handikapprérelsen uppgav dock utredningen, efter kontakter ~med han-
dikapprorelsen, att handikapporganisationerna representerar  funktions-
hinder 5, mycket varierande art och svarighetsgrad. De foretrader
medlemsgrupper 5y mycket olika storlek och med starkt skiftande  be-
hov. Utredningen  fann det déarfér motiverat att ta sarskild hansyn il
dessa forhdllanden  nar det galler sattet att fordela statsbidrag till handi-

kapporganisationer.

Nar 1989 ars handikapputredning gjorde sin  beddmning ay hur
medlen  skulle fordelas efter nedlaggningen av Statens handikapprad
angav utredningen  att gn beslutsmodell dar handikapporganisationema

sjalva beslutar o, fordelningen 5 mindre lamplig pd grund 5, den
javsituation  gom oOrganisationerna  befinner sig  Salunda ansdg Handi-
kapputredningen att den omsténdigheten  att organisationerna har eget
intresse i saken ar agnad att gora fordelningen 4, statsbidraget mindre
andamalsenlig  och rattvis.

| den enkdt ggp utredningen genomfort &r organisationerna mycket
tydliga i sin uppfattning att de inte onskar att ansvaret for forslag till
fordelning  eller beslut oy fordelningen laggs pa organisationerna sjal-
va. Endast o 5y 69 svarande organisationer ansdg att ansvaret for be-
redning 4y, ansokningar och férslag till fordelning borde laggas pa o

ganisationema.  Ingen 4, de svarande organisationerna  ansdg att ansva-
ret for beslut o, fordelning borde laggas pa organisationerna.
Sammanfattningsvis instammer  utredningen i den beddmning  som

gjordes i SOU 1993:71, Organisationemas bidrag, att nar det galler bi-

SOU 1993:71 s.44f.
85S0OU 1992:52 5.358.
Se utredningens enkét, Bilaga
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drag till foreningslivet ar gp beslutsmodell dar organisationerna sjalva
tar ansvaret for fordelningen i de flesta fall att foéredra 4, principiella

skal. Detta for att organisationerna genom en Sadan beslutsmodell

starks i sin sjélvstandighet  och deras roll gentemot staten blir tydligare.
Handikapporganisationema har dock i dagslaget uttryckt starkt mot-
stdnd mot inférandet av en sadan beslutsmodell. Utredningen  gnser dar-
for att det for narvarande inte ar rimligt att foresla en sddan form for
beredning och beslut.

Beslut 5y regeringen  efter beredning gy ojfentlig myndighet

Denna  beslutsfonn motsvarar dagens modell  dar regeringen  beslutar
efter beredning 5y Socialstyrelsen. Fordelarna med denna modell  ar att
den ar inarbetad och att organisationerna  samt beslutande  gan kénner
till dess spelregler. Vid utredningens diskussioner  med handikapprorel-
sen har dven framkommit att det gnses som POSitivt  att beslutet fattas g,
regeringen. Detta har ansetts innebdra o, markering att handikappfra-
gor inte enbart & sociala frdgor utan stracker sig Gver alla omraden i
samhallet. Den breda inriktningen  pd handikapprorelsens arbete  kréver
en bred kompetens hos beslutsorganet.  Frdn handikapprorelsens  sida
har aven poangterats vikten 5y att beslutande  rgan har forstdelse  och
kunskap om folkrorelser  och de villkor  folkrérelsema arbetar under.

Nackdelarna med det nuvarande systemet &r att det r otillfredstal-
lande med g, beslutsmodell dar tvd instanser ar inblandade i besluts-
fattandet. En sadan beslutsmodell kan i vissa fall komma att leda till
disparat hantering 5y de olika inblandade instansema. Vid sadana till-
fallen kan systemet upplevas gom oréttvist och of6rutsédgbart 5, sokan-
de organisationer.  Utredningen  gnger att det ar mycket viktigt att be-
slutsmodellen  upplevs gom riktig och réttvis, &ven 4, de organisationer
som Nekas bidrag. En beslutsmodell med tv& inblandade instanser kan
darfor  gnses Mindre  lamplig.

En mojlig &ndring i denna modell g5y skulle kunna o©ka kénslan g,
rattvis  fordelning  skulle  kunna g5 att l&ta ett organ Med representan-
ter fOr organisationerna skota beredning och forslag pa fordelning.
Detta yore en tillbakagang till den modell ¢y, tillampades tidigare in-
nan 1994, da Statens handikapprdd hanterade ansokningarna  och lade
fram forslag till beslut till regeringen. Det &r dock inte ©6nskvart att ska-
pa ett nytt Statens Handikapprdd enbart for denna beredningsuppgifi.
Nyligen  har emellertid bildats g, Nationell Samordningskommitté be-
stdende 4y statssekreterare samt representanter  for handikapprorelsen.
Denna sanordningskommitté skall uppfylla de krav p& Nationell — Sam-
ordningskommitté for samordning 4, handikappfragor, som Stalls i
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FN s standardregler for att tillforsakra manniskor  med funktionshinder
delaktighet och jamlikhet.  Enligt standardreglema bor kommittén vara

permanent och reglerad i lag. Den svenska Nationella Samordnings-
kommittén ar dock fortfarande  under utveckling. Utredningen  gpser att
den sammansatining  gom den svenska samordningskommittén har, med

statssekreterare  frdn ett antal departement och representanter ~ frdn han-
dikapprorelsen, gér att kommittén har ett brett perspektiv  pad handi-
kappfragoma. Detta gor att den framstdr ooy, ett lampligt  berednings-
organ. Alt representanter frdn handikapprorelsen  deltar i kommittén g
utredning gom mycket positivt. Kommittén ar dock inte nagon myndig-
het utan arbetar for narvarande gom en interdepartemental  arbetsgrupp.
Detta innebar att om kommittén i sin nuvarande form erhdll  bered-
ningsuppdraget  skulle regeringen i princip iklada sig o, myndighetsroll.
Som beskrivits  gyan &r detta enligt utredningens mening inte lampligt.
Till folid 5, att den Nationella ~ Samordningskommittén an sa lange inte
ar organisatoriskt  féardigutvecklad samt att dess nuvarande utformning
gor den mindre lamplig for beredningsuppgiften anser utredningen inte
att kommittén  idag bor erhdlla uppgiften gom beredningsorgan  for ege-
ringen.

Sammanfattningsvis framstdr  nuvarande  beslutmodell som Positiv
genom att den, med regeringen  goy beslutande  grgan, understryker
vikten 4, ett brett perspektiv pa& handikappfragor. Att aven kompetens
om handikapprorelsens arbete |, ett folkrérelseperspektiv finns  hos
beslutande  grgan ser utredningen  SOM mycket positivt, da detta ligger i
linje med utredningens forslag i tidigare kapitel. Nackdelen —med pya-
rande beslutsmodell ar att ep beslutsmodell med tvd instanser kan gpses
mindre  lamplig d& den i vissa fall kan leda till disparat hantering 5, de
tvd inblandade instansema. Det far anses vara av Yttersta Vikt att be-
slutsmodellen upplevs gom riktigt och réttvis, &ven 5y de organisationer

som Nekas bidrag.

Beslut och beredning 4, offentlig myndighet

Som diskuterats  gygn finns det naturligtvis fordelar med att endast ett
organ &r inblandat i besluten. Det inneb&r mindre administration samt
mindre  byrakratisering.  Att ett organ hanterar bidraget innebar aven att
den risk for olika hantering 5, bidraget goy finns i nuvarande  system
forsvinner.  Betydelsen 4, att en OCh gamma instans hanterar bidragen
&r gy stor Vikt.

Som namnts qgyan ar det inte lampligt att beredningsarbetet  infor be-
slutet laggs pd departementet da detta innebdr att regeringen iklader sig

en myndighetsroll. Vid o, beslutsmodell med gn instans bor sdledes



SOU 1999:89 Former for ansokan, beredning och beslut 149

inte  beslutsfattandet ligga hos regeringen. Inte heller att lagga saval
beredning och beslut pd ett samverkansorgan inom handikapprérelsen
har, enligt vad g5y anforts i tidigare avsnitt, i dagslaget ansetts lamp-

ligt. Om gp instans skall hantera sdval beredning gom beslut bér denna
instans  séledes g5 en Myndighet.
Fragan uppstar d& oy, det finns o lamplig myndighet gom kan han-

tera bidragsfordelningen till  handikapporganisationema pa basta satt.
En sddan myndighet bér enligt utredningens mening ha erfarenhet 4,
handikappfragor, kunskap om handikapporganisationemas arbete, ett

brett perspektiv p& handikappfragor samt kunskap omp folkrorelsearbe-
te.

Handikappombudsmannen har 5, vissa organisationer framforts
som bast lampad. Enligt lagen 1994:749 om Handikappombuds-
mannen har HO fill uppgift att bevaka fragor gomp angdr funktionshind-
rade personers rattigheter och intressen. HO & sdledes i huvudsak in-
riktad pd individens intressen,  inte organisationers intressen.  Utred-
ningen gpger darfor inte att Handikappombudsmannen ar lamplig  myn-
dighet att hantera statsbidragen.

Socialstyrelsen har 5y vissa organisationer  framforts g5 en myn-
dighet gom skulle kunna hantera bidragen pa ett lampligt satt. Social-
styrelsen har erfarenhet 5, handikapprorelsen genom att under ett antal
ar ha berett och lagt forslag p& fordelning till regeringen. Mot att lagga
ansvaret att hantera bidragen pa Socialstyrelsen  har frdn vissa hall inom
handikapprorelsen hévdats att myndigheten inte har ett tillrackligt brett

ansvarsomrade vad galler handikappfragor utan endast har ett socialt-
och vardperspektiv. Oro har aven funnits for att Socialstyrelsen saknar
kunskap o, folkrorelsearbete.

Socialstyrelsen har enligt forordningen 1994:316 om Statsbidrag
till - pensionérsorganisationer ansvar for fordelningen 5, dessa organi-
sationers  bidrag.  Socialstyrelsen har vidare sedan december 1998 ett

utokat gnsygr fOr bidragen till vissa organisationer inom det sociala -
rddet, o forordning  1998:1814 om Statsbidrag till vissa organisationer
inom det sociala omrédet. Kunskap oy hur bidragssystem  fungerar in-
om andra omrdden finns séledes.

Socialstyrelsen  har ett fonnaliserat samarbete med handikapporga-
nisationema  genom Socialstyrelsens handikappnamnd. Namnden  traf-
fas cirka fyra génger per &. Namnden ar rddgivande och behandlar  fra-
gor av Overgripande  och principiell  betydelse for pergoner Mmed  funk-
tionshinder ~ och deras anhériga.

Inom Socialstyrelsen ~ finns aven langtgdende planer p& att lyfta fram
och forstarka myndighetens arbete inom omradet socialt arbete omfat-
tande individ- och familieomsorg, handikappomsorg samt de frivilliga
organisationernas sociala verksamheter. Detta innebar att Socialstyrel-
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sen forstarker  sitt arbete inom respektive omréde, bl.a. handikappom-
sorg, men &ven att okad fokusering laggs pa frivilligt socialt arbete i

allmanhet.  For handikappfragor innebar detta att o Sarskild enhet for
handikappfrdgor ~ troligtvis ~ kommer att bildas med gngygr fOr samord-
ning Ly handikappfragor inom Socialstyrelsen.  Vidare kommer enheten

for handikappfrdgor — aven att ha gngyar Or fragor om frivilligt — arbete.

Utredningen  gnser att den pagdende férandringen i Socialstyrelsens
organisation  &r positiv utiffdn  Socialstyrelsens mojligheter att hantera
bidragen till handikapporganisationema pd basta satt. Det ar dock svart
att avgora forandringarnas praktiska innebdrd innan de tratt i kraft.

Utredningen  Vill poangtera att, enligt utredningens mening, bor So-
cialstyrelsens samrdd med organisationerna 6ka i omfattning. Enligt
den modell med ett utvecklingsrdd  gom finns vad galler organisationer-
na inom det sociala omradet bor ett rd&d med representanter  frén han-
dikapprorelsen  inrattas. Radet skall ges mojlighet  att till Socialstyrelsen
framféra  tankar och erfarenheter gy hur det p, bidragssystemet  fun-
gerar, Radet bor spela en viktig roll vid utformningen av Socialstyrel-
sens hantering gy det 5 bidragssystemet. Det ar dock viktigt —att po-
angtera att det inte skall 44 frdga om att organisationerna  skall disku-
tera fordelningen v Statsbidraget till enskilda  organisationer. Radet
skall istallet diskutera  principer  och riktlinjer for fordelningen samt
fungera radgivande till Socialstyrelsen.

Hur raddet skall utformas och dess sammansattning b6r organisatio-
nerna ©och myndigheten tillsammans komma fram till. Det &r viktigt att
sammansattningen sd langt gom mojligt  speglar den stora vidd gy orga-
nisationer  gom finns i form 5, olika funktionshinder, organisationemas
storlek, alder och medlemskap i HSO etc. Troligtvis kan det &ven be-
hévas ¢ tredje part med expertkunskap oy folkrorelser.

Sammanfattningsvis ar det saledes utredningens principiella ut-
géngspunkt  att det ygre mMycket positivt oy beredning och beslut lag pa
en instans. Av olika skal bor denna instans a3 gy en Myndighet. En
sddan myndighet boér enligt utredningens mening ha erfarenhet 5, han-
dikappfragor,  handikapporganisationemas arbete, ett brett perspektiv pa
handikappfragor samt kunskap oy folkrorelsearbete. Socialstyrelsen
framstdr g5, den mest lampade myndigheten  for att hantera bidraget.
Nackdelen  &r att det inom stora delar 5y handikapprérelsen  finns on oro
for att Socialstyrelsen  fér nérvarande i vissa fall inte har ett tillréckligt
brett ansvarsomrdde  vad géller handikappfrdgor  och inte heller har till-
racklig kunskap o, folkrorelsearbete. Mojlighet  finns dock att dessa
brister kan komma att avhjilpas i samband med den forstarkning  inom
handikappomradet samt folkrorelsearbete som Pagar inom styrelsen.

87SOU 1998:38 s.148
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Bristerna kan &aven avhjdlpas genom att handikapprorelsen aktivt  deltar
i det utvecklingsrdd  gom skisserats gyan.

| 1.3.3 Slutsatser

Av de olika modeller goy finns vad géller beredning och beslut 4,
handikapporganisationemas ansokningar  framstdr,  enligt utredningens
mening, i dagslaget tv& beslutsmodeller som Mojliga; att behdlla dagens

beslutsmodell dar Socialstyrelsen bereder ansokningarna  och regering-
en beslutar eller att g& over till g, modell dar saval beredning gom be-
slut laggs pa Socialstyrelsen. Badda modeller har sina for- och nackde-
lar.

Positivt med att behdlla dagens beslutsmodell ar att den, med rege-

ringen gom beslutande  organ, understryker  vikten y ett brett perspektiv
pa handikappfragor. Att aven kompetens oy, handikapprorelsens arbete
ur ett folkrérelseperspektiv finns hos beslutande  grgan ser utredningen
som mycket positivt. Av utredningens  enkét framgdr aven att en stor

majoritet 5, organisationerna anser att den nuvarande modellen  bor
bestd. Nackdelen med nuvarande beslutsmodell ar, enligt utredningens
mening, att en beslutsmodell med tva instanser & mindre lamplig d&

den i vissa fall kan leda till disparat hantering 5, de tvd inblandade in-
stansema. Det f°ar gnses vara av yttersta Vikt att beslutsmodellen upp-
levs gom riktigt och rattvis, &ven g, de organisationer  goy, nekas bi-
drag. Att tvAd instanser ar involverade i beslutsprocessen innebér  aven
mer administration  och o, byrakratisering.

Positivt med att g& over till gy beslutsmodell — dar Socialstyrelsen — sé&-
val bereder g5, beslutar ar att detta innebdr att hela hanteringen ay bi-
draget faller p& gamma instans. Nackdelen ar att det inom stora delar g,
handikapproérelsen finns o oro fOr att Socialstyrelsen  for nérvarande i
vissa fall inte har ett tillrackligt brett ansvarsomrade  vad galler handi-
kappfrdgor och inte heller har tillr&cklig kunskap o, folkrorelsearbete.

Mgjlighet  finns  dock att dessa brister kan komma att avhjalpas i ggm-
band med den forstarkning 5, styrelsens arbete inom handikappomra-
det samt folkrorelsearbete som PAagadr inom styrelsen. Bristerna  kan

aven avhjalpas genom att handikapprorelsen  aktivt deltar i det utveck-
lingsrdd gomy, skisserats gygn. Vid o Overforing 5y beslutanderatten till
Socialstyrelsen  gnger utredningen  dven att det yqore positivt g utveck-
lingsrddets roll successivt kunde ©ka till att dverta ansvaret for bered-
ning 5y ansdkningar och lagga fram forslag till beslut.

Sammanfattningsvis gor utredningen den bedomningen  att den pa-
gaende forstarkningen inom handikapp- och folkrorelseomradet som
paborjats inom  Socialstyrelsen ar mycket positiv  utifrdn  styrelsens
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mojligheter att hantera bidragen till handikapporganisationerna pé bista
sitt. Med hénsyn till att fordndringsarbetet inom Socialstyrelsen fortfa-
rande 4r i ett inledningsskede samt det starka motstandet inom handi-
kapprorelsen mot att ldgga 6ver beslutanderitten till myndigheten, kan
utredningen dock inte komma till ndgon annan slutsats @n att nuvarande
beslutsmodell bor besta ytterligare en tid. Utredningen foreslar saledes
inte nigon #ndring i nuvarande beslutsmodell, vilken innebir att Soci-
alstyrelsen bereder anstkningarna och ligger fram forslag till beslut
samt att regeringen fattar beslut i drendet.
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12 Statens  paverkan, styrning och
uppféljning

121 Utredningens  forslag | sammanfattning

Staten har ett ansvar, gentemot s&val handikapporganisationema

som samhallet i ovrigt, att stdlla o, vissa krav pa aterrapportering

och uppfoljning i férhéllande il det statsbidrag gom la@mnas till  han-
dikapporganisationema. Kraven bor dock utformas sa att statens be-
hov 4, kontroll ftillfredsstalls samtidigt gom oOrganisationemas obe-

roende respekteras.

For att mojliggora  uppfoljning  bor staten stélla upp mal och rikt-
linjer for vad staten Vil uppnd med statsbidraget. Utredningen  gnser
att ett Overgripande syfte med bidraget bor skrivas in if6érordningen
Regeringen bor darutdver besluta ,, statens delsyften med bidra-
get. Staten staller dock endast upp mal och riktlinjer  for vad staten
vill uppnd med statshidraget.  Staten bor inte stalla upp mal for eller
utvardera  handikapprorelsens egen Verksamhet.  Detta bor goras ay
handikapprorelsen sjalv.

Avseende  organisationemas aterrapportering foreslar  utredningen
féljande lydelse i férordningen.

11 § En handikapporganisation som fatt statsbidrag enligt denna
férordning skall senast tvd ménader efter utgdngen ,, bidragsaret
lamna  Socialstyrelsen g, redogorelse for sin verksamhet.  Redog6-

relsen skall innehalla ekonomisk  redovisning, bidragets  andel
den totala omslutningen, medlemsantal,  samarbetsmedlens anvand-
ning och férenklad  verksamhetsberéattelse rérande  uppfyllelse 5, de
delsyften regeringen  angivit for bidraget i regleringsbrevet till Soci-
alstyrelsen.

Utover I6pande uppfolining  foresldr utredningen  att bidraget ut-
varderas mer langsiktigt vart tredje &r. Den langsiktiga utvarderingen
boér innebdra att statsbidragets effekter |, handikappolitikens over-
gripande  valfardsperspektiv beddms.

6 19-148Statshidrag
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12.2 Bakgrund

Utredningen skall, enligt sina direktiv, redovisa  hur statsbidraget il
handikapporganisationema hanteras jamfort med andra statliga bidrag till
foreningslivet i forhdllande il den statliga budgetprocessen  och foresla
eventuella  andringar gom ligger i linje med detta.

Statlig styrning och paverkan

Staten paverkar och styr pd olika satt och i olika grad den verksamhet
som finansieras  med allmétma medel. | viken grad statlig styrning gy
statligt finansierad  verksamhet  bor férekomma  och vilka metoder for
statlig styrning gom finns har under o, langre tid varit under diskussion.

I diskussionerna  brukar foljande typer gy Styrfonner  férekomma:

o Regelstyming. Denna styrfonn  innebé&r att on lag eller forordning
reglerar vad gom skall goras och hur det skall goras

o0 Resursstyming. Genom denna form 4y, styming gnges en ekonomisk
ram for vilka resurser som Stélls till g verksamhets  forfogande.

o Organisationsstyming. Styming  genom att skapa nya myndigheter
eller att gnge Organisationsstrukturen.

o Personalstyming. Styming  gepnom att utndmna  personer il hoga
tjanster.
Informell  styrning.  Styrningen  sker genom underhandskontakter.

Indirekt  styrning.  Styrning  sker genom uttalanden  och att via hand-
lingar markera sin gy p& olika fragor.

o Upphandling. Genom avtala upphandla viss 55 eller tjanst for ett
faststéllt  belopp.

o Efterfragestyming. Genom att sélja ygror ©OCh tjanster med full kost-
nadstackning  varvid marknaden far avgéra Vverksamheten

o Mal- och resultatstyming. Styming  genom Mal, ibland  genom att
precisera vilka resultat goy skall uppnds, utifrdn verksamheten  eller
organisationens  tidigare uppnadda resultat.

Dessa olika former g, statlig styrning férekommer naturligtvis ofta i
kombination med varandra.

Under den senaste tiodrsperioden har den form ,, statlig styrning
som kallas mal- och resultatstyming inforts  och  vidareutvecklats. I
samband med de stora forandringar gy budgetprocessen  gom genom-
forts under ggnare tid har riksdagen vid flera tillfallen  papekat vikten g,
att all statlig finansierad verksamhet resultatstyrs. | regeringens  komp-

Ds 1997:36 s.16.



SOU  1999:89 Statens paverkan, styming och uppfdljning 155

letteringsproposition varen 1994 uttalade regeringen att foréandringar-
na | budgetprocessen  &ven ygr avsedda att forstarka riksdagens  styrning
av Sakpolitiken samt att resultatstymingen skall omfatta statens totala
verksamhet. Detta innebar séledes att &ven statliga bidrag till fore-

ningslivet har ansetts mojliga att mal- och resultatstyra.

Det ar dock inte ggmma Sak att resultatstyra  bidrag till foreningslivet
som att resultatstyra  myndigheter.  Nar de offentliga medlen anvands 5
myndigheter,  handlar det g5, en Verksamhet g5, bedrivs i offentlig regi
med offentliga medel, dvs att i de sammanhangen &r det frdga o oOf-
fentlig konsumtion. Nar det daremot galler statliga bidrag ftill frivilli-
gorganisationer  lamnar de statliga bidragen den statliga sektorn. MGgj-
ligheten att kontrollera verksamheten begrdnsas darmed eftersom g,
verksamhet som inte bedrivs i statens regi inte kan kontrolleras
samma Satt som en Statlig verksamhet.  Anledningen  hartill  &r att regle-
ringsbreven  har o, begransad verkan gy Styrinstrument vad galler
frivilligorganisationers verksamhet.

Tidigare utredningar

Som ett resultat 5, mal- och resultatstymingens introducerande har bi-
dragen till foreningslivet det senaste decenniet varit foremal for ett stort
antal utredningar.  Vissa g, dessa utredningar har haft till uppgift att ta
ett samlat grepy kring bidragen till foreningslivet  och vissa har istallet
fokuserat péa bidragsgivningen inom ett sarskilt omrade.

Folkrorelseutredningen. | sitt betankande "MAal och resultat®® kon-
staterade utredningen  att det saknades o, samlad syn pa bidragsgiv-
ningen till ideella organisationer. Utredningen ansdg att malen for bi-
dragen ménga ganger g oOklart formulerade  och att det 5 svart att
utlasa effekterna 5, de olika bidragen. Utredningen  foreslog bla. att
gemensamma  Principer  som &r végledande for all statlig bidragsgivning
till  féreningslivet skulle utformas  samt att riksdagen borde faststalla
overgripande  mal och ekonomiska ramar fOr bidragen.  Utredningen
anség ocksd att en framtida  bidragsmodell ~ borde bygga p& mélbeskriv-
ningar, inte pd detaljstyming.

Statligt foreningsstdd  n Kartlaggning. | en kartlaggning foreslog
Statskontoret  att bidragen inpassades i den resultatorienterade budget-
processen samt pekade pd behovet 4, en fordjupad provning 4y bidra-

Prop. 1993/94:150, bilaga s.105.
90soU 1988:39.
9 Statskontoret 1991:6.
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Aven en battre samordning 5, bidragen mellan olika statiga och

gen.
kommunala  myndigheter  efterfrdgades.

Organisationernas bidrag. Utredningen oy bidrag till ideella rga-
nisationer  foreslog i betdnkandet Organisationemas bidrag foljande.

o Den statliga budgetprocessen  skall tillampas pd ett sadant satt att
sarskild hansyn tas till organisationemas sarart.

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

o Mal foér verksamheten skall formuleras 5, organisationerna  sjélva
som aven skall utvardera den statliga finansieringens  betydelse i
forhallande  till malen.

Staten skall utvéardera statsbhidragens betydelse och beréattigande.

o Klara anvisningar bor utformas ,, departementen  for redovisningar

frin centrala organisationer  gom mottar Statsbidrag.

Projektbidrag ~  Statskontoret. | rapporten  Projektstod till  ideella g
ganisationer foreslog  Statskontoret att en gemensam  Metodik  for
uppféljining och utvardering gy projektstdd inom olika samhallssektorer
borde utvecklas. Vidare borde medel till myndigheter som fordelas i
form 5y projektstod samordnas  battre. De offentliga bidragsgivama
borde &ven aktivt strava efter kontinuerlig samverkan  och erfarenhets-

utbyte i frdga oy fordelning 5, projektstod.

Resultatstyrning av foreningsbidrag. Den senaste gy utredningar  dar
ett samlat  gepp tas kring  bidragen till  frivilligorganisationer ar
Resultatstyming ay foreningsbidrag Utredningen  har tvad utgangs-
punkter. Den gpa ar att det ar bidragen till foreningslivet 5, skall .
sultatstyras ~_ inte organisationerna. Den andra ar att foreningsbidragen
kan resultatstyras i storre och mindre omfattning. Utredningen  foreslar
att alla s.k. féreningsbidrag skall delas i organisations-  verksamhets-

eller projektbidrag. Denna indelning syftar till att bestimma graden 4
resultatstyming av de olika bidragen.

Ovan namnda utredningar har haft till uppgift att ta ett samlat grepp
kring bidragen till féreningslivet. Under de senaste aren har dock &ven

utredningar  gom ror bidragsgivningen inom sarskilt avgransade omra-
den genomforts.

"Vad far vi for pengarna _ Resultatstyrning ay Statsbidrag till vissa
organisationer inom det sociala omradet Utredningen  konstaterar  att

for de allra flesta L, Socialdepartementets foreningsbidrag ~ &r resultat-

92s0U 1993:71.
93statskontoret  1995:12.
94pDs 1997:36.

95SOU 1998238.
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styrningen 1ag. En viktig orsak till varfor sd ar fallet &r att det saknas ett
tydligt  formulerat  mal, gom anger varfor ~samhéllet |&amnar dessa bidrag

till  frivilligorganisationema och vad samhdillet o6nskar &stadkomma  med
bidragsgivningen. Utan ett tydligt mal gar det varken att méata nyttan
med bidraget eller att bedoma dess effektivitet. Utredningen  foreslar  att
en forordning  skall gnge det overgripande  mélet med bidraget samt Vvil-
ka insatsomrdden  goy, Verksamhetsbidraget skall  féljas ypp gentemot.
Verksamhetsmal formuleras i regleringsbrev  till ansvarig myndighet,

Socialstyrelsen.  Organisationer gom e€rhdller bidrag skall varje &r lamna
ekonomisk  redovisning  och i denna gnge bidragets andel 5, organisa-
tionens omslutning.  Dartill  skall lamnas information o, uppnadda e
sultat inom de olika insatsomradena. Vart tredje &r skall organisatio-
nerna dven lamna g redogorelse fér vilka resultat gom Uppnatts inom
de olika insatsomrddena  under den gangna tredrsperioden.

Utredningen oy invandrarnas riksorganisationer, Organisationer
Mangfald Integration  Ett framtida system for statsbidrag fill invand-
rarnas fksorganisationer m.fl.".°°  Utredningen foreslar ett sammanhal-
let bidragssystem  gom innefattar fyra delar, organisationsbidrag, verk-

samhetsbidrag,  projektbidrag  och etableringsbidrag. Vad galler organi-
sationsbidraget foreslds inte ndgon resultatstyming i egentlig mening.
Avseende verksamhetsbidraget foreslar utredningen  att detta bor knytas
till vissa i forvag angivna insatsomrdden med betydelse for de integra-
tionspolitiska méalen, vidare bor regeringen formulera  effektmdl  samt
Verksamhetsmal for bidraget. Dessutom  bor ett antal kvantitativa och
kvalitativa ~ resultatmatt  arbetas fram tillsammans med organisationerna.
Vad galler projektbidraget och etableringsbidraget ansdag utredningen

att de mal- och resultatmatt goy, anvénds i verksamhetsbidraget aven
kan anvdndas vid beddmning 5, projekt- och etableringsbidragen.
Utredningen  "Idrott Motion for livet"7 foreslog ett Overgripande
mal med bidraget till idrottsrorelsen samt konkretiserade detta i ett antal
Verksamhetsmal. Til de foreslagna malen kopplades gn modell for p,
folining och utvardering.  Enligt modellen  skall idrottsrorelsen pa kort
sikt |opande redovisa utfallet for de Verksamhetsmal som Stéllts ypp

For att en Sadan redovisning skall kunna goras stalide utredningen  ypp
vissa méthara resultatmatt. P& lang sikt bor utvarderingarna vara Kopp-

lade till det overgripande mélet for statens stod till idrotten. | den pro.
position gom folide Idrottsutredningens betankande  ansdg regeringen
att idrottsrorelsen sjalv  bor lagga fast malen for sin verksamhet och

angav darfor inte nagot Overgripande ma&l med bidraget utan endast vis-
sa Overgripande  syften med statshidraget gsom i stort sett Overensstamde

96SOU 1998:73.
97S0OU 1998:76.
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med de 5y utredningen foreslagna  verksamhetsmalen. Vad galler q.
dellen for uppfoljning och utvardering  foreslog regeringen inga &nd-
ringar i utredningens  modell.

Arbetet inom regeringskansliet att vidareutveckla resultatstyrningen

har bla. resulterat i att det iregeringskansliets handledning for regle-
ringsbreven  for &r 1998 for forsta géngen ingick rekommendationer for
hur foreningsbidrag  kan resultatstyras.  Samma rekommendationer ater-

finns  1999. Enligt handledningen skall téreningsbidragen  resultatstyras
utiffdn  tre nivaer; organisationsbidrag,  verksamhetsbidrag  och projekt-
bidrag. Dessa olika bidrags innebord samt mojligheten  att resultatstyra
dem  gverensstammer i stort med vad gy uttalats i den tidigare namnda

utredningen 5, Foreningsbidragsgruppen.

Statsbidragen  till handikapporganisationernas allmanna  verksamhet

Som namnts tidigare i avsnitt 5.2.2. innebar det nuvarande bidragssys-
temet avseende statshidraget till handikapporganisationema allmanna
verksamhet o 1&g nivd 5, paverkan och styrning frAn statens sida. Sta-
ten har inte i den nuvarande forordningen  1994:951 om Statsbidrag till
handikapporganisationer formulerat  nagot overgripande mal eller syfte
med bidraget. Vad galler krav p& organisationerna o, Aterrapportering
framgdr 5, 7 § namnda forordning att bidragsberéttigad  handikappor-
ganisation  senast tv& manader efter utgdngen L, bidragsaret skall ldmna
Socialstyrelsen en redogorelse  for sin verksamhet. Organisationen ar
aven skyldig att pd begaran 5, Socialstyrelsen och Riksrevisionsverket
tillhandahalla det underlag gom behovs for dessa myndigheters — gransk-
ning. Enligt 6 & gamma forordning skall ett bidrag gom lamnats felak-
tigt eller med for hogt belopp betalas tillbaka.

12.3 Redovisning  av utredningens  forslag
12.3. | Inledning
Staten har ett ansvar, gentemot s&vél handikapporganisationema som

samhallet i 6vrigt, att stalla p, vissa krav pé &terrapportering  och upp-
folining i forh&llande il det statsbidrag gom lamnas till handikappor-
ganisationema.  For att mdjliggéra  uppfoljning  bor staten stalla upp Mél
och riktlinjer  for vad staten vill uppnd med statshidraget. Dessa méal och

98Prop. 1998/991107.
99Ds 1997:36.
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offentlighetskrav maste dock vagas mot handikapprorelsens behov 5y
integritet  och oberoende. = Handikapprorelsen skall grg fri och sjalv-
standig, sasom det svenska foreningslivet 4y tradition  #r sjalvstandigt
och fristhende. Som utredningen podngterat tidigare i kap 7 finns det
en demokratiaspekt  goda skal att sl& vakt oy det fria och frivilliga o
ganisationsvasendet och de svenska folkrorelsema. En 5y grundpelarna
i vad gom utgdér en folkrérelse ar dess obundenhet gentemot stat och
kommun. Statens krav i forhdllande till de bidrag gom lamnas il fri-

villigorganisationema bor darmed utformas s att statens behov 4, ater-
rapportering tillfredsstélls samtidigt gom Organisationemas oberoende
respekteras.

Stora krav stalls pa de bidragsbeviljande instansemas  medvetenhet

om de integritetsfrdgor oy blir aktuella nar de skall bade ge bidrag till
och utvardera verksamheten hos organisationer  gom kan yarg Starkt
kritiska mot dem. P& ggmma satt ar det naturligtvis  viktigt for organisa-
tionerna att hela tiden foéra g diskussion o, sin sjélvstdndiga  stallning
i forhdllande till sina bidragsgivare.

Staten valjer att styra de olika statshidragen till féreningslivet i stor-
re O0ch mindre omfattning.  Nedan, i avsnitt [2.3.2., redovisar utredning-
en i viken omfattning  utredningen  gnger att staten bOr styra statsbidra-
gen il handikapporganisationemas allmanna  verksamhet.

| viiken omfattning  staten har valt att styra Statshidraget avgor Vvilka
mojligheter  till uppfoljning  och utvardering  gom blir aktuella. | avsnitt
12.3.3. redovisar utredningen sitt forslag till pa vilket satt statsbidragen
till  handikapporganisationema skall foljas ypp och utvéarderas.

12.32 Nivd 5, statens  styrning

Som tidigare namnts kan statsbidrag till féreningslivet delas in i tre
grupper; ~ Organisationsbidrag, verksamhetsbidrag och  projektbidrag.
Denna indelning  syftar till att bestamma graden g, statens Styrning gy
de olika statsbidragen.

Organisationsbidrag innebar den lagsta nivdn 4, styrning. For Q.
ganisetionsbidragen ar kénnetecknande att syftet med bidraget ar att
stédjaden  organisation  eller gy pp gy Organisationer  gom mottar Stodet.
Bidraget ges utan tydliga krav p& motprestationer  och malpreciseringar
sakna: ofta. Avsaknaden 5, mal och krav pa motprestation innebar att
det svart att stalla krav pad l6pande uppfolining  och utvarderingar av
den vzrksamhet goy bidraget stodjer. Det gpna Organisationsbidraget
gar ine att resultatstyra i ndgon egentlig mening och &r inte heller 4.
sett fCr det.
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Verksamhetshidragen syftar il att stédja gp foreningsdriven verk-
samhet. Har finns uttalade mal g¢om anger en tankt motprestation.  Dér-
med finns ocksd g, helt 5mpman mojlighet att I6pande  félja upp ©ch
ibland utvardera oy bidraget anvands pa ett sddant satt att det bidrar till
att malen for bidraget uppnds. Denna typ av Verksamhetsinriktade bi-
drag kan mycket val inlemmas i den statliga budgetprocessen  samtidigt
som Organisationernas sarart kan beaktas.

Projektbidragen syftar ocks& ftill att stodja gp foreningsdriven  verk-
samhet en gy tillfalig  och begrdnsad natur. | praktiken handlar det
ofta oy forsdks- och utvecklingsverksarnhet. For projektbidrag finns
som regel mycket preciserade mal fér det enskida projektet och dér-
med &r mojligheterna goda for att folja upp Och utvérdera det enskilda
projektet.  Projektbidragen lter sig darmed ocks& inlemmas i den statli-
ga budgetprocessen.°®

| den rapport om Resultatstyming 5y foreningsbidrag som fidigare
refererats  till klassades bidraget till handikapporganisationer som ett
organisationsbidrag. Utredningen  gnger att s& fortfarande  yr fallet. Na-
got tydligt Overgripande ma&l finns inte i férordningen  och inte heller
ndgra tydliga Verksamhetsmdl ., gér att folja upp Och utvérdera.  Or-
ganisationemas  redovisning  innehéller enbart inlamnande L, redogérel-
se av Sin verksamhet och ekonomi. | férekommande fall &r organisatio-
nerna &aven skyldiga att pd begaran ., Socialstyrelsen och Riksrevi-
sionsverket tillhandahéalla det underlag gom behdvs for dessa myndig-
heters granskning.

Utredningen  gpgser att det yore lampligt |, statens synvinkel — att gr-
hélla o nagot stérre uppfolining 5y bidragen &n goy sker i dag. Dock
anser utredningen  att det ar svart att genomféra o, s&dan Gkad styrning
utan att inkrékta pa organisationernas integritet.  Som namnts tidigare
anvands projektbidrag i huvudsak for att stodja verksamhet 4, tillfallig
och begréansad natur, varfor g, overgdng till o, sddan form L, resultat-
styming inte &r tankbar for det aktuella anslaget. Utredningen  gnser att
aven gn Overgéng il verksamhetsbidrag  ygore att infora alltfor  l&ngtga-
ende styrning 5, bidraget. Utredningen  har darfor istallet valt att narma
sig frdgan om kopplingen mellan bidragen och statens behov 4y en Né-
got Okad uppfolining  pa ett mjukare satt. Utredningen  foreslar att bi-
draget alltjamt kommer att utgoras gy ett organisationsbidrag men déar
krav &ndd stalls p& viss okad uppfoljning i forhdllande  till nuvarande
system och till vad ggy, &r brukligt vid organisationsbidrag.

1°°Ds 1997:36 s.46ff.
M Ds 1997:36.
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123 Aterrapportering,  uppfélining  och utvardering

Utredningen anser Saledes att bidraget till handikapporganisationema

bor styras gy staten endast i mindre omfattning. Oavsett i viken gm-
fattning staten styr ett statshidrag bor staten alltid uttala ett Overgripan-
de syfte med statens bidrag, dvs varfor stodet ar instiftat.  Ett Overgri-
pande syfte med bidraget maste definieras for att ndgon form 4, upp-
folining  skall kunna paborias. Utredningen  gnger det dock viktigt — att

poingtera  att staten gom bidragsgivare inte till ndgon del skall stalla
upp Mal for eller utvardera handikapprorelsens — egen verksamhet. — Detta
skall géras gy handikapprorelsen sjalv. Daremot &r det statens ansvar
att, gentemot séval handikapporganisationema som Samhdllet i Gvrigt,

vara tydlig i frdga om vad staten vill uppnd med statshidraget.

Utredningen har tidigare i kapitel 7 foreslagit ett Overgripande  syfte
med stodet till handikapporganisationema. FOr resonemang Kring lydel-
sen av Statens Overgripande  syfte med bidraget ge namnda kapitel.  Ut-
redningen nojer sig har med att aterge lydelsen, viken &r foljande:

Syftet med statsbidraget ar att stodja handikapporganisationer i de-
ras arbete for full delaktighet och jamlikhet i samhallet f6r personer
med fimktionshinder.

Det Overgripande  syftet &r mycket o6ppet. Detta &r viktigt med tanke
pa att det ror statsbidrag till ideella fbreningar. For att bibehdlla kreati-
viteten och frivilligheten i organisationemas  arbete &r det viktigt att inte
styra verksamhetens innehall.

Att  enbart uppge Statens Overgripande syfte med bidraget &ar dock
inte tillrackligt i en modell dar viss uppfélining  6nskas. For att mojlig-
géra ep Viss uppfoljining kravs sdval o beskrivning 5, statens Overgri-
pande syfte med bidraget gom beskrivning 5, delsyften.

Dessa delsyften ar liksom det Overgripande  syftet knutna till ansla-
get men &ar ndgot mer detaljerade. Utredningen  gnger att delsyftena  skall
anknyta till det Gvergripande  syftet. Genom att ange delsyften geg rege-
ringen oo mojlighet att betona prioriterade  och aktuella omrdden eller
andra viktiga inslag. Exempelvis  skulle samarbete och samverkan  for
att motverka  splittring  inom handikapprérelsen kunna uttryckas gom ett
delsyfte.  Formuleringen ay delsyften  for anslaget goérs gy regeringen.
Det ar viktigt att den politiska inrikiningen  klart framgar. Nagon sank-
tion eller n&gon inverkan p& fordelningen 4, bidraget mellan organisa-
tionerna gpger Utredningen inte skall 55 kopplad till delsyftena.

Delsyften  for bidraget kan andras s ofta goy, varje 4&r. Det kan dock
vara Mindre lampligt att andra dessa s& ofta g5, varje ar eftersom  ris-
ken fmns att uppféliningen 5, bidraget d& blir ryckig. Med tanke pa att
syftena emellertid kan komma att andras med vissa tidsintervall gr det
enligt utredningens  mening inte lampligt att skriva in dem i f6rordning-
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en. Nér administrationen av bidragen, sdsom utredningen  foreslagit i
kap Il ligger hos gy myndighet kan regeringen med férdel istallet .
vanda myndighetens  regleringsbrev ~ for att uttrycka delsyften.

Att  styra foreningsbidrag inneb&ar inte enbart ait stilla upp Statens

syfte med bidraget utan det innebér &ven att riksdag och regering Vvill
sékerstélla  att avsedda mal och riktlinjer ~med bidragen uppnds. Sedan
statens Syften med bidraget uppstallts krévs naturligtvis  att organisatio-
nemas Verksamhet  foljs upp och utvarderas. De olika nivaerna av styr-
ning gom finns; organisationsbidrag, verksamhetsbidrag  och projektbi-
drag, resulterar i olika mojligheter till uppféljning  och utvardering.

Som namnts tidigare gnger utredningen  att bidraget il handikap-
porganisationema bor utgéras gy ett organisationsbidrag med nagot mer
uppfélining  &n vad ¢gy, tidigare forekommit och vad ooy &r vanligt for
organisationsbidrag. Detta innebar att utredningen véljer att foresld att
handikapporganisationemas aterrapportering  skall bestd L, alla kompo-
nenter for uppf6ljning som normalt férekommer vid organisationsbi-
drag samt aven gy Vvissa ,y de komponenter gop normalt  férekommer
vid verksamhetsbidrag.

Utredningen  gnger att for att beviljas bidrag skall handikapporgani-
sation, gom tidigare erhdllit bidrag, inkomma med ekonomisk  redovis-
ning, bidragets andel ,, den totala omslutningen och medlemsantal.
Detta utgor ingen skérpning i forhallande till  dagens system. Vidare bor
organisationerna  krédvas p& gp redovisning o, sina insatser i férhallande
til de 5y regeringen utarbetade delsyftena med bidraget. Organisatio-
nema bOr séledes inkomma med o forenklad  verksamhetsberattelse
som enbart diskuterar  méaluppfyllelse  , dessa delsyften. Utredningen
vill  fortydliga att det forutom denna redovisning givetvis kan komma
att inkravas  ytterligare  uppgifter goy, behdvs for att bedéma organisa-
tionens ansokan i forhdllande till de krav gqoy stélls for art erhdlla  bi-
drag, t gx antal medlemmar, antal foreningar, o, bred verksamhet etc. |
kapitel 10 har utredningen  foreslagit att fem procent gy de statsbidrag
som Organisationerna erhdller skall avsattas for samarbete med andra
handikapporganisationer. Den redovisning  gom krédvs 4, organisatio-
nerna bOr darfor  &aven innehélla  redovisning gy att de anvint samar-
betsmedlen il samarbetsatgarder ~med andra handikapporganisationer
samt pa vilket satt medlen anvants.

| tillaggsdirektiv till  utredningen uppges att utredningen  vid ytar-
betande 5, sina forslag skall beakta att organisationemas redovisning
bor baseras pa kon. Utredningen har i den enkdt gop sants ut till de 71
enskilda bidragssbkande  organisationerna for 1998 och/eller 1999 stallt

1 Regeringskansliets handledning for regleringsbrev  &r 1999 s.42.
m Dir 1999:41, e Bilaga
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vissa fragor kring konsfordelningen i organisationerna. Uppgifter  gm
andelen  kvinnor  respektive mé&n bland medlemmarna visade sig saknas
hos manga organisationer. Av de 44 organisationer gomy Svarade utgjor-
de kvinnor 58 procent gy Medlemmama. Vad galler konsfordelningen i
organisationemas forbundsstyrelser har 69 organisationer  svarat. Av de
43 bidragsberéattigade organisationerna g, konsfordelningen sddan att
9 gy Organisationerna hade gp jamn konsfordelning i férbundsstyrelsen
andelen i intervallet  45-55 ., respektive kon. 17 organisationer  hade
lagre andel &n 45 procent kvinnor i styrelsen och 17 hade lagre andel &n
45 procent man i styrelsen. Av de 26 svarande icke bidragsberattigade
organisationerna var det 6 organisationer som hade o&vervikt 5, man
och 20 gom hade overvikt 5, kvinnor i styrelsen.

Som framgédr 4, enkéten och ggy, tidigare redovisats i avsnitt 8.2 &r
manga gy Organisationemas medlemsregister uppbyggda utan uppdel-
ning gy olika typer g, Medlemmar. Vissa 4, organisationerna har, till
folid sy en Medveten strategi, inte nagra medlemsregister  6verhuvudta-
get. Ytterligare ndgra gy Organisationerna saknar datoriserade med-
lemsregister. ~ Utredningen  gnger Med hansyn hértill  att det ar svart att i
dagslaget krédva att organisationemas aterrapportering skall innehalla
redovisning ay konsfordelningen mellan ~ medlemmarna. Dock  anser
utredningen  att det kan g5 rimligt att krdva att organisationerna i
samband med ansokan uppger konsfordelningen i forbundsstyrelsen.
Utredningen ar inte heller frdmmande  for tanken att det i framtiden,
efter modernisering v Organisationemas medlemsregister, kan bedo-
mas vara Mojligt att krdva redovisning 5, konsfordelningen mellan
medlemmarna.

Forutom den [8pande utvarderingen bor de mer l&ngsiktiga  effekter-

na ay Dbidraget till handikapporganisationema utvarderas med jamna
mellanrum, tex. vart tredje 4&r. Stodet bor da utvarderas sd att dess ef-
fekter |, handikappolitikens Overgripande  vélfardsperspektiv kan be-
démas. Utredningen  gnger det viktigt  att utvarderingen sker av organ
med god kunskap op handikapporganisationemas arbete samt kunskap
om folkrorelsearbete i allmanhet.  Utredningen anser att det rdd med
representanter ~ frén handikapprérelsen som utredningen  forslagit  skall

inrattas vid Socialstyrelsen bor delta i diskussionerna kring hur de lang-
siktiga  utvarderingama skall genomforas.

Se utrednigens enkét Bilaga s.4.
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Kommittedirektiv

Statsbidrag till handikapporganisationer Dir.
1998:57

Beslut vid regeringssammantride den 25 juni 1998.
Sammanfattning av uppdraget

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

— foresla kriterier for statsbidragsberittigade handikapporganisationer,

— foresld riktlinjer for hur bidraget skall fordelas mellan
organisationerna,

— foresla hur organiserat samarbete inom handikapprorelsen skall
stodjas,

— redovisa om och i s fall hur statsbidraget paverkar organisations-
strukturen, fOrnyelsearbetet och utvecklingen inom handikapp-
rorelsen och foresla eventuella atgarder,

— redovisa for- och nackdelar med dagens modell dir Socialstyrelsen
foreslar hur bidraget skall fordelas och regeringen fattar besluten
och foresla eventuella fordndringar,

— redovisa hur statsbidraget till handikapporganisationerna hanteras
jamfort med andra statliga bidrag till foreningslivet i forhdllande till
den statliga budgetprocessen och foresla eventuella forandringar,

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

— senast den 15 november 1998 foreslda hur bidraget till
handikapporganisationerna skall fordelas budgetaret 1999.

Ovriga delar 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 innebéar inte bara
rattigheter  for den enskilde ytan ocksd skyldigheter  att medverka och
bidra till gemensamma forbattringar. Ménga personer med
funktionshinder och deras narstadende gor detta inom
handikapprorelsen, som utgér en viktig del 5, de demokratiska
folkrorelsema i Sverige. | handikapporganisationema finns  unika
kunskaper och  erfarenheter samlade om handikapp och  gm
livsvillkoren for ménniskor  med funktionshinder och deras familjer.
Detta utgor grunden for det breda intressepolitiska — arbete go utfors i
handikapprorelsen. Samspelet mellan organisationerna och

samhallsorganen  har under é&rens lopp lett till betydande forbattringar
p& det handikappolitiska  omradet.

Staten  ger sedan budgetaret  1972/73  ekonomiskt stod till  den
allmanna verksamheten i ett okande antal riksomfattande
handikapporganisationer. Flera 5, dem f&r &ven statsbidrag till olika
former 5, foreningsdriven verksamhet  och till projekt. Manga lans- och
lokalféreningar ~ far stod 5y landsting och kommuner.

Statens bidrag till handikapporganisationemas allmanna  verksamhet
ingdr i utgiftsomrdde 9 Halsovérd, sjukvard och social omsorg, anslaget
B4 Bidrag till handikapp- och pensionérsorganisationer. Regeringen
beslutar  ,, anslagets fordelning.  Socialstyrelsen lamnar  forslag il

regeringen om férdelning av beloppet enligt  bestammelserna i
férordningen 1994:951 om statsbidrag till handikapporganisationer.
Bidraget till handikapporganisationer utgér for ar 1998 129 248 000
kronor och betalas yt kvartalsvis med hogst e, fidrdedel 4, beloppet.

Problem

Under &rens lopp har allt fler handikapporganisationer bildats.  Skalen
ar manga och olika. Forfinade diagnosmetoder  liksom nya och battre
behandlingsmetoder har  inneburit att nya handikappgrupper har

uppstétt. Négra g, dem finns representerade  goy enskilda medlemmar
eller  grypper inom  organisationer som funnits  |ange medan andra
handikappgrupper bildat 5  organisationer. Det forekommer att
grupper  bryter sig | organisationer och bildar nya Medan andra gar
samman. Sedan mitten 5, 1940-talet finns ett organiserat  samarbete
mellan handikappférbunden inom Handikappférbundens

samarbetsorgan ~ HSO, som &ar 1998 har 32 handikappférbund som

medlemmar.
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Statens bidrag till handikapporganisationemas allmarma  verksamhet
han sedan  budgetaret 1992/93 varit ~ oférandrat medan antalet
organisationer  gom fatt del 5, bidraget ~okat till for néarvarande 44
organisationer. Infor budgetaret 1998  ansokte ytterligare 19
haindikappférbund om bidrag och Socialstyrelsen  foreslog att 10 gy
dem skulle beviljas stéd. Regeringens beslut innebar att bidraget ar
1998 fordelades pa samma Satt som foregdende &r och agt dérmed ingen
ny Organisation beviljades bidrag.

Uppdrag
Kriterier for statsbidrag
En sarskild utredare tillkallas med uppdrag att utarbeta forslag till

kriterier for  statsbidragsberattigade handikapporganisationer. Det
innebar  aft utredaren  skall tg stallning till vad gqp karmetecknar en

handikapporganisation samt Vika villkor o, handikapporganisation
skall uppfylla fér att komma i frdga fér statsbidrag il sin allmanna
verksamhet. De kiiterier  gom nu Odller har sin grund i férordningen
1994:951 om Statsbidrag ftill handikapporganisationer vilken i sin tur
utgdr fran de riktlinjer  goy faststalldes 5, Statens handikapprad  ar
1990.

Riktlinjer for fordelning

En ytterligare  del 5, uppdraget & att utarbeta forslag fill riktlinjer ~ for
hur bidraget skall fordelas mellan organisationerna. Statens
handikapprad  beslutade &r 1994 ., on femérig fordelningsmodell som
i huvudsak har tillampats gy Socialstyrelsen, gom Overtog ansvaret nar
Statens  handikapprad avvecklades. Den  sarskilde utredaren skalll
foresld vilka riktlinjer  gom hadanefter skall galla.

Samarbete inom handikapprorelsen

Den sarskilde  utredaren  skall aven foreslda  hur det organiserade
samarbetet  inom  handikapprorelsen skall ~ stodjas  ekonomiskt. For
narvarande  pagdr ep awveckling oy det direkta statsbidraget il HSO
och o del 5, bidraget fordelas i stallet direkt il handikappférbunden
som _ om de s& onskar _anvander det till medlemsavgifter i HSO.
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Organisationsstruktur och foérnyelse

| sammanhanget uppkommer frdgan hur statens bidrag till den allméanna

verksamheten paverkar  organisationsstmkturen och fomyelsearbetet i
handikapprorelsen. Stimuleras bildandet av nya Organisationer
Uppmuntras  fomyelsearbete i befintliga organisationer och paverkas

deras benagenhet ta emot nya diagnosgrupper Eller ar det tvartom sa
att splittring  och/eller  stillastéende  belénas  En stor del 4, utvecklings-
och fomyelsearbetet inom  handikapprorelsen  sker i projektform med

stéd gy Allméanna  arvsfonden, o dven bidraget til den allmanna
verksamheten kan ha betydelse for utveckling, fomyelsearbete och
struktur inom  handikapprorelsen. Den  sarskilde utredaren skall

redovisa oy och i s& fall hur bidraget ftill allman verksamhet paverkar

och foresld eventuella  férandringar.
Former  for beredning och beslut

Den sarskilde utredaren  skall redovisa foérdelar och nackdelar med
dagens modell dar Socialstyrelsen foresldr  vilkka organisationer som
skall f& bidrag och hur bidraget skall férdelas, medan besluten fattas av
regeringen. Den sarskilde utredaren skall #ven analysera formerna  for
samrdd med handikapporganisationema i samband med fordelningen.
Om den sérskilde utredaren beddomer att andrade former &5 6nskvarda

skall sadana foreslas.
Foreningsbidrag i den statliga budgetprocessen

Ett antal statliga utredningar har under det gepaste decenniet granskat
bidragen  till  féreningslivet. Flera 5, utredningarna menar  att
statsbidragen till frivilligorganisationer skall ges i termer gy den statliga
budgetprocessen, dvs. att de statliga foreningsbidragen bér hanteras pa
ett likartat satt gy Ovriga statliga medel i budgetprocessen. Nar den
statliga budgetprocessen tillampas pa detta omréde & det viktigt att det
sker  pd ett  sadant satt  att  sérskild hansyn tas il
frivilligorganisationemas sérart. Den sérskilde utredaren skall redovisa
hur statshidraget till handikapporganisationema hanteras jamfort med
andra statliga bidrag till féreningslivet i forhallande till  den statliga
budgetprocessen  och féresld eventuella férandringar gy ligger i linje
med detta.
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Andra  statliga bidrag

Forutom statens bidrag till den allmanna verksamheten far
handikapporganisationer bidrag frdn staten till andra &ndamdl. Den
sarskilde utredaren  skall redovisa vilka dessa bidrag &r och Kkort
beskriva  dem.

Fordelning budgetaret 1999

Den sarskilde utredaren skall i on delrapport foresld hur bidraget fill
handikapporganisationema skall fordelas budgetaret  1999. Eftersom
utredningsarbetet inte kommer  att ygrg Aavslutat forran i mitten 5, &r

1999 kravs for detta &r o provisorisk  l6sning. Ett sadant férslag till
fordelning  skall redovisas for regeringen senast den 15 november  1998.

Samrad

Den sarskilde utredaren skall under arbetets gang samrdda med dem
som berors, framst handikapporganisationer, Socialstyrelsen, Svenska
kommunférbundet och Landstingsférbundet.

Ramar  for utredarens arbete

Uppdraget skall 54 genomfort senast den 1juli  1999.

For utredningsarbetet galler  regeringens direktiv till  samtliga
kommittéer om ‘edovisning av regionalpolitiska konsekvenser dir.
1992:50, om Provning g, offentiga  &taganden dir.  1994:23, om
redovisning 4y jamstélldhetspolitiska konsekvenser  dir. 1994: 124 och
om  redovisning av  konsekvenser for  brottsligheten och  det

brottsférebyggande arbetet  1996:49.
Forslagen skall ygrq kostnadsneutrala saval for den statliga sektorn
som for den samlade offentliga  sektorn.

Socialdepartementet
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Tillaggsdirektiv
Tilliiggsdirektiv till Utredningen (S 1998:05) Dir
om statsbidrag till handikapporganisationer 1999:41

Beslut vid regeringssammantrade den 27 maj 1999.
Uppdrag

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

Med anledning av en riksdagsmotion (mot. 1998/99:S0303) uttalade
Socialutskottet i sitt av riksdagen godkidnda betinkande att det dr
virdefullt att fA en redovisning av hur handikapporganisationerna har
anvint erhillna statsbidrag fordelat pa kvinnor och mén. Den sérskilde
utredaren borde dirfor, enligt utskottet, fa tilldggsdirektiv med den
inneborden (bet. 1998/99:SoU1, rskr. 1998/99:104).

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

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

(Socialdepartementet)
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Organisationernas syn P& statshidraget . en
enkatundersokning

Inledning

Utredningen 5, Statsbidraget till handikapporganisationema har tillstallt
samtliga organisationer gom har sokt statsbidrag gn enkat oy hur de ggr
pa organisationsstddet och hur det bor férdelas. Enkéten presenterade
inom varje omrdde aktuella fragestallningar ~ och problem for att ge en
bakgrund. Det ar sarskilt viktigt for py, organisationer gom inte disku-
terat oOrganisationsbidraget  tidigare och lika ingédende gom Vissa 5y de
aldre organisationerna.

Redovisningen nedan félier i princip upplaggningen  fran enkatfor-

mularet. | flera tabeller redovisas gyaren frdn organisationer for tre del-
grupper. De som i dag har bidrag "bidragsorg, de organisationer  gom
var PA forslag 5, Socialstyrelsen  att f& bidrag forslagsorg och orga-
nisationer  ytan bidrag, ejorg. Antalet organisationer i de V& genare

delgmppema  &r litet, tio regp 18 i det totala materialet.  Det kan dock
andd ha ett virde att ge | vad man intressen skilier sig mellan de olika
kategorierna.

Redovisningen bygger p& 69 inkomna enkéter g, totalt 71, vilket
motsvarar 97,2 procents  svarsfrekvens. De tvd organisationer  gom inte
svarat har idag inte statshidrag och g, inte heller fbreslagna 5, Social-
styrelsen att erhélla bidrag.

Organisationerna

Organisationerna ar mycket olika i storlek, bade betraffande  medlem-
santal och ekonomi. De &r ocksd mycket olika gamla. N&agra fa ar
mycket gamla, men de flesta relativt ngq Antalet nybildade handikap-

porganisationer ~ 6kar mer 0och mer for varje &rtionde.
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Tabell | Ar nar handikapporganisationema  bildades. n71
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
Tabell Medlemsantal 31 december 1998. Antal. n68
Medlemsantal Bidragsorg Ej bidrag Samtliga
0-250 1 7
251-500 0 9
501-1000 4 5
1001-3000 9 3 12
3001-10 000 15 1 16
10 001-20 000 0 5
20 001- 9 0

Uppgift saknas endast for tre organisationer. Riksféreningen  Hepatit C
och NOBAB,  gom inte har svarat alls och for Kulturséllskapet — Lejonet
som uppger att frigan inte ar aktuell for dem. Uppgifterna i tabellen &
darfor att betrakta gom S& gott gom fullstandiga.

Det framgar klart att organisationer som har bidrag har fler med-
lemmar an de  bidragsberéttigade. Antalet medlemmar i organisatio-
ner med bidrag &r 483 921 med ett medeltal L, 11 254 per Organisation.
Organisationerna  ytan bidrag har 16 491 medlemmar, vilket motsvarar
660 per organisation.

Uppgifterna gy hur manga 5, medlemmarna g5, har funktionshin-
der eller anhoriga i tillampliga fall, vilket i fortsattningen inte p&pekas
sarskilt  saknas i flera fall. Manga organisationer har inte denna uppgift
i sitt register. Forordningens  krav att e handikapporganisation ska be-
St& av personer Med funktionsnedsattning  har tolkats och tolkas olika
fran olika hall. En vanlig uppfattning inom handikapprorelsen  ar att
endast personer med eget funktionshinder eller i tillampliga fall anho-
riga ska medréknas nar bidragsfordelningen  gérs. Se sid 188 nedan.

Av de uppgifter gom finns i materialet  framgar att nagot fler L, de
organisationer  goy inte har bidrag i hogre utstrackning bestar g, perso-
ner Med funktionshinder. Av dem ar det tvatredjedelar g5y har mer &n
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90 procent medlemmar med funktionshinder. Bland de g5, i dag har
bidrag &r det omkring halften gqy har g dn 90 procent medlemmar
med egna funktionshinder.

Inom flera organisationer ar det dock skillnad pa att yarg betalande
medlem och tex rostberéattigad medlem. De ggpare har sjalvklart et
storre inflytande  och storre mojlighet  att paverka hur organisationen
drivs.

En genomgang 4y Organisationernas stadgar visar att medlemskaps-
paragrafen  &r utformad pa i huvudsak tre olika satt. Antingen  &r med-
lemskapet helt fritt, dvs inget sags Overhuvudtaget om funktionshinder
eller o diagnos i samband med medlemskap. Kategori tv& &r att funk-

tionshindret eller diagnosen namns i medlemsparagrafen. Det starkaste
ar nar det uttrycks som ett krav p& fullvardigt medlemskap
rostberattigad att  en person har det aktuella funktionshind-

ret/diagnosen.

| paragrafen gy Styrelsen har organisationerna ocksd olika  skriv-
ningar. Vissa organisationer  skriver inget g, huruvida ledamoter i sty-
relsen sjalva ska ha funktionshinder, andra har detta ggp, krav.

Det &r oegentligt att gora en procentuell  fordelning  inom  grypper
med si litet antal goy, de tvA utan statsbidrag, e for enkelhets  skull
gors ett undantag i tabellen eftersom det underlattar jamforelser.

Framhdllas  ska &terigen att anhdriga har jamstalts  med personer

som har funktionshinder i de organisationer dar personer pga alder eller
funktionshindrets art har svart att fora sin egen talan.
Tabell Analys 5, stadgar avseende organisationernas skrivningar om med-

lemskap och forbundsstyrelse. n71

Bidragsorg Forslagsorg Ejorg Samtliga

Medlemskap n % n % n % n %
Inga krav 25 58 5 50 10 56 40 56
Némner th 12 28 1 10 | 6 14 20
Krav pa fh 6 14 4 40 7 39 17 24
Styrelse

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

Av samtliga organisationer  &r det bara knappt g fiardedel oy har ut-
talade krav pd vilkka gom kan bli fullvrdiga medlemmar i organisatio-

nen. Det ar fler 5, de organisationer  goy i dag inte har statsbidrag gom
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staller krav pd att medlemmarna utgérs av personer Mmed funktionshin-
der.

Nér det galler oy, det i stadgarna stills krav p& vilka som Kan yara
styrelseledamoter i organisationerna  finns det ingen signifikant  skillnad
mellan  organisationerna med respektive utan statsbidrag. Totalt &r det
drygt op tredjedel 5, organisationerna o, stéller krav p& att forbunds-
styrelseledamoter  ska a1 personer Med eget funktionshinder.

Det ar dock viktigt att framhalla att praxis i s& gott gom samtliga o
ganisationer  ar att det ska yarg personer mMed eget funktionshinder -
ska yarg Styrelseledaméter  aven o, stadgarna tilldter andra [9sningar.

Tabell Andel medlemmar med ftmktionshinder.  Antal n57

Organisationer

Medlemmar  med Bidragsorg Ej bidrag Samtliga
funktionshinder

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

Jamstélldhet

Uppgifter om andelen kvinnor  respektive man bland medlemmarna
med funktionshinder saknas hos manga organisationer. Uppgifter  fore-
ligger frén 44 organisationer,  som rapporterat om Ssammanlagt 268 072
medlemmar med funktionshinder. Av dem & 155 130 kvinnor, vilket
motsvarar 58 procent. Totalt &r det 15 organisationer, dvs ndgot mer &n
en tredjedel, gom har gn jdamn  konsférdelning  andelen medlemmar  in-
om intervallet 45-55 procent  for resp kon. Det &r tvd organisationer
som har féarre an 45 procent kvinnor, ., det ar 25 som har gn overvikt
av kvinnliga  medlemmar.

En jamn konsférdelning i sina forbundsstyrelser har nio 5, organi-
sationema  gom i dag har stasbidrag andelen i intervallet 455 5 ., resp
kon. Lagre andel &n 45 procent kvinnor i styrelsen har 17 organisatio-
ner, och lika manga har fler kvinnor &n man i sina styrelser. Situationen
ar annorlunda i organisationerna utan statsbidrag. Ingen organisation
hade ¢on jamn konsfordelning i styrelsen. Det 4 gex Organisationer
som hade overvikt 5, man och 20 g4, hade en Overvikt 5, kvinnor i
styrelsen.
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Ekonomin

Staten ger utdver statsbidraget  bidrag till viss verksamhet och till olika

projekt.  Organisationemas sammanlagda  statliga bidrag till verksamhet
i forhallande till den totala omséttningen i organisationerna redovisas
nedan. Sjalvklart  blir organisationerna som har statssbidrag er bero-
ende ., statligt bidrag &n Ovriga organisationner med detta beréknings-
satt. Till  bilden kan laggas att omslutningen i genomsnitt g, drygt 13
miljoner kronor i de organisationer som har bidrag, och endast drygt

300 000 for Ovriga organisationer.

Statligt bidragsberoende  varierar starkt mellan organisationerna. De
organisationer som inte har bidrag &r naturligtvis inte heller beroende, i
den betydelse vi har gyser, FOr dem gom har statsbidrag har ungefar
hélften 4, organisationerna femtio procent gy Sin totala omsattning  med
statiga medel statsbidrag, viss verksamhet, projektmedel.

Tabell 5. Statligt bidragsberoende. Procentuell andel g, total omsattning. An-

tal.

Organisationer
Beroende gy Bidrag Ej bidrag Samtliga
statliga medel
O % 0 14 0
mindre &n 50 % 19 2 2l
50-90 % 22 4 26
mer &@n 90% | | 2

vika  ska f& bidrag

| férordning 1994:951 om Statsbidrag till handikapporganisationer

st&r det att: Med handikapporganisation avses en organisation gy per-
soner som fll folid o, varaktiga funktionshinder moter betydande  sva-
righeter i sin dagliga livsforing eller anhoriga till sadana personer och
vars andamal &r att forbattra de funktionshindrades livsvillkor och be-
vaka deras intressen. Organisationerna har svarat pa vad de gnser om

denna definition.
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Tabell 6. Uppfattning om den definition av en handikapporganisation som
finns i nuvarande forordning. (n=69)

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

Endast fem organisationer anser definitionen ganska dalig. Flera orga-
nisationer har kommenterat férordningen. Nedan redovisas nagra typis-
ka svar:

— Vi anser att en handikapporganisation bestar av funktionshindrade.
En organisation som till storsta delen bestar av anhériga som med-
lemmar bdr bendmnas intresseorganisation.

— Vi ser gdrma en formulering som bredvid det nimnda 4ven anger
”samt verkar for att samhillet fordndras till att i vid bemérkelse bli
tillgéngligt.” (Dvs bade ett individuellt och ett generellt perspektiv.)

— Byt anhorig mot nérstaende.

— Vi vill byta ut ordet varaktiga till bestdende.

— Funktionshinder bor bytas mot fysiska eller psykiska funktionshin-
der.

— Stryka “eller anhoriga”. Medlemmar bor vara funktionshindrad.
Anhoériga kan vara foretriddare el dylikt och hjilpa till— men inte va-
ra medlemmar.

— Kiriterierna ar relaterade till personer med yttre funktionshinder.
Icke synliga handikapp blir dirmed icke beaktade pa det sitt som de
fortjénar.

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

— Skilj mellan handikapp- funktionshinder, sjukdomstillstand och an-
horigorganisationer.
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Tabell Uppfattning o den definiton 5, e¢n handikapporganisation
som finns i nuvarande foérordning  fordelat mellan organisationer med
resp utan statsbidrag. n69

Bidragsorg Forslagsorg Ejorg

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

Det framgar Ly tabellen att samtliga de organisationer oy ansdg att
férordningens definition av en handikapporganisation ar ganska dalig
ar organisationer  gqp inte far bidrag och inte heller ar p& forslag att fa
bidrag.

I forordningens  definition  sags att funktionshindret ska ge betydan-
de svérigheter for gop person |den dagliga livsféringen.  Det ar naturligt-
vis svart att exakt avgéra vad ggm &r betydande svarigheter, | nen det ar
av intresse och undersbka oy denna relativt starka formulering  har 4.
ceptans eller inte. Vidare har organisationerna tillfrdgats hur de o pa
kravet att o Organisation  ska g5 rikstdckande  for att f& bidrag. Utéver
dessa krav stélldes frdgor kring om en Organisaton  maste ha ett visst
minsta antal medlemmar  for att komma ifrdga, oy, bredden ay intresse-
politisk ~ verksamhet och g, organisationer g ar organiserade  utifrdn
en enstaka diagnos ska kunna f& bidrag. Organisationerna har tagit
stéllning till pastdenden o, dessa krav.

Tabell Uppfattning  om kraven for bidrag. Svaren har graderats pa ep
skala fran 0 instammer inte alls till 10 instdmmer  helt. Medelvar-
den.

Medelvéarde Standardavvikelse
En sjukdom/funktionsnedsattning
méste ha g betydande omfattning 8.5 2.2 n68

En organisation maste \gara
rikstackande 8.1 3.2 n66

Stod ges endast o intressepolitik
drivs inom flera samhallsomréden 6.1 4.0 n69
Stod ges forst efter att ett minsta
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medlemsantal t ex 3 000 uppnatts 2.9 3.7 n68

Stod boér inte ges om endast personer
med o, sérskild diagnos organiseras 2.1 3.6 n65

Det finns stor acceptans for att en Sjukdom/funktionsnedsattning ska ha
betydande omfattning  fér medlemmarna for att en organisation ska yara
en handikapporganisation. Det framgar ay Kkommentarer att samtliga
som giort sddana anser att just den ggna oOrganisationen  bestdr gy per-
soner Mmed stora svarigheter.

De allra flesta gpger att en Organisation  ska 55 rikstackande. Men,
och det ar viktigt, samtidigt gnger de flesta att undantag kan goras for
organisationer dar malgruppen ar mycket liten, for nya organisationer
eller op funktionshindret ar geografiskt  betingat. Harav foljer att det &r
logiskt att nasta pastdende o, att bara ge bidrag till organisationer med
relativt  stort medlemsantal  inte far nagot stod.

Det rader ocksd i stort sett enighet i frAgan o, diagnostankandet.

Att op Organisation enbart organiserar sig utiffin g, diagnos bor inte
diskvalificera organisationen frdn statsbidrag.

Ett pastdende &ar mer Kkontroversiellt, och fortjanar gt analyseras
narmare. Krav P& att on organisations  verksamhet omfattar intressepo-
litiska arbete pa& flera omrdden far i stort sett inget stod. Detta &r det
pastdende gom det ocksd &ar mest oenighet kring, vilket framglr 5, den
héga standardavvikelsen. Hur gyarar da de olika delgrupperna, dvs om
organisationerna har eller inte har statsbidrag i dag.

Tabell Uppfattning om kravet p& intressepolitik fordelat efter organi-
sationer med yggp utan Statshidrag. Svaren har graderats pd on skala
fran O instammer inte alls til 10 instammer helt. Medelvérden.

Bidragsorg Forslagsorg org
Krav pa intressepolitik
pa flera omraden 7.6 6.5 1.6

Skillnaderna ar betydande mellan delgrupperna. Sarskilt  skilier sig de
som har bidrag i dag, vilkka satter medelvéardet p& skalan till 7.8, och de
organisationer som inte har bidrag och heller inte 5 pa forslag 4, So-
cialstyrelsen  gom ger detta pastdende medelvardet 1.4,

En 5y orsakerna till att den pdgdende utredningen kommit till stdnd
ar den kraftiga Okningen 5, antalet organisationer inom handikappom-
radet. Det &r i dag 44 organisationer som har statsbidrag inkluderande
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HSO, och for 1999 hade 70 organisationer sOkt bidrag. Utvecklingen
gar mot allt fler organisationer. Det kan ligga ett varde i bildandet 4,
nya Organisationer, som fornyar och berikar utvecklingen.  Det kan ock-
s& bli sd manga organisationer  att yar och gp blir mycket liten. Det &r
intressant  att undersbka  skalen till organisationsbildandet, och hur 4.
ganisationsbilden upplevs. Organisationerna har tagit stallning till vad
skalet qr till att den ggna Organisationen  bildades.

Tabell 10. Skalen fér organisationsbildande. Medelvarden samtliga q-
ganisationer.

Medelvarde Standardavvikelse
Funktionshindret/sjukdomen
ar sa speciell 9.6 1.1 n66
Det farms ingen organisation gom
hade verksamhet  for var grupp 9.5 1.7 n69
Existerande  organisationerna  ygr
inte intresserade 5, att arbeta med
vara fragor 85 2.9 n56
Existerande  organisationerna
fungerade mindre bra 7.8 3.6 n52
For att fa mojlighet att soka
statligt organisationsstod 1.2 3.0 n56

Dessa frdgor har 4, flera 4, de &ldre organisationerna  betraktats gom att
de daligt stammer in pd dem. | stort sett skulle de naturligtvis instamma
i de fyra forsta pastdendena L, det enkla skélet att det inte fanns nagra
andra organisationer med liknande inriktning.

S& gott som Samtliga instammer helt i de tvd férsta péstdendena. Det
pekar mot att det finns ett stort varde for samtliga organisationer att
profilera  sig gnarare an att liera sig med andra. Tendensen  &terkommer
som Vi ska gg pa flera 4, frAgorna.

Under  1990-talet har 22 4, organisationerna bildats. Deras gygar
skiljer sig inte avsevart frdn siffroma i tabellen 5, Svaren frdn 90-
tals organisationerna visar att de i ndgot hogre grad instammer i att ex-
isterande  organisationer  inte kunde féretrdda dem eller uppfattades gom
intresserade.
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Tabell 11. Skilen for organisationsbildande. Medelvirden organisatio-
ner bildade under 1990-talet. (n=22)

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

Funktionshindret/sjukdomen &r sa
speciell 9.5 1.4

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 tillfidllet for organisationens
bildande fordes nagon diskussion om att organisera sig i en befintlig
organisation. Totalt @r det cirka 20 procent av organisationerna som
fort en saddan diskussion. Fragan dr mest aktuell for de organisationer
som bildats under senare ar. I nedanstdende tabell ingdr dérfor endast
organisationer bildade under 1970-, 1980- och 1990-talet. Det stora
antalet organisationer har tillkommit under dessa artionden, hela 48
stycken eller 68 procent (ddrav under 1980-, 1990-talen 39 organisatio-
ner).

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 gj 2 2 3

Det tycks som om det under 1980-talet var vanligare att det fanns dis-
kussioner om att eventuellt organisera sig i en redan befintlig organisa-
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tion. Av organisationer bildade under 1980-talet hade ungefir hilften
fort sadana diskussioner. Under 1990-talet, da det bildats fler organisa-
tioner &n under nagot annat artionde, var det bara var fjirde organisa-
tion som fort en liknande diskussion. Skillnaden ska dock inte 6verdri-
vas. Resultatet blev bade under 1980-talet och 1990-talet detsamma,
dvs. att en ny organisation bildades.

Organisationerna har ombetts tala om vilken/vilka handikapporgani-
sation/er som de anser ligger narmast dem sjdlva. Alla uppger inte nig-
ra narstaende organisationer utan tycker att de dr helt unika inom han-
dikapprorelsen. I tabellen 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 sd stor andel som 29 procent anger inte ndgon annan organisation
som liggande “ndrmast”. Antalet organisationer didr bada 6msesidigt
anser att de ligger ndra varandra ar lagt. Sarskilt ar det fallet bland or-
ganisationerna som i dag inte har statsbidrag, dir gors endast ett mse-
sidigt val. De anser 4 andra sidan ofta att olika organisationer med
statsbidrag ligger ndra den egna organisationen. Antalet ”val” it andra
héllet &r mycket fa (endast tva).

Finns det ndgot intresse till samverkan och i sa fall till vilken grad
mellan organisationerna?



184 Bilaga 2 SOU 1999:89

Tabell 14. Samarbete med néarstdende organisationer. n56

Kan tanka sig att: Antal Procent
G4 ihop till gp organisation 1 2
Dela p& statsanslag till hela verksamheten 5 9
Ha vissa gemensamma funktioner 21 38
Kan inte tanka sig gemensamma  resurser 24 43
Vet 5 9

Det &r endast g Organisation gom svarar att man kan tanka sig att ga
ihop med ndgon gnnan Organisation. Ett fatal, fem, organisationer  kan
tanka sig att dela pd statsbidraget. Relativt manga kan ténka sig att dela
pa vissa gemensamma kanslifunktioner, nara 40 procent. Drygt 40 pro-
cent kan inte tdnka sig gemensamma resurser 1 nagon form.

Det ygr ett relativt stor internt bortfall p& denna frdga. Det beror pa
att flera 5, dem 44 inte angivit négon organisation gom narstiende
inte svarat pa frdgan. Tolkningen  att ligger ingen organisation nara vill
man heller inte samverka &r nara till hands. Det betyder att ytterligare
13 organisationer  skulle syarat att de inte kan tanka sig ndgon gzmver-
kan avseende |oqurser. Slutsatsen blir under denna f6rutséttning  att na-
got mer 4&n halften r inte intresserade g, narmare samarbete 4, det slag
som har fragats om.

Avsnittet g5y handlar o, kriterier  for vilka organisationer  gom Ska
fa del o, statsbidraget avslutades med o, 6ppen frdga dér organisatio-
nema fick ge allmarma  kommentarer. Nagra representativa  gyar som
visar hela skalan 4, uppfattningar i frdgan oy antalet organisationer
som ska f& bidrag &r nedanstdende:

Det ar battre med manga sma foreningar med specifika funktions-
hinder #n f& stora. | den stora organisationen ar det latt att manni-
skan forsvinner. Det maste finnas o, forening gom man kanner sig
trygg Med, som man kan kontakia och f4 stéd, f& prata med ndgon i
samma Situation.

Alla  organisationer som uppfyller  kravet oy handikapporganisa-
tion. De maste g4rq Trikstdckande. Sm& organisationer  under t oy
1000 medlemmar bor tillsammans med andra sma organisationer
kunna bilda o, samarbetsorganisation som erhéller bidraget. Den
organisationen ska grg rikstackande. Det totala statliga anslaget
maste hojas sd att alla godkanda organisationer  kan erhdlla bidrag.
Det finns ett stort kunskapsvarde inom sma och stora organisationer

som bOr tas till g
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Restriktivitet bor ftillampas nar det géller att ge statsbidrag il
organisationer och sarskilt  bor detta galla utbrytarorganisationer.
For att det ska kunna ske maste det vara uppenbart att gruppens in-
tressen inte kan tillgodoses i den ursprungliga  organisationen.
Demokratisk rattighet  att bilda organisationer. Se till forbundets  in-
sats | samhallet, ytan utgiftstak. | stéllet for att bilda ett nytt forbund
kan man se om det finns ndagot narstdende.

FOr ogs ar det viktigaste och den stora utmaningen och svérigheten
med SM& (equrser att hdlla ihop och utveckla var organisation med
véra 20-talet delgrupper s att det inte uppstr o, mangd nya organi-
sationer. Var ambition & ocksd att kunna integrera pya grupper P&
vart omrade i var verksamhet.

_ Vi gnser att det redan idag &ar ett allt fér stort antal organisationer
som Omfattas 5, anslaget.

Vi vill utveckla nétverken och darmed minska tendensen till  splitt-
ring och kamp oy, bidragen.

Antalet  organisationer =~ maste styras gy behoven o UPPStAr, men
vissa kriterier  maste uppfyllas fér att fA statsbidrag. Nya organisa-
tioner ska uppmuntras att i forsta hand soéka sig till befintliga.

Det &ar svart att séga ett visst antal men Vi anser att det ar minst lika
viktigt att sma organisationer  far statshidrag till kansli och verksam-
het. Dessa smd organisationer  foretrdder ofta personer Mmed ovanliga
sjukdomar och de omfattas inte heller ., andra reformer och kan
darfér 5, olika skal bli missgynnade gentemot en mer Vanlig val-
kand sjukdomsgmpp. Men Vi gnser att det ar mycket viktigt att det
finns n&gon fonn 4, kontrollsystem som kontrollerar  vart pengarna
gar och g, de anvands pa ratt satt.

_ Organisationer som kan uppvisa gn fungerande verksamhet och ar
rikstéackande, speciellt  de organisationer som Mmaste kampa for att
medlemmarna ska f& vérd, ftillvacklig och ratt behandling. Det finns
organisationer  gom raddar liv nar sjukvarden brister.

Det far inte 55 SA& att redan valbargade organisationer ska f& annu
mera resurser. Kunskaper om pya diagnoser och behandlingar  gom
har vetenskapligt  stéd goér att det bildas nya Organisationer  och dessa
bor ha ggmma mojlighet till bidrag.

Antalet  organisationer maste Oka. Diagnosrelaterade organisationer
ar  konkurrenter g samma Sa@k, utan ett komplement till befintliga
mer funktionshinderorienterade organisationer. Dessa organisationer
ar ett uttryck for ett nytt behov gom en konsekvens 5, kunskapsut-
vecklingen.

Battre med sma riktade organisationer  gom moter behoven dn stora
kanslier.  Béattre kunna 4.5 flexibel och arbeta processinriktat.

7 19-148Statsbidrai
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Antalet  organisationer
for forbattringar
skilda
ekonomiska

ovasentligt.

som underlattar
Detta

och andra.

manniskan. medfér
Sa manga
mindre grupp,
1.7 procent gy befolkningen
Det mest vettiga om man bOrjade
ror vanliga men Stokiga/konstiga
ADHD/DAMP,

Och tvangssyndrom

syndrom,
tism, panik.
dikappades  riksforbund,

Behévs i sa fall hjalp.

ska var

Hur mycket bidrag

Den p tillampade férdelningsmodellen

cerad till sin npatur. Den innehaller
drag, merkostnadsbidrag,

dessa delar och vilka

anser N om
utgar till de organisationer
draget successivt

bidrag per medlem

skulle minska
skulle 6ka under
att tdcka de merkostnader
ganisationen. 4. Utvecklingsbidrag
som inte erhaller
efter antal lokala

bara ett grundbidrag

féreningar.

har tillfrAgats

Tabell ~ 15. Uppfattning om huvarande
n67

Nuvarande  modell

fungerat Antal
Mycket bra 0
Ganska bra 12
Varken bra eller daligt 1
Ganska dalig 17
Mycket daligt 9

Vet 18

Viktigt
och hojer
ofta fordelar  for

som Mmojligt.  Man lider
eller for att man har en ovanlig

fran noll

Asperges
skapa ett Neuropsykiatriskt han-
men ay historiska

fem delar,
utvecklingsbidrag

ar viktigast
som tidigare
ar fran

som funktionshindret
ar en del gom gér til
hégsta merkostnadsdel.

Nya organisationer
och slussas sedan in i modellen.

vad de gpser om huvarande
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att organisationen arbetar
livskvalitén for den gp.

samhallet, bade

inte mindre  for att man &r en

sjukdom. | vart fall

under delar g, sitt liv eller hela sitt liv.

med de handikapp gom
bam  och
syndrom/hégfungerande, au-

vuxna. Tourettes

orsaker ar det nog svart.

och en fa

ar mycket teknisk och kompli-

grundbidrag, = medlemsbi-
och fdreningsbidrag. Vad

Grundbidraget som

93/94 hade statsbidrag. Bi-
ar. 2. Medlemsbidraget, dvs
aren. Merkostnadsbidraget avser

ger upphov il for o
organisationer
Foreningsbidraget utgar
fear under forsta  aret
Organisationerna
férdelningsmodell.

térdelningsmodell. Procent.

Procent
0
18
16
25
13
27
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Kanske forvanande dr det ndstan 20 procent av organisationerna som
anser att dagens modell for fordelning av anslaget fungerar ganska bra.
Andelen negativa dr dock ungefar dubbelt s& stor. Néstan var tredje
organisation, frimst nyare och de utan bidrag, vet ej hur den fungerat.
Organisationerna har ombetts ta stillning till tinkbara alternativa
faktorer som ska anvdndas for berdkningen av bidraget. Organisatio-
nerna har graderat olika faktorer efter samma skala (0 instimmer inte
alls till 10 instimmer helt) som tidigare. Medelvarden for tio olika fak-

torer redovisas hir i fallande ordning.

Tabell 16. Uppfattning om vikt for olika faktorer i en berdkningsmo-

dell. Medelvirden.

Medelviarde Standardavvikelse

Grundbidrag, lika for alla,
bor utgar till alla organisationer

Verksamhetens omfattning ar viktigt
for hur stort bidrag en organisation
ska erhalla

Endast personer med funktionshinder,
(anhoriga) ska medriknas

Resultaten som uppnatts &r viktigt
for hur stort bidrag en organisation
ska erhélla

Foreningsbidrag dr viktigt for hur
stort bidrag en organisation ska erhalla

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

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

Medlemsantal &r viktigt for hur
stort bidrag en organisation ska erhalla

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

A

7.8

7.3

6.1

59

5.7

5.6

9

4.7

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 (0=69)

3.9 (n=60)
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Medlemsavgiften fear inte bara
vara Symbolisk 4.6 3.5 n68

En viss form 5, godtycklighet  &r oundviklig vid avgérandet oy ett me-
delvarde ska gnges som hogt pd o skala 5, den typ gom anvants har
Praxis har utvecklats att gnhge varde Atta och hogre gom ett hogt vérde
och tre och lagre g¢om lagt. Med denna beddmningsgrund  ar det inget
pastdende gom erhdller et hogt varde. Vid o4 avrundning  till  heltal
skulle endast pastdendena o grundbidraget och verksamhetens om-
fattning fa4 hoga varden. Narmast efter dessa kommer pastdendet att
endast personer med funktionshinder ska medraknas vid fordelning 5y
medel nar hansyn ska tas till medlemsantal. Noteras kan att ingen fak-
tor fick ett extremt lagt varde.

Skillnaderna mellan de olika delgruppema &r inte sd dramatiska pa
denna frdga. Grundbidraget anses som mer Viktigt for organisationerna
som idag inte har statsbidrag. Medan organisationerna  med statshidrag
satter verksamhetens  omfattning  hogst. Aven de som idag har statsbi-
drag tycker att det ar viktigt med ett grundbidrag. Dock bor noteras att
inget &r sagt om hur hogt detta bidrag ska ygrg.

Nar det galler g, endast medlemmar med funktionshinder ska rak-
nas med i oy berékningsmodell ar uppfattningen ~ densamma  hos organi-
sationer goy, har respektive inte har bidrag idag. De allra a&ldsta forbun-
den, bildade fore 1950, faster hogre vikt vid att endast medlemmar med
funktionshinder ska medrdknas. Det &r endast nio forbund och medel-
vardet 5, deras gygr &r 9.5, dvs sl gott gom Samtliga instammer  helt.
Noteras kan att dessa representerar  ¢ver 200 000 medlemmar tillsam-
mans

Organisationerna har ocksa fatt ange vika 5y alla faktorer de gpger
vara Viktigast. Hogst tre faktorer fick gngeg En liten skillnad — mot pa-
stdendena o,gn ar att hér endast fragats oy medlemsantal ar ep Viktig
faktor.  Uppfattningen att endast medlemmar med funktionshinder ska
medrédknas  ar inbakad i frAgan.

Tabell 17. Viktigaste  faktorerna  for fordelningen gy bidrag. Procent.
Flervalsfriga.  n68

Procent
Grundbidrag 71
Verksamheten 46
Medlemsbidrag 35
Merkostnadsbidrag 32

Foreningsbidrag 31
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Utvecklingsbidrag 28
Resultaten 21
Etableringsbidrag 15
Medlemsavgiften 6

Fordelningen héar 6verensstammer med fordelningen dar varje faktor
varderats  for sig. Har ggr Vi att det enda bidrag gom fler an hélften

namner 4ar grundbidraget. Rangordningen  &r delvis annorlunda i de oli-
ka delgmppema. Ordningen i tabellen &r den gy fbretrads ,, organi-
sationer gom | dag har bidrag. De é&r flest och ger déarmed i stort sett

totalen. Organisationerna utan bidrag har ocksd grundbidraget  hogst,
och det ar aven for dem det enda gy har mer &n hélften 5, résterna.
Skillnaderna ar att de utan bidrag rankar merkostnadsbidrag, utveck-
lingsbidrag  och féreningsbidrag lagre &n organisationer som | dag har
bidrag. | gengald ger de storre tyngd etableringsbidrag och resultat.

Merkostnader
En sarskilt  omdiskuterad punkt ar merkostnadsbidraget i nuvarande
modell. Den vager i och for sig idag inte sd tungt i berékningen 4, bi-
draget storlek. Det ar 8,5 procent gy det totala anslaget goy anvands for
att tdcka merkostnader  for vissa organisationer. Det ar mer frAgan om
att det saknas gp klar beskrivning oy, vad gom &r merkostnader och hur
stora de Fragan stélldes darfor vad organisationerna sjalva lagger in
i begreppet merkostnadsbidrag. | enkatsvaren finns féljande  asikter
representerade:

Frdgan gom Stdlldes 16d: "Vad ingér enligt o mening i merkost-
nadsbidraget
_ Kostnader pga funktionshindret som inte tacks genom andra bidrag

eller p& annat satt.

Vi stodjer att en del gy Organisationsstddet  ska utgéra merkostnads-

bidrag, men Vi ifrigasatter den nuvarande indelningen. Stodet ska
naturligtvis  grunda sig pa forbundens faktiska merkostnader.

Extra utrustning och kostnader p,qq handikappet.

Vi anser att ett sddant bidrag bor finnas da bedémningen 4, vad
som &r merkostnader  ar alltfér subjektiv. Det mesta gom | dag ingdr i
bidraget gom tolkar, assistenter,  horselslingor, allergisaneringar,

fardtjanst | ¢qm ersatts | de flesta fall 5, andra bidragsgivare

kommuner, landsting  mm

Handikappanpassning ayv foreningslokaler, tolkhjalp  etc
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Det &r viktigt att klargdéra att merkostnadsbidraget ar till for att o
ganisationen ska kunna fungera demokratiskt. Vi har exempelvis
pga var speciella karaktdr o stor omséttning pd fortroendevalda.
Foreningsengagemanget blir ofta relativt  kortvarigt, vilket  stéller
stora krav pd utbildningsinsatser fran férbundets  sida. Vi har gver
100 diagnoser representerade  och integrerat sju arbetsgrupper  for
olika diagnoser. Detta &r gp typ av Merkostnad, dar forbundet tagit
ett stort ansvar fOr att motverka  ytterligare  splittring  inom  handi-
kapprorelsen.

Det handlar o tillgénglighetsskapande atgarder och demokrati  nar
foliande  behov ska tillgodoses: goda handledare oo, kan stédja for-
beredelser  infor moten | styrelsen, kommittén och arbetsgruppen.
Handledare  maste rekryteras och utbildas samt successivt ha stérre
tillgang il ny teknik for att delta tillsammans  med den enskilde vid
kommunikation inom  féreningslivet. Funktionen handledare  tacks
inte in 5, aktuell lagstiftning, jfr ledsagare, personlig assistent och
teckentolk. Arvoden  till handledare och fortlopande stod till dem
blir sven en Okande utgift. Manga har behov o, avancerad ytrust-

ning for alternativ.  kommunikation, ocksd detta merkostnader. Nar
personer med utvecklingsstorning mots  for  sammantréaden etc be-
hovs langre tid  det ar op folid 4, funktionsnedsattningen. Det ypp-

stdr ocksd merkostnader for logi, mat mm Vid dessa moten. Texter
méste goras tillgangliga  Gversattas till  lattlast,  detta ar egentligen
kostnader 5o, &vilar samhallsorgan  som kommunen men som
FUB maste std for i allt storre omfattning, eftersom lattlast inte ar
vanligt férekommande.
Vi menar att hog korttidsfranvaro bland personalen pd grund 4y
funktionsnedsattningen maste ygra en del.
I merkostnadsbidraget maste ingd att medlemmarna i f°a, pen Starkt
okande och spridda ¢ver hela landet. Man maste ocksd ge till befint-
lig organisation och de kostnader qqp krévs for att informera och
sprida kunskap.

_ Allt umgange i vidaste mening blir o tids- arbets- och kostnads-
kravande. Behov av  tolkutrustning, langa telefonsamtal
texttelefon, ldnga resavstand  etc.

Forstdr inte varfor det blir merkostnader  fér organisationen. Ligger

inte detta i sakens natur

Enkatresultatet oo, anledning till fyra slutsatser. Det viktigaste ar att de
allra flesta 4nger att merkostnadsbidrag — bor g5 en del i berékningen
av bidragets storlek. Det varierar dock ndgot gom sagt om hur viktigt
det ska ygrg. Det framgdr vidare L, detta axplock vilka delar som bor
beaktas vid berakning 4, merkostnader. Det framgar ocksd att manga
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organisationer  gnger att deras organisation har sarskilt stort behov gy

merkostnadsbidrag, och att nuvarande system inte upplevs gom rattvist.
Slutigen framgér att det inte finns ndgot enkelt satt att berdkna ey
kostnader.

Synpunkterna  gom framkommer  gor det mdjligt att gruppera mer-
kostnaderna i fyra grupper.

Personlig ~ service, gom t ex ledsagning vid (egqr assistans under
moten  etc. Uppstar for organisationer yars medlemmar  har forflyttnings
och orienteringssvarigheter.

2. Anpassningsétgarder, som sérskilt medium t o punktskrift, lattlast
mm for information och handlingar. Uppstar for organisationer yars

medlemmar  har kommunikationssvarigheter, mentala eller fysiska, gx
dovhet, utvecklingsstorning m fl.
3. Arbetsformer, som att langre tid kravs. Uppstar for organisationer

vars medlemmar  har mentala svarigheter.

4. Miljiohansyn, som Sarskilda lokaler eller sarskild kost. Uppstér for
organisationer  ygrs Medlemmar  har fysiska svérigheter avseende t ex
rorlighet  eller kostintolerans.

En analys L, huvarande fordelning 4, bidrag for merkostnader  visar att
organisationer ~ med kostnader for anpassning g4y information och behov
av ledsagning har det hogsta bidragen. Mellankategorin utgérs  huvud-
sakligen 5, organisationer ~ med merkostnader for modifierade arbets-
former och miljghansyn.  L&gsta bidrag har smé& organisationer som or-
ganiserar personer Med framst olika medicinska handikapp.

Ytterligare  synpunkter pa bidragsfordelningen

Organisationerna  har g del ggqng férslag pé vad gom ocksd bor tas med
i berakningen nar bidraget fordelas. Det ar dock i stort sett endast fraga
om €nstaka forslag. Organisationerna har ocksd fritt fatt tillfalle att
kommentera  hur férdelningen 5y bidraget bor ske.

Yiterligare  faktorer for berékning 4y bidrag:

Organisationens  ovriga fmansieringskallor, dolda okénda handikapp
kraver merarbete och storleken pd organisationens  malgrupp.
Baskostnadstackningsbidrag for FoU-verksamhet bor ocksd finnas.
Malgruppens  storlek, antalet delgrupper inom medlemsgruppen och
andra mdgjligheter att finansiera verksamheten.

Solidaritetsbidrag ~ borde finnas. Vi gyger Med detta tva forhallanden;
nationellt  och internationellt arbete.
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_Invandrargruppemas sarskilda behov bor beaktas vid fordelning 5y
bidraget.
Handikappets ~ omfattning, hur ménga 5, behover nd yt till  inte

bara hur manga ygq redan natt.

Allmanna  kommentarer ~ frdn organisationerna oy, fordelningen 4, bi-
drag:

For att f& bidrag ska organisationen a5 Oppen for alla goy stéller
upp P& foreningens malsattning verka for battre villkor  for gp viss
grupp Med funktionshinder. Ingen registrering 5, vika medlemmar
som har funktionshindret eller &r anhoriga. Foéreningen ska ygr5 rik-
stackande. Hur manga medlemmar eller hur manga lokalavdelningar
en forening har ar ovasentligt, det o &r viktigt ar att det finns o
karna i foreningen, et kansli gom ar tillgangligt  for medlemmar  och
andra g Vil ha information. Det maste ingd ideellt arbete for ait fa
bidrag.

Bidraget bor fordelas med ett fast grundbidrag till alla godkanda
organisationer. Medlemsbidraget ~ bor férdelas med ett fast belopp il
varje medlem med funktionshindret. F 6reningsbidraget bor  avse
kostnader  for gy Vvis gp till tvd ombudsman, lokaler med utrustning,
styrelsekostnader, &rsmaéten,  administration mm. Detta bidrag bor
ocksé vara ett fast belopp for alla godkanda organisationer. Hoga
organisationsintakter och stor formogenhet ska reducera férenings-
bidraget i g, fallande skala till

Grundbidraget ~ bor 55 1.5 miljoner for att tacka kostnader for for-
bundsledning,  administration och information. Organisationer som
har betydande belopp i fonder o, f°ar anvandas till gnpat an forsk-
ning ska erhdlla reducerat stod. Uppgift oy dessa fonder ska lamnas
till bidragsgivande  myndighet.

Fordelningen ska ske utiftdn korrekta uppgifter frdn organisationer-
na 9a&r man 4ar beredd gait redovisa alla fakta och underlag for sin
verksamhet. Det ska ygra en Verksamhet som ar malinriktad och
framatsyftande  till fromma fér medlemmarna.

Medlemsantalet ar inte den viktigaste avvagningen. Ett litet forbund,
som g0r en bra insats, maste f& ¢, ordentlig bas. Det r viktigare att
se P& hur manga personer det finns med den funktionsnedsattning
som man arbetar for.

Kommande modell maste ga att lita p&. Vi hade i den férra raknat ut
att den skulle ha gett ett visst utfall oy den folit mallen g5, besluta-
des gy . Sa blev inte fallet.

En nystartad forening ska inte kunna f& statshidrag direkt ytan det
bor finnas nagra ar och visa att verksamheten utvecklas och att fore-



SOU 1999:89 Bilaga2 193

ningen behdvs. Ett lampligt satt att komma igdng &r att anséka om
projektmedel  frdn allmanna arvsfonden.

Vart forbund gnger att det ar viktigt att stédja sma handikappgrupper

t ex Minoritetsorganisationer.

Viktigt med g rattvis fordelningsnyckel.

Det organiserade samarbetet

Samarbetet  inom handikapprorelsen kan i princip finansieras pa tva
sétt. Antingen  genom  ett direkt statligt stéd inom gmen fOr stodet till
handikapporganisationema, eller s& f°ar organisationerna  sjalva bekosta
samarbetet med egna medel. | dag har det organiserade samarbetet,

HSO, eget statligt stod. Avsikten  &r dock att det ska trappas ner, och att
samtliga medel ska till de enskilda organisationerna. | enkéaten stall-
des dels g direkt friga om HSO ska f4 eget anslag, och dels ett par
frigor om Statsbidraget ska utformas sd att det uppmuntrar ~ eller férsva-
rar Nybildande 5, organisationer.

Tabell 18. Uppfattning om det organiserade handikappsamarbetet. Me-

delvarden.

Medelvéarde Standardavvikelse
Det organiserade samarbetet
organisationerna i dag HSO
bor f& direkt eget stod 3.4 3.8 n65
Utformningen av Organisationsstodet
bor stodja samgaende 4, Organisationer 3.7 3.7 n67
Utformningen av stodet bor uppmuntra
bildandet 5, organisationer 35 3.8 n66

Det finns svagt stod inom handikapprorelsen for att ge HSO eget bi-
drag. Standardavvikelsen ar dock relativt hoég s& det rdder op relativt
splittrad  bild. Det & 29 organisationer, dvs 45 procent, som svarar
instammer inte alls i att HSO ska fA eget bidrag, medan &tta organi-
sationer, dvs tolv procent, instammer helt. ~Av de 29 organisationer
som instammer  helt i att HSO inte ska ha bidrag finns gn blandning gy
organisationer.  Det ar tio 5, organisationerna  gom | dag inte har bidrag,

och 19 ,, dem gom idag har statsbidrag tycker inte att HSO ska ha eget
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bidrag. Av de éatta forbund som absolut tycker att HSO ska ha eget bi-
drag &ar de flesta bidragsberattigade och med i HSO idag.
Organisationerna Onskar inte heller varken att utformningen av Sto-
det ska uppmuntra samgdende mellan organisationerna  eller att ny or-
ganisationsbildning ska uppmuntras. Meningarna  gar aven har dock
relativt  mycket isér, och det finns foretradare for extremvéarden at bada

hall p& bada pastdendena.

Uppfattningama i dessa samarbetsfragor ar ungefar densamma
mellan  organisationerna  gom har respektive inte har statsbidrag. Den
enda patagliga skillnaden  ligger i att de goy inte har statsbidrag idag

anser att stodet bor utformas  s& att det uppmuntrar bildandet 5y nya
organisationer. De ger medelvarde 7.2 Organisationer som har stats-
bidrag ar 4y forstedliga skal inte lika intresserade L, nyetableringar.
De ger medelvarde 1.7

Organisationemas allméanna kommentarer  till samarbetet:

De organisationer gop Onskar samarbeta bestammer  sjalva 6ver fi-
nansieringen.

Handikappolitiskt samarbete bor stddjas. Béttre stimulera etablerade
organisationer  att ta Si9 gan nya angransande fragestallningar an att
bilda nya férbund.

Trassla inte till det for mycket, Vil 5, samarbeta med ¢ annan
organisation s kan g det ska inte yara en massa Oronmarkta

pengar. Kartellbildning blir sakert on massa diskussioner, den gner-
gin kan anvandas direkt i handikappverksamheten.

Vi ar mycket tveksamma il idén att staten ska tvinga  ihop
samgaende mellan redan etablerade organisationer.

Ett fast belopp till varje godkédnd organisation for samarbete  bor
finnas, vi kan kalla det samarbetsbidrag.

Utformningen  bor stédja samarbete/kartellbildning. Nya grypper bOr
i forsta hand undersbka o, de kan ingd i ghnan Organisation.

Inte samarbete f6r samarbetets skull. Att dela pa bidrag kan leda till
konflikter. HSO bor f& sd lite gom mojligt sé& att det blir pengar Over
till  ggg fOr annat samarbete.

Samarbete avseende kanslifunktioner, administration etc ar bra, men
det ekonomiska stodet far inte villkoras sd att forbunden tvingas
samarbeta i frAgor gom rér de rent handikappolitiska frgorna.

Vi anser  att  natverksutveckling €j kartellbildning inom
moderorganisationen bor stédjas séarskilt.  Splittring, ytterligare

uppdelning, bor inte uppmuntras. Vi anser att samverkan inom han-
dikapprorelsen  bor stimuleras  framst  genom  bidrag till  respektive
organisation samt i ndgon mén till o, samlande6verbyggnad som
HSO. Det gepare anser Vi bOr ygrg riktat till o, central nivd, efter-
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som det inte minst ar ndgot gop underléttar  riksdagens, regeringens,
myndigheternas kontakter och utbyte med handikapprorelsen.

_ Grundbidrag bor utgd til HSO. Sedan ska medlemsférbunden be-
sluta vika frdgor gom ska drivas och hur mycket samarbetet fér
kosta.

Stodet  bor direkt till féreningarna. Déarefter  ska fdreningarna

sjdlva avgora om de Vil g& ggmman | en Organisation eller inte. Fo-
reningen far d& betala medlemsavgift till den organisation oy Ska
foretrada  dem.

Samarbete ar bra g man S& Onskar. Det ska betalas 4, de inblanda-

de. Som det p, har varit har vart forsok till stod motarbetats g, stora
karteller.

Beslut om fbrdelningen

| dag &r det Socialstyrelsen  ¢oy handlagger statsbidraget till organisa-
tionerna och lagger forslag till Socialdepartementet och regeringen be-
slutar.

Tabell 19. Uppfattning op dagens ordning kring beslut o fordelning-
en av Statsbidraget. n67

Dagens ordning &r Antal Procent
Mycket bra 2 3
Ganska bra 16 24
Varken bra eller dalig 16 24
Ganska dalig 19 28
Mycket dalig 14 21

Det ar knappt g tredje organisation gom anser att den ordning gom
rdder i dag ar mycket bra eller &tminstone ganska bra. Halften tycker
den &r ganska dalig eller t o ;, mycket dalig. Det ar inga stora Skillna-
der i uppfattning mellan delgruppema, de ggom har respektive inte har
bidrag. En svag tendens finns att fler 5, de goy har bidrag gpser att
dagens ordning &r mindre bra.

Utredningen ska enligt direktiven analysera formerna  for samrad
med organisationerna i samband med fdrdelningen. Det handlar alltsa
om nar samrdd ska ske och hur det ska till. Samrddet kan rora bade
beredningsfasen och infér sjalva beslutet.
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Tabell 20. Uppfattning om beredning av forslag till fordelning av stats-
bidraget. (n=67)

Forslag bor laggas av Antal Procent
Socialdepartementet 25 37
Socialstyrelsen 33 49
Handikapprorelsen gemensamt 1 2
Annan 4 7
Vet ej 4 7

Hilften av organisationerna anser att det ska vara som idag att Social-
styrelsen bereder forslaget om fordelning av bidraget. Drygt en tredje-
del vill flytta beredningen till Socialdepartementet. Ovriga alternativ far
endast spridda svar. Alternativet annan har av dem som angivit detta
foreslagits vara Handikappombudsmannen.

Tabell 21. Uppfattning om beslut om fordelningen av statsbidraget.

(n=67)

Beslut ska tas av Antal Procent
Regeringen 36 54
Socialdepartementet 21 31
Socialstyrelsen 7 10
Handikapprorelsen gemensamt 0 0
Annan 1 2
Vet gj 2 3

Samstimmigheten om att regeringen eller socialdepartementet sjalvt
ska fatta beslut om statsbidraget ar stor, 85 procent vill att beslutet tas
pa denna niva.

Tabell 22. Uppfattning om nir samrad ska ske infor fordelning av
statsbidraget. (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 tredjedelar vill att samr&d med organisationerna  bor ske b&de i be-
redningen 5, forslaget till fordelning, och infér beslut. Organisationer-
na Vill alltsd férst paverka forslaget, och sedan kunna péverka &ven be-
slutet i frgan. Hur ska samverkan péverkan ske enligt organisatio-
nema

Det #r relativt fa, farre an halften, gom svarat p& hur samrddet ska gé
till. Av dem gon har svarat framhdller o, klar majoritet cg tvatredje-
delar att organisationen maste fA lagga fram sin ggen sak. De &ar med
andra ord inte foér négon form gy grupp som foretrader organisationerna
i samrddet. Det ar endast tre organisationer som svara att de kan tanka
sig att t ex HSO utser en grupp som foretrader  handikapproérelsen i

samradsprocessen.
Sammanfattande slutsatser
Det gar att sammanfatta  de viktigaste resultaten fran enkatema i nagra

punkter. Ké&mpunktema ar vika organisationer ska f& bidrag, hur ska
storleken  p& bidraget bestdammas, hur ska samarbetet stodjas och hur
ska beslutsprocessen se ut.

Organisationsbildandet

Fram till 1950 bildades endast nio foérbund. Under 1970-1980,  1990-
talet kom 48, dvs 68 procent gy alla organisationerna. De nio daldsta ar
stora och har gver 200 000 medlemmar tillsammans.

P4 frdgan g varfor organisationen  bildades ppges att funktions-
hindret/sjukdomen ar s& speciell att man bildade gn egen Organisationen
och att det inte farms n&gon organisation for gryppen.

var femte 20 procent 4y Organisationerna  forde g, diskussion  omp
det fanns nAgon gnnan Organisation att organisera sig i innan de bildade
sin ggen, Nastan halften 5y de gom bildades p& 1980-talet fbrde gp dis-
kussion, men bara g, fiardedel gjorde det pa 1990-talet. A andra sidan
var resultatet detsamma, dvs. att en egen Ofganisation  bildades.

Vilka ska f& bidrag

Definitionen av en handikapporganisation som finns i nuvarande  for-
ordningen  ar bra tycker s& mdnga gom 84 procent. Den enda o, pata-
liga foréndring som foreslds 5, en del forbund & att begreppet
anhoriga byts ut mot néarstdende.



198 Bilaga2 SOU 1999:89

Formuleringarna kring att funktionshindret ska ge betydande  sva-
righeter tycker s& gott gom Samtliga ska st& kvar.

Likasd finns stod for kravet P& att en Organisation ska \grg rikstack-
ande. Men mdnga kan tanka sig undantag for funktionshindergmpper
som &r Sma.

Att  organisationen  bedriver intressepolitk  p& flera omrdden gpges
inte s& viktigt. Har skilier dock wvaldigt mycket mellan organisationer
som har bidrag och de goy, inte gng yar P& forslag frdn  Socialstyrelsen.
De senare Vil absolut inte ha krav p& intressepolitisk  verksamhet, | a.
dan de forra tycker detta krav ar viktigt.

Hur mycket | bidrag

Nastan 20 procent tycker nuvarande modell for fordelning & ganska
bra. Ungefar dubbelt s& ménga tycker dock att den &r ganska eller
mycket  dalig.

Faktorer g5 enligt organisationerna  bér vagas in vid fordelningen
av bidraget, och ¢op kan sagas f& relativt stort stod &r:

_ Grundbidrag, som framst favoriseras 5, pya Smé organisationer.

_ Verksamhetens omfattning, som framst favoriseras 5, de etable-
rade.

. Endast  personer  med  funktionshinder ska raknas nar bidrag per

medlem  ska beraknas, oy stdds ungefar lika mycket L, alla organi-
sationer.

Dessa tre &r de enda goy far ett rejélt stéd. De faktorer som hamns dar-
efter ar merkostnadsbidrag och foreningsbidrag, men de har gom sagt

litt  syagare stod.

Samarbete

Det &r nara 30 procent gom inte anger ndgon gnnan Organisation som
liggande nara ens egen. Ungefdar halften ,nger att minst tv& ligger nara
den ggng, Antalet omsesidag val, dvs att tvd organisationer  b&da tycker
att de ligger nara varandra &r inte s& hogt. Detta galler sarskilt  bland
organisationerna som inte har statsbidrag. Dessa organisationer anger
daremot ofta o bidragsberattig  organisation oy, naraliggande.

Endast g, organisation DHR svarar att de kan ténka sig att g& ihop
med en annan. Fem kan tdnka sig att dela pd statsanslag. Delvis gemen-
samma administrativa resurser kan 21 organisationer  tanka sig, och 24
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organisationer siger att de inte kan tinka sig att samverka kring resur-
ser.

HSO, dagens organiserade samarbete, bor inte ha eget statsbidrag.
Det ir relativt tydligt av svaren frén organisationerna. Det giller dven
manga organisationer som idag 4r med i HSO. Samarbete ér bra, men
pa egna villkor, 4r det vanligaste svaret.

Vem ska fatta beslut?

Uppfattningen pa den hir punkten &r rétt enig. Socialstyrelsen bor be-
reda forslaget anser ungefir hilften av organisationerna. En stor grupp,
drygt en tredjedel anser att socialdepartementet sjalvt bor vara handlag-
gande. Beslut ska fattas av regeringen eller departementet anser sa gott
som samtliga.

Samrad vill de flesta ha bade infor forslaget, dvs med Socialstyrel-
sen och sedan igen med departementet infor beslut. Samradet far gérna
ske s4 att alla far ligga fram sin sak.
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Statsbidragsberéttigade handikapp-

organisationer & 1998 och 1999

Afasitorbundet i Sverige 1626 000
Alzheimerféreningen i Sverige 100 000
Astma- och Allergiférbundet 5 724 000
Brostcancerforeningarnas riksorganisation 1499 000
De Handikappades  Riksférbund 11 725 000
Forbundet  blddarsjuka i Sverige 1 586 000
Forbundet  Funktionshindrade Med Las- och

skrivsvarigheter 767 000
Foreningen for de Neurosedynskadade 494 000
Foreningen  for E1- och Bildskérrnsskadade 358 000
Foreningen Sveriges Dovblinda 4 130 000
Foraldraféreningen for Dyslektiska  barn 300 000
Handikappforbundens samarbetsorgan 3 753 000
Hjamkraf-Riksféreningen for rehabilitering gy

skallskadade 680 000
Hjartebamsféreningen 500 000
Hjart- och Lungsjukas Riksférbund 3 877 000
Horselskadades Riksforbund 8 606 000
ILCO Svenskt forbund for stomiopererade 2 431 000
Intresseférbundet for Schizofreni 717 000
Neurologiskt ~ Handikappades  Riksférbund 5 356 000
Reumatikerférbundet 6 639 000
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Riksforbundet Cystisk Fibros 1 505 000
Riksforbundet for Blodsjuka 364 000
Riksforbundet for dementas riéttigheter 721 000
Riksforbundet for dova, horselskadade och

sprakstérda barn 1 856 000
Riksforbundet for HIV-positiva 384 000
Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka 2 160 000
Riksforbundet for Njursjuka 2225000
Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och

Ungdomar 4708 000
Riksférbundet for Social- och Mental hélsa 5020 000
Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade 5455 000
Riksférbundet for Utvecklingsstérda Barn,

Ungdomar och Vuxna 7279 000
Riksforeningen Autism 1334 000
STROKE-Riksforbundet mot Hjdrnans

Kirlsjukdomar 828 000
Svenska Celiakiforbundet 1 655 000
Svenska Diabetesférbundet 4 872 000
Svenska Epilepsiforbundet 2244 000
Svenska Laryngforbundet 1435 000
Svenska Migranférbundet 300 000
Svenska Parkinsonforbundet 273 000
Svenska Psoriasisforbundet 3 721 000
Sveriges Dovas Riksforbund 7 258 000
Sveriges Stamningsforeningars Riksforbund 780 000
Synskadades Riksforbund 11 223 000
Tandvardsskadeforbundet 780 000
SUMMA 129 248 000




SOU 1999:89 Bilaga3 203

Ovriga sokande organisationer ar 1998 och
1999

Barnplantorna - Riksforbundet for Barn med Cochlea Implantat
*Ehlers-Danlos syndrom Riksférbund

*Foreningen for AMC och liknande diagnoser:

Féreningen for Horselskadade och Déva Barn med Familjer
**Féreningen JAG, Jamlikhet, Assistans och Gemenskap
Iktyosforeningen

IRIS- Infertilas Riksforening i Sverige

*Kultursillskapet Lejonet

*Nordisk Forening for Sjuka Barns Behov i Sverige

PIO Primar Immunbrist Organisation
Prostatabréderna

Riksforeningen - Koalition for Amputerade
Riksforeningen Ananke

Riksforeningen Anorexi och Bulemi

Riksforeningen for Adrenogenitalt Syndrom
**Riksforeningen Hepatit C
Riksforeningen Mot Fibromyalgi

Riksforeningen Vuxenddva i Sverige

Svensk Dysmeliforening

*Svensk Touretteférening

Svenska Alopeciforeningen

Svenska Foreningen for Tuberds Skleros

*Svenska Paniksyndromsillskapet
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Svenska Retinitis Pigmentosa foreningen
Sverigefinska Synskadeforbundet

*Sveriges Fibromyalgiférbund
TalHandikappades riksForening
Overviktigas riksforbund

* Organisationen har ansokt endast ar 1999
** Organisationen har ansokt endast ar 1998
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Forordning  1994:951 om statsbidrag till
handikapporganisationer

| § statsbidrag enligt denna forordning far lamnas till o, handikapporg-
anisation.

Med handikapporganisation avses en Organisation gom bestdr 5y perso-

ner som fill folid gy varaktiga funktionshinder moter betydande  svarig-
heter i sin dagliga livsforing eller anhoriga till sddana personer OC€N vars
andamal ar att forbattra  de funktionshindrades livsvillkor och bevaka

deras intressen.

En handikapporganisation skall for att f&4 bidrag grg demokratiskt

uppbyggd, ha g riksomfattande organisation med ett lokalt forankrat
foreningsliv  samt vara Partipoliiskt  och religiost obunden. Om det fo-
religger sarskilda skal far undantag géras frn kravet p& en riksomfat-

tande organisation med ett lokalt forankrat féreningsliv.

2 § Bidrag lamnas for ett & i sander e betalas ut kvartalsvis i tor-
skott. Ett bidragsdr omfattar tiden den 1 januari--den 31 december.
Forordning 1995:506.

3 § Ansokan o bidrag skall goras skriftigen  och lamnas in till Social-
styrelsen senast tre Manader fore bidragsérets borjan.

4 § Socialstyrelsen skall lamna férslag till regeringen om beviljande 5y
bidrag senast ey Manad fore bidragsarets borjan.

5 § Statsbidraget bevilias 4, regeringen. Bidraget betalas ut gy Social-
styrelsen.

6 § Ett bidrag gom lamnats felaktigt eller med for hégt belopp skall be-
talas tillbaka.



206 Bilaga4 SOU 1999:89

7 § En handikapporganisation som fatt statsbidrag enligt denna forord-
ning skall senast tvd manader efter utgingen av bidragsiret limna So-
cialstyrelsen en redogérelse for sin verksamhet.

Handikapporganisation som avses i forsta stycket ir skyldig att pa be-
gdran av Socialstyrelsen och Riksrevisionsverket tillhandahilla det un-
derlag som behdvs for dessa myndigheters granskning.

8 § Socialstyrelsen far meddela de foreskrifter som behdvs for verk-
stilligheten av denna fSrordning.

Overgéngsbestimmelser
1994:951

Denna forordning trader i kraft den 1 juli 1994 och tillimpas forsta
géngen pa bidrag avseende bidragséret den 1 juli 1995--30 juni 1996.

1995:506
Denna forordning trider i kraft den 1 juli 1995.

Det forsta bidragsaret efter denna forordnings ikrafttridande skall om-
fatta perioden den 1 juli 1995--den 31 december 1996.
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foddaar 1937ellertidigare.S.

18.Fragortill detindustriellasamhalletKu.

19.Artikel 7 EG:svarumarkesdirektiv.
Andringari varumérkeslageru.

20. Sverigeochjudamastillgangar.UD.

21. Lindqvistsnia_ nio vagaratt utvecklabemdétandet
av personefmedfimktionshinder.

22. Denskyddadeprovinsen En essgym demokratins
vardeochvardighet Demokratiutredningens
skriftserie.Ju.

23. Utveckling gy ménskligaesurset arbetslivet.
Forslagtill inriktning ay nyamal3inom EG:s
strukturfonderN.

24. EG:sstrukturstodNy organisatiorfor degeogra-
fiskt avgransadstriticturfondsprogramme.

25. Samema ettursprungsfold Sverige.

26. Inforsel gy beskattadgaror, Fi.

27. Delta_ Utredningernym deltidsarbetetjllfalliga
jobb ocharbetsloshetsersattningé.

28. Kontantmetodor smaféretagarefi.

29. Internationelkonflikthantering attférberedasig
tillsammansFo.

30. Yttrandefriheterochkonkurrensen Forslagtill
mediekoncentrationslagy. m, Ku.

3 Tillsyn sveradvokatefm m. Ju.
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32 Utvecklingssamarbete rattsomradetiu.
33.Botryggt_ Betalaratt. Sarskildeboendefonnerfor
aldre samtavgifter for aldre-ochhandikappomsorg.

34 SvenskimedborgarskapKu.
35. Fastighetsméaklarndmndereffektivaretillsyn. Fi.
36. Likvidation 5y aktiebolagJu.
37.Underrattelsetjanstenen éversyn Fo.
38.Fdljdleveransei sambandnedexportay
krigsmaterielUD.
39. Vuxenuthildningfor alla Andraéretmed
KunskapslyfietU.
40. Demokratini denoffentligasektorngrandring.
Demokratiutredningenskriftserie Ju.
4 Bevaradokumentarfilmen&ulturarv. Atgardsfors-
"lag samtforslagtill ettcentrumfor dokumentarfilm
ochgpfilmvardscentralKu.
42.Ny lufifartslag.N.
43. Oberoendeédgandeochtillsyn i revisions-
verksamhetJu.
44 OppenelmarknadN.
45 Slutforvaringgy karnavfall. Kommunernach
platsvalsprocessei.
46. Okadesocialbidrag En studiegm inkomsteroch
socialbidragaren 1990till 1996.
47.Mervardesskatt Frivillig skattskyldighetFi.
48. Lara gy Estonia.Denandradelrapporteroch
slutredovisningN.
49. InvandraresomforetagareKu.
50. skyddsjaktpdyarg. M.
51. Smittskydd samhalleochindivid. Del A+B.
52.Inkomstprévninggy, bostadstillaggill pensionarer.

53. Ekonomiskbrottslighetochsekretesslu.

54.Enpytullag. Fi.

55. Konvergenchférandring.Samordningyy
lagstifiningerfor medie-ochtelesektoremaKu.

56. Globaliseringerochdemokratin.
Demokratiutredningenskrifiserie.Ju.

57. Rikstrafiken_ Enpny myndighetN.

58.Loserjuridiken demokratingroblem
Demokratiutredningenskriftserie Ju.

59.Begransadastighetsskatfi.

60. Kundvénligareaxi. N.
Brottsférebyggandarbetei landetskommunerJu.

62.Bilen, miljon ochsékerheterfi.

63.Att laraochleda_ Enlararutbildningfor samverkan
ochutveckling.U.

64. RepresentatidemokratiDemokratiutredningens
skriftserie.Ju.
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65. Barnombudsmannen — foretrddare for barn och
ungdomar. S.

66. God vard pa lika villkor? — om statens styrning av
hilso- och sjukvérden + 2 bilagor. S.

67. KARNAVFALL — metod — plats —
miljokonsekvens. KASAMs yttrande ver SKBs
FUD-program 98. M.

68. Brandkatastrofen i Goteborg.

Drabbade Medier Myndigheter. Ku.

69. Individen och arbetslivet. Perspektiv pa det
samtida arbetslivet kring sekelskiftet 2000. N.

70. Gentekniknimnden. U.

71. Oseridsa bostadsfSrmedlare. S.

72. Boendesociala effekter av konkurser och
rekonstruktioner — bostadsrittsforeningar och
egnahem. S.

73. Handikappombudsmannens framtida
forutsittningar och arbetsuppgifter. S.

74. Demokratin och det gemensamma bista.
Demokratiutredningens skriftserie. Ju.

75. Riitt plats for vindkraften. Del 1 och Del 2. M.

76. Maktdelning. Forskarvolym I.
Demokratiutredningens skriftserie. Ju.

77. Demokratiteori och medborgarskap. Forskar-
volym II. Demokratiutredningens skriftserie. Ju.

78. Jordbruk och miljénytta — nytt miljsprogram for
jordbruket. Jo.

79. Killskatt pa utdelning och royalty till begrinsat
skattskyldiga. Fi.

80. Demokratiopinioner.

Demokratiutredningens skriftserie. Ju.

81. Forhandlingsersittning till hyresgéstorganisation.
Ju.

82. Virdslos kreditgivning samt sekretess i banker
m.m. Fi.

83. Globaliseing. Forskarvolym IX. Demokrati-
utredningens skriftserie. Ju.

84. Civilsamhillet. Forskarvolym VIII.
Demokratiutredningens skriftserie. Ju.

85. Bredband for tillvixt i hela landet.

Nirings-, regional- och vilfirdspolitiska
aspekter pd IT-infrastukturen. N.

86. PC:n ér dod — linge leve PC:n! Nya mojligheter
for Sverige.

En rapport fran hearingen "Efter PC:n" anordnad
av IT-kommissionen juni 1999. N.

87. Vagnbolag for jirnviagen. N.

88. Granskningskommissionens betinkande i anledning
av Brottsutredningen efter mordet pa statsminister
Olof Palme. Ju.

89. Statsbidrag till handikapporganisationer. S.
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demokrati Demokratiutredningenskriftserie.9
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Demokratiutredningerskriftserie.10

Bor demokratiravnationaliseras
Demokratiutredningerskifiserie.l |
Elektroniskdemokrati Demokratiutredningens
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Etik ochdemokratiskstatskonst.
Demokratiutredningerskriftserie.13
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22

Tillsyn gveradvokateim, m, 3 |
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Demokratini denoffentligasektorngérandring.
Demokratiutredningerskrittserie.40
Oberoendesdgandechtillsyn i revisionsverksamhet3
Ekonomiskbrottslighetochsekretess53
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Demokratiutredningerskriftserie.58
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Representatidemokrati Demokratiutredningens
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skriftserie.76
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Demokratiutredningerskriftserie.77
Demokratiopinioner.
Demokratiutredningerskrifiserie.80
Forhandlingsersattnirtgl hyresgéastorganisatio8. |
GlobaliseringForskarvolymX. Demokratiutredningens
skriftserie.83

CivilsamhalletForskarvolynvIil. Demokrati-
utredningenskrifserie.84
Granskningskommissionehstankandéeanledninggy
Brottsutredningeeftermordetpastatsminister

Olof Palme.88
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