YT Foll it
v GOTALANDSREGIONEN “ 1 @

Vilka roster hors?

Funktionshinderrorelsens karaktar och intressepolitiska arbete

Julia Bahner



Omslag: P4 internationella funktionshinderdagen den tredje december 2016 genomfordes landsomfattande manifestationer under parollen Assistans &r frihet — radda LSS, som en reaktion pa
regeringens regleringsbrev till Férsakringskassan om att ddmpa kostnaderna inom assistansersattningen. Fotografiet pa rapportens omslag ar tagen pa manifestationen pa Olof Palmes plats i
Goteborg.

Ett rott talt-tak och konstgras pa marken bildar en scen dar en person talar i mikrofon, med utblick dver ca 150 &hérare. Talaren, med svart mdssa, sitter i permobil och bredvid star en person
med rdd halsduk, och haller i mikrofonen. Flyers kantar taket och publiken sitter och star med ryggen mot en gul tegelbyggnad, Folkets hus. Manga haller i réda ballonger dar manifestationens
paroll star och nagra har ocksa plakat.
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Sammanfattning pa lattare svenska

Forskaren Julia Bahner fick uppdraget av Vastra Gétalandsregionens kommitté fér manskliga rattigheter
att skriva en rapport om funktionshinderrorelsen i lanet och hur den uppfattas av Vastra Gétalands-
regionen. | rapporten har forskaren tagit reda pa svaret pa flera fragor.

* Nigra fragor handlade om att beskriva funktionshinderrorelsen. Vilka foreningar
finns? Vad arbetar féreningarna med? Vilka personer vill féreningarna ge stod till och

gora saker bittre for?

* Nigra fragor handlade om att paverka. Hur vill féreningarna paverka Vistra Gota-
landsregionen? Tycker foreningarna att de kan paverka?

* Det fanns 4ven frigor om hur Vistra Gotalandsregionen uppfattar funktionshinder-
rorelsen. Vad tinker politiker och anstillda om féreningarna? Tycker de att foreningarna
ska fa vara med och paverka?

Forskaren har skrivit forslag pa hur kommittén f6r minskliga rittigheter kan arbeta dnnu
bittre tillsammans med funktionshinderrérelsen.

Kommittén for manskliga rattigheter har samrad med foreningar

Kommittén fér minskliga rittigheter ir en grupp av politiker. Tre eller fyra ginger om aret
har de méten med foreningar som arbetar med rittigheter for personer med funktionsned-
sittningar. Motena kallas for samrad. I samrédet triffar politikerna foreningar som arbetar
for personer som har svart att se, svart att hora, svért att rora sig, svart att bearbeta, tolka
och formedla information eller svért att tala vissa mnen.

Politikerna har bestimt att samradet ska finnas for att Vistra Gétalandsregionen ska
lira sig mer om situationen f6r personer med funktionsnedsittning och for att politikerna
ska fa idéer om vad de kan gora bittre. Samradet finns ocksa for att stirka personer med
funktionsnedsittning genom att politikerna lyssnar pa dem, och att de kan paverka och
vara delaktiga. Arbetet i samradet handlar om minskliga rittigheter, speciellt utifran
konventionen om rittigheter fr personer med funktionsnedsittning.

Sa har har forskaren svarat pa fragorna

For att ta reda pé vilka organisationer som finns letade forskaren pé internet. Dir hittade hon
listor pa organisationer som far bidrag frin Vistra Gétalandsregionen eller frin kommunen.
Det finns ocksd paraplyorganisationer som samlar ménga féreningar. P4 deras hemsidor
kunde forskaren hitta dnnu fler organisationer.

For att ta reda pa mer om organisationerna skickade forskaren en enkit till alla hon hittat.
I enkiten fanns frigor om hur féreningen jobbar, hur manga medlemmar féreningen har,
vilka fragor de tycker ir viktiga och hur de vill paverka. 175 olika organisationer svarade pa
enkiten. Eftersom det bara gick att svara kort i enkiten gjorde forskaren ocksa intervjuer
med 22 av de foreningar som hade svarat pa enkiten.

Forskaren har ocksi intervjuat personer fran funktionshinderrérelsen som sitter i samradet
for funktionshinderfragor, politiker i kommittén f6r minskliga rittigheter och personer
som ir anstillda pd avdelning minskliga rittigheter i Vistra Gotalandsregionen.

For att veta mer om funktionshinderrérelsen och hur de vill paverka har forskaren 4ven
list igenom annan forskning, rapporter, riktlinjer och annat material.

Det hér har forskaren kommit fram till om funktionshinderrérelsen
Funktionshinderrorelsen arbetar pa tre olika sitt. De ger stod till medlemmar, hjilper till

att beritta vad medlemmarna tycker i olika sammanhang och utfér vard, omsorg och service.



Det finns ménga olika slags funktionshinderorganisationer i Vistra Gétaland. Det finns
paraplyorganisationer som har manga olika féreningar som medlemmar. Det finns organisa-
tioner som har funnits linge och som har ménga lokala avdelningar. Det finns féreningar
for patienter som har en sirskild diagnos. Det finns ocksd organisationer som mest arbetar
med idrott, kultur eller daglig verksamhet och personlig assistans.

De flesta organisationer som svarade pa enkiten var ideella féreningar som mest arbetade
med att stddja och foretrida sina medlemmar. De hjilper sina medlemmar med information
och ordnar aktiviteter. De férsoker paverka kommuner och Vistra Gotalandsregionen. De
forsoker paverka allmianheten att forsta den funktionsnedsittning eller sjukdom som med-
lemmarna har. Nigra organisationer arbetar pé andra sitt, till exempel att utveckla psykiatrin
(NSPHiG), att utbilda personal och brukare om sexualitet (forum Skill) och att gora teater
med skadespelade som har en funktionsnedsittning (teater Kattma).

I intervjuerna berdttar ndgra personer att de kdnner sig stirkta av att vara med i en forening,.
De har lirt sig mycket om att arbeta i foreningar och om funktionshinderpolitik. Personerna
i foreningarna har olika asikter om hur en bra forening ska arbeta. Dirfor vill inte alla foreningar
samarbeta med varandra. Féreningarna tyckte att det var bra om ménga arbetar tillsammans
med en friga, men det kan vara svirt att samarbeta om foreningarna har olika syn pé saker
och ting. Men alla féreningar har en sak gemensamt: de vill ha stirkta rittigheter och bittre
livsvillkor f6r sina medlemmar. Alla ska kunna leva bra, ha tillging till samhillet och fa en
god vérd och service utan diskriminering.

Foreningarna driver olika fragor

I enkiten kunde organisationer svara pa vilka frigor de vill paverka i kontakten med Vistra
Gétalandsregionen. Det vanligaste svaret var att organisationen vill ha stirkta rittigheter
for den grupp som de representerar. Det finns en viss skillnad mellan patientforeningar och
funktionshinderorganisationer. Patientféreningarna jobbar oftare med enstaka frigor som
beror deras medlemmar, till exempel en sirskild sjukdom inom en viss del av sjukvarden.
Funktionshinderorganisationer driver bade enstaka fragor och breda samhillsfragor.

Foreningarna vill paverka pa olika satt

I enkiiten kunde freningarna svara pa hur de arbetar for att paverka Vistra Gétalandsregionen.
Det vanligaste svaret var att de ville paverka genom samrad och sociala medier. Det var
ocksd minga som satt i arbetsgrupper eller kontaktade politiker eller anstillda. Manga
anordnade utbildningar och konferenser. Det var inte sd midnga som arbetade med aktivism
eller demonstrationer.

Flera foreningar som blev intervjuade tyckte att det var svart att veta om de lyckats pa-
verka négon. Det tog lang tid att fi svar. Andra visste inte vem de skulle skicka sina frigor
till eller vem de skulle kontakta. De foreningar som hade mycket kontakt med politiker och
anstillda tyckte att det var viktigt att ha en bra relation med dem. Det ricker inte att kritisera,
det ir ocksa viktigt att foresla 16sningar.

Det krévs resurser for att paverka

I enkiten fick organisationerna svara pa vilka resurser som krivs for att de ska kunna paverka.
Foreningarna tyckte att det var viktigast att ha pengar. Nist viktigast var att ha personer i
foreningen som kan arbeta med intressepolitik och att ha bra relationer med politiker och
anstillda i Vistra Gotalandsregionen. Manga tyckte ocksd att det var viktigt med samarbete
med sina lokalféreningar, nationella forbund eller paraplyorganisationer. De flesta var ganska
ndjda med sina mojligheter att paverka Vistra Gétalandsregionen.

I intervjuerna berittade foretridarna var som var svart nir de ville pdverka. Det kunde
till exempel handla om att politiker och anstillda inte hade si stor kunskap om funktions-
hinderfriagor. Andra saker som gor det svart att paverka 4r om man inte vet var man ska
vinda sig, eller om man behéver lisa dokument som har ett svart sprak. Det kan ockséd vara



extra svart att arbeta med intressepolitik nir man lever med en sjukdom eller funktionsned-
sittning som tar mycket kraft och tid.

Alla &r inte med i funktionshinderrorelsen

I intervjuerna frigade forskaren om féreningarna hade nagra regler for vem som fick foretrida
deras organisation. Ndgra féreningar hade krav pd att personerna méste ha egen erfarenhet
av funktionshinder. Andra féreningar hade inte det kravet.

Mainga f6reningar sa att det var svért att f medlemmar som var unga eller f6dda utom-
lands. De trodde att det var svért att fa unga medlemmar for att unga kanske vill engagera
sig pd andra sitt 4n i foreningar, kanske pa internet eller genom aktivism. De trodde att det
var svart att f& medlemmar som var fodda utomlands eftersom de inte vet hur foreningslivet
fungerar i Sverige eller for att de inte 4r vana vid att personer med funktionsnedsittning ir

engagerade i foreningar.

Olika syn pa hur samradet ska fungera

I intervjuerna med personer som satt i samradet f6r funktionshinderfragor tyckte vissa att
det var bra om alla kunde vara dverens. Andra tyckte att det var svart att komma Gverens

eftersom foreningarna har olika syn pa frigorna som diskuteras. Vissa kinde att de andra
inte lyssnade pé deras fragor.

Personerna i samradet hade olika syn pa vad som krivs for att sitta i ett samrad. Néigra
tyckte att det var viktigast att ha egen erfarenhet av funktionshinder. Andra tyckte att det
krivs kunskap om hur Vistra Gétalandsregionen fungerar. Nagra tyckte att en bra foretridare
i samrédet maste ha fortroende frin hela funktionshinderrérelsen. Andra tyckte att det var
viktigare om personen hade ett brett nitverk utanfor funktionshinderrérelsen.

Négra foreningar som inte hade platser i samradet tyckte att valet till samradet méste
forindras. De hade svart att forstd hur det gick till att fa en plats dir och kinde sig uteslutna.

Vastra Gotalandsregionens syn pa funktionshinderrorelsen

Vistra Gotalandsregionen stottar funktionshinderrérelsen genom att ge dem pengar. I rike-
linjerna f6r vilka som far bidrag star det att Vistra Gotalandsregionen vill ge stod till funk-
tionshinderorganisationer och patientforeningar si att de kan paverka eftersom det 4r en
viktig del av demokratin.

Vistra Gotalandsregionen stottar ocksa funktionshinderrorelsen genom att ha ett sam-
rad for funktionshinderfrigor. En person som ir anstilld pa avdelning minskliga rittigheter
i Vistra Gétalandsregionen berittar att samradet utbildar olika verksamheter om till exempel
tillginglighet och beméotande.

Politikerna i samridet pratade om att det kan vara svart att skapa tillginglighet for alla
inom funktionshinderrorelsen. Ibland har olika grupper motsatta behov. Foreningar som
inte sitter i samridet triffar ibland politiker pa enskilda moten. P4 sa sitt far fler in de som
sitter i samradet méjlighet till inflytande.

Politikerna tyckte inte att samridet skulle ha fler platser &n nu utan att samridet far
forsoka representera funktionshinderrérelsen sa gott det gir. De tyckte att personerna som
sitter i samradet hade bra kunskaper och att det viktigaste for att sitta i samréidet var driv-
kraft och engagemang. Politikerna tyckte precis som féreningarna att det var ett problem
att sa fi unga och personer som ir fodda utomlands var engagerade i funktionshinderrorelsen
och i samhillet. Visionen fér framtiden var att det inte ska behdva finnas nigot samrad
utan att alla minniskor oavsett funktionsnedsittning fir sina rittigheter tillgodosedda.

Forskarens rekommendationer till Vastra Gotalandsregionen
Forskaren har nigra rekommendationer till Vistra Gotalandsregionen. En rekommendation
dr att organisationer som inte sitter i samrddet ska fa information om vad som ir pd gang.

Det vore dven bra om organisationer som inte sitter i samradet kan ingd i arbetsgrupper



eller f ge synpunkter pa fragor. Det blir littare for organisationerna att hitta varandra om
de finns listade pd en hemsida. Vistra Gétalandsregionen skulle dven kunna utveckla mojlig-
heterna att tycka till om vissa fragor via sociala medier.

Forskaren skriver att unga kanske skulle bli mer intresserade av samridd om det var andra
métesformer, till exempel kortare méten, workshops eller om det gar att ge synpunkter via
sociala medier. Det dr dven bra med korta méten for personer som har svért att koncentrera
sig linge. For att nd personer som ir fodda utomlands si skulle Vistra Gotalandsregionen
kunna samarbeta mer med organisationer som foretrider personer med utlindsk bakgrund.

For att nd grupper som inte foreningarna nér skulle Vistra Gétalandsregionen kunna
anordna moten med minniskor som inte &r medlemmar i ndgon férening men som tillhér
nagon av de grupper som inte ir representerade idag. Ett annat sitt skulle kunna vara att
inte alltid hinvisa till de fem grupperna: svirt att se, svart att hora, svirt att rora sig, svart att
tolka, bearbeta och férmedla information och svért att tila vissa imnen. Det finns personer
som upplever funktionshinder och otillginglighet men som inte kinner sig hemma i ndgon

av grupperna.



Introduktion och bakgrundsbeskrivning

RAPPORTENS UPPLAGG

Rapporten inleds med en introduktion om fragor kring civilsamhillet, demokrati och in-
flytande utifran aktuell forskning och offentlig policy pid omridet — bade i generell mening
och specifikt gillande funktionshinderrérelsen. Direfter presenteras de teoretiska perspektiv
och begrepp som forskningen utgétt frdn, samt vilka metoder och material som anvints i
underskningen. Rapportens storsta del bestar av sex resultatkapitel som utgar frin syfte
och fragestillningar. Inledningsvis beskrivs funktionshinderrérelsens karaktir: vilken typ
av verksamheter som bedrivs, vilka principer for foretridarskap som organisationerna har
och vilka grupper som foretrids och inte foretrids utifran ett intersektionellt perspektiv.
Direfter presenteras organisationernas intressepolitiska arbete gentemot Vistra Gotalands-
regionen: vilka metoder de anvinder, vilka fragor de driver och vilka utmaningar de upplever.
Efter dessa fem kapitel besvaras hur tjanstepersoner pd avdelning minskliga rittigheter och
politiker i Rddet for funktionshindersfragor uppfattar funktionshinderrérelsen. I kapitlen
varvas resultat frin enkiten med resultat frin intervjuer och dokument. Resultat frin tidigare
forskning och rapporter, teoretiska perspektiv och begrepp vivs ocksa in i diskussionerna.
I sista resultatkapitlet presenteras rapportens slutsatser och rekommendationer for hur Vistra
Gotalandsregionen fortsittningsvis kan stirka arbetet med inflytandefragor i relation till
funktionshinderrérelsen. Avslutningsvis gor forfattaren ett antal reflektioner kring forsk-
ningens resultat och dess implikationer f6r framtida studier.

DET CIVILA SAMHALLETS ROLL | DEMOKRATIN

Det civila samhillet utgér en viktig bestindsdel i demokratin.! Det 4r en arena for politisk
paverkan vid sidan av det som brukar benimnas samhillets olika sfirer: staten, familjen och
marknaden.? Regeringen beskriver det civila samhillet som en arena ”ddr minniskor, grupper
och organisationer agerar tillsammans for gemensamma intressen”.? Fér minniskor som av
olika anledningar viljer att inte engagera sig partipolitiskt ir civilsamhillet en viktig arena
for opinionsbildning och paverkansarbete gentemot allminhet, politiker och beslutsfattare.
Detta kan ske genom exempelvis engagemang i intresseorganisationer, sa kallade rostbérare.
I den svenska representativa demokratin, som innebir att folket vart fjirde ar véljer politiska
representanter som ska foretrida deras intressen och fatta beslut om samhillsfunktionerna,
kan civilsamhillet siledes forstds som ett viktigt komplement. Detta giller kanske sirskilt
fér personer med funktionsnedsittning?, som i ligre grad ir aktiva medlemmar i politiska
partier® och har ligre deltagande i de allminna valen jimfért med 6vriga befolkningen®.
En anledning till detta dr att det i ménga partier rader otillginglighet och oférstéelse for
de sirskilda forutsittningar som kan finnas for att personer med funktionsnedsittning ska

1 Detcivila samhallet kan &ven benédmnas den ideella sektorn, idéburen sektor eller den sociala ekonomin. Det &r dven det begrepp som forskare
foreslar i syfte att "understryka dess politiska betydelse” (von Essen 2010, s. 9), vilket &r relevant for denna studie. Det finns dock inget enhet-
ligt begrepp (Johansson 2005, s. 22-23).

2 von Essen, Johan (2010) Inledning. I: Johan von Essen (red.) Det svenska civilsamhéllet: en introduktion. Stockholm: Forum for frivilligt socialt
arbete, s. 12.

3 Prop. 2009/10:55. En politik for det civila samhallet, s. 1.

4 |rapporten anvands de av Socialstyrelsen rekommenderade benamningarna personer med funktionsnedsattningar respektive funktionshinder
(Socialstyrelsen 2015). Funktionsnedsattning definieras som "nedséttning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsformaga (...) som
uppstar till foljd av en medfodd eller forvérvad skada. Sddana skador, tillstand eller sjukdomar kan vara av bestaende eller évergaende natur”.
Vidare definieras funktionshinder som en "begransning som en funktionsnedsattning innebar for en person i relation till omgivningen” exempelvis
"svarigheter att klara sig sjalv i det dagliga livet och bristande delaktighet i arbetslivet, i sociala relationer, i fritids- och kulturaktiviteter, i utbildning
och i demokratiska processer”. Aven bristande tillganglighet namns. | de fall d& andra personer citeras anvands de bendmningar de anvént.

5 SOU 2016:5 Lat fler forma framtiden! Betéankande av 2014 ars Demokratiutredning — Delaktighet och jamlikt inflytande. Stockholm: Kultur-
departementet.

6 Statistiska centralbyrdn (2015) Valdeltagande bland personer med funktionsnedséttning. Demokratistatistik rapport 18. Orebro: Statistiska
centralbyran.



kunna engagera sig partipolitiskt.” Darfor viljer manga istillet att engagera sig i en intresse-
forening.

Vad innebir det da att "agera tillsammans” enligt regeringens beskrivning av civilsam-
hillets uppgifter? Formerna for samarbete och ideellt engagemang kan innefatta alltifran
ndtverk och upprop till ideella foreningar, sociala kooperativ och aktiebolag som inte enbart
syftar till vinstutdelning.® Det dr svért att gora avgrinsningar kring det civila samhillet.
Ideella organisationer utgdr dock den vanligaste organisationsformen.” Regeringens beskriv-
ning i propositionen frin 2009 breddade civilsamhillespolitiken och inkluderade fler typer
av verksamheter. Grinserna mellan de olika samhillssfirerna dr darfér inte lingre sjilvklara
och ir stindigt forinderliga i takt med att samhillet férindras.

En sadan forindring handlar om den utveckling som det civila samhillet haft i Sverige
fran vilgérenhet och fattigvard for minniskor som hamnat utanfor bade familjens och det
allminnas forsorg, via rikstickande folkrorelser som paverkade vilfirdsstatens utveckling,
till dagens marknad dir offentliga savil som ideella och vinstdrivande aktorer erbjuder socialt
stdd och service. Det dr ddrfor numera svérare att sirskilja mellan samhillssfirerna staten,
familjen och marknaden dé det civila samhillet inkluderas i alla delar pa olika sict.” Till
detta kommer ett 6kat nitverkande och aktionsskapande via Internet."" Det intressepolitiska
arbetet i egenskap av rostbirare ir idag endast en av flera delar i civilsamhillets uppdrag
och det sker dessutom pa en mingd olika sitt.

Denna utveckling kan dock dven ses som en cirkel som sluts. I mitten av 1800-talet var
det namligen en brokig blandning av organisationstyper som utgjorde civilsamhillet: aktie-
bolag, arbetarforeningar, sjukkassor, religios vickelse, bildningscirklar och sa vidare.'” Synen
pa civilsamhillet som grundat i en svensk folkrorelsetradition bestdende av nykterhetsférbund,
arbetarrorelsen, kooperativ och religiosa frikyrkor kan snarare ses som en del i en politisk
berittelse, som skiftar beroende pa vilka partier som styr. Dir vissa har lagt fokus pa folk-
rorelsernas demokratiska strukturer och medborgerligt fostrande syften, har andra lyft fram
betydelsen av niringsliv och vilgorenhet som viktiga bestandsdelar.” I sjilva verket ir alltsa
dagens mangfald av organisationstyper i civilsamhillet inte nagot nytt, utan en utveckling
i riktning mot hur det hela en gang borjade. Diremot har olika regeringar genom historien
valt att betona betydelsen av och stédja olika delar av civilsamhillet.

Manniskors engagemang i civilsamhallet
I Sverige finns en stark tradition av medborgerligt engagemang i civilsamhillet och inom
forskningen beriknas att det finns uppemot 250 000 organisationer av olika typer som ungefir
hilften av den vuxna befolkningen arbetar ideellt i."* Befolkningens engagemang ir ungefir
lika stort som i andra jimforbara linder, men ser lite annorlunda ut beroende pa att vilgoren-
hetsorganisationer och organisationer som utfér vard, omsorg och service utgor en storre
andel i andra linder. En annan skillnad ir att den svenska idrottsrorelsen ar storre 4n i andra
jimforbara linder. Médnga av organisationerna kan inte heller med litthet kategoriseras da
de inriktar sig pa flera delar: fritidssysselsittning, sociala insatser och politiskt engagemang.
Det vanligaste motivet for att engagera sig ir det ideella arbetets egenvirde i ett demo-
kratiskt samhille, nigot som utmirker den svenska befolkningen i jimférelse med andra

7 Simmeborn Fleischer, Ann (2015) Demokratisk delaktighet och inflytande éver det politiska beslutsfattandet. Utifran personer med funktionsned-
sattningar och funktionshinders perspektiv. Bilaga till 2014 &rs Demokratiutredning (SOU 2016:5). Stockholm: Kulturdepartementet.

8  Harding, Tobias (2012) Framtidens civilsamhalle. Underlagsrapport 3 till Framtidskommissionen. Stockholm: Elanders; von Essen (2010).

9  Statistiska centralbyrén (2011) Det civila samhéllet - ett regeringsuppdrag med undersékningar frén Statistiska centralbyran. Orebro: Statistiska
centralbyran.

10 Johansson, Staffan (2005) Ideella mal med offentliga medel. Féréndrade forutsattningar for ideell vélférd. Stockholm: Sober forlag.

11 Harding (2012)

12 Tragardh, Lars (2010) Fran folkrorelser till civilsamhéllet: Staten och samhallet i det moderna Sverige. I: Johan von Essen (red.) Det svenska
civilsamhéllet: en introduktion. Stockholm: Forum fér frivilligt socialt arbete, s. 16.

13 Linderyd, Andreas (2008) Frihet utan oberoende. Civila samhéllet och relationen till stat och kommun. Stockholm: Sektor3.

14 von Essen, Johan & Lars Svedberg (2010) Organisationer och engagemang i det svenska civilsamhallet. I: Johan von Essen (red.) Det svenska
civilsamhallet: en introduktion. Stockholm: Forum fér frivilligt socialt arbete.



europeiska linder.” Ungefir en fjirdedel av minniskors engagemang i civilsamhillet bestir
av information eller opinionsbildning, en femtedel av direkta hjilpinsatser och 80 procent
av administration och styrelsearbete. Att ha hogre utbildning, inte ha invandrarbakgrund
och vara uppvuxen i féreningstradition ger bittre forutsittningar for ideellt engagemang.
Likasd att ha tillgang till sociala arenor, exempelvis arbetslivet, dir méjligheter till métes-
platser och sociala kontakter i civilsamhillet kan finnas.

En markant forindring som skett de senaste tvd decennierna handlar om hur stor del av
véird- och omsorgssektorn som utfors i det svenska civilsamhillet, bidde sett till ekonomisk
omsittning och antal anstilld personal. Detta har stirkts av den sa kallade Overenskommelsen,
som den borgerliga regeringen arbetade fram i samarbete med idéburna organisationer
inom det sociala omradet.® Syftet var att stirka organisationerna som réstbirare och samtidigt
oka mangfalden av utférare och leverantorer inom hilso- och sjukvard samt omsorg. Det idr
med andra ord ett lite annat syfte in vad detta projekt undersoker. Overenskommelsen utgor
dnda ett relevant exempel pa hur policy anvints for att befista samverkan med civilsamhillet,
vilket sedan utgér grund for beslutsfattande i demokratiska processer.

Det idr ocksa relevant att betrakta vilka konsekvenser denna nya policy har haft for civil-
sambhillets organisering pa det sociala omradet. Exempelvis syns en minskning i antalet
anstillda i renodlade intresseorganisationer. Hir kan det dock 4ven handla om att vissa
organisationer férindrat sin verksambhet, frin rostbirare till serviceutforare.”” Det kan dven
handla om en forindring i de statliga bidragsformerna till civilsamhillets organisationer;
fran organisationsbidrag utan krav p4 motprestation till verksamhetsstdd och projektbidrag
i hogre utstrickning.' Detta kan ocksa forstis utifrin den forindring som skett i organisa-
tionsformernas fordelning, dir stiftelser blivit vanligare pé ideella foreningars bekostnad.”
En organisationsform som sillan inkluderas i bilden av civilsamhillet ir aktiebolag, som
utgdr en knapp tiondel av alla organisationer.

Men som niamnts bestar civilsamhillet dven av mer informellt organiserade grupperingar,
som kanske medvetet valt att st utanfér den etablera féreningstraditionen med allt vad det
innebir med stadgar, styrelse och verksamhetsberittelse. De etablerade demokratiska tradi-
tionerna kan upplevas som exkluderande f6r minniskor som inte kan svenska eller saknar
tidigare kinnedom om foreningslivet.? Det kan ocksa upplevas som att det r lingt mellan
idé och aktiv handling nir féreningsbyrikratiska och demokratiska processer ska klaras av.
Att vara en aktivist som gor punktinsatser kan dirfor av vissa upplevas som enklare och
mer tillgingligt.

En ytterligare anledning att stilla sig utanfér den etablerade foreningstraditionen och de
metoder for paverkansarbete som ofta sker dir, exempelvis genom formaliserade samrad
med det offentliga, ir en ovilja att kompromissa. For som i det demokratiska systemet i
ovrigt bestar beslutsprocesser ofta av forhandlingar och kompromisser mellan olika intressen.
Att ingd i ett formaliserat samrdd innebir 4 ena sidan tillgéng till beslutsfattandet, vilket &
andra sidan ocksd innebir en risk att beh6va vara delaktig i beslut som inte 6verensstimmer
med intressena som man foretrider.? Och dven i fall dir intressena stimmer vil 6verens,
finns risker forbundna med att fa en alltfor nira relation till det offentliga, dir grinserna
nistintill suddas ut och det blir otydligt vilka intressen som egentligen foretrids.*

15 von Essen & Svedberg (2010), s. 53.

16 Regeringskansliet (2008) Overenskommelsen mellan regeringen, idéburna organisationer inom det sociala omrédet och Sveriges Kommuner och
Landsting.
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FUNKTIONSHINDERRORELSENS FRAMVAXT

Funktionshinderrorelsen kan ses som en del av den svenska folkrorelsetraditionens fiirde
vig som kom pé 1950-talet med uppkomsten av olika sé kallade identitetsrorelser.” Gemen-
samt for dessa typer av rorelser var att de syftade till att foretrdda en viss politisk friga eller
en sirskild grupps intressen eller identitet. Men de forsta funktionshinderféreningarna bildades
redan under andra halvan av 1800-talet, flera av dem i anslutning till vanforeanstalter, dov-
skolor och yrkesskolor fér synskadade.?* Sa bildades DHR (Forbundet for ett samhille utan
rorelsehinder), SRF (Synskadades riksférbund), SDR (Sveriges Dévas Riksforbund) och
FUB (Riksforbundet for Utvecklingsstérda Barn, Ungdomar och Vuxna) — 4n idag tongivande
roster i funktionshinderrérelsen.” Féreningarna utgjorde bade en motesplats for ménniskor
med funktionsnedsittningar och en arena for att tillsammans arbeta samhillsforindrande

i en tid nir forutsittningarna for delaktighet i samhillslivet var sma.

I borjan av 1940-talet bildades Samarbetskommittén for partiellt arbetsfora, den forsta
samarbetsorganisationen bestdende av De Lungsjukas Centralférening, De blindas Férening
Hoppet, Dévas vil och De Vanforas vil. Fokus lag pa ritten till yrkesutbildning och arbete.
Genom att flera organisationer gick samman fick man en stirke rost i samhillsdebatten. I
takt med att den generella vélfirden byggdes ut inkluderades dven insatser och stod till personer
med funktionsnedsittningar efter krav frin organisationerna.?

Enligt forskarna Hans Bengtsson och Kerstin Gynnerstedt har den moderna funktions-
hinderpolitiken sina rétter i 1960-talets jamlikhetsstrivande som priglade det svenska sam-
hillet i stort, med krav pa jimstilldhet mellan kénen och pa att motverka klasskillnader.”
Funktionshinderrorelsen mobiliserade ocksd i en mer radikal riktning, framfor allt genom
"Anti-handikapprorelsen” i Lund med Vilhelm Ekensteen som den ledande ideologen. Rorel-
sens fokus lag pa de hinder och den diskriminering som samhillet orsakar personer med
funktionsnedsittningar och man tog avstind frin den ridande medicinska forklaringsmodellen.
Istillet myntades det relativa handikappbegreppet som betonade samhillets ansvar att anpassas
till personer med funktionsnedsittningar och inte tvirtom.

1972 tog Handikappforbundens Centralkommitté (HCK, idag Handikappférbunden)
sig an denna forklaringsmodell och skrev in den i sitt program. Funktionshinderrorelsens
arbete med att utveckla funktionshindersbegreppet var av stor betydelse i utvecklingen av
funktionshinderpolitiken i den inriktning som priglar synen 4n idag, nimligen med fokus
pa delaktighet, sjilvbestimmande och offentliga insatser istillet for vilgdrenhet. Ekensteen
bidrog @ven med ideologiska synpunkter pa funktionshinderorganisationers arbetssitt i sin
bok Pé folkhemmets bakgird.*® Han var kritisk till vilgorenhet och att personer utan funk-
tionsnedsittningar, vare sig de var likare eller riksdagsmin, var ordférande.”” Denna kritik
bottnade ocksa i en kritik av funktionshinderfragornas status som han menade behovde bli
mer politiska. An idag finns uppfattningen att det ir tyst kring funktionshinderfragorna
och att beslutsfattare saknar nédvindiga kunskaper om funktionshindrade méinniskors
livsvillkor for att kunna ta vilgrundade beslut.*

Den svenska funktionshinderrérelsen arbetade naturligtvis inte i ett vakuum utan pé-
verkades av stromningar frin den amerikanska medborgarrittsrérelsen. Dir var ritten for
personer med funktionsnedsittningar att leva sjilvstindigt en del och resulterade i bildandet
av virldens forsta centrum f6r Independent Living i Berkeley, Kalifornien. I Sverige startade

23 Wijkstrém, Filip & Tommy Lundstrdm (2002) Den ideella sektorn: organisationerna i det civila samhéllet. Stockholm: Sober férlag.
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25 Se t.ex. Johansson, Hakan, Linn Johansson & Roberto Scaramuzzino (2011) Mellan deltagande och inflytande: En kartldggning av brukarrad
i Skanes kommuner. Meddelande fran Socialhégskolan, Lunds universitet, 2011:3.

26 Sjéberg (2010)

27 Bengtsson, Hans & Kerstin Gynnerstedt (2003) Assistansreformen i politik och férvaltning. Malmo: Centrum fér handikapp- och rehabiliterings-
forskning (Harec).

28 Ekensteen, Vilhelm (1968) Pa folkhemmets bakgard: Verdandi debatt. Bokforlaget Prisma.

29 Se aven Berg, Susanne (2007) DHR - 80 ar av rérelse. Stockholm: De handikappades riksforbund (DHR), s. 79.

30 Sjéberg (2010), s. 31.



Stockholm Independent Living och var padrivande i arbetet som senare resulterade i den
svenska personlig assistansreformen.’ Sedan lagen sjosattes har den dock varit ifrdgasatt pa
olika sitt, inte minst ekonomiskt da insatserna ansetts kosta samhillet for mycket.? Det ir
en kamp som funktionshinderrérelsen dérfor aterkommande har behvt driva — sé 4n idag.
P4 internationella funktionshinderdagen den tredje december 2016 genomférdes lands-
omfattande manifestationer under parollen Assistans ir frihet — ridda LSS som en reaktion pa
regeringens regleringsbrev till Férsikringskassan om att dimpa kostnaderna inom assistans-
ersittningen.

Funktionshinderrorelsen idag
Ett annat exempel pé nutida paverkansarbete fran den nationella funktionshinderrérelsen ér
den s kallade Torsdagsaktionen, som varit en starkt padrivande aktor gentemot regeringen
for ett tilligg i diskrimineringslagen som klassar bristande tillginglighet som en diskrimi-
neringsgrund — i enlighet med utredningsforslaget Bortom fagert tal.?® Till skillnad fran i
tidigare reformarbete var funktionshinderrérelsen denna ging inte representerad i forarbetet
till propositionen. DHR var initiativtagare till Torsdagsaktionen som ett femtontal olika
funktionshindersorganisationer stillde sig bakom. Varje torsdag demonstrerade foretridare
for funktionshinderrérelsen infor de veckovisa regeringssammantridena. Nir lagforslaget vil
kom var funktionshinderrérelsen dock inte néjda dé lagen innehéll undantag som de menade
gjorde den tandlos. Torsdagsaktionen bytte da namn till Tisdagsaktionen och pabéorjade
paverkansarbete for en dndring av lagen, denna gang med fokus pa riksdagen och ledamo-
ternas utskottssammantriden. En slags foregangare till Torsdagsaktionen var aktivistgruppen
Marschen for tillginglighet som bildades 2003 och arligen anordnade demonstrationer.

Ytterligare ett exempel dr nir Forbundet Unga Rorelsehindrade ar 2014 drev en fram-
gangsrik kampanj for att ordet funkofobi skulle antas i Svenska akademiens ordlista.?

Ett resultat av den globala funktionshinderrorelsens kamp 4r FN:s konvention om rittig-
heter for personer med funktionsnedsittning, som Sverige antog 2008.% Idag handlar en
stor del av paverkansarbetet nationellt om att f6rma regeringen att anta konventionen som
lag, vilket funktionshinderrérelsen tror skulle ge bittre resultat an idag, d4 ménga delar av
den forda politiken resulterar i konventionsbrott.*®

Sociala medier ir idag en naturlig del av de flesta funktionshinderorganisationers
utatriktade arbete och opinionsbildning. Att skapa andra bilder och berittelser 4n de som
formedlas i de traditionella medierna ir ett sitt att utmana funktionsnormativa gestaltningar
av personer med funktionsnedsittningar och féra fram erfarenhetsbaserat innehall.”” En
foregingare i Sverige var bloggen Fulldelaktighet.nu dir personer fran olika delar av funk-
tionshinderrdrelsen skrev inlidgg pa olika funktionshinderpolitiska teman och bildade opinion
inom rorelsen svil som utét.

FUNKTIONSHINDERORGANISATIONERNAS ROLL SOM ROSTBARARE

Nir det giller intresseorganisationer inriktade pé funktionshinder- och/eller tillginglighets-
fragor kommer de i denna rapport i férsta hand att benimnas funktionshinderorganisationer,
och da det dr nédvindigt att skilja dem at; patientféreningar.’® Organisationerna kan

31 Gough, Ritva (1994) Personlig assistans - en social bemdstringsstrategi for manniskor med omfattande funktionshinder.
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sigas ha flera funktioner: att féretrida medlemmarnas intressen gentemot allmianheten och
det offentliga, att stddja medlemmarna genom personligt stod, sociala aktiviteter och infor-
mation, samt att utféra omsorg, stdd eller service pa uppdrag av exempelvis kommunen.

I figuren nedan sammanfattas detta:

Figur 1. Patient- och funktionshinderorganisationers funktioner.>

Patient- och
funktionshinderrorelsen

Medlemmar el Offentlig sektor
Maringsliv
Allménhet
Patienter
Personer med funklionsnedsétning

I rapporten kommer fokus ligga pa den foretridande rollen och hur organisationerna pé
olika sitt arbetar med att ge rost it sina medlemmar i regionalpolitiska frigor. Dir det 4r
relevant kommer jaimférelser dven goras med organisationer pi kommunal och nationell
niva, och med samrédsarbete eller liknande formella dialogprocesser dir andra grupper
foretrids. Skillnaden mellan funktionshinderorganisationer och patientféreningar ir att de
forstnamnda vuxit ur funktionshinderrorelsen s som den beskrivits i foregiende avsnitt,
medan patientféreningar ir en senare foreteelse med nidrmare koppling till hilso- och sjuk-
vardens verksamheter.** Dirtill kommer dven andra typer av funktionshinderrelaterade
verksamheter diskuteras, som inte nddvindigtvis har intressepolitisk paverkan som huvud-
fokus, men dir det blir en bieffekt av den ordinarie verksamheten.

Principen om funktionshinderorganisationers deltagande i demokratin 4r befist genom
FN:s konvention fér personer med funktionsnedsittning.*’ I konventionen ger artikel 4:3
organisationerna mandat att inga i beslut som ror deras malgrupper. I regeringens strategi
for funktionshinderpolitiken framhalls att funktionshinderrérelsen har en central roll att
spela som rostbirare och opinionsbildare* och samverkansskyldigheten for det offentliga
finns inskriven i flera lagar®.

Till skillnad frin manga andra linder har de svenska funktionshinderorganisationerna
linge haft en nira dialog med staten, som ocksd finansierat stora delar av deras verksamhet
genom statliga bidrag.* Bida parter har intresse av denna samverkan. For organisationerna

ligger intresset i att fi mojlighet att paverka beslut som berér ménniskorna som de foretrider.

For statens del handlar samverkan istillet om att kunna ta beslut som férankrats hos berérda
grupper. Ett underliggande syfte kan dessutom vara att vinna legitimitet for den forda
politiken.®
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Jimf6rt med manga andra typer av civilsamhillesorganisationer utgér funktionshinder-
organisationer dem som har mest dialog med statens foretridare.* En anledning ir ett for-
slag frin 1970 ars Handikapputredning om att inrétta funktionshindersrad i bide kommuner
och landsting.”” Trots denna reglering och den samverkanstradition som f6ljt i dess spar
visar undersdkningar att det finns mycket arbete kvar att gora innan personer med funktions-
nedsittning kan vara delaktiga i de demokratiska processerna pa samma villkor som andra.*®

Den tidigare nimnda Overenskommelsen visar pa en utveckling inom civilsamhillet
inom det sociala omridet som innebir att organisationer allemer skiftar fokus frin rostba-
rare till serviceproducenter’, med konsekvensen att de inte alltid klarar av att bira upp den
foretridande rollen®. En annan tendens 4r att organisationer (frimst patientféreningar)
som i forsta hand fokuserat pi medlemsstddjande och medlemssociala aktiviteter, till foljd
av nya policies exempelvis pa psykiatrins omrade, efterfragas i allt hogre utstrickning som
foretridare och av den anledningen behdver omprioritera sin verksamhet.”

Samtidigt syns i detta sammanhang en annan tendens, nimligen mot att efterfrigan pa
foretridare inte nddvindigtvis riktar sig till organisationer, utan till individer som brukare
av kommunal och regional vilfirdsservice.”” En studie som undersokt skinska kommuners
samrad visar pd en skillnad i beslutsfattarnas samverkan med olika grupper, dir samrid
med funktionshinderorganisationer oftast sker genom formaliserade dialoger med organisa-
tionsforetridare, medan samrad med foretridare for psykiatripatienter oftare sker i verk-
samhetsspecifika brukarrdd.®® Frigor kring psykiska funktionshinder var omhindertagna
i hilften av kommunerna, oftast inom ramen for handikappraden. Frigor kring psykiska
funktionsnedsittningar/ohilsa i relation till andra typer av funktionshinderfrigor 4r med
andra ord nagot som hanteras pé olika sitt och ir inte lika institutionaliserat som exempelvis
fysiska tillginglighetsfragor.>

I likhet med dialog- och samverkansprocesser pa statlig niva finns vinster fér bade de
kommunala beslutsfattarna och kommuninvénarnas representanter av att delta i dessa typer
av samrdd. De ger utrymme f6r informationsutbyte och fungerar som en referensgrupp for
kommunens politiker. De har vanligtvis ingen formell beslutanderitt i kommunala frigor
utan dr endast ett ridgivande organ. Det finns dock en poing med att dialogen sker i for-
maliserad form. En utvirdering av Goteborgs Firdtjinstnimnds rad for funktionshinder-
fragor visar exempelvis att sedan samradet fitt en mer formaliserad struktur och uppdrag
upplevde berorda akedrer att legitimiteten 6kade for de fragor som brukarrepresentanterna
lyfte, samt tvingade ansvariga politiker och tjinstepersoner att folja upp fragorna.”® En ut-
virdering som Socialstyrelsen gjort av funktionshindersrad pa kommunal och landstingsniva i
landet visade liknande resultat.’® Samtidigt omgirdas radens arbete av utmaningar, exempelvis
gillande vilka frigor som anses relevanta och vilka kunskaper som ir nédvindiga for att
kunna delta i sidana samrad. Dessa och andra utmaningar kommer att diskuteras i nista
avsnitt.
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Utmaningar i paverkansarbetet

I tidigare forskning och andra typer av undersokningar framkommer ett antal aspekter som
kan tyckas problematiska nir det giller relationen mellan funktionshinderorganisationerna
och deras motparter som de forsoker paverka. De handlar om foretridarskapets principer,
konkurrerande intressen i foreningarna, organisationsformer och bristen pa tillginglighet.

Foretradarskap

En forsta fraga handlar om att intresseféreningarna i genomsnitt representerar cirka tre
procent av alla méinniskor med den aktuella diagnosen eller funktionsnedsittningen, sett
till medlemsantal”” Téickningsgraden beskrivs som sirskilt lag nir det giller grupper med
psykisk ohilsa/funktionsnedsittning och minniskor som har en kombination av funktions-
nedsitetningar eller sjukdomar.’® Vilka mianniskor som 4r medlemmar i en organisation
paverkar naturligtvis vilka frigor som férs fram pa dagordningen. Om det i sin tur 4r en
grund for beslutsfattande 4r det sirskile viktigt att belysa eventuella brister i foretridarskapet.

Forskarna Agneta Hugemark och Christine Roman har i en studie av ett antal funk-
tionshinderorganisationer pd nationell niva visat att frigor som berér jimstilldhet och hbtq
i mingt och mycket osynliggjorts i de traditionella organisationerna, vilket innebir att det
har startats sirskilda organisationer som fokuserar pa dessa frigor.”” Hugemark och Romans
resultat visar dven att det finns olika syn pé hur fragor ska drivas och av vem, vilket kan
skapa konflikter bide inom och mellan organisationer, samt i paraplyorganisationer dir
olika organisationer ska samordna sig till en gemensam rost. Nir det offentliga di kriver att
kunna ha dialog med en enad rost for funktionshinderrérelsen blir det svart att fora fram
specifika krav. Ett annat problem som kan uppsté ir att deltagande organisationer med olika
bakgrund och intresseomraden kan ha svart att nd samsyn och driva en gemensam linje
och didrmed uppnai ett effektive paverkansarbete.*

Dessa processer dr dock inget nytt utan har dterkommit i funktionshinderrérelsens historia.
Susanne Berg beskriver exempelvis i sin bok om DHR:s historia att det redan pa slutet av
40-talet bildades en sa kallad spastiker-sektion inom DHR och 1955 bryter sig en grupp
forildrar ut och bildar Sveriges forildraférening for CP-barn (som senare blir FUB).®! For
dessa sektioner ir diagnosen grunden medan det for DHR da som nu varit samhillsfragorna.
Denna tid priglas ocksé av konflikter inom funktionshinderrérelsen kring foretridarskapets
principer, samarbeten och organisationsformer — si inte heller det dr ndgot nytt i rorelsens
historia.

Konkurrerande intressen

Den andra frigan handlar om konkurrerande intressen i foreningarna. Genom att det offentliga
erbjuder bidrag for organisationernas intressepolitiska arbete och inbjuder till dialoger, samrad
och samverkan krivs att en stor del av resurserna liggs pd denna typ av verksamhet. Det ir

ocksd det som foretridarna sjilva anser vara viktigast i Vardanalys rapport.®> Samtidigt anser
de flesta medlemmarna att det dr den stodjande rollen som 4r hogst prioriterad. Man onskar

information om den egna sjukdomen eller funktionsnedsittningen och vilka rittigheter till

stdd man har.

Hir identifierar Vardanalys en mojlig spinning i hur organisationernas resurser ska priori-
teras. Aven i den tidigare nimnda rapporten om ett kommunalt brukarrad beskriver brukar-
representanterna, som ir valda frin olika funktionshinderorganisationer, att de inte alltid
kan forankra frigorna som diskuteras i ridet bland medlemmarna som de forvintas foretrida

57 Vardanalys (2015). | en annan undersdkning som studerat svenska folkets ideella engagemang generellt, anges att tva procent ar engagerade
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i radet.”® Det kunde dels handla om svérigheter att rekrytera medlemmar till foreningen
overhuvudraget och dels om ointresse kring de frigor som diskuterades i radet.

I Myndigheten fér delaktighets rapport framkommer delvis andra resultat.** Dir anger
83 procent att de engagerar sig i en organisation for att de vill stédja dem som arbetar for
frigor som man ir intresserad av. Forst pd andra plats kommer anledningen att vilja triffa
andra personer med samma erfarenheter och intressen (65 procent).

Sammantaget syns dndd ett antal tendenser som dr gemensamma for de olika undersok-
ningarna, dven om omfattningen varierar. Vilka som tillfragas kan ocksé vara en betydande
anledning till olikheter i svar. Det kan exempelvis finnas skillnader mellan féretridare och
mer passiva medlemmar.

Organisationsformer

Den tredje aspekten berér organisationsformer. Bade statsbidraget och bidrag pa regional
nivé kriver en viss typ av organisering for att kunna soka bidrag, exempelvis att det ska
finnas organisationsnummer och att féreningen ska finnas representerad pé ett visst antal
orter i regionen.® De traditionella foreningarna har bland annat till foljd av statsbidragens
utformning utvecklats i en struktur med en nationell organisation, samt regionala och lokala
foreningar. Stora organisationer gynnas pd si vis ekonomiskt, men 4ven i form av okat in-
flytande genom att de oftare fir maojlighet till dialog med det offentliga.® I Virdanalys rapport
beskriver flera féretridare att sidana krav ibland leder till passiva lokala styrelser.

En utmaning ir att médnniskor idag dven viljer att organisera sig pd andra sitt 4n genom
traditionella intresseféreningar, exempelvis i Facebook-grupper. Medlemsrekrytering blir
saledes ett problem.

Hugemark och Roman belyser en ytterligare aspekt som kan utgéra utmaningar i paverkans-
arbetet. Det handlar om att det bildas alltfler organisationer som dirmed konkurrerar om
tillgingliga resurser. Det kan handla om bidrag, dir exempelvis statsbidraget inte riknas
upp arligen i takt med den generella kostnadsutvecklingen, vilket urholkar organisationernas
resurser med tiden. Men organisationerna konkurrerar dven om medlemmar nir nya féreningar
med specialinriktning bildas och det ibland finns flera inom samma omrade att vilja pa.

Otillgénglighet
I en undersokning av hur personer med funktionsnedsittning i Vistra Gotaland upplever
sina mojligheter att delta i demokratin framkom ett antal hinder.” Det handlade om bristen
pa information i tillgingliga format, okunskap och negativa attityder om funktionshinder
och fysisk otillginglighet i transportsystem och offentliga rum. Positiva aspekter som lyftes
fram var det stdd och service som erbjuds genom LSS, att det finns kommunala och regionala
funktionshinderrad och att funktionshinderorganisationer kan fa bidrag till sina verksamheter.
I en senare rapport frin Myndigheten f6r delaktighet ansigs funktionshinderorganisa-
tioner vara den viktigaste kanalen for paverkan, framfor exempelvis partipolitiken.®® Forut-
sittningarna i privatlivet framholls dock paverka majligheten att delta i samhillslivet. Att
inte fa tillrdckligt med st6d for att klara vardagen, att vara arbetslos eller att bemétas nega-
tivt for att man har en funktionsnedsittning kan utgora hinder for motivation och praktis-
ka mojligheter att engagera sig i civilsamhillet och bli delaktig i samhillet. De som inte dr
aktiva i nigon organisation anger de frimsta skilen vara att man inte orkar, har svart att ta
sig till och fran méten och aktiviteter, samt brist pa tillginglighet och tid. Flera av skilen ir
med andra ord fortfarande aktuella ett drygt decennium senare
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VASTRA GOTALANDSREGIONENS SAMRAD MED
FUNKTIONSHINDERRORELSEN

Vistra Gétalandsregionen var ar 1999 forsta lin i Sverige att inrdcta vad som dé kallades
Handikappkommittén. I en rapport som redogér f6r Handikappkommitténs tillkomst och
arbete beskrivs syftet som tvadelat.®” For det forsta handlade det om att driva fragor kring
tillginglighet och rittigheter for personer med funktionsnedsittning, som dé uppskattades
till 250 000 personer i linet. For det andra lig fokus pa att stirka den enskilda minniskan
genom s kallat individstdd, exempelvis genom organiserade verksamheter for habilitering
och hjilpmedelsférskrivning. Dessutom var en dvergripande malsittning att ”fd in funk-

tionshinderperspektivet i alla regionens verksamheter””®

— nagot som idag brukar benimnas
mainstreaming. Kommitténs vice ordforande Lars Ake Carlsson beskrev det i rapporten som att
”de fragor vi sysslar med berér alla politikomridden och handlar om grundliggande demo-
kratiska virderingar och minniskosyn”.”!

Arbetet skedde pa uppdrag av regionstyrelsen och ledaméterna var politiskt tillsatta och
ansvariga politiker. Handikappkommittén triffade med jimna mellanrum samradet for
funktionshindersfragor, dir 16 foretridare for funktionshinderrérelsen var invalda. Foretridarna
triffade dven ansvariga politiker inom hilso- och sjukvirdsomréidet. Den tita kontakten
mellan politiker och féretridare, samt att arbetet utfordes pa uppdrag av regionstyrelsen,
det hogsta beslutande organet, har framhallits som tva framgingsfaktorer.

Sedan 2011 finns istillet kommittén fér minskliga rittigheter, dir samradet for funk-
tionshindersfrigor ir ett av flera samrad som kommitténs politiker triffar.”> Hir samlas
foretridare for funktionshinderrérelsen i moten med politiker och tjdnstepersoner, pa liknande
sitt som tidigare i Handikappkommittén. I samradet for funktionshindersfragor ingér for
nirvarande 11 foretridare som representerar grupperna “svért att se”, “svért att hora”, “svart
att rora sig”, “svart att tala vissa imnen”, samt “svart att bearbeta, tolka och férmedla infor-
mation”. Uppdelningen har {6ljt med sedan Handikappkommitténs tid. Valet att beskriva
personer med funktionsnedsittningar efter funktionsférméga gjordes for att *dirigenom
forsoka undvika virderande ord och etiketter som girna blir schablonartade™” I varje
grupp finns flera typer av funktionsnedsittning och/eller diagnoser som férenas av liknande
typer av svirigheter i métet med omgivningen. Det ir séledes ett tydligt funktionshinder-
perspektiv, enligt Socialstyrelsens definition, som innebir ett fokus pa de hinder som uppstir
i motet med en otillginglig omgivning for en person med funktionsnedsittning.”

Férutom samradet anordnas en ging per &r dven sa kallade dialogforum. Det dr 6ppna
méten dir dven andra organisationer kan delta. Kallelse skickas ut till de organisationer
som far ekonomiskt stod frin Vistra Gotalandsregionen. Ar 2016 uppgick dessa till 112
stycken.

Det administrativa ansvaret for samraden ligger organisatoriskt hos avdelning minskliga
rittigheter, som arbetar p uppdrag av kommittén for minskliga rittigheter. Avdelningens
syfte dr att stodja utvecklingen av ett systematiskt arbete for minskliga rittigheter.”” Nyligen
antogs en ny plan for Vistra Gotalandsregionen arbete med minskliga rittigheter.”® FN:s
konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning anges som en av utgangs-
punkterna i planen och det finns flera mal som specifikt berér funktionshinder- respektive
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demokratifrigor. Under atgirdsomradet Jimlikhet finns malet Forbittrad tillginglighet for
personer med funktionsnedsittning. Dir betonas bade fysisk tillginglighet och bemétande
som en tillginglighetsfriga. Under dtgirdsomridet Delaktighet finns ett mal om Systematisk
dialog med invinarna dir nuvarande samriad omnimns som goda exempel.

Sammantaget finns det pd policyniva och i organisationsstrukturen goda forutsittningar
for Vistra Gétalandsregionen att inkludera personer med funktionsnedsittning i de politiska
beslutsprocesserna. Policyn kan utifrin ett teoretiskt perspektiv forstas som en balanserande
strategi, dir intressegrupper anses utgora “en del av det demokratiska styrelseskicket i bred
mening, men forsdker balansera de ojimlikheter som finns mellan olika grupper”.”” Genom
ekonomiskt stod och sirskilda organ for dialog och samverkan samsas stora som sma
organisationer om inflytande och som kan ge politiker och tjdnstepersoner ett sd allsidigt
beslutsunderlag som majligt. Ett av syftena med denna rapport ir att ge forslag pa hur detta
arbetssitt kan utvecklas och stirkas.

77 Naurin (2001), s. 143.



Begreppsligt och teoretiskt ramverk

| detta kapitel beskrivs ett antal begrepp och teoretiska perspektiv som kommer att vagleda resultat-
analysen. Syftet ar att satta in resultaten i ett storre sammanhang och relatera dem till tidigare
forskning och teorier om de fragor som berdrs. Det &r fyra huvudsakliga ingangar: 1) inflytande-
och demokratifragor, 2) hur sociala rorelser generellt och funktionshinderrérelsen specifikt kan
forstas, 3) funktionshinderbegrepp och forstaelsemodeller, 4) intersektionalitet och makt.

OM INFLYTANDE | POLITISKA BESLUTSPROCESSER

I de nordiska linderna har det varit en vanligt forekommande demokratimodell att det
offentliga upprittar ett nira institutionaliserat samarbete med ett fatal dominerande intresse-
organisationer som fir monopol pd att foretrida ett visst intresse eller samhillsgrupp (en
korporativ modell).” Idag ir olika typer av brukarinflytande och samverkan med berérda
intressegrupper lagstadgat och formaliserat pa alla politiska nivier och inom de flesta verk-
samhetsomraden. Denna utveckling 4r en del av ett storre skifte av politiska beslutsprocesser
som inom forskningen kallas governance. Det handlar bland annat om en syn pé beslutsfattande
som inte enbart forbehéllet det offentliga systemets foretradare, utan att civilsamhillets,
niringslivets och andra aktorers kunskaper erkdnns och ses som berikande i beslutsprocessen.

Forskarna Chris Ansell och Alison Gash menar att for att det ska kunna betraktas som
verklig samverkan ska det finnas en offentlig strategi och gemensamma aktiviteter, strukeurer
och resurser for att ge civilsamhillet verkliga férutsittningar att kunna delta i besluts-
processerna.”’ Vad som utmirker denna typ av samverkan ir en strivan efter konsensus.
Det innebir inte nddvindigtvis att konsensus alltid uppnds, men métesformer och besluts-
processer ska priglas av dmsesidig respekt for oliktankande och av att alla dsikter blivit hérda
och diskuterade — sa att alla parter kan std bakom det slutgiltiga beslutet som gruppen tar,
dven om allas viljor inte har kunnat tillmotesgds. Forskarnas beskrivning dr naturligtvis en
idealbild, men kan tjina som modell och mélsittning.

I Sverige har ett av mélen med samverkan beskrivits som demokratiutveckling. Det
handlar om att stimulera det politiska samtalet dven mellan de parlamentariska valen och
att involvera medborgarna pa fler sitt in som viljare. Handikapprid ir jimte pensionirsrad
den vanligaste formen av demokratiutvecklande atgird i svenska kommuner.?* Sidana
demokratisatsningar leder dock inte nddvindigtvis till att kommuninvanarna blir mer politiske
aktiva eller far hogre tilltro till demokratin.

En aspekt som spelar roll for graden av politisk aktivitet i betydelsen att kontakta besluts-
fattare, ir om det i kommunen finns minga aktiva civilsamhillesorganisationer och om
man har kunskaper om vem som ir relevant att kontakta.®' En mojlig forklaring ér att en
kommunal kultur dir det sedan linge funnits en tradition av tita band mellan civilsamhille
och politiker och som uppmuntrar till politiskt paverkansarbete i saidana former. Detta kan
dock fa som konsekvens att manniskor som inte har tillging till, eller av olika anledningar
exkluderas fran dessa sociala nitverk och arenor har mindre majligheter till politisk paverkan.

Nir paverkansarbete sker utanfor de formella kontakevigarna kan ocksé demokratiska
brister uppsta i form av exempelvis otydligt ansvarsutkridvande och att debatter inte fors i
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det offentliga som alla har tillging till. Fér mindre organisationer utan personal och andra
typ av nddvindiga resurser for att kunna paverka, bygga nitverk, besvara remisser och skriva
ansokningar kan det finnas ett storre beroende av tjinstepersoners och politikers goda vilja
till dialog. Dessa konsekvenser dr exempel pd det som Ansell och Gash menar med forut-
sattningar for jaimlike deltagande i samrdd. Myndigheter har oftast avsatta resurser for saidana
indamal, medan ideella organisationer och andra grupperingar i civilsamhaillet istillet 4r
beroende av donationer eller offentliga bidrag f6r att kunna bedriva sidan verksamhet.

Vad som i férstone kan forstas som ett forsok att inkludera invinarna mer i politiska
beslutsprocesser ir siledes forbundet med flera problem. Det stiller exempelvis hégre krav
pa deltagande organisationers kompetens och organisering®. I en analys av samverkans- och
inflytandeprocesser ir det darfor viktigt att belysa vilka forutsittningar som erbjuds civil-
samhillesforetridarna for att kunna delta, vare sig det handlar om arvoden eller arbetsformer.*

Vidare kan det ses som ett uttryck for att effektivisera den politiska organisationen och
offentliga servicen, snarare 4n att invinarna ska ges mer reellt inflytande. Organisationer
kan exempelvis uppleva sig "kidnappade” (koopterade) av det offentliga.®* Det kan finnas
kinslor av att vara med endast pa det offentligas villkor, eller av att samverkan inte leder
nagonvart utan bara finns till for syns skull, exempelvis for act det krivs enligt policy.®
Samtidigt blir ansvarsskyldigheten (accountability) otydligare nir det ir manga aktorer
involverade i icke-formella beslutsprocesser dir ingen huvudman kan stillas till svars.%

Den korporativa modellen fér samverkan ir baserad pa férhandlingar och har konsensus
som mal. For det offentliga handlar den dirfor ocksa om att férsoka paverka intresseorganisa-
tionernas beteenden och krav.*” Med tilltridet till forhandlingsbordet féljer mer eller mindre
uttalade krav pa att de ska se till det allmidnnas bista och undvika sirintressen — vilket for
det offentliga minimerar risken for resurskrivande konflikter. Ansvarsskyldigheten for ett
fungerande samarbete och i forlingningen for en legitim politik liggs dirmed pa intresse-
organisationerna. Relationen kompliceras ytterligare av att de 4r beroende av bidrag frin
det offentliga for att kunna bedriva sin verklighet, vilket kan skapa komplexa lojaliteter.

Olika former for inflytande och samverkan
Det finns ett antal olika modeller for dialog och samverkansformer och deras bestindsdelar
ir ofta 6verlappande. Nedan presenteras ett urval av dessa.

Europarddets samverkansorgan for det civila samhillet har tagit fram en kod for frimjande
av medborgerligt deltagande i politiska beslutsprocesser. Myndigheten for ungdoms- och
civilsamhillesfragor (tidigare Ungdomsstyrelsen) deltog i processen och ansvarar for att
koden sprids i Sverige. Medverkan beskrivs som ett kontinuum fran lag till hég medverkan
beroende pd form. Den ligsta formen ir Information, direfter Samréad, Dialog och slutligen
Partnerskap.®

Aven Sveriges kommuner och landsting (SKL) har tagit fram en modell for olika steg av
delaktighet.®” Istillet for fyra steg presenterar de fem steg: information, konsultation, dialog,
inflytande och medbeslutande. De tva modellerna ir saledes delvis 6verlappande. Bida har
sin foregdngare i den nordamerikanska planeringsforskaren Sherry Arnsteins deltagandestege
(the ladder of citizen participation)’®
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Forskaren Pil Castell har analyserat olikheterna i synsitt mellan Arnsteins ursprungliga
idé och SKL:s delaktighetstrappa.”” I nedanstiende bild gor Castell en jimforelse mellan de
tvd modellerna:

Figur 2. Delaktighetsmodeller i jamférelse.*
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For det forsta utformades Arnsteins deltagandestege med utgangspunkt i utsatta gruppers
brist pa deltagande i samhillsplaneringen med malet att ge forslag pa hur deras make kunde
stirkas genom 6kat inflytande — genom att ta fler och fler steg pa stegen och utjimna makt
i samhillet frin beslutsfattare till utsatta grupper. SKL:s delaktighetstrappa kan sigas vara
en forenklad modell for hur myndigheter kan arbeta med delaktighet i sin verksamhet, dir
de olika trappstegen beskrivs utan nagon hierarkisk ordning eller normativ milsittning
med hur det bor se ut.

Nederst i Arnsteins stege kommer tvi steg hon klassar som icke-deltagande: manipulation
och terapi. De handlar om processer dir beslutsfattare forsoker paverka berorda grupper att
dndra asike eller skifta fokus fran grundproblemen. D4 det handlar om icke-deltagande ir
det logiskt att varken MUCEF eller SKL har med dem i sina modeller.

Informationssteget handlar om en ensidig kommunikation frin beslutsfattare till organisa-
tioner om redan fattade beslut och innebir siledes en lag grad (eller ingen) delaktighet.
Konsultation innebir att organisationerna far ta stillning till ett antal pa férhand givna
alternativ, medan dialog och inflytande innebir att nya perspektiv tillits paverka framtagande
av alternativ och beslutsunderlag. Dessa steg kallar Arnstein f6r symboliskt deltagande da
hon menar att de inte ger verklig beslutsmakt till medborgarna. Hir stimmer stegen inte
heller dverens. Utifran sin jimférande analys menar Castell att si som SKL beskriver dialog
stimmer det bist 6verens med det som Arnstein kallar konsultation; for 4ven om SKL menar
att inflytandet okar i en process dir grupper tillats vara med under en lingre tid, fir de i
praktiken inget reellt beslutsmandat.

Medbeslutande eller partnerskap innebir att en del av beslutsansvaret delegeras till organisa-
tionerna. Detta 4r ovanligt i en svensk kontext pa det sitt som Arnstein framhaller, nimligen
makten 6ver en budget eller planprocess. SKL beskriver istillet exempel pa styrelseplatser eller

91 Castell, Pal (2013) Stegen och trappan — olika syn pa deltagande. I: Sara Danielsson & Martin Berg (red.) Framtiden &r redan hér. Hur invanare kan
bli medskapare i stadens utveckling. G6teborg: Chalmers tekniska hogskola.
92 Castell (2013), s. 38.

25



26

beslutsmandat i enstaka fragor. Arnstein varnar for att denna typ av samarbeten ocksé kan bli
symboliska och syfta till att lugna en opinion snarare 4n ge reellt inflytande.

Férutom formerna f6r medverkan presenterar MUCEF iven en modell for de olika stegen
i beslutsprocessen som medverkan kan ske i:

Figur 3. Beslutsprocessen.®
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Beslutsprocessen inleds med att sdtta agendan, fortsitter sedan i en formulering av politiken,
beslutsfattande, genomférande av politiken, bevakning av politikens resultat och utvirdering
av dessa. I varje steg kan idéburna organisationer forespraka utifrin sina intressen, informera
och medvetandegora, agera expertis och radgivning, bidra till innovationer, eller tillhanda-
halla tjinster. Det offentliga 4 andra sidan ska informera, utveckla och sikerstilla en 6ppen
beslutsprocess, samt mojliggéra deltagande for organisationer genom resurser och lyhordhet
i dialogen. Utifran Arnesteins idé bor civilsamhillet troligen vara med i varje steg for att
uppni verkligt inflytande och beslutsmakt.

Handisam (numera Myndigheten f6r delaktighet) har publicerat ett underlag for hur
myndigheter kan samrida med funktionshinderrérelsen. ** I underlaget diskuteras framfér
allt hur formerna och forutsittningarna fér samrad kan utvecklas. Det handlar mycket om
att beslut om ramarna ska tas tillsammans med organisationerna, att roller, mandat och
mélbild ska klargoras pa férhand, hur tillit kan byggas upp genom att lira kinna varandra
och att ekonomisk ersittning ska utga. Dessutom férordas att organisationerna kommer in
tidigt i beslutsprocessen "for att ha reell mojlighet att paverka””> Det ska inte enbart handla
om att myndigheten till exempel informerar om redan fattade beslut. Skriftens beskrivningar
tycks inspirerade av MUCEF:s modell 6ver beslutsprocessen (ovan) men fokuserar i forsta
hand pa hur férutsittningarna for reellt deltagande kan tillgodoses, vilket piminner om
Ansell och Gash idéer.

Det som alla aktorer lyfter fram 4r vikten av dterkoppling efter dialoger och samrad.
Organisationerna maste kunna veta vad métena har lett till och hur de konkret har paverkat
beslut. Det var ocksa en av de sakerna som efterfrigades forbittring kring i Vistra Gota-
landsregionens uppfljning av sina samrad.”®

SOCIALA RORELSER | DEMOKRATIN

Den franska politiska filosofen Chantal Mouffe férordar en alternativ syn pd demokrati och
politik &n den vedertagna liberala demokratimodellen som bygger pa ett rationalistiskt och
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individualistiskt synsitt dir de politiska beslutsprocesserna syftar till konsensus.”” Mouffe
menar att detta osynliggor de politiska konfliktlinjerna, vilket férhindrar mojligheten for
medborgarna att gora val mellan tydliga alternativ — nigot som hon menar ir sjilva essensen
i demokrati: "Politiska fragor ... inbegriper alltid beslut, vilket kriver att man triffar val
mellan motstridiga alternativ”.’®

Detta ir grunden till hennes agonistiska demokratimodell, dir agonism betyder kamp
mellan meningsmotstandare — till skillnad frin antagonism, som betyder kamp mellan
fiender. Politik handlar om kompromisser och det dr f beslut som dr gynnsamma for alla
ur alla avseenden. De demokratiska samtalens och beslutsprocessernas syfte ar darfor att
diskutera konsekvenserna for olika berorda grupper for att kunna ta vilgrundade beslut.
I ett pluralistiskt samhille finns inga rationella eller moraliskt riktiga losningar, hivdar
Mouffe.

Fragor om identitet

I motsats till liberalismens individualistiska syn menar Mouffe att demokratiskt besluts-
fattande méste grundas pé ett erkinnande av kollektiva identiteter som mobiliseras utifran
vad hon kallar passioner. Hon exemplifierar med nationalism och religiés fundamentalism
som extremer och menar att sociala rorelsers kollektiva identiteter skapas i kinslor av gemen-
skap och i kontrast till ndgot de inte ir, vilket med nédvindighet innebir att olikheter
inom gruppen tonas ned. Ett exempel pd detta ir funktionshinderrérelsen och de spinningar
som dessa processer ger upphov till med anledning av den uppdelning i olika funktionsned-
sittningar som rorelsen priglas av och de intersektionella olikheter som finns baserade pa
exempelvis kon, klass och sexualitet.”” De kollektiva identiteterna, hivdar Mouffe, ir grunden
till att kunna agera politiskt; de erbjuder en sjilvbild som minniskor kan virdesitta och
forstd sin situation utifran.'”

Efter att ha undersokt funktionshinderrérelsen ur ett globalt perspektiv konkluderar
den amerikanska forfattaren och aktivisten James Charlton att det ir just svarigheten att
bygga en kollektiv identitet f6r minniskor med olika funktionsnedsittning som utgor en
av de storsta utmaningarna for funktionshinderrérelsen som intressepolitiskt projeke.'”"
Samtidigt visar han pd den kraft som finns i framgangsrika exempel. Sedan funktionshinder-
rorelsens politiska uppvaknande i Sverige och globalt har en enande tanke for dess medlemmar
varit just gemenskapen som stirkande inte bara for gemensam kamp utan ocksa for mannisko-
virde och sjilvkinsla.

Charlton, som intervjuat aktivister runt om i virlden, beskriver denna process som ett
forhéjt medvetande och menar att den politiska kampen dr beroende av just detta for att
lyckas. For funktionshinderrittsaktivister handlar det om en medvetenhet om att funktions-
nedsittning inte ir en tragisk sjukdomsupplevelse utan en social erfarenhet som beror pa
diskriminerande samhillsstrukturer. Detta tillater individer att se sig sjilva i ett storre,
samhilleligt sammanhang, i gemenskap med andra, och inte som en isolerad, slumpvis
utsatt individ. Det 4r en medvetenhet som motsitter sig den dominerande férestillningen
om personer med funktionsnedsittningar som rider. Genom en kamp baserad pa den
grunden kan ocksd egenmakten uppnis kollektivt.

Fragor om politiska krav

Nir det giller vilka krav som funktionshinderrérelsen stiller kan de utifran bakgrunds-
beskrivningen som tecknades i forra kapitlet forstas som tre olika typer av frigor: kulturellt
erkinnande, ekonomisk omférdelning och politiskt representation; begrepp som anvinds i

97 Mouffe, Chantal (2016) Agonistik. Texter om att ténka varlden politiskt. Stockholm: Atlas.

98 Mouffe (2016), s. 44.

99 Charlton, James 1. (1997) Nothing about us without us: disability oppression and empowerment. Berkeley: University of California Press.
100 Mouffe (2016)

101 Charlton (1997)

27



28

den politiska filosofen Nancy Frasers teori om social och demokratisk rittvisa.'”> Det handlar
om erkidnnande av bide sirskilda behov f6r minniskor med funktionsnedsittning men
ocksd om ritten till jimlikhet och delaktighet pa lika villkor, exempelvis ritten till arbete
som varit en central friga for funktionshinderrérelsen frin bérjan. Omférdelning kan for-
stds som ritten till samhilleliga resurser for att kunna leva ett fullgott liv, med fokus pa
ritten till vilfirdsinsatser utifran ett likvirdigt medborgarskap snarare 4n vilgorenhet. Re-
presentation handlar om ritten till politisk delaktighet och representation, vilket kan handla
bide om vilket utrymme funktionshinderpolitik fir och om méjligheten for personer med
funktionsnedsittningar att ta plats i de politiska rummen. De tre rittvisedimensionerna ir
enligt Fraser forbundna med varandra genom 6msesidigt inflytande: ”ingen omfordelning,
inget erkiinnande utan representation”.!” Den dvergripande normativa principen for de tre
dimensionerna 4r malet att uppna jimlikt deltagande.

Representation och inflytande

En mekanism som leder till ojaimlikt deltagande kallar Fraser for felavgrinsningar. Det
innebir att det fattas politiska beslut som avgrinsar vissa grupper frin att betraktas som
rittvisesubjekt. Fraser teoretiserar utifran ett globalt perspektiv pa rittvisa med fokus pa
nationalstaternas avgriansningar utifrin krav pi medborgarskap, men resonemanget kan
anvindas dven i forstaelsen av andra processer. Ett exempel som kommer att diskuteras i
denna rapport handlar om den avgrinsning som gors gillande vilka svarighetsgrupper som
kan ingd i samradet f6r funktionshindersfragor. Genom att sakna representation i maktens
rum dir beslut om avgrinsningar tas finns ocksé det som Fraser kallar for en skev metapolitisk
representation.'*

Dessa ordttvisor menar hon kan angripas pa tvé olika sitt. Det forsta alternativet 4r en
affirmativ ansats, som innebir att forsoka férindra synen pa rittvisesubjekt inom ramen for
det befintliga systemet. I detta fall delar parterna en gemensam syn pa rittighetsfraigorna
och deras grinser, men dppnar for diskussion om vilka grupper som kan f3 tilltride. Det
andra alternativet ar en transformativ ansats som ir kritisk mot systemet som sidant och
vill férindra grundvalarna for det. Utgangspunkten ir paverkansprincipen, som innebir att
alla som péaverkas av ett beslut har en moralisk stillning som rittvisesubjekt och darfor aldrig
kan avgrinsas. Rittviseteoretikern Iris Marion Young, som har en liknande demokratisyn
som Mouffe och Fraser, gar ett steg lingre."” Hon menar att grupper ska ha vetoritt i be-
slut som far direkta konsekvenser for deras livsvillkor. Ansvaret att ge konsekvensanalyser
av foreslagna beslut ligger i sin tur pé beslutsfattarna.

Youngs modell skulle i praktiken utmana bade de vedertagna demokratiska besluts-
processerna i det offentliga och funktionshinderrorelsens organisering och arbetsmetoder.
Men den grundar sig i hennes syn pd att en central férutsittning for rittvisa ér att foreryckea
gruppers erfarenheter, perspektiv och intressen far sjilvstindig representation i beslutande
politiska forsamlingar. Detta kan jimforas med Arnsteins 6versta steg i modellen for med-
borgarinflytande och utgar frin en normativ syn pa hur rittvisa bor uppnas.
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FUNKTIONSHINDER: BEGREPP OCH MODELLER

Funktionshinderomridet ir ideologiskt laddat och det finns en mingd olika forstaelser och
perspektiv. De har skiftat genom historien och utvecklats i takt med nya kontextuella for-
staelser. Hir introduceras kort ett antal vanligen férekommande begrepp och modeller med
utgangspunket i texter av forskaren Rafael Lindqvist.'¢

Den medicinska modellen ligger fokus pa individens diagnos som princip for katego-
risering i vilfirdssystemet. Detta var historiskt den dominerande forstielsen av funktions-
hinder med de medicinska professionerna i férgrunden. Ett syfte var att kunna avgora vem
som hade rice till vilfirdssystemet, sisom sjukersittning. Utgdngspunkten ir en viss syn pa
hilsa som det normala tillstindet medan en sjukdom, skada eller funktionsnedsittning
utgdr en avvikelse som ska avhjilpas, exempelvis med rehabilitering, medicin eller hjilpmedel.
Fortfarande ir denna syn rddande inom delar av samhillet, inte minst i relation till vilfirden
och hilso- och sjukvirden. Det kallas dven den administrativa modellen, f6r att pavisa
relationen till behovet att uppfylla vissa kriterier i ett regelsystem for att fa tillging till stod
och service.

I kontrast till den medicinska modellen utvecklades den sociala modellen, som utgar
mer fran en socialkonstruktivistisk syn pa funktionshinder och funktionsnedsittning. Enligt
detta perspektiv uppstar funktionshinder i motet med en otillginglig omgivning, vare sig
det giller fysisk otillginglighet eller diskriminerande bemétande. Om det inte finns nigon
otillginglighet i miljon behéver siledes inte funktionshinder uppsta. Hiri finns ett make-
perspektiv som innebir att en funktionsnedsittning visserligen ir ett fysiskt eller psykiskt
faktum, men inte nédvindigtvis behdver betyda att inte kunna delta i samhillslivet — det 4r
bara andra som har haft makten och utformat samhillet pa ett otillgingligt sitt.

Kulturella normer, virderingar och synsitt ar viktiga bestandsdelar i detta perspektiv.
Den sociala modellen formulerades ursprungligen i Storbritannien med stort fokus pa sam-
hillets diskriminerande strukturer som orsak till funktionshinder. I den nordiska kontexten
har fokus mer legat pa den omgivande miljon och inte s mycket pa ett strukturellt (marx-
istiskt) samhillsperspektiv. Den miljorelativa modellen ir ett begrepp som vanligen anvints
for att beskriva denna mellanposition:

Ett renodlat medicinsk [sic!] perspektiv, som definierar en funktionsnedsittning som en
egenskap hos en person, leder till politiska beslut att fordela resurser, forskning och dtgirder
for att ritta till/bota den enskilde. Ett renodlat socialt perspektiv, som det utformades i den
tidiga “sociala modellen”, bortser frin funktionsnedsittningen och utgir frin act miljén skapar
funktionshindret. Resurserna skall anvindas for att férindra samhillet. I det miljérelativa
perspektivet mots de tva ytterligheterna. Det erkidnner att funktionsnedsittningar hos den
enskilde existerar, men att samhillet maste fordndras si att nedsittningen/skadan inte skapar

funktionshinder.!?”

Virldshilsoorganisationen (WHO) antog ar 2001 en bio-psyko-social modell som kan sigas
bygga vidare pa den miljorelativa modellen, nimligen ICF (International Classification of
Functioning, Health and Disability). Modellen for samman individuella dimensioner
(kroppsfunktioner, aktiviteter, delaktighet) med kontextuella dimensioner (omgivnings-
faktorer). Modellen har kritiserats av bade forskare och funktionshinderorganisationer for
att ha en alltf6r individcentrerad utgingspunkt da den inte inkluderar aspekter pa politisk
och kulturell niva."®
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Idag talar en del om funktionsvariationer utifrin ett mangfaldsperspektiv, det vill siga
att alla minniskor har varierande grad av funktionalitet. P4 sa vis upphivs distinktionen
mellan funktionshindrad och icke-funktionshindrad. I grunden finns ett normkritiskt
perspektiv dir normer kring vad som anses vara normalt ir i fokus — och som man gor
motstdnd emot. I vissa ssammanhang anvinds begreppet crip, som ocksa kan anvindas som
en identitetsposition och motstindshandling. Ordet hirstammar frin engelskans cripple,
som kan 6versittas till krympling, och anvindes historiskt som skillsord om personer med
funktionsnedsittningar. I likhet med hur hbtq-rorelsen étertog skillsordet gueer har nu
allesa delar i funktionshinderrorelsen atertagit crip som ett positivt laddat ord. Det blir pa
s sitt en motstindshandling frin en marginaliserad grupp gentemot majoritetssamhillet
genom att aterta makten ver vad man kallas.

Pa Handikappforbundens extrakongress 2016 togs beslutet att indra namn till Funk-
tionsritt Sverige och dirmed introducera ett nytt begrepp. Funktionsritt definieras som
ritten for en person med funktionsnedsittning till full delaktighet. Handikappférbunden
kommer dven fortsittningsvis anvinda de av Socialstyrelsen forordade begreppen men vill
komplettera med funktionsritt, som:

...ger en tredje, tillkommande dimension. Det handlar om individens rittigheter i olika
sambhillssituationer. Fokus flyttas frdn hinder, tillginglighet och sirskilda l8sningar till

principen om minskliga rittigheter och ett universellt utformat samhalle.'”

Funktionsritt anknyter till talet om minskliga rittigheter och medborgarritt, med utgangs-
punkt i livsvillkoren for personer med funktionsnedsittning och FN:s konvention om rittig-
heter for personer med funktionsnedsittning. Beskrivningen av ordets betydelse anknyter

till flera av modellerna; den sociala med fokus pa arbete mot diskriminering, ett mangfalds-
perspektiv dir samhillet ska utformas universellt sd att alla far plats, ett miljorelative perspektiv
ddr métet med omgivningen inte ska vara hindrande, och ett minskliga rittigheterperspektiv,
som tar avstamp i juridiska rittigheter och en syn pa alla minniskors ritt till delaktighet.

INTERSEKTIONALITET OCH MAKT

Personer med funktionsnedsittning ir ingen homogen grupp utan bestar av minniskor med

olika typer av funktionsnedsittningar men 4ven olika kon, alder, etnicitet och sd vidare."?

Ett intersektionellt perspektiv som tar hinsyn till dessa olikheter 4r dérfér nédvindige."!
Genom att belysa de olikheter som minniskor har kan ocksé olikheter i forutsittningar och
behov pavisas. Detta handlar inte om befista olikheter baserade pa exempelvis kon eller
etnicitet, utan att pavisa maktskillnader beroende pa samhilleliga, sociala och kulturella
faktorer, som ofta fir materiella konsekvenser for individer och grupper.

Detta synsitt dterknyter till Nancy Frasers diskussion om omfordelning, erkinnande
och representation, som har sin bakgrund i en diskussion om olika gruppers politiska krav
utifran specifika identiteter.""? Fraser hivdar, liksom Grénvik och Séder som skrivit om
funktionshinder och intersektionalitet, att det inte gér att sirskilja fragor kring ekonomisk
omfordelning (klassperspektiv) och kulturellt erkinnande (exempelvis baserat pa kon eller

Disability and Health (ICF) — a Swiss army knife? Accessibility and disability in a Scandinavian disability magazine (SDM) — a quantitative content
analysis. Health Policy, 108 (1): 67-75. Se dock dven Sunnerhagen, Katharina Stibrant & Jérgen Lundalv (2013) for utvecklingsmojligheter av
ICF-modellens anvandning inom rehabiliteringsmedicin.

109 Handikappférbunden (2016a) Begreppet funktionsratt. [http://www.hso.se/vi-ar-handikappforbunden/Begreppet-funktionsratt/. Hamtat: den
2 januari 2017]

110 En ofta osynliggjord grupp &r personer med flerfunktionshinder. Se vidare: Glund, Ann-Kristin (2012) Medicinsk omvérdnad vid svéra fler-
funktionshinder. Stockholm: Gothia.

111 Gronvik, Lars & Marten Soder (red.) (2008) Bara funktionshindrad? Funktionshinder och intersektionalitet. Malmo: Gleerups.

112 Fraser, Nancy (1996) Social Justice in the Age of Identity Politics: Redistribution, Recognition, and Participation. In The Tanner Lectures on

Human Values. Stanford University April 30-May 2, 1996.



etnicitet) — de hinger ihop. Den i samhillet hogt virderade “arbetsformagan” utestinger
méinga minniskor med funktionsnedsittningar, ibland rent fysiskt men ocksa pa grund av
fordomar, vilket far konsekvenser for privatekonomin, och i lingden for méjligheten att
delta i samhillslivet — en ond cirkel ddr normer och materialitet ir sammanvavt.

Ett intersektionellt perspektiv r siledes nira forbundet med en kritisk analys av makt
i sociala relationer och i samhillsstrukturer. For att belysa den skeva maktférdelningen i
samhillet som grundas pa det som benimns funktionsformaga eller funktionalitet anvinds
ibland begreppen funktionsnormativitet och funktionsmaktordning. Funktionsnormativitet
innebir en forstaelse av samhillet som planerat utifrin normer om "full funktionsférmaga”.
Arbetsmarknaden ir ett bra exempel pa detta, dir det normala i Sverige innebir att kunna
arbeta 40 timmar i veckan. De som av olika anledningar inte kan arbeta "heltid” kategoriseras
som avvikande genom att benimnas ha nedsatt arbetsformaga, erbjudas sirskilda insatser
och ges tillgang till sirskilda arbetsuppgifter eller arbetsplatser avskilda fran den “ordinarie
arbetsmarknaden” — med generellt simre ekonomi 4n majoritetsbefolkningen som fsljd.

I likhet med den ojimlikhet som finns mellan konen pé strukturell niva dir kvinnor
underordnas min och som brukar benimnas kénsmaktsordning, kan begreppet funk-
tionsmaktordning forstis som den underordning som personer med funktionsnedsittningar
befinner sig i jimférelse med dem utan funktionsnedsittningar. Detta medfér en social
skiktning i samhillet ddr minniskor med funktionsnedsittningar gér i andra skolor, inte
far samma mojligheter till universitetsutbildning och ir déligt representerade inom media,
kultur och politik. Alla dessa faktorer har betydelse for funktionshinderrérelsens majlighet
till inflytande i politiska beslutsprocesser.
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Studiens genomférande

Studien genomfdrdes under ar 2016 och har utforts pa uppdrag av Vastra Gétalandsregionens
kommitté for manskliga rattigheter."® Uppdragets inriktning bereddes i samradet for funktions-
hindersfragor."™ | uppdraget ingick nedan beskrivna kriterier fér genomfdrande samt syfte och

fragestallningar.

SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Det utlysta uppdraget handlar om att géra en analys av funktionshinderrérelsen i Vistra
Gétaland och hur funktionshinderrorelsen uppfattas av offentlig sektor. Uppdragets dver-
gripande fragestillning ir vilken roll och karaktir funktionshinderrérelsen har i regionen
och hur de upplever att deras asikter hdrsammas av det offentliga. Syftet 4r nedbrutet i foljande
fragestillningar:

e Pavilket sitt vill funktionshinderrorelsen paverka Vistra Gétalandsregionens verk-
samheter? Vilka metoder anviinder de for att na fram? Hur upplever de att de far gehér
for sina krav?

* Vilken syn har representanter for Vistra Gotalandsregionen pa funktionshinderrorelsen
som opinionsbildare? Hur paverkar synen pé funktionshinderrorelsen vilket inflytande
de tillats ha pa verksamheten?

KRITERIER FOR GENOMFORANDE

* Forskningen ska utga fran FN:s centrala rittighetsprinciper
* Forskningen ska ha ett intersektionellt perspektiv

* Forskningens slutsatser ska relateras till FN:s deklarationer och konventioner

METODOLOGISKA UTGANGSPUNKTER

Inom forskningen om civilsamhille och sociala rorelser ar det vanligt med metodpluralism,
det vill siga att anvinda flera olika metoder i en studie.'” En anledning 4r en syn pa civil-
samhille och sociala rérelser som komplexa fenomen som kriver en kombination av metoder
for att fi en sé bred forstaelse som mojligt. En annan anledning ir att forskningen genom-
fors inom en mingd olika discipliner, dir olika metoder och teorier anvinds. Denna studie
har inspirerats av det metodpluralistiska angreppssittet och anvinder bade kvantitativa och
kvalitativa metoder. Ansatsen ir forklarande, det vill siga att de kvalitativa intervjuerna
syftar till att forklara och fordjupa det som framkommit i kartliggning och enkit.""® Medan
enkiten var densamma for alla var ingen intervju den andra lik. Aven om de évergripande
temana var gemensamma utspelade sig samtalet pa olika sitt beroende pd den dynamik
som uppstod i varje intervjusituation. Metoderna kompletterar pa sa vis varandra.

Studien har en abduktiv ansats som innebir en pendling mellan “teori och empiri, varvid
bada successivt omtolkas i skenet av varandra”'”” Med andra ord har lisningen av forsk-
ningslitteratur skett omvixlande med insamlandet av data, vilket kontinuerligt tillatits
influera studiens genomférande. Exempelvis skedde valet av intervjuteman i takt med att

113 Véstra Gétalandsregionen (2015a) Utlysning av uppdragsforskning 2015. Diarienummer RHK 30-2015.

114 Vastra Gotalandsregionen (2015b) Sammanstallning av férslag till forskningsinriktningar. Diarienummer RHK 30-2015.

115 Della Porta, Donatella (2014) Social movement studies and methodological pluralism: an introduction. I: Donatella Della Porta (red.)
Methodological practices in social movement research. Oxford: Oxford University Press.

116 Ayoub, Philip M., Sophia J. Wallace & Chris Zepeda-Millan (2014) Triangulation in social movement research. I: Donatella Della Porta (red.)
Methodological practices in social movement research. Oxford: Oxford University Press.

117 Alvesson, Mats & Kaj Skéldberg (2008) Tolkning och reflektion. Vetenskapsfilosofi och kvalitatitv metod. Andra uppl. Lund: Studentlitteratur.



enkitresultaten kom in, samtidigt som deltagarna gavs méjlighet att lyfta upp egna fragor.
Studiens 6vergripande angreppssitt dr explorativt, vilket innebir att syftet har varit att relativt
forutsiteningslost utforska ett fenomen snarare dn att forsoka bekrifta vissa pa forhand

uppstillda hypoteser.

KARTLAGGNING

En forsta fraga som uppstod i projektets uppstart var i relation till fragestillningen om
funktionshinderrorelsens karaktir: Vad ir egentligen funktionshinderrorelsen i Vistra Gota-
land? Vad bestar den av f6r aktorer, hur organiserar de sig och i vilket syfte, samt hur ser
relationen dem emellan ut? Gér det ens att tala om en rorelse? I bakgrunden till projektut-
lysningen beskrivs hur det finns "en bred funktionshinderrérelse” dir “vissa anvinder mer
traditionella former for opinionsbildning, andra arbetar mer aktivistiskt med normkritiska
kampanjer”.""® Att forsoka finga bredden i rérelsen och mangfalden bland organisationer
som pé olika sitt arbetar funktionshinderpolitiskt har dirfér varit vigledande i arbetet.

Initialt kartlades organisationer som tillhorde kinda paraplyorganisationer sisom
Handikappférbunden/HSO och Nationell samverkan for psykisk hilsa i Goteborg och
Vistra Goétaland (NSPHIG). Direfter kartlades vilka organisationer som far bidrag, dels
fran kommittén f6r minskliga rittigheter i Vistra Gotalandsregionen och dels frin kom-
muner i Vistra Gotaland, vilket aterfanns genom sokningar pd kommunernas hemsidor.
Dirtill undersoktes om det fanns ytterligare foreningar verksamma pa kommunal eller regional
nivd men som inte far bidrag frin dessa nivier, utan endast fran statlig niva. I denna del av
kartliggningen var det frimst ideella organisationer som uppticktes. For att inkludera dven
andra typer av organisationer som bedriver funktionshinderpolitiskt paverkansarbete breddades
sokningen till funktionshinderpolitiska hemsidor, bloggar och sociala medier. P4 detta sitt
uppticktes dels internetbaserade nitverk och Facebook-grupper, och dels dagliga verksam-
heter, assistanskooperativ, assistansforetag och stiftelser, som vid sidan av att vara service-
producenter dven i varierande grad bedrev paverkansarbete enligt deras beskrivningar av
sina verksamheter.

ENKAT

En enkit konstruerades'” med inspiration frin tidigare undersokningars enkiter som studerat
liknande fragor."?® Enkitens fragor fokuserade pa intressepolitiskt arbete gentemot Vistra
Gotalandsregionen, vilket foretridesvis kan tinkas utféras av regionala organisationer.
Kommunalt baserade organisationer inkluderades dock ocksa, eftersom vissa inte hade nigon
regional niva, eller for att lokala féreningar av olika anledningar inda kan rikta sig mot
Vistra Gotalandsregionen.

Enkiten inleddes med fragor om organisationens verksamhet i stort. Direfter efterfrigades
organisationernas forutsittningar for intressepolitiskt arbete och hur dessa virderades i relation
till vilka mal man har med sitt paverkansarbete. Foretridare i funktionshinderrorelsen pa
nationell niva som forfattaren hade kontakt med sedan tidigare tillfragades om att ge sina
synpunkter pa enkitens utformning bade innehallsmissigt och ur ett tillginglighetsperspektiv.

Enkiten utformades genom web-verktyget Fluid Surveys och skickades ut till de totalt
396 organisationerna som identifierats i kartliggningen, varav 23 per post och resterande
via mail till adresser som angetts pa organisationernas hemsidor. 17 mailadresser fungerade
inte och tre organisationer avregistrerade sig fran utskick om enkiten. Enkiten skickades
dven i ldttldst version till foreningar som foretrader personer med intellektuella funktions-

118 Vastra Gotalandsregionen (2015a)

119 Se bilaga for enkat.

120 Vardanalys (2015); Johansson, Hakan, Malin Arvidsson & Staffan Johansson (2012) Medborgarnas rést eller kommunernas
uppdragstagare: ideella organisationer i lokala vélférdssamhéllen. Projektansckan Forte 2012-0686.
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nedsittningar och som bad om detta, och i pappersform till Eloverkinsligas férening utan
angivna web-linkar som i ordinarie enkit. Pappersversionen (med web-ldnkar) skickades
ocksa till de foreningar som bad om det efter att ha fatt web-utskicket. Web-enkiten var
oppen mellan den 4 april och 15 maj 2016. Under denna tidsperiod skickades tvd mail-
paminnelser ut till de organisationer som inte besvarat enkiten.

Enkitresultaten analyserades i programmet SPSS Statistics (Version 20). Utifran upp-
dragets syfte har i forsta hand deskriptiv statistik bearbetats, vilket kommer att presenteras
i tabellform. Ett antal sambandsanalyser har ocksa gjorts, men da urvalet ir litet och inte

121 2

strategiskt'?! dr resultaten sillan statistiskt sikerstillda. Dessa resultat presenteras dirfor
frimst i I6pande text.

Bortfallsanalys'??

Totalt inkom 175 svar pa enkiten vilket dr 44 procent av det totala utskicket. Bortfallet
kan ha flera orsaker. En ir att vissa organisationer pi kommunal nivé inte anser sig vara
berérda av enkiten, dd den handlar om regionalpolitiska fragor. A andra sidan har en hel
del kommunala féreningar besvarat enkiten medan en del regionala inte gjort det.

Fokus pd intressepolitiskt arbete kan ocksa upplevas som mindre relevant for vissa for-
eningar. Exempelvis skrev en forening som sista kommentar i enkiten: Som anhérigorga-
nisation verkar inte alla frigor riktigt relevanta f6r var del”. En annan organisations foretrddare
skrev: "Tror att det ar viktigare att forsoka paverka till forbittringar for vara medlemmar
pa kommunal och pa riksdagsniva”. Varfor personen ansig det framkom inte, men en annan
forenings enkitsvar kanske kan ge en ledtrad f6r atminstone den regionala nivin: "Min
erfarenhet r att nir politiker sitter lingt bort s blir det svdrare att paverka”.

Aven milgruppen, det vill siga funktionshinderrorelsen, kan av vissa foreningar upplevas
som exkluderande. En lokal diabetesférening skrev exempelvis: "Anser oss inte direkt funk-
tionshindrade”. Det intressanta med detta svar 4r att andra lokalféreningar besvarat enkiten
och att en av foretridarna i samradet f6r svarighetsgruppen “svirt att tila vissa iamnen” dr
vald frin just en diabetesforening. Det dr med andra ord svart att pa forhand definiera
funktionshinderrorelsen nir dven féreningar som tillhor samma forbund har olika syn pa
sin tillhérighet.

Flera f6reningar vittnade ocksa om resurs- och tidsbrist, exempelvis skrev en: "Begrinsat
med tid nir arbetet ir ideellt och det ir manga projekt och undersékningar man ombeds
vara med pa” och en annan: Vi har haft brist pd ideella arbetsinsatser dvs en fulltalig
styrelse”. Dessa synpunkter ir ldtta att forstd men bor inte generaliseras, da inte heller
alla stora organisationer med ménga anstillda har besvarat enkiten. Nagra organisationer
uppger att de missat informationen och andra att de inte vet varfér de inte besvarat den.

INTERVJUER

En semi-strukturerad intervjumetod har anvints, vilket innebir att intervjuerna i forsta
hand syftade till att fordjupa enkitens teman.'* Intervjuerna inleddes med att diskutera
deltagarnas svar i enkiten. De teman som framf6r allt fokuserades var intressepolitiskt arbete;
vilka metoder som anvinds, framgingar och utmaningar i paverkansarbete och opinions-
bildning; samt hur relationen till Vistra Gétalandsregionen ser ut utifrin dessa aspeketer.
Med andra ord diskuterades sadana fragor i intervjuerna som inte med litthet kan besvaras
i en enkit med korta fragor och pa forhand givna svarsalternativ. Organisationerna fick
dven fragor om sin syn pé funktionshinderrérelsen och sin plats i den. Fragan relaterades
till enkidtfrigorna om samarbete med andra organisationer. Intervjupersonerna hade dven

121 Dvs. att de organisationer som besvarat enkaten inte exakt speglar totalpopulationen (alla existerande organisationer) uppdelade i olika kategorier.

122 Bortfallsanalysen baseras pa enkatens fria kommentarsfalt, samt ett utskick med information om rapportens slutférande och kommande
seminarium. | detta senare utskick fanns ocksa mojlighet for organisationer som inte deltagit i studien att motivera detta.

123 Kvale, Steinar & Svend Brinkmann (2014) Den kvalitativa forskningsintervjun. Lund: Studentlitteratur.



mojlighet att lyfta egna frigor till diskussion. Intervjuerna hade formen av samtal for att
uppmuntra till reflektion och berittande utifrin det egna perspektivet.

Intervjuer genomférdes bade i fysiska moten och per telefon. De fysiska intervjuerna tog
mellan 30 och 90 minuter och genomférdes i GR:s lokaler, hos organisationerna eller i avdel-
ning minskliga rittigheters lokaler. Telefonintervjuerna var mellan 10 och 30 minuter.

I vissa fall intervjuades tva organisationer tillsammans (fortsittningsvis benimnt parintervjuer),
fraimst av tidsbesparingsskil men ocksa utifran intresse av att utbyta erfarenheter.

Intervjuerna spelades in och skrevs direfter ner omvixlande ordagrant respektive refererande
beroende pa om diskussionen bedémdes som relevant for rapporten. Alla citat som ingar i
rapporten utgdr frin ordagranna utskrifter men har i vissa fall justerats sprakligt for att
underlitta lisningen. Ibland har delar av citaten utelimnats, vilket markeras genom 7(...)".
En del organisationer intervjuades genom en enskild representant medan andra var tva eller
flera. I de fall da flera personer deltog benimns de som IP (intervjuperson) med en specifik
siffra for varje individ.

Intervjuerna analyserades genom en forsta kartliggning av teman, som pd méinga sitt
speglar de teman som tagits upp i enkiten.”?* Fokus har legat pa bade likheter och skillnader,
som vanligt dr i kvalitativa analyser. Syftet var att spegla en variation av perspektiv utifrin
varje organisations specifika position. I nista steg arbetade forskaren med en manuell firg-
kodning av kategorier som utmynnade i ett antal teman. Fokus har legat pa vad intervju-
personerna sagt snararare an Aur de pratat om olika frigor.

Intervjudeltagare
Alla som besvarade enkiten hade mojlighet att anmila sitt intresse att delta i en uppfoljande
intervju. Intresset visade sig vara alltfor stort att hantera inom projektets ramar, och dérfor
fick ett strategiskt urval goras utifrin organisationstyp, svarighetsgrupp och geografisk
hemvist. I slutindan lyckades dock inte det strategiska urvalet fullt ut pa grund av svarigheter
att finna tider som passade alla inblandade och f6r att en del organisationer inte besvarade
inbjudan (trots att de i enkiten angett intresse att delta). D4 organisationer som inte i dags-
liget samrader med Vistra Gotalandsregionen utgor en majoritet av rorelsen har deras per-
spektiv getts storst utrymme i undersokningen.'” De som deltog fran organisationerna var
ordforande, styrelsemedlemmar och/eller kanslipersonal. Endast organisationernas namn
anges i resultatredovisningen.

Férutom dessa organisationer hélls en fokusgrupp med féretridare for samridet for
funktionshindersfragor. Dessutom intervjuades samradspolitikerna och tjinstepersoner pa
avdelning minskliga rittigheter. Nedan fljer en 6versike 6ver genomforda intervjuer:

* Samrédet for funktionshindersfragor: gruppintervju med 10 foretridare samt forfrigan
om fortydliganden till vissa av deltagarna (per mail).

* Kommittén for minskliga rittigheter: gruppintervju med 3 politiker.
* Avdelning minskliga rittigheter: enskilda intervjuer med 2 tjinstepersoner.

* Funktionshinderorganisationer och patientféreningar utan platser i samradet: enskilda

intervjuer, parintervjuer och gruppintervjuer med 22 organisationer.'*

Nir det giller de 22 organisationerna utanfor samradet si representerade tre av dem kategorin
“svart att se”, tva stycken “svért att héra”, fyra stycken “svirt att rora sig” och sex stycken
“svart att bearbeta, tolka och férmedla information”, inklusive psykisk ohilsa/funktions-
nedsittning. Ingen representerade “svart att tila vissa iamnen”. Vissa organisationer passade

124 Patton, Michael Quinn (2002) Qualitative research & evaluation methods. London: Sage.

125 Studiens tonvikt ligger pa de organisationerna som inte har formella relationer med regionen da samraden har studerats pé djupet i en tidigare
rapport (KAIROS 2015).

126 Se bilaga for tabell med 6versikt av intervjuerna.
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in pa flera svarigheter. Tre patient-/diagnosféreningar ansag sig inte passa in i nigon av de
fem svérighetsgrupperna. De 22 organisationerna kan dven kategoriseras utifrin andra kriterier:
en ungdomsférening, en idldreférening, tva sportféreningar och en férildraférening. Dess-
utom deltog tva kulturverksamheter, ett foretag (assistansbolag), en paraplyorganisation
och tvi dagliga verksamheter/sociala foretag. Tio organisationer hade sitt site i Goteborg,
fyra i mindre orter, sju var regionala och tva delregionala.

LITTERATUR- OCH DOKUMENTSTUDIE

Under projektets ging har tidigare forskning, rapporter, riktlinjer och annat relevant material
samlats in. Fokus i forskningsgenomgingen har legat pa funktionshinderorganisationers
samverkan med det offentliga, men i fall da andra typer av civilsamhillesorganisationer
undersokts ur liknande perspektiv och resultaten varit relevanta har dessa ocksa inkluderats.
Savil svensk som internationell forskning har eftersokts, samt svenska FoU-studier. D4 regional
samverkan med civilsamhillet inte undersokts i sirskilt hog omfattning tidigare i Sverige
och inte alltid ar tillimplig i alla linder, har dven undersokningar som belyser nationell eller
lokal samverkan inkluderats da det ansetts relevant. Nir det giller offentliga dokument sisom
riktlinjer och handlingsplaner har dessa frimst anvints som bakgrundsmaterial an som fore-
mal for ingdende analys. I vissa fall har dock intervjupersoners utsagor speglats mot exempelvis
en riktlinje som reglerar det intervjupersonen pratar om.

ETISKA REFLEKTIONER

I enlighet med Vetenskapsradets forskningsetiska principer har jag strivat efter att noggrant
informera respondenterna om studiens syften, formerna for deltagande (t.ex. rérande frivillig-
het och konfidentialitet) och hur resultaten kommer presenteras och anvindas.127

Nir det giller konfidentialitet i enkitdelen presenteras resultaten endast pa generell nivd,
exempelvis avseende organisationstyper och vilka grupper de foretrider — inga organisations-
namn anges. Diremot i intervjusvaren uppges vilken organisation som stir bakom uttalandet.
Detta var inte sjilvklart fran borjan utan ir et resultat av diskussioner pa ett halvtidssemi-
narium dir ett utkast av rapporten presenterades for och diskuterades med inbjudna forskare,
politiker frin kommittén, tjanstepersoner fran avdelningen, féretridare for samradet med
flera. I rapportutkastet stod inga organisationsnamn angivna, vilket av de flesta seminarie-

deltagare upplevdes himma lisningen, bland annat gillande méjligheten att kunna be-
doma intervjusvaren utan att veta vilken typ av organisation det handlade om, med tanke
pa den méangfald av organisationer som finns.

Att inte ange namnet pa foretridarna handlar om att studiens syfte dr att undersoka
erfarenheter pa organisationsnivé snarare dan pé individnivd. Diremot ir det mojligt att
enskilda ind4 kan identifiera vilka som stir bakom vissa uttalanden, om de kinner till
organisationens foretridare och vilka frigor de driver. A andra sidan bér foretridarnas
uttalanden inte skilja sig alltfér mycket fran deras uttalanden i sina formella roller. Alla
intervjuade har dock getts méjlighet att fa se rapporten innan publicering for att bekrifta
att de star bakom sina uttalanden.

Politikerna och samréadsféretridarna har intervjuats i grupp och deras partitillhérigheter
respektive svarighetstillhorigheter redovisas inte, dé de har intervjuats i sina roller som fore-
tridare for en grupp: politiker respektive samrad.

127 Vetenskapsradet (1990) Forskningsetiska principer inom humanistisk-samhéllsvetenskaplig forskning. Stockholm: Vetenskapsradet



Funktionshinderrorelsens karaktar
| Vastra Gotaland

For att kunna besvara den 6vergripande fragestallningen om vad funktionshinderrérelsen har fér
karaktdr i Vastra Gotalandsregionen gjordes en kartlaggning av funktionshinderorganisationer.

I forskningslitteraturen gors ofta en kategorisering utifran vilken eller vilka roller organisa-
tionen har; stodjande (gentemot medlemmarna), féretridande (mot offentlig sektor, niringsliv,
allminhet) och utférande (av vird, omsorg och service). I projektet har frimst den foretradande
rollen undersdkts och dirfor har olika typer organisationer och foreningar med intressepolitisk
verksamhet inom funktionshinderomridet studerats i forsta hand.

Utover detta har organisationer med en tydlig funktionshinder-mélgrupp inkluderats, di de
ofta riknas in i funktionshinderrorelsen automatiskt, exempelvis i det offentligas bidrags-
system. Férutom kartliggningen presenteras ocksé resultat fran enkiten och intervjuerna
med organisationer och féretridare i samradet for funktionshindersfragor gillande synen
pa funktionshinderrorelsen.

UTGANGSPUNKTER | DET OFFENTLIGA BIDRAGSSYSTEMET

De offentliga bidragssystemen ir viktiga att beakra i forstdelsen av funktionshinderrorelsen,
di det kan uppfattas ge viss legitimitet att erkdnnas som relevant organisation och foretridare
genom att ges tillging till ekonomiska resurser. Detta kan i sin tur ge stérre mojligheter att
ta plats pa den offentliga arenan for politiskt paverkansarbete, vilket ocksa ir syftet med en
del av bidragen.

Statens foreningsbidrag 4r uppdelade i tre kategorier: handikapporganisationer, organisatio-
ner som stddjer dem som vardar och hjilper nigon nirstiende, samt paraplyorganisationer.'*®
Vistra Gotalandsregionen har nyligen antagit nya riktlinjer for sitt ekonomiska stod med
utgangspunkt i dessa. I de tidigare riktlinjerna kallades det f6r “st6d till regionala
handikapp- och patientorganisationer”.!*” I de nya riktlinjerna ir benimningen istillet
“organisationsbidrag till funktionshinderorganisationer och patientféreningar”, och
“ideella foreningar/organisationer som féretrider personer med funktionsnedsittning/
funktionsvariationer eller patienter”.!*® Syftet uppges vara att mojliggéra for mianniskor att
delta i demokratin i egenskap av rostbirare och opinionsbildare. Nya riktlinjer har ocksa
antagits for verksamhetsbidrag for samarbete, vilket omfattar paraplyorganisationer.'”

I dessa anges som syfte att stodja organisationernas arbete med att frimja minskliga
rittigheter. Enligt bada riktlinjerna ir en forutsictning for att beviljas bidrag att
organisationen ir demokratiskt uppbyggd och inte diskriminerar utifrin de grunder som
anges i diskrimineringslagen.

Bland de 89 féreningar som beviljades bidrag for ar 2016 dr majoriteten traditionella
funktionshinder- och patientféreningar, exempelvis Astma och Allergiféreningen,

132 och Svenska Downféreningen.

Migrinféreningen, Neuroférbundet, Unga synskadade
P4 dessa foreningars hemsidor ir intressepolitiken tydligt framstilld som en viktig del av

verksamheten, se exempelvis Svenska Downféreningen:

128 SFS 2000:7. Regeringen har nyligen uppdragit at Socialstyrelsen att se over kriterierna fr statsbidraget, bland annat med utgangspunkt i resultaten
fran Vardanalys (2015) rapport. Regeringskansliet (2016): Uppdrag om dversyn av forordningen (2000:7) om stdd till handikapporganisationer.

129 Vastra Gotalandsregionen (2015d) Riktlinjer for Vastra GGtalandsregionens stéd till regionala handikapp- och patientorganisationer. Diarienummer
RHK 127-2015

130 Vastra Gotalandsregionen (2016a)

131 Vastra Gotalandsregionen (2016¢) Riktlinjer fér verksamhetsbidrag. Diarienummer RHK 2016-00123

132 Ungdomsférbund till Synskadades riksforbund.



38

Svenska Downféreningen 6kar kunskapen om Downs syndrom och driver paverkansarbete for
full delaktighet och sjilvbestimmande. Féreningen skapar mojligheter for aktiviteter, méten

och gemenskap.'*®

Nir det giller patientféreningar 4r dessa mer inriktade pd gemensamma aktiviteter for
medlemmar och det intressepolitiska omnimns inte alltid, som exempelvis pd Brostcancer-
foreningen Johanna Géteborg Bohuslins hemsida.”?* Det finns dven idrottsforeningar
sasom Dévidrott Vistra och aktivitetsfokuserade foreningar som Friskvardsklubben och
Compassen, pa vars hemsidor det inte framgd om de bedriver nagon intressepolitisk verk-
samhet utan dir fokus ligger pé att ordna aktiviteter for malgrupperna, ibland i samverkan
med det offentliga.’”® Compassen anordnar aktiviteter f6r familjer som har erfarenheter av
neurospykiatriska funktionsnedsittningar medan Friskvardsklubbens aktiviteter, stéd och
dagliga verksamhet riktar sig till personer med erfarenheter av psykisk ohilsa.

Bland féreningar som har ansokt om bidrag men av olika anledningar inte fatt det be-
viljat finns exempelvis Suicidprevention i Vist, Brukarradet for missbruksfragor och Stiftelsen
Goteborgsfontinen. Suicidprevention i Vist r en organisation som samarbetar med bade det
offentliga och det civila samhillet genom utbildningsverksamhet och forebyggande arbete.'*
Stiftelsen Goteborgsfontinen verkar for "medlemmars sysselsittning, i eller utanfor verksam-
heten, samt (...) for en indrad samhillssyn av minniskor med psykiska funktionshinder”.'*”
Brukarrddet beskrivs i ndsta avsnitt som handlar om paraplyorganisationer.

Det finns siledes en stor mangfald av bade organisationstyper och verksamhetsinrikt-
ningar bland dem som pé olika sitt definieras i riktlinjer fran Vistra Gétalandsregionen i
relation till dessa fragor. I samradet for funktionshindersfragor ir det diremot snivare; dir
finns endast de huvudsakligen intressepolitiskt inriktade féreningarna vars malgrupper faller
in i de fem svérighetskategorierna.

PARAPLYORGANISATIONER

En typ av organisation som finns i de flesta sociala rorelser dr paraplyorganisationer, dven
kallat federationer eller metaorganisationer.”® Ett utmirkande drag for denna typ av orga-
nisation 4r de kréver en viss grad av likriktning mellan medlemmarna samtidigt som med-
lemmarna ofta dnskar behélla mycket av sin sirart”. I det foljande beskrivs de fyra paraply-
organisationerna som kartlagts i studien.'®’

HSO

I Handikappforbunden, den storsta paraplyorganisationen pa nationell nivd, finns en
blandning av olika typer av organisationer som kan karaktiriseras som bade traditionella
funktionshinderorganisationer och patientféreningar: Riksforeningen Grunden, FUB,
Attention, Tandvérdsskadeforbundet, Hiv-Sverige, Eloverkinsligas Riksforbund, Prostata-
cancerférbundet, RSMH, ParkinsonFérbundet, med flera.'*” I Handikappféreningarnas
Samarbetsorgan HSO Vistra Gétaland (HSO VG) och HSO Skaraborg, som bida mottog
bidrag frin Vistra Gétalandsregionen 2016, finns en liknande uppsittning medlemsorganisa-

133 Svenska Downféreningen (2016) Hem. [http://www.svenskadownforeningen.se/. Hdmtat: den 22 november 2016]

134 Brostcancerforeningen Johanna Goteborg Bohuslan (2016) Var verksamhet. [http://www.bro.se/local_subpageA.asp?nodeid=136269.
Hamtat: den 22 november 2016]

135 Compassen (2016) Valkommen till Compassen. [http://www.compassen.se/goteborg/. Himtat: den 22 november 2016]; Dovidrott Vastra (2016)
Startsida. [http://www.svenskdovidrott.se/Forbundet/Distriktochforening/Distriktsforbunden/dovidrottvastra/. Himtat: den 22 november 2016];
Friskvardsklubben (2016) Féreningen. [http://www.friskvardsklubben.se/Foreningen/. Hamtat: den 22 november 2016]

136 Suicidprevention i Vast (2017) Om oss. [http://www.suicidprev.com/om-oss/. Hdmtat: den 13 januari 2017]

137 Stiftelsen Goteborgsfontdnen (2017) [http://www.goteborgsfontanen.se/om-oss.html. Hamtat: den 13 januari 2017]

138 Ahrne, Géran & Nils Brunsson (2001) Metaorganisationer — identitet och auktoritet. Score Rapportserie 2001:6. Stockholm: SCORE (Stockholms
Centrum for forskning om offentlig sektor).

139 Forutom dessa regionala paraplyorganisationer finns dven kommunala HSO-fdreningar och lokala natverk sdsom Samarbetskommittén
Funktionsnedsattning Lidkoping (SFL).

140 Handikappfdrbunden (2016b) Om Handikappférbunden, Medlemsférbund. [http://www.hso.se/vi-ar-handikappforbunden/Medlemsforbund/.
Héamtat: den 22 november 2016]



tioner, det vill siga biade funktionshinderorganisationer och patientféreningar. Totalt dr 57
foreningar medlemmar i HSO VG, varav 48 unika'"’, och 18 i HSO Skaraborg."? HSO
VG:s syfte ir att "forbittra levnadsvillkoren f6r personer med funktionsnedsittningar inom
Vistra Gotalandsregionen” med malet att "personer med funktionsnedsittningar skall fa
mojlighet att leva som andra medborgare i Vistra Gétaland utan att riskera att bli diskrimi-
nerade pé grunda av sin funktionshinder” [sic!]."*® I foreningens stadgar anges att arbetet
utgar frin WHO:s definition av funktionshinder och att medlemsorganisationerna férvintas
ansluta sig till denna.'

Nir det giller inriktning pé verksamheten finns en bredd dven dir. Exempelvis finns tio
resursgrupper med olika inriktningar sisom arbetsmarknad, hilso- och sjukvard, barn- och
ungdom, trafik och minskliga rittigheter (MR). I dessa grupper kan aktuella fragor diskuteras
och vid behov skickas till styrelsen. Informationsskrifter héller pd att tas fram, enligt verk-
samhetsberittelsen fran 2015. En stor del av verksamheten bestdr av att arrangera kurser och
konferenser, frimst for medlemsorganisationerna men dven for politiker och tjdnstepersoner.
Att delta i samridet for funktionshindersfragor, Hilso- och sjukvardsstyrelsen och regionala
etikprovningsnimnder dr andra uppdrag som HSO VG nimner i sin verksamhetsberittelse.'

En av medlemsféreningarna i HSO VG ir Passalen, som ir ett exempel pa annan typ av
organisation ir den som traditionellt férknippas med intressepolitik. Med utgangspunkt i
FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning och barnkonventionen
arbetar organisationen pd uppdrag av exempelvis Goteborgs stad med att erbjuda tillgingliga
fritidsaktiviteter till barn med funktionsvariationer."® P4 deras hemsida finns ingen information
om intressepolitisk verksamhet, men genom att vara medlem i HSO drivs en gemensam
funktionshinderpolitisk agenda som man far anta att medlemsféreningarna star bakom.

NSPHiG

Medan HSO har en mer renodlad intressepolitisk verksamhet har den nyare paraplyorganisa-
tionen NSPHIG en lite annan profil. Dels samlar man patient-, brukar- och anhérigorganisa-
tioner inom det psykiatriska omriddet och dels har man ett intressepolitiskt arbete som
kombineras med praktisk verksamhet.'”” Variationen i typ av organisationer syns bland de
14 medlemsorganisationerna, som ir allt frin Aktivitetshusets vinner, en ideell stodférening
for mianniskor med erfarenhet av psykisk ohilsa; OCD-féreningen Géteborgsregionen, som
stddjer minniskor med tvingssyndrom (OCD); till X-CONS, en ideell organisation dir
f.d. kriminella stédjer och vigleder kriminella, missbrukare och frigivna till ett hederligt och
drogfritt liv.1® Aven Attention Géteborg och IFS Géteborg dr medlemmar, medan Attention
Boris och IFS Fyrbodal istillet 4r medlemmar i HSO VG. Detta belyser den 6verlappning
som ofta finns mellan olika funktionshindersorganisationer.

Nir det giller NSPHiG:s verksamhet kan det handla om utbildning av personal inom
psykiatrin, utvecklingsarbete av psykiatriverksamheter, brukarrevisioner och brukarcoacher
for personer inskrivna pa Arbetstérmedlingen. NSPHIG har 4ven en sirskild verksamhet
nir det giller medlemmarnas foretridarskap, dir de inte endast utbildas i att foretrida
organisationens intressepolitik gentemot omvirlden och det offentliga, utan dven inom de
psykiatriska verksamheterna i syfte att forindra dessa i praktiken och bidra till att stirka
egenmakten hos inskrivna patienter. Att driva kampanjen Hjirnkoll och utbilda ambassa-

dorer ir en annan betydande del av verksamheten.'*

141 HSO VG (2016b) Vér verksamhet, Medlemsféreningar. [http://hso-vg.se/medlemsforeningar/. Hdmtat: den 22 november 2016]

142 HSO Skaraborg (2016) Medlemsforeningar. [http://www.hsoskaraborg.se/medlemsforeningar.aspx. Hdmtat: den 22 november 2016]
143 HSO VG (2016a) Var verksamhet. [http://hso-vg.se/om-hso/. Hamtat: Den 22 november 2016]

144 HSO VG (2016¢) Var verksamhet, Stadgar. [http://hso-vg.se/stadgar/. Hamtat: den 22 november 2016]

145 HSO VG (2016d) Verksamhetsberattelse for Handikappfdreningarnas Samarbetsorgan HSO Vastra Gotaland 2015. Boras: HSO VG.
146 Passalen (2016) Om oss. [http://passalen.se/om-oss/. Hdmtat: den 22 november 2016]

147 NSPHIG (2016b) Om NSPHIG. [http://www.nsphig.se/om-nsphig-2/. Hdmtat: den 22 november 2016]

148 NSPHIG (2016a) Medlemmar. [http://www.nsphig.se/medlemmar/. Himtat: den 22 november 2016]

149 NSPHIG (2017) Hjarnkoll. [http://www.nsph.se/hjarnkoll/. Hamtat: den 6 januari 2017]
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Brukarradet for missbruksfragor

Brukarrddet f6r missbruksfrigor har en liknande verksamhet som NSPHiG men med in-
riktning pa missbruksvarden. Det dr en ideell paraplyorganisation for foreningar som arbetar
med brukarorganisationernas inflytande 6ver utformning och kvalitet inom den samlade
missbruksvarden i Vistra Gotaland, bland annat genom brukarrevisioner.®® Organisations-
typer som vilkomnas dr ”brukar-, anhérig- eller s.k. patientorganisation” som 4r ”demokratisk
och medlemsstyrd”.”" Exempel pa organisationer som 4r medlemmar ir Linsnykterhetsfor-
bundet Vistra Gotaland och Vigen Ut Géteborg, ett kooperativ som driver sociala foretag
ddr de anstillda dr personer med en bakgrund inom missbruk och/eller kriminalitet.

Sallsynta diagnoser Natverk Vast

Sillsynta diagnoser Nitverk Vist dr en del i Riksforbundet Sillsynta diagnoser som har
60 olika diagnosféreningar som medlemmar. Nitverk Vist har 13 medlemsforeningar och
foreningens huvudsakliga syfte dr att ”i samarbete med Centrum fér Sillsynta Diagnoser
(CSD) pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset forbattra varden for personer med sillsynta
diagnoser i regionen”.”> Arbetet ir siledes timligen avgrinsat till en specifik verksamhet
inom hilso- och sjukvirden och dess patienter, till skillnad frin de andra paraplyorganisa-
tionerna.

Fordelning av bidrag

Brukarradet for missbruksfragor fick for dr 2016 inget bidrag frain kommittén for minskliga

rittigheter, men registrerades som ny forening i 2016 érs sammanstillning av organisations-
bidrag och verksamhetsbidrag. Sillsynta diagnoser Nitverk Nist far inte heller ndgot bidrag

fran Vistra Gotalandsregionen och ir heller inte antecknad i nimnda sammanstillning.

HSO, NSPHIG och Brukarridet verkar vilkomna organisationer av olika typer och
som foretrider olika mer eller mindre funktionshinderrelaterade fragor och malgrupper.
HSO VG och Skaraborg (totalt 75 medlemsorganisationer) mottog tillsammans drygt
1,7 miljoner kronor medan NSPHiG (14 medlemsorganisationer) mottog drygt
460 000 kronor. Bidragen baseras p4 medlemsantal, vilket forklarar skillnaden.

NSPHIG menar dock att det istillet borde handla om aktivitet och verksamhet och dir de
hivdar ha en mer omfattande sidan ian HSO VG och Skaraborg. Huruvida detta pastiende
stimmer eller inte har inte undersokts inom ramen f6r detta projekt. Det dr dock tinkbart
att NSPHIG varit lyckosamma i sitt paverkansarbete f6r en forindring av bidragssystemet
till paraplyorganisationer; de nya riktlinjerna har dndrat namn till verksamhetsbidrag istillet
for bidrag for samarbete och ligger storre tonvike vid att stodet syftar till utveckling av nya
och befintliga verksamheter, utvecklingsarbete och samverkan — och med hégre krav pa
rapportering och uppfoljning.'>

LOKALA OCH REGIONALA ORGANISATIONER

Kartliggningen visar att det frimst ir ideella féreningar som har intressepolitisk verksamhet
i regionen, sett till den information som finns pa organisationernas hemsidor. Ideella fren-
ingar uppgir till totalt 364 stycken, varav 277 dr kommunala, 61 regionala, 52 delregionala
och 5 paraplyorganisationer (se tabell pa nista sida for fullstindig 6versikt). Av de totalt
365 foreningarna dr 117 unika, det vill siga att vissa bestir av flera organisationsnivier och
lokalféreningar eller delregionala féreningar. Ett exempel: DHR Region Vistra Gotaland
har lokalféreningar (sa kallade avdelningar) i 28 kommuner. Andra féreningar med liknande
strukeur ir till exempel Astma- och Allergiféreningen, Diabetesforeningen, Foreningen
HjirtLung, Horselskadades Forening, Neuroférbundet, Psoriasisforbundet, Reumatiker-

150 Brukarradet for Missbruksfragor Vastra Gétaland (2016a) Om. [http://brukarstyrd.se/om.html. Hamtat: den 22 november 2016]

151 Brukarradet for Missbruksfragor Vastra Gotaland (2016b) Stadgar. [http://brukarstyrd.se/stadgar.html. Hamtat: den 22 november 2016]
152 Sallsynta diagnoser Natverk Vést (2017) Hem. [http://www.sallsyntadiagnoser.se/vast/. Hdmtat: den 17 januari 2017]

153 Vastra Gotalandsregionen (2016¢)



forbundet, RSMH och FUB. Funktionshinderrorelsen i Vistra Gotalandsregionen bestar
allesé till stor del av lokalforeningar som tillhor samma férbund — troligen en foljd av kraven
i statsbidragssystemet. En del av dessa forbund har ocksd undergrupper, exempelvis for
unga (Angestsyndromsillskapet Ungdomsgruppen), dldre (Géteborgs Dévas Pensionirs-
forening), ett visst kon (Fibromyalgiféreningen Géteborg Min) eller etnicitet (Somaliska
Personskadeforening). Dessa uppgar till 21 stycken.

Andra organisationstyper

Dirutéver finns stiftelser, sociala och vinstdrivande féretag, kooperativ, dagliga verksamheter,
kulturféreningar och sportféreningar som férutom sina respektive huvudsakliga verksam-
heter dven har intressepolitiska aktiviteter. Dessa ir totalt 32 stycken, varav 30 4r unika.
Ett exempel dr Géteborgskooperativet for Independent Living (GIL), som ir en ekonomisk
forening med ideella virden som samordnar personlig assistans, men 4ven bedriver paver-

kansarbete. I likhet med NSPHiG gar det intressepolitiska hand i hand med det utférande:

GIL ska aktivt kimpa for minskliga rittigheter dt personer med funktionsnedsittning och
mot diskriminering samt verka som opinionsbildare i samhillsdebatten. Genom ett starkt
socialpolitiskt engagemang arbetar GIL for ritten att sjilvstindigt leva och utforma sitt liv
— Independent Living. Detta genom en personligt anpassad assistans dir individens behov
och vilja sitts i forsta hand.”

I bide GIL och NSPHIG ir ocksa foretridarskapets principer viktigt, nimligen med avseende
pa att foretradare ska ha egen erfarenhet av funktionsnedsittning respektive psykisk ohilsa.
Andra exempel dr: MiM Kunskapscentrum, en ideell férening som arbetar med utveck-
lingsprojekt, utbildningsprocesser och féreningsaktiviteter med fokus pa interkulturella
fragor, inklusive relaterade till funktionshinder'; Agrenska, en idéburen organisation som
bedrivs utan vinstintresse och som ir “ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta diag-
noser och en unik métesplats for barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsittningar,
deras familjer och professionella”>% och Kooperativet Frej i Skovde, som bide erbjuder

daglig verksamhet och personlig assistans, och “arbetar for att skapa ett mer autismvinligt
samhille”"’.

Losare grupper och natverk

Det finns dven ett antal losare nitverk, det vill siga som inte organiserar sig i traditionella

foreningsformer. Ett forsta exempel 4r Barn i behov: "ett nitverk av forildrar och andra

engagerade vuxna som kidmpar for att alla barn, oavsett behov, ska ha ritt till en schysst

skolging”.”® Ett annat exempel 4r Marschen f6r funktionshindrades minskliga rittigheter
(MFFMR): "en webb baserad medborgarittsrolse [sic!] som har som mal att arbeta pa bred
front for att funktionshindrade skall fa sina minskliga rittigheter”.”® Dessa organiserar sig
framfor allt via Facebook-grupper och gor i vissa fall dven fysiska aktiviteter.

KARAKTAREN PA ORGANISATIONERNA SOM BESVARAT ENKATEN

Mot bakgrund av den initiala kartliggningen av vilken typ av organisationer som avdelning
minskliga rittigheter och paraplyorganisationer inkluderar i funktionshinderrérelsen, be-
slutades att alla dessa olika organisationstyper skulle fa enkiten. I f6ljande tabell ges en
oversikt av organisationstyper i relation till hur minga som besvarade enkiten.*® Tabellen

154 GIL (2016) Vardegrund, GIL:s verksamhetsidé. [http:/gil.se/lom-oss/vardegrund/gils-verksamhetside/. Hdmtat: den 22 november 2016]
155 MiM Kunskapscentrum (2016) Om oss. [http://www.mimkunskapscentrum.se/index.php/web-links. Hdmtat: den 23 november 2016]
156 l\grenska (2016) [http://www.agrenska.se/. Himtat: den 23 november 2016]

157 Kooperativet Frej i Skdvde (2016) Om Frej. [http://www.frej.info/lom_frej.html. Hdmtat: den 23 november 2016]

158 Barn i behov (2016) Om oss. [http://barnibehov.se/tagged/omoss. Hamtat: den 22 november 2016]

159 MFFMR (2016) Om MFFMR. [http://mffmr.se/om-mffmr/. Hamtat: den 22 november 2016]

160 Siffrorna &r avrundade.

41



42

visar en uppdelning i organisationstyper; dels avseende om det 4r en kommunal, delregional,
regional eller nationell funktionshinderorganisation eller patientforening, paraplyorganisation,
eller annan organisationstyp; och dels om det 4r en unik organisation som det bara finns en
av i enkiten, eller en organisation som ir representerad i enkiten genom flertalet lokala
foreningar. I forsta kolumnen anges det totala antalet organisationer som enkiten skickats
till utifran kartliggningens resultat och i den andra hur férdelningen i organisationstyper
forhaller sig i detta urval. I de tre f6ljande kolumnerna anges fordelningen bland de organisa-
tioner som besvarat enkiten; forst hur manga svar det ror sig om, direfter svarsandelen av
det totala utskicket sett till organisationstyp, och slutligen svarsandelen inom ramen f6r
dem som besvarat enkiten sett till organisationstyp.

Tabell 1. Organisationstyper fordelat dver totalutskick och svarsandel i enkat.

Utskick: antal | Utskick: Svar: Svar: Andel av total | Svar: Andel i enkiit
(total) Andel (%) antal (%) (%)
Totalt antal organisationer 396 100 175 44 100
- varav unika 117 29,5 76 65 43
Paraply/nétverk 5 1,2 4 80 2
- varav unika 4 1 4 100 2
Regionala foreningar 61 15 28 46 16
Delregionala foreningar 52 13 23 44 13
- varav unika 27 7 19 70 11
Kommunala féreningar 277 70 115 42 66
- varav unika 71 18 46 65 26
Nationella férbund 6 1,5 0 0 0
Andra typer av organisationer 32 8 14 44 8
- varav unika (andel av total) 30 75 14 47 8

Enkiten skickades till 396 organisationer, varav 175 besvarade den (44 procent). Av de 396
organisationerna var 117 unika och bland enkitsvaren fanns 76 unika organisationer, vilket
ger en svarsandel pa 65 procent. Sammanstillningen visar ocksé att det bland enkitsvaren
dr 43 procent unika organisationer, det vill siga mindre in hilften.

Minga organisationer ir indelade i regionala, delregionala eller kommunala underavdel-
ningar och det dr ungefir lika stor andel som besvarat enkiten i varje kategori totalt sett:
mellan 42 och 46 procent. Sett till unika féreningar 4r svarsandelen hégre; 70 procent for
delregionala féreningar och 65 procent fér kommunala féreningar. D4 endast Vistra Gétalands-
regionen undersdkts dr den per definition en unik kategori och i den besvarade 46 procent
enkiten sett till totalutskicket — men de regionala foreningarna utgér bara 16 procent av
enkitsvaren. Sett till unika féreningar dr det saledes en férhéllandevis lig andel regionala
foreningar som besvarat enkiten, med tanke pa att enkiten handlar om regionalpolitiskt
paverkansarbete.

Det ir en forhillandevis stor andel av kommunalt baserade organisationer som besvarat
enkiten: 66 procent totalt, varav 26 procent unika. Det ir siledes minga lokalféreningar
som tillhér samma organisation som utgdr en stor andel av alla enkitsvaren. Detta manar
till forsiktighet i tolkningen av vissa resultat, da frigorna handlar om relationen till Vistra
Gotalandsregionen men dir vissa foreningar svarat utifran sin relation till kommun. Detta
framkommer till viss del i enkidtsvar ddr nigra organisationer angett att de endast arbetar
gentemot kommun men 4ndé besvarat frigorna. Kompletterande telefonintervjuer med de
kommunala organisationerna hade gett en mojlighet att fa klarhet i svaren, alternativt att
omformulera enkitens fragor eller malgrupp tydligare.

Alla fyra unika paraplyorganisationer/nitverk besvarade enkiten. Inga av de nationella
forbunden besvarade enkiten, vilket kan tyckas logiskt d4 enkiten handlar om regional-



politiska fragor. A andra sidan hade forfattaren kontakt med forbunden och fick beskedet
att det fanns informella regionala grupper. Nir det giller kategorin andra organisationstyper
omfattar den ekonomisk forening (3 sv), stiftelse (2 st), socialt foretag (1 st), aktiebolag (2 st)
och andra typer (1 st enskild firma). Deras svarsandel uppgar till tta procent.

Verksamhetsinriktning
I tabellen nedan syns hur organisationerna besvarat frigan i enkiten om i vilken utstrickning
verksamheten bestér av ett antal exemplifierade verksamheter:

Tabell 2. Verksamhetsinriktning fordelat pa olika typer av aktiviteter.
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Ibland/sporadiskt
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Paverkansarbete

Opinionsbildning

Medlemsrekrytering
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N
e
o0
=
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Social omsorg och service

T l I
60 80 100

Fordelning i procent*

*Talen har avrundats och dérfor blir summan ibland inte 100 %

Knappt hilften anger att de inte har och inte heller ir intresserade av att utféra social omsorg
och service, vilket bekriftar att enkiten besvarats av organisationer som till storsta del dr
traditionella funktionshindersorganisationer med intressepolitisk och medlemssocial verk-
samhet i férgrunden, samt patientforeningar. I linje med detta gar att organisationerna ar
medlemsbaserade: 91 procent arbetar med medlemsrekrytering ofta eller ibland. Ungefir
lika stor andel hiller utbildning till medlemmarna och négot stérre andel (93 procent) anger
att de tillhandahéller forum for medlemmarna att triffas, exempelvis sociala aktiviteter och
stddgrupper. Nistan tre fjardedelar arrangerar ocksé 8ppna sociala insatser sasom daglig
verksamhet, métesplatser och lidger ofta eller ibland.

Nir det giller det intressepolitiska arbetet s dr det 20 procent som ofta och 51 procent
som ibland arbetar med opinionsbildning genom exempelvis media, demonstrationer och
namninsamlingar, medan 19 procent aldrig gor det men skulle vilja. Det 4r fler som utfor
paverkansarbete gentemot beslutsfattare, genom att till exempel delta i samrid eller besvara
remisser: 54 procent ofta och 32 procent ibland. 10 procent gor det aldrig men skulle vilja.
Det fanns dven méjlighet att fylla i att organisationen gor annat dn vad som var exemplifierat
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i enkiten och hir finns exempel sisom kulturella aktiviteter f6r medlemmar, anhérigstod,
rehabilitering, deltagande pd missor, verksamhetsutveckling och samverkan (t.ex. med andra
organisationer, med professionsforetridare och med offentliga verksamheter).

Nigra av patientféreningarna upplevde frigorna i enkiten om intressepolitik som svara
att svara pa:

[N]ir man har en sddan verksamhet som vi har, en patientforening, si blir det ju vissa fragor
som inte passar in pa var verksamhet, for vi har inte sa vittomfattande... Det huvudsakliga for
oss det 4r ju att informera medlemmar och allminhet om Glaukom och sen f6rsoka ha en

kontakt med 8gonsjukvirden och paverka dem i viss mén. (Glaukomféreningen Géteborg)

For dem bestar verksamheten till storsta del av den indtriktade verksamheten, det vill siga
stdd till medlemmarna och vid behov, stdd i kontakter med sjukvirden. Personen nimner
ind4 informations- och paverkansinsatser gentemot sjukvarden, men dé enkitens frigor
benimnde riktningen for paverkansarbetet gentemot Vistra Gétalandsregionen, upplevdes
det inte handla om detsamma som sjukvérdsforvaltningen. Eftersom 4ven avdelning
minskliga rictigheter gor en dcskillnad genom att samridet triffar dels kommittén for
minskliga rittigheter och dels Hilso- och sjukvardsstyrelsen, blir det ocksé en atskillnad
mellan de tvé férvaltningarna och det paverkansarbete som riktas mot respektive enhet.

Ekonomi och medlemsstruktur

Att det ir den traditionella intressepolitiskt motiverade féreningen som besvarat enkiten i
hogst utstrickning syns dven i svaren pé frigan om hur ménga anstillda respektive frivilliga
som foretridesvis arbetar i féreningen:

Tabell 3. Medlemsstruktur fordelat pa andel frivilliga och anstéllda.

60

Fordelning i procent*
N
S
I

20
0 —
Endast frivilliga ~ Mer av Lika manga Mer av Endast
frivilliga frivilliga som  anstdllda anstillda
anstallda

*Talen har avrundats: stapel 3 och 5 dr 4,8 % och stapel 4 &r 5,5 %

68 procent anger att de endast har frivilliga engagerade, 17 procent att de har mer av frivilliga,
medan de Gvriga kategorierna uppgar till mellan 4,9 och 5,5 procent (lika ménga frivilliga
som anstillda, mer av anstillda och endast anstillda).



Gillande frigan om vilken typ av medlemmar organisationen har ir det frimst personer
med funktionsnedsittningar (87 procent) och anhériga (78 procent).®" En knapp femtedel
(19 procent) har dven professionsforetridare som medlemmar. Nir det giller medlemsantalet
kan férdelningen ses i tabellen nedan, dir den vertikala axeln anger medlemsantal och den
horisontella anger fordelningen i procent:

Tabell 4. Fordelning i medlemsantal.

0-49

50-99

100-199

200-499

500-999

1000-

Ej medlemsbaserad

| | |
10 20 30

Fordelning i procent*

*Talen har avrundats och summan blir darfor inte 100 %

Den storsta andelen av organisationerna som besvarat enkiten har mellan 100 och 500
medlemmar (tillsammans 49 procent). I kategorin 0-49 respektive 50-99 medlemmar ir
det 11 respektive 15 procent, medan det 6ver 500 respektive éver 1000 medlemmar ir
9 respektive 6 procent. 9 procent ir inte medlemsbaserade, vilket troligen utgdrs av de
andra organisationstyperna.

Medlemsavgifter utgor ocksa for de flesta (83 procent) den huvudsakliga finansierings-
killan av verksamheten. Direfter uppges bidrag frin kommun (67 procent), donationer och
gévor (39 procent), bidrag fran Vistra Gotalandsregionen (29 procent), projektbidrag frin
andra finansiirer (15 procent) och statsbidrag (7 procent). Av detta resultat framgar att
ménga av dem som besvarat enkiten 4r kommunala medlemsbaserade organisationer.

Av dem som anger att de fir nigon typ av bidrag frin Vistra Gotalandsregionen
(42 organisationer, 24 procent av de svarande) uppgar det for de flesta till en mindre del av
verksamheten: for 38 procent utgér den 0-25 procent av verksamhetens totala ekonomi,
och for 31 procent utfor den mellan 25 och 50 procent. Den allra storsta andelen far bidraget
i form av organisationsbidrag medan en liten andel far verksamhetsbidrag, vilket enligt
2016 ars riktlinjer gillde paraplyorganisationer.

Gillande vilka grupper som organisationerna foretrader ar dessa fordelade enligt tabellen
pa nista sida. Det 4r sirskilt intressant att notera att gruppen Annan uppgar till s manga
som en knapp tredjedel. Det ir alltsd organisationer som i intervjuer svarat att de inte anser
sig passa in i Vistra Gotalandsregionens fem svarighetsgrupper eller som jag i min kartligg-

161 En organisation kan vara representerad i fler an en kategori.
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ning hade svart att kategorisera enligt de samma. Négra exempel pd organisationer som det
handlar om ir Barncancerfonden, Endometriosforeningen, Fibromyalgiforeningen, Glaukom-
foreningen, Hjirt- och lungsjukas forening, Iktyos-foreningen, ILCO Tarm- uro- och stomi-
férbundet och Personskadeférebundet.

Tabell 5. Fordelning i svarighetsgrupper.

Svart att se

Svart att hora

Svart att réra sig

Svart att tolka...information

Svart att tla vissa &mnen

Foretrader flera

Annan

Fordelning i procent

Gruppen Svart att tolka, bearbeta och férmedla information utgér den stérsta av svarighets-
grupperna med nistan en fjirdedel (23 procent). I denna grupp ingr olika typer av kognitiva,
intellektuella, neuropsykiatriska och psykiska funktionsnedsittningar ("svarigheter”).'¢?
Storleken pa gruppen ir troligen en av anledningarna till att NSPHiG startades. En annan
anledning handlar om att det delvis 4r andra typer av verksamheter eller delar av det offentliga
som tillhandahaller omsorg och service till milgruppen, nimligen hilso- och sjukvirden
och psykiatrin. Detta i jimforelse med de andra svarighetsgrupperna som i forsta hand
anvinder kommunalt stod och service, sdsom ledsagning, personlig assistans och sirskilda
boenden — 4ven om det naturligtvis kan férekomma 6verlappningar, vilket ocksi kategorin
Foretrider flera vittnar om (8 procent). Pé si sitt kan funktionshinderrérelsen betraktas
som bestiende av tvd huvudsakliga malgrupper som riktar sitt paverkansarbete it delvis

olika hall.

DE INTERVJUADE ORGANISATIONERNAS SYN PA
FUNKTIONSHINDERRORELSENS KARAKTAR

For att fi en fordjupad bild av funktionshinderrorelsens karaktir stillde jag fragor om detta
i intervjuerna med funktionshinderorganisationer, med foretridare och politiker i samridet
for funktionshindersfrigor och med tjdnstepersoner pa avdelning minskliga rittigheter.

162 Aven denna grupp &r svar att avgransa, sérskilt gentemot psykiska funktionsnedsattningar. Men eftersom det i samradet fér funktionshinders-
fragor idag finns personer i denna svarighetsgrupp som kommer fran FPS Schizofreniforbundet, Afasi Skaraborg, FUB Véstra Gotaland och Autism
och Aspergerforeningen distrikt Goteborg verkar den nuvarande kategoriseringen inkludera aven psykiska funktionsnedsattningar. Det ar dock
troligt att en del av de foreningar som idag inte ingdr i samradet och som jag utifran denna kategorisering placerat dar, hellre skulle vilja placeras i
Annan-kategorin. | projektet har det dock inte varit méjligt att tillfraga alla om detta i efterhand (en fraga om detta i enkdten hade varit en fordel).



I denna forsta del presenteras funktionshinderorganisationers och féretridares perspektiv.
Jag frigade dels om hur de sig pa benimningen funktionshinderrirelsen och dels om
organisationerna ansig sig vara en del av den. Fér ménga var det en sjilvklar del av
identiteten medan det for andra var ambivalent och f6r ytterligare andra nistintill
ett motstdnd mot att inbegripas i den. Andra frigor som diskuterades handlade om
organisationernas verksamheter; om de arbetade med intressepolitiskt paverkansarbete,
medlemsservice eller annat.

Kamratstod och empowerment

I gruppintervjun med féretridare for DHR Géteborgsavdelningen berittade en av deltagarna
att det intressepolitiska arbetet blivit en allt storre del av verksamheten genom dren, medan
den fran borjan bestod frimst av medlemssocial verksamhet. Det medlemssociala var fort-

farande en viktig del och nigot som manga medlemmar uppskattade, men samtidigt hade

efterfrigan pd intressepolitiken 6kat frin det offentliga genom forfragningar om att delta

i samrad, referensgrupper och dylikt. Féreningen kompetensutvecklade dirfor intresserade
medlemmar och forsokte stirka denna del av verksamheten for att kunna méta upp behovet.

Den kamratstddjande delen av verksamheten betraktades som en av tre delar i verksamheten,
dir de andra tva beskrevs i termer av rittspolitiskt respektive medlemssocialt arbete.

Andra organisationer beskrev relationen mellan social och politisk verksamhet annor-
lunda. I parintervjun med DHB Vistra'® beskrev en av foretridarna de sociala aktiviteterna
inte bara som viktiga i sig utan ocksd som en inspirationskilla till nya intressepolitiska fragor.
I det sociala kunde alltsd intressepolitiska frigor uppsta som styrelsen sedan utvecklade for
paverkansarbete. P4 liknande sitt kan Ale Permobilsklubbs verksamhet forstas. For dem
borjade verksamheten i ett socialt behov av att triffa andra som anvinde liknande hjidlpmedel,
att kunna hjilpas at i anvindningen och lira av varandra. I takt med att fler medlemmar
anslot utvidgades verksamheten till att arrangera utflykter, var med pa missor och evenemang,
Samtidigt uppticktes ocksd ett hinder i kommunens regelverk kring hur permobiler fick
anvindas i firdginsten, nimligen en begrinsning i att resa utanfér kommunen. Detta ledde
till att féreningen startade sin intressepolitiska verksamhet med malet att kommunen skulle
dndra sina riktlinjer.

Motion och idrott for synskadades (MIS) verksamhet var mer renodlat aktivitetsinriktad.
Foérutom att foreningen arrangerade aktiviteter for medlemmarna arbetade man ocksa for
att tillgingliggdra motionsspar och anliggningar for synskadade personer, exempelvis genom
kontakt med relevant forvaltning i Goteborgs kommun. I 6vrigt limnades det intressepolitiska
arbetet till moderorganisationen Synskadades forening.

Aven for Unga Rorelsehindrade Goteborgsklubben var det sociala i centrum, men de
sociala aktiviteterna och att organisera sig tillsammans blev ocksa ett sitt att hitta gemenskap
i ungdomstidens aktuella frigor samtidigt som det fungerade kunskapshojande och stirkande
for sjilvkinslan:

Aven andra foreningars representanter papekade hur det intressepolitiska arbetet fungerat
stirkande for sjilvkinslan och ibland ocksa blir ett perspektiv som féljer med dven i andra
sammanhang:

IP3: Nu inser jag att jag tinker intressepolitiskt hela tiden. (DHR Géteborgsavdelningen)

IP1: Innan jag bérjade med politiken sd var jag en tyst person som inte hordes ndgonstans men

nu hors jag nog 6ver hela kommunen. (Linsforening Grunden i Vistra Gotaland)

163 Distriktsorganisation for dova och hérselskadade barn samt barn med sprakstérning i Vdstra Gotalands-, Jonképings- och Hallands lan.
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Sedan funktionshinderrérelsens politiska uppvaknande i Sverige och globalt har en enande
tanke for dess medlemmar varit just gemenskapen som stirkande inte bara for gemensam
kamp utan ocksa for minniskovirde och sjilvkinsla. James Charlton, som intervjuat akti-
vister runt om i virlden, beskriver denna process som ett forhdjt medvetande och menar att
den politiska kampen ir beroende av just detta for att lyckas.'** For funktionshinderrite
sa-aktivister ror det en medvetenhet om att funktionsnedsittning inte r en tragisk sjuk-
domsupplevelse utan en social erfarenhet som beror pd diskriminerande samhallsstrukturer.
Detta tillater individer att se sig sjilva i ett storre, samhilleligt sammanhang, i gemenskap
med andra, och inte som en isolerad, slumpvis utsatt individ. Det dr en medvetenhet som
motsitter sig den dominerande forestillningen om personer med funktionsnedsittningar
som rader. Genom en kamp baserad pa den grunden kan egenmakten uppnas kollektivt,
menar Charlton. Aven Joe Caldwells studie av ledare inom den amerikanska self-advoca-
cy-rorelsen beskriver detta uppvaknande, dir motstandet mot samhilleliga fordomar blivit
en grund for att kriva personhood och en egen rost.'® Ledarna beskrev dven hur foretridar-
skapet ledde till kinslor av stolthet, disability pride. Denna rapports resultat bekriftar med
andra ord den internationella forskningen pa omradet.

En stark, gemensam rost eller splittrat pa grund av olikheter?

Nir det offentliga vill samrida med civilsamhillet framhivs ofta nédvindigheten av att
samrdda med en samlad rost, exempelvis en paraplyorganisation, eller som i Vistra Gota-
landsregionens fall, med representanter frin fem svirighetsgrupper som ska kunna foretrida
en stor del av rérelsen. I praktiken dr det dock inte alltid sd ldtt att inkludera alla roster.

I foljande citat ger organisationer som befinner sig utanfér samradet sin bild av
funktionshinderrérelsen och framfor allt de utmaningar de ser i att agera som ez rorelse.

IP2: Jag kan tinka mig att man ir ganska inriktad pa sina frigor och kanske inte kinner att
det dr en stor gemensam rorelse. Kanske efter ndgra dr nir man har kommit f6rbi att jobba
som fordlder for sitt barn si kanske man kan vidga vyerna lite och vara till nytta for andra.
Men det borde vara minskligt att man ir inne pa sina frigor mycket. Det ir ganska olika

instanser i form av myndigheter man méter ocksa. (DHB Viistra)

Denna representant frin DHB Vistra reflekterade kring att det kan handla om hur enskilda
medlemmars situation ser ut, men lyfter ocksd fram att olika funktionsnedsittningar kan ge
olika behov av myndighetskontakter och dylikt, vilket paverkar vart engagemanget riktas.
Dirfor kan det ibland vara svart att arbeta tillsammans med andra organisationer som har
annat fokus, dven om det dvergripande syftet dr detsamma (till exempel okad tillginglighet
i samhillet). Migrinféreningens representant ir inne pa ett liknande spar:

Man skulle nistan kunna kinna act handikapprorelsen som sidan skulle ndstan vara indelade
i tvd olika block, ett synligt och ett osynligt handikapp. (...) Jag tycker det 4r viktigt litegrann
att det 4r inte sd enkelt att ligga in allt under ett tak, eftersom behoven ser s3 olika ut. Det kan
jag kdnna liksom, att det stills mot varandra och det 4r vildigt olyckligt eftersom alltihopa
handlar om drabbade grupper, fast pé olika sitt. Dir skulle man vil kanske, om jag hade varit
med i nigot samrad, s hade jag velat framféra det, att man kanske skulle, att man separerar...
Det kinns sa 6vermiktigt helt enkelt ndr man har sa olika behov. (Migrinféreningen i Vistra
Gotalands lin)

Det kan helt enkelt kinnas som en évermiktig uppgift att representera alla nir det dr en s&
heterogen rérelse, eller samling av organisationer. Intervjupersonens resonemang kan dven

164 Charlton (1997)
165 Caldwell, Joe (2011) Disability identity of leaders in the self-advocacy movement. Intellectual and Developmental Disabilities, 49 (5): 315-26.



forstas mot bakgrund av manga féreningars uppdelning utifran typ av funktionsnedsittning
eller svirighet. Tanken bakom kategoriseringen som Migrinforeningens representant fore-
slir handlar saledes om att kunna arbeta pa det mest effektiva sittet utifran de specifika
behov som olika grupper har, dir osynliga funktionsnedsittningar sisom migrin kan ge
andra forutsittningar och behov. Just den uppdelningen som intervjupersonen foresprakar
ar dock inte négot som dterkommer i andra intervjusvar eller riktlinjer. I samradet samlas
foretridare for bade synliga och osynliga svarigheter.

Sedan funktionshinderrérelsens fédelse har det funnits en strategi att samarbeta just for
att kunna mota det offentliga med en starkare rost och vinna legitimitet genom att foretrida
mainga. Aven om det i detta finns utmaningar i att $verbrygga skillnader i exempelvis ideo-
logier och hjirtefragor dr det som intervjupersonen ovan framhiller inte bara strategiskt
viktigt utan ocksa en social poing med att lira kinna varandra éver organisations- och
svarighetsgrinserna. Om dessa processer sker inom rorelsen innan métet med det offentliga
kan paverkansarbetet dessutom troligen bli mer effektivt. For detta skulle dock krivas resurser
och strukturer som idag inte verkar finnas i tillricklig utstrickning.

Funktionshinderorganisationer vs. Patientforeningar — en verklig eller konstruerad skillnad?
For vissa foreningar handlade instillningen till funktionshinderrorelsen om att befinna sig
i grinslandet mellan grupper som brukar betraktas som innanfér respektive utanfér funk-
tionshinderrérelsens méalgrupper. Demensféreningen Lerum representerar dldre personer
med demenssjukdom, som kan f6rstas bade som en funktionsnedsittning och en kronisk
sjukdom. Intervjupersonen beskrev det som att deras arbete befann sig i grinslandet mellan
funktionshinderfrigor och pensionirsfrigor. De kinde sig inte helt och héllet hemma i
nagot av sammanhangen, men var inte heller s upptagna av det, utan arbetade pé utifrin
sina medlemmars behov. Foreningen hade upparbetade formella kanaler med kommunala
beslutsfattare och goda relationer med desamma, som resulterade i 6nskade forindringar i
den kommunala 4ldreomsorgen f6r demenssjuka. Troligen pi grund av att det handlade om
s specifika verksamheter upplevdes kategoriseringen vara av mindre vikt.

Flera foreningar som kan beskrivas som patientféreningar ser sig inte som en del av den
bredare funktionshinderrérelsen. En representant fran Glaukomféreningen Goteborg menade
att de inte ser medlemmarnas sjukdom som en funktionsnedsittning. Nir jag i intervjun
stillde foljdfragor kring detta, da personen tidigare hade nimnt vissa funktionshindrande
effekter av sjukdomen i vardagslivet, gick hen med pa att det faktiske skulle kunna ses som
funktionshinder. Intervjupersonen framholl dock att medlemmarna drog sig for att kalla sig
personer med funktionsnedsittning, da det uppfattade som ett liv med omfattande behov
av stdd och service fran samhillet, medan deras behov var mer avgrinsade till vissa aspekter
av vardagen. En representant f6r en annan patientférening resonerade pa liknande sitt:

Ja, det kan absolut bli ett funktionshinder men vildigt fa skulle klassa sig sjilv som
funktionshindrade. Vi har ont av sjukdomen och vi har lite biverkningar, det 4r sa vi siger det.
(...) Kanske att det ir ett stigma pa ordet funktionshinder. Att man klassificeras som
handikappad medan de som har blodcancer inte ir handikappade, men inte heller helt
arbetsfora eller vad det heter. Jag vet inte, men jag sjilv tinker inte i sina kategorier och

rubriker sd mycket. (Blodcancerforeningen Vistsverige)

Med andra ord kan sjilvaste orden funktionsnedsittning och funktionshinder uppfattas
som avgrinsande och exkluderande av de upplevelser som patientféreningarnas medlemmar
beskriver att de har. Att vara funktionshindrad ir en institutionaliserad identitet pa ett helt
annat sitt 4n cancersjuk. Cancer kan dessutom vara botbart, och behandlas utifran en
medicinsk forstaelse, medan exempelvis ett rorelsehinder kan vara stadigvarande och inte
kriva rehabiliterande insatser utan dir det for intresseforeningarna ir fokus pa sadant som

bemétande och tillginglighet.
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Skillnaderna kan ocksa tinkas ha att géra med uppdelningen inom den offentliga servicen,
dir hilso- och sjukvarden ir skild fran funktionshinderverksamhet, som styrs av olika lagar
(LSS respektive HSL) och utférs pé olika nivier (kommun respektive region).

Dessa patientforeningars instillning férmedlar en sirskild uppfattning om vad en person
med funktionsnedsittning har for behov; att de dr ganska omfattande, och kanske inte som
i detta senare fall, skiftande. Ibland mirks det inte att en person ir sjuk da det kan komma
i exempelvis ett migrinanfall, men vid ett sidant kan omfattande behov av stod eller medici-
nering uppsta, vilket representanten fér Migrinféreningen i Vistra Gotalands lin gav flera
exempel pa i parintervjun med Attention Uddevalla.

P4 liknande sitt verkar kroniska sjukdomar betraktas annorlunda 4n varaktiga funktions-
nedsittningar, trots att kronisk betyder just varaktig. I en beskrivning av RSMH:s'® historia
framkommer att S-et tillkom forst senare, nir synen pa psykisk (o)hilsa ansigs ha samhille-
liga orsaker.'””

P4 sd vis dr kroniska sjukdomar, som foretridesvis forklaras genom biologiska orsaker,
annorlunda. A andra sidan har minniskor behov av samhillets stod oavsett vilket, varfor en
uppdelning i enlighet med verksamhetsomride kanske skulle vara mer logisk 4n mélgruppens
kategorisering, dd de ocksd kan 6verlappa och skifta 6ver tid.

Aven orden som beskriver en viss funktionsnedsittning kan utgéra problem i kommuni-
kationen med omvirlden, som oftast inte har lika stora kunskaper som berorda individer.
Intervjupersonen frain FSDB Vist'®® berittade om daligt bemétande fran personer som blev
misstinksamma nir den dévblinda personen i friga inte var helt och hallet blind och dév.
Férdomar och okunskap om livsvillkor f6r personer med funktionsnedsittning ér en del av
vardagen for manga.

Gillande uppdelningen mellan patientféreningar och traditionella funktionshinder-
foreningar fanns det olika dsikter. En av deltagarna i gruppintervjun med DHR Géteborgs-
avdelningen sa foljande:

IP1: Det som kan vara bra med de hir smé foreningarna, det ir vil kanske detalj... Allesd att
man ir specialiserade pd ett visst omrade, att man har vildigt stor kompetens om en liten del.
Men det vore bra om man kunde ha mer samarbeten sinsemellan si att man delar med sig av
den kompetensen man har. Ju hdgre rost man har desto tydligare hors man. (DHR

Goteborgsavdelningen)

Personen lyfter alltsa fram foérdelarna med vad hen kallar mindre féreningar med special-
kunskap inom en viss svérighet. Lite senare i intervjun lyfte hen dock dven nackdelar i jaim-
forelse med hur den egna féreningen arbetar, nimligen avseende att ”diagnosforeningar”
har ett sa snivt intresse och malgrupp. Aven representanter for DHR Region Vistra Gota-
land och Unga Rorelsehindrade Géteborgsklubben talade pa liknande sitt, vilket visar pa
en stark ideologi i forbundet och bekriftar den bild som Susanne Berg gett i sin bok om
DHR:s historia. Vissa av de mer traditionella intressepolitiskt fokuserade funktionshinder-
foreningarna beskriver sig alltsa som mer ideologiskt forankrade, ddr deras politik fokuserar
pa samhillet och minskliga rittigheter i bredare bemirkelse 4n exempelvis en patientforening
som vinder sig till en avgrinsad del inom sjukvirden och foretrider en avgrinsad svarighet/
sjukdom.

166 Riksforbundet for social och mental hélsa.
167 Karlsson & Borjeson (2011)
168 Foreningen Sveriges Dévblinda i Vast.



Migrinforeningens representant diskuterar synen pd den diagnos de foretrider ur ett
mer medicinskt perspektiv:

For oss handlar det om bra likare och bra mediciner, faktiskt. An si linge. Och bra forskning
som forskar fram si att vi kan f3 vick det hir, si att vi kan komma tillritta med varfor det
dyker upp, som tar bort elindet. Sen i andra hand d4 mediciner som bromsar.

(Migrinféreningen i Vistra Gétalands lin)

En foretridare i samridet for funktionshindersfragor fortydligade i ett mail efter grupp-
intervjun med samrédet sin syn pd hur olika organisationer kan ha vildigt olika perspektiv
och fokus. Personens forklaring belyser den skillnad som DHR-f6reningarnas respektive
Migrinféreningens intervjusvar visar:

IP2: Den uppdelningen 4r mellan vissa foreningar som arbetar med vad man skulle kunna
kalla fér pro-aktiv verksamhet och de som jobbar med re-aktiv:

1. Féreningar som arbetar for (i forsta hand) 6kade forskningsanslag for att exempelvis
komma till bukt med och utplina vissa diagnoser som leder till en viss
funktionsvariation — Se dessa som nigon form av pro-aktiv verksamhet.

2. Féreningar som istillet fokuserar pd att (i forsta hand) paverka samhillet till att
bittre ta hand om och anpassas fér OSS som f6tts eller drabbats av en

funktionsvariation. (foretridare i samradet)

Den f6rsta kategorin stimmer 6verens med det sitt som patient-/diagnosféreningar beskriver
sig sjilva, medan den andra kategorin drar it det mer samhillsorienterade hallet som de
traditionella funktionshinderorganisationerna star for. Skillnaden kan ocksé uttryckas i
termer av att arbeta utifrdn den medicinska eller bio-psyko-sociala modeller respektive den
sociala modellen eller ett mangfaldsperspektiv.

Olika syn pa vad funktionshinder ar

Nir jag i intervjuerna stillt frigan om organisationernas syn pd funktionshinderrorelsen
blev det ofta dven diskussion om definitioner kring funktionsnedsittning och funktions-
hinder, vilket visade sig skilja 4t mellan olika organisationer. En foretridare i samradet
betonade betydelsen av att se mangfalden i diagnoser:

IP4: Det som vi har gt ifrdn och som jag tycker 4r bra det ir diagnosbegreppet. Alltsa,

diagnosen behover du ha som individ nir du 4r hos en likare men vilken diagnos du dn har si
betyder det att de svarigheter som den diagnosen skapar hos individen ser vildigt olika ut
beroende pa individ och beroende pé kraften i diagnosen, det kan se jitteolika ut och det kan

behévas vildigt olika stod. (foretridare i samréidet)

Foretradaren uttrycker ett mangfaldsperspektiv dir betydelsen av individens specifika for-
utsittningar och behov oavsett diagnos framhidvs. Denna syn péverkar 4ven synen pa till-
ginglighet, i termer av att tillginglighetsskapande atgirder for personer med funktionsned-
sittning oftast dven gynnar personer utan funktionsnedsittning. Synen att ett tillgingligt
samhille gynnar grupper dven utan funktionsnedsittningar var dterkommande 4ven i andra
intervjuer. Det kan tolkas som ett sitt att forminskliga behov kring tillginglighet, att gora
det till mer generella frigor 4n enbart f6r personer med funktionsnedsittningar — ett
minskliga rittigheterperspektiv.
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P4 liknande sitt diskuterade en férening hur de arbetat med att sirskilja funktionshinder-
fragor fran vérdrelaterade fragor:

IP2: Vi har jobbat stenhdrt med att fi funktionshinderfrigorna ifrin sjukhusfragorna. For
man har alltid bakat in funktionshinderfrigorna i dldrevarden och i sjukvarden. Sa vi har
under de hir 16 édren, har vi jobbat stenhart med att kalla funktionshinderfrigor for
funktionshinderfrigor, men att det ska bakas in i ordinarie verksamhet och inte i sjukhus
eller dldrevard. Eller vard. (DHR Géteborgsavdelningen)

Hir ger DHR Géteborgsavdelningen uttryck for ett avstandstagande frin den medicinska
modellen och synen pa personer med funktionsnedsittning som sjuka. Detta forhallnings-
sitt kan forstds ocksa mot bakgrund av att det fortfarande finns kommuner som slir ihop
fragor som ror funktionshinder och pensionirer i gemensamma samrad.'” Aven om vissa
fragor verkligen 4r gemensamma, till exempel behovet av fysisk tillginglighet, finns det
ocksd manga frigor som ir olika, inte minst sett till ett alders- och livsloppsperspektiv.

Ytterligare ett perspektiv framkom fran en foretridare i samridet som forklarade att
dovrorelsen inte ser sig som en del av funktionshinderrérelsen, eftersom de inte anser sig ha
funktionsnedsittning utan tillhéra en spraklig och kulturell minoritet. Men eftersom sam-
hillet ser dova som funktionshindrade och gruppen ocksi utsitts for fortryck, diskriminering
och sambhiillet i stora delar ir otillgingligt utifrin deras kommunikationssitt, ser de vissa
poinger med att ibland samarbeta med funktionshinderrérelsen.

Vissa féreningar valde att tala i termer av funktionsvariationer, som alla mianniskor har
av olika grad, som ett sitt att inkludera fler och ddrmed gora det mer accepterat att tinka
kring tillginglighets- och stddbehov. Det dr dock inte alla som tycker att begreppet ér bra:

Ja, och da dr det sé ldte att raljera att funktionsvariationer det har vi alla, skimta om att vara
“normalstdrd” [i motsats till utvecklingsstérd] och si. Som sagt, det 4r vilket ssammanhang allt
sant dr. Men det ska ind4 visa pd att det hir dr en grupp och det ir ju en utsatt grupp som inte

far plats i samhaillet helt enkelt. (Hjirnkraft Vistra Gotaland)

Med andra ord kan ordet funktionsvariation uppfattas som att det inte berittar hela sanningen om
utsatthet, otillginglighet och ibland vildigt omfattande behov av stod som personer med funk-
tionsnedsittningar faktiskt har. Pa liknande sitt resonerade en av representanterna f6r Unga
Rérelsehindrade Goteborgsklubben men valde da istillet att tala om normbrytande funktions-
variationer for att behédlla det maketkritiska begreppet. Det dr dock tankbart att begreppsan-
vindning dr beroende pa sammanhanget. En f6rening tog upp att det blev problem nir myndig-
heter, sjukvarden, diagnosmanualer och liknande definierar en sjukdom eller funktions-
nedsittning pé ett visst sitt, andrar en tidigare definition eller helt tar bort den. Foreningens
medlemmar kunde plétsligt inte lingre fa stod fran sjukvirden pa grund av en 4ndrad syn pa
sjukdomen. Vilka begrepp som anvinds internt bland funktionshinderorganisationer respektive

i motet med samhillet eller myndigheter kan tinkas skilja sig dt av strategiska skal.

ANDRA FUNKTIONSHINDERRELATERADE VERKSAMHETERS PERSPEKTIV

Det integrerade Danskompaniet Spinns féretridare talade i termer av funktionsvariationer
och funktionsuppsittningar. De beskrev det som att deras malgrupp inte uttalat var personer
med funktionsnedsittningar, utan kompaniet vilkomnade minniskor med alla funktions-
typer. Representanterna framhall dock att det kunde bli problematiskt inom funktionshinder-
rorelsen nir det giller begreppsanvindning, nistan i form av disciplinering:
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IP2: Den politiska korrektheten som det finns kring alla funktionsnedsittningar och inte
minst alla olika ord som finns, vilka ord ska man anvinda, hur man ska tilltala — det finns
en vildig ridsla i det som jag tror gor att ménga inte vigar ta sig an att jobba med det for
att man ir sihir, tink om jag siger fel eller férorittar nagon osv. (...) Men dér har
funktionsnedsittningsrorelsen mycket att lira att inte sla folk pa fingrarna om de siger fel,
for det dr ingen framkomlig viig. Fér d kommer folk sluta sig i sina smé reservat och sekter

och da blir det ingen utveckling. (Danskompaniet Spinn)

IP1: Vi vill inte hamna i en bubbla, och det dr vil den kritiken jag har mot funktionshinder-
rorelsen ibland, att den kan ju vara vildigt exkluderande. Jag som inte har funktions-
nedsittning, hur ska jag forhélla mig hir? Och vi som ir en integrerad kulturverksamhet

ocksd, det blir verkligen till sin spets, ja vad ir vi d4? (Danskompaniet Spinn)

En annan form av avgrinsning som funktionshinderrérelsen traditionellt sett gjort ér utifran
typ av verksamhet. Hir representerar Spinn en outsider-position, vilket ocksa framkommer
i diskussionen ovan. Det vanligaste ar att ideella foreningar driver intressepolitisk verksamhet,
men dven foretag, stiftelser och kooperativ kan gora det, vid sidan av sin ordinarie verksamhet.
Ett annat exempel dr assistansbolag. En representant frin Humana berittar att de férutom
att anordna personlig assistans dven driver intressepolitik genom nationella paraplyorganisa-
tioner for foretag inom liknande branscher samt har olika projekt inom foretaget som syftar
till att forbitera situationen for personer med funktionsnedsittningar i samhillet. Det kunde
handla om tillginglighet, juridisk hjilp eller attityder. Detta kan naturligtvis betraktas som
en del av foretagets marknadsforing, men samtidigt ocksa i praktiken forbittra exempelvis
tillginglighet. Nir jag frigade om foretaget ansg sig vara en del av funktionshinderrérelsen
svarade intervjupersonen pa féljande sitt:

Det beror pd vad du menar. Jag tror att man pa helhet som foretag ser sig som delvis en
intresseorganisation och dir véra intressen ofta sammanfaller med funktionsrorelsens. Ser jag
mer pa ett personligt plan for juristen tror jag att manga kinner starkt for det hir att man ska

vara med och férindra och forbittra. S& det beror lite pd. (Humana)

Representanten berittade ocksa att vissa traditionella funktionshinderféreningar kunde
uttrycka motstdnd mot att forknippas med ett foretag, men att de ibland hade samarbeten
med féreningar med att ordna f6reldsningar och liknande. Pa sa vis blir skiljelinjerna tydligare
i det svenska civilsamhillet mellan olika organisationsformer jimf6rt med andra linder dir
utvecklingen sett annorlunda ut.

Intressepolitik genom verksamhetsutveckling

For NSPHIG bestod verksamheten av att implementera nya metoder och arbetssitt i de
verksamheter som deras medlemmarna hade kontakt med, féretridesvis psykiatrin. Dirigenom
blev intressepolitiken en del av praktiken, som pa sd vis férindrades inifrin. Flera metoder
handlade ocksé om att anstilla medlemmar eller berérda mélgrupper i férindringsarbete,
kompetensutveckling och liknande. Dirigenom kan féreningens verksamhet ocksd beskrivas
i termer av arbetsmarknadspolitik.

For kulturverksamheterna blev det intressepolitiska arbetet snarare en konsekvens av att
verksamheterna var integrerade, det vill siga inkluderade personer med funktionsnedsitt-
ningar, till skillnad frin de flesta andra kulturverksamheter. Nir jag fragade om de sig sig
som en del av funktionshinderrorelsen blev svaret ddrfor beroende av den bakgrunden:
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Inte frin bérjan. Men sen si har det blivit mer och mer och det dr ocksé vilka som har nirmat
sig verksamheten. Det giller bara att halla lite armslingds avstdnd just kring det konstnirliga

sd att... Det intressepolitiska fir inte ta 6ver s att det blir bestdllningsverk. (Teater Kattma)

Teater Kattma 4r inte i férsta hand en intresseorganisation, vilket intervjupersonen ocksi
betonar i sitt uttalande: det konstnirliga 4r 6verordnat. Daremot kunde medlemmar i teatern
foresld uppsittningar som pa olika sitt berorde livsvillkoren for personer med funktions-
nedsittning eller funktionshinderpolitiska fragor. Det huvudsakliga var dock att teatern
hade personer med funktionsnedsittning som skadespelare utan att gora en stor sak av det,
vilket i sig kunde fi en intressepolitisk effekt.

Utvecklingen mot att HSO VG och Skaraborg inkluderar fler organisationer av dessa
slag i sin medlemsbas och att NSPHiG bedriver sociala verksamheter och implementering
av nya psykiatriska metoder inom ramen for en intressepolitisk mélsittning kan forstds som
en ny trend i det funktionshinderpolitiska landskapet.

SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Men generellt kan sigas att funktionshinderrorelsen har fatt en storre mangfald sedan de
forsta foreningarnas etablering for 6ver 100 4r sedan. Detta kan bland annat bero pa upp-
tickten av nya diagnoser, forbittrade levnadsvillkor — och inte minst krav pa det offentliga
att samverka. Oavsett organisationstyp och ideologisk bas kan alla dock sigas ha en sak
gemensamt: de kiimpar for rittigheter och forbittrade livsvillkor f6r den grupp de foretrider.
Oavsett funktionsnedsittning, diagnos eller hilsotillstind ska det vara mégjligt att leva vil,
ha tillgang till samhillet och fa en god vard och service som inte diskriminerar.

Foretradarna for de olika organisationsformerna som intervjuas i denna studie har i vissa
avseenden olika syn pa "det ricta” sittet att driva funktionshinderpolitik. Detta paverkas
naturligtvis av det offentliga bidragssystemet som uppmuntrar en viss typ av organisations-
form i syfte att driva intressepolitik och for att kunna samverka med det offentliga. Det
finns ocksa olikheter i syn pd hur funktionshinder ska forstas. Patientféreningarna har ett
mer medicinskt perspektiv och utgir frin en specifik diagnos eller sjukdom, medan funk-
tionshinderorganisationerna har ett bredare samhillsperspektiv och inte nodvindigtvis
organiserar sig utifrin en viss funktionsnedsittning.

En annan skillnad som framkommer 4r organisationsformerna. Funktionshinderrorel-
sen, om den beskrivs utifrdn kriteriet att det ir alla organisationer som pa olika sitt arbetar
intressepolitiskt med funktionshinderfrigor, bestir idag av en mangfald av aktorer. Det 4r
idag inte lingre enbart ideella organisationer som bedriver intressepolitik. Sirskilt mot
bakgrund av méjligheten f6r en mangfald av aktorer att driva vard, service och omsorg
behdver ocksd synen pd vad som ir intressepolitik breddas. Inom forskningen har det ofta
gjorts en uppdelning mellan core advocacy organizations, sidana som har intressepolitik som
sitt huvudsyfte, respektive direct service organizations, det vill siga serviceproducenter, ofta
ideella/idéburna organisationer (nonprofits), som i olika grad dven bedriver intressepolitisk
verksamhet."”” Idag idr det kanske mer intressant att istillet se till intressepolitiska akziviteter
snarare in organisationsformer som avgorande. Synen pa vilka organisationsformer som
bist lampar sig for en viss typ av intressepolitiskt arbete verkar dock fortfarande leva kvar
(detta diskuteras mer i nistfoljande kapitel).

Funktionshinderrérelsen i Vistra Gétaland har mycket gemensamt med rorelsen i andra
linder. En undersokning av funktionshinderrérelsen i Kanada resulterade i en modell for att
karaktirisera rorelsen utifrin fem dimensioner: organisationens syfte, strategier for paverkans-
arbete, syn pa funktionshinder (ideologiska dimensioner), samt medlemskapsstruktur och
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resurser (praktiska dimensioner)."”! Ett forsta konstaterande som kan goras utifran resultaten
i detta kapitel ir att det 4r svart att tala om en rorelse, eller funktionshinderrérelsen i bestimd
form, med tanke pa hur ménga olika organisationer det finns.

I McColl och Boyce modell ir synen pé funktionshinder uppdelad mellan organisationer
som ser medlemmarna som klienter (serviceanvindare) respektive kunder (aktérer pa en
marknad). Uppdelningen ska forstis utifran den kanadensiska samhillskontexten dir organisa-
tionerna i hdgre grad ir utférare av omsorg och service och organisationernas roller ar att
foretrida medlemmarna gentemot exempelvis hilso- och sjukvérden. I denna undersékning
syns istillet en skillnad mellan patientféreningar, dir medlemmarna frimst ses som just
patienter inom hilso- och sjukvirden, medan funktionshinderféreningarna har ett bredare
samhills- och medborgarskapsperspektiv. For de funktionshinderorganisationer som erbjuder
arbete och sysselsittning for sina medlemmar blir dessa olika perspektiv férenade genom att
medlemmarna ir tidigare patienter och organisationens mal ir att de ska bli delaktiga i
samhillet genom arbete. Dessa kan sigas utgora en tredje kategori och dir NSPHiG utgor
ett exempel pd hur det intressepolitiska gar hand i hand med serviceutférande.

Forhallningssittet finns dven i sociala foretag, kulturféreningar och assistansbolag. 1
dessa verksamheter kan det finnas en intressepolitisk bieffekt nir gruppen de foretrider har
positioner som inte férvintas i samhillet, sisom en person med rérelsehinder som utfor
scenkonst. Fér andra kan en mindre del av verksamheten syfta till paverkansarbete om regel-
verk och andra forutsittningar kring insatser man utfor, sisom for assistansbolag. Denna
typ av organisationers plats i civilsamhillet har varit accepterad under ling tid."”* Diremot
deras roll i den avgrinsade del som rymmer funktionshinderrérelsen 4r den inte lika sjilvklar
sett till resultaten i denna undersokning. Organisationerna stods inte genom det offentliga
bidragssystemet och inte heller de traditionella funktionshinderorganisationerna vilkomnar
dem med négon storre entusiasm, dven om det naturligtvis finns undantag.

Resultaten i denna del av studien speglar frimst de organisationer som besvarat enkiten
och som inte 4r representativa for urvalet som helhet, dir det finns en storre mangfald av
organisationstyper med olikheter i verksamhetsinriktning. I resultaten tydliggérs att de
ideella organisationerna med fokus pé intressepolitik kint sig mest tilltalade av enkiten
jimfort med exempelvis patientforeningar, vars paverkansarbete dr mer avgrinsat.

171 McColl, M. A. & W. Boyce (2003) Disability advocacy organizations: a descriptive framework. Disability & Rehabilitation, 25 (8): 380-92.
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Foretradarskapets principer och utmaningar

| detta kapitel fortsatter diskussionen om funktionshinderrérelsens karaktar men med fokus pa hur
organisationerna valjer sina foretradare och vilka deras medlemmar dr.

Vissa foreningar anser att endast personer som sjilva har erfarenhet av den funktionsned-
sittning som foreningen foretrider kan representera medlemmarna utit. Av dem som be-
svarat enkiten var det endast en forening som krivde egen erfarenhet av funktionshinder
for medlemskap."””> Andra foreningar foretrids av anhériga till grupper som kanske inte kan
fora sin egen talan pd samma sitt, sisom barn, personer med intellektuella/kognitiva funk-
tionsnedsittningar eller viss typ av psykisk ohilsa.

Aven kategoriseringen utifrin funktionsnedsittning, diagnos eller sjukdom varierar.
Medan vissa féreningar foretrider personer med erfarenheter av rorelsehinder, oavsett orsaken,
foretrader andra foreningar en specifik diagnos, sisom autism och Aspergers syndrom, eller
sjukdomar sdsom cancer. P4 grund av dessa variationer i organisationernas férhallningssitt
till sig sjilva och avgrinsningar gentemot andra, r det svart att ge en enhetlig bild av funk-
tionshinderrérelsen. Vissa foreningar kan std nirmast i opposition till varandra, kanske pa
grund av ideologiska grundvalar sisom kriterier for foretridarskap eller synen pé vad funk-
tionshinder dr."”* Till storsta del finns det dock ménga olika samarbeten mellan foreningar,
bide formellt sisom paraplyorganisationer, och i mer informella eller sporadiska former.

I detta inledande avsnitt kommer béde spanningar i foretridarskapets villkor och goda
exempel pa samarbeten belysas. En ungdomsorganisations representant ska genom ett citat
fa inleda diskussionen om synen pa foretridarskap:

IP1: Vi dr unga som sjilva har rorelsehinder och driver vara fragor. Det dr ocksa vildigt
speciellt med oss jimfért med andra. Till skillnad frin andra foreningar dir kanske andra
driver frigorna, alltsd man fir ett annat perspektiv. Aven om man som normis
[normfungerande, utan funktionsnedsittningar] sd kan man liksom vara vildigt insatt
och vildigt engagerad i frigorna men jag tror ju liksom att har man sjilv erfarenhet av
funktionsvariation sd kan det f4 lite annat perspektiv och annan paverkan pa vad man

driver for fragor. (Unga Rérelsehindrade Goteborgsklubben)

Intervjupersonen betonade bdde det faktum att de var unga som representerade sin egen
aldersgrupp och att de hade egna erfarenheter av funktionsnedsittning. Flera andra
foreningars representanter, liksom foretradare i samradet, beskriver det pé liknande sitt.

Av praktiska skil dr det dock inte alltid mojligt att féretrida sig sjilv, exempelvis for
barn. Inom funktionshinderrérelsen finns flera foreningar dir forildrar foretrider (sina)
barn med funktionsnedsittningar, men dir ocksa forildrars och andra anhérigas behov
lyfts fram — ett familjeperspektiv. Forildraorganisationen DHB Vistra berittar att deras
principer for foretridarskap ibland skapar motsittningar eller hinder for samarbete med
organisationer dir foretridarna sjilva har en funktionsnedsittning.

En aspekt som aktualiseras i detta ssmmanhang ir behovet av att kategorisera organisa-
tioner utifrin foretridarskap. Nagra exempel pé sidana kategorier dr "Jag for dig” eller
“Foreningar for” respektive ”Vi for oss” eller "Féreningar av”, dir de forstnimnda ir foreningar
som hjilper andra, vissa genom exempelvis vilgorenhet och annan stddverksamhet, medan
de sistnimnda ir sd kallade brukar- eller sjilvhjilpsorganisationer dir mélgruppen foretrider
och organiserar sig sjilva."”” Som Agneta Hugemark och Christine Roman visat i sin forskning

173 Fréagan stélldes till de organisationer som endast angett personer med funktionsnedséattningar (eller motsvarande) som sina medlemmar.
Dessa var totalt 17 stycken.

174 Hugemark & Roman (2012), s. 58-59.

175 Johansson (2005), s. 36.



(pa den nationella nivan) leder olikheter i synen pa hur funktionshinderorganisationer ska
organiseras utifrin dessa principer till kamper och konflikter.”® Men férutom kamper mellan
organisationer med olika syn pa detta visar forskarna att konflikter uppstar dven inom
organisationerna, dir medlemmar av exempelvis ett visst kon eller sexuell liggning upplever
att de representeras pa ett bristfilligt sitt. Detta har i vissa fall lett till att nya organisationer

bildats.

VILKA BLIR FORETRADDA?

I politiken for civilsamhillet anges att "det civila samhillet bor avspegla och omfatta
minniskor frin olika delar av befolkningen”.””” Samtidigt har exempelvis forskning om
valdeltagande till kommunfullmiktige visat att dldre, infédda, gifta och sasmmanboende,
hégutbildade samt bittre bemedlade rostar i storre utstrickning 4n yngre, invandrade,
ensamstiende, ligutbildade och liginkomsttagare”.'”® Aven foreningsengagemang visar sig
ha en viss inverkan pa valdeltagande. I en studie som undersékt kommunala samrad for
funktionshinderfragor ur ett barnperspektiv framkommer att uppemot 90 procent av delta-
garna ir over 40 ar och att frigor som rér barn och unga sillan diskuteras.””” I en studie av
kommunala rad i Skane framkom liknande resultat.'”® En unders6kning frin Statistiska
centralbyrins visar dven att forutom unga ir invandrade personer underrepresenterade i
funktionshinderorganisationer och patientfreningar.”®' Ett fokus i studien har dirfor varit
att undersoka hur foreningarnas representation ser ut med avseende pa framfor allt etnicitet
och ilder. Men det har ocksa handlat om vilka frigor som synliggors och pa vilket sitt.
Nir det giller kon har de flesta foreningarna uppgett att det dr ”jimstéllt”, men en del av de
foreningar som har en hog medelalder bland medlemmarna har det ocksa varit en 6vervike
kvinnor. Nagra foreningar trodde att detta berodde pé att kvinnor generellt uppnar en hogre
medelilder 4n min.

Alder
Nir det giller foretradarskap utifran alder beskriver en foretridare for Unga Rérelsehindrade
Géteborgsklubben hur hen anser att de skiljer sig fran organisationer som foretrider vuxna

och ildre:

IP1: Vi tinker i nya banor och ir pa stillen dir vi inte forvintas vara, t.ex. West Pride. (...)
Men sen tror jag inte nddvindigtvis att vi hinger ute mer dn de ildre, men diremot i andra
sammanhang, idrottssammanhang, klubbar, alltsi pA ménga plan. (...) En annan grej som jag
ocksé tinker dr att de dldre 4r mer, amen om det dr ndgot och si siger de “sdhir 4r det”, att de
mer accepterar pd ndgot sitt. Alltsa, det kiinns som att de mer accepterar vissa situationer och

vi blir vil mer arga. (Unga Rorelsehindrade Goteborgsklubben)

Det handlar alltsi bade om arenorna de befinner sig pa och forhallningssittet till forindrings-
arbete. DHR Géteborgsklubbens foretridare berdttade dock att de borjat samarbeta mer
med Unga rorelsehindrade just for att utveckla sin verksamhet och lira av de unga.

I de flesta andra féreningarna diskuteras dldersfrigorna utifrin svarigheter att rekrytera
unga, nigot som framkommer dven i tidigare studier. ** For en del foreningar dr det ofrdn-
komligt di mélgruppen ir minniskor med en specifik sjukdom som oftast intriffar i ldre

176 Hugemark & Roman (2012)

177 Prop. 2009/10:55, s. 61.

178 Oskarsson, Sven (2006) Valdeltagandets mekanismer. I: Peter Esaiasson & Anders Westholm (red.) Deltagandets mekanismer.
Det politiska engagemangets orsaker och konsekvenser. Malmo: Liber, s. 83.
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alder, medan det f6r andra uppfattas handla om typen av aktiviteter som erbjuds. Represen-
tanten for Motion och Idrott for synskadade (MIS) menar att d4 de har sin bas i en stor
kommun dir det redan finns ett stort utbud av aktiviteter och engagemang 4r det svirt att
locka unga. Andra var sjilvkritiska till vilken typ av aktiviteter de erbjuder och att dessa
troligen inte lockar yngre minniskor. Unga Roérelsehindrade Géteborgsklubben 4 sin sida
berittade att de erbjuder ménga avgiftsfria aktiviteter sa att unga, som ofta har en lag eller
ingen egen inkomst, far mojlighet att vara med.

Andra foreningar menar att det istillet handlar om en mentalitet i vissa foreningar som
kan bli avskrickande f6r unga eller nya medlemmar generellt:

Men en hel del inom f6reningsvirlden, som jag dd inte har varit i férut, upplever jag som att
det dr vildigt mycket traditionellt och att séhir har det varit och trampar pa. Och en del har
ju faktiske jobbat i sina foreningar kanske 20-30 ar och d4 kan man ju vildigt mycket. Men

nir man kommer in utifrin sd dr det inte sddir sjilvklart. S& det ér lite spinnande.

Menar du att det kan vara svéirt att komma in som ny och fia utrymme for att det finns rutiner

liksom. ..

Ja, lite sahir dr det att “sdhir har vi alltid gjort” har jag upplevt. Och jag har foreslagit
samarbete ”ja, men det har vi provat férut och det gick inte sa bra”. Ja, men halld? Man kan

vil prova igen pa ett annat sitt. (Hjirnkraft Vistra Gétaland)

Det ir en liknande upplevelse som den Unga Rorelsehindrade Goteborgsklubben ger ut-
tryck for och behover alltsd inte nddvindigtvis ha med élder i sig att gora, utan handla om
de aktivas linga erfarenhet eller en foreningskultur. En annan férening tror 4 sin sida att
svarigheterna att rekrytera unga kan bero pa deras bristande forstaelse for vilken typ av
engagemang som krivs:

IP3: De tar lite det som foreningen har jobbat fram som nagot sjilvklart, for de var inte
med nir — och det var inte jag heller ska jag siga, men jag tror att 90-talisterna ser inte hur
det var — och det ir klart, det kan de inte heller for de var inte med d4, men de tar liksom
LSS-lagstiftningen for sjdlvklart. De ser inte riktigt det hir, vi méste liksom fortsitta kimpa
for vara rittigheter. (DHR Géteborgsavdelningen)

Hir tydliggors generation snarare dn dlder, ddr intervjupersonen menar att den kamp som
forts tidigare jimfort med idag, krivde ett annat férhallningssitt, vilket hen tror paverkar
instillningen hos de som 4r unga idag.

Ett liknande resonemang framkom dven i KAIROS rapport dir foretradarna i olika
samrad intervjuades. Néagra av dem menade att yngre personer inte kan foretrida hela mél-
gruppen — for det krivs livserfarenhet."” I en rapport om Géteborgs Firdtjinstnimnds
brukarrdd dr det istillet andra aspekter som lyfts fram av de dldre deltagarna. De menade
dels att unga idag inte engagerar sig pa samma sitt i traditionella organisationer och dels att
samradsformerna inte ir anpassade for ungas deltagande, exempelvis med avseende pa tid-
punkt pd dagen."® Representanten for Attention Uddevalla som intervjuades i foreliggande
studie menar att det dven har att géra med vilka fragor som lyfts och om de upplevs som
relevanta for unga eller endast f6r vuxna.

Ocksd i samréidet for funktionshindersfrigor diskuteras representationen med avseende
pa att det inte fanns nagra unga med. En foretridare menade att de sjilva ocksa har ett ansvar

183 KAIROS (2015), s. 56.
184 Wallermark (2015)



for att ge plats 4t nya forméagor:

IP1: Flera i gruppen uttalade att det endast ir dldre som tar pd sig uppdrag i sidana hir
sammanhang. Det ir nog riktigt till viss del men da maste de idldre ocksa ge plats at yngre

och inte behalla hela makten for sig sjilva. (foretradare i samradet)
Ungdomsféreningen uttrycker dock en viss tveksamhet mot att sitta i samrad:

IP1: Sen kan det vara vildigt formellt och att det 4r mycket dldre midnniskor som sitter dir
och det kan vara den hir attityden ”du kommer nog veta bittre nir du blir dldre”. Att den kan
finnas kan vara ndgot avskrickande. Sa det ir vil dels att man inte har tid och sen kan rad
vara lite mastigt om man inte ir rutinerad. Men det dr ocksd viktigt, s& det 4r inte s att rid

inte ir bra... (Unga Rérelsechindrade Géteborgsklubben)

I Ansell och Gashs forskning framkommer att foretridare som inte upplever sig ha nagot
att vinna pi att sitta med i samrad eller inte kan se ndgra konkreta resultat av att sitta med,
kan fa svirt att finna motivationen att delta om det kraver mycket resurser som maste vigas
mot andra prioriteringar i organisationen.”®> Som nimndes i Unga Rorelsehindrade Gote-
borgsklubbens tidigare citat, kan det ocksa handla om att andra paverkansarenor forvintas
ge lika goda resultat.

Etnicitet

Att rekrytera medlemmar med utlindsk hirkomst var nagot som alla foreningar uttryckte
utmaningar kring, och det dr nigot som framkommit dven i tidigare undersékningar.'®¢
Sirskilt ndr det giller utomeuropeisk hirkomst fanns en osynlighet bland medlemmarna i
de flesta intervjuade organisationer. Flera foreningar talar om kulturkrockar kring synen pa
samhillets respektive familjens ansvar for personer med funktionsnedsittningar och vilken

plats de forvintas ta i samhillet:

IP1: Sen har dven vi pratat om nir vi haft besok frin andra linder, d4 har situationen sett si
olika ut sa det har inte gict att jimféra. Frigorna som vi driver med t.ex. tillginglighet och s,

det har vil setts lite som en lyx.

IP2: Jag tinker ocksa att det kan ha att géra med hela synen pa personer med
funktionsnedsittningar. Frin vissa linder har man gémt undan oss. (Unga Rérelsehindrade

Goteborgsklubben)

I KAIROS rapport diskuterar forfattarna att det f6r invandrade personer kan finnas en ova-
na vid svensk foreningslivstradition.”” Detta var nigot som DHR Géteborgsavdelningen
upplevt di hade ett projekt kring upplevelser av funktionsnedsittning och etnicitet. Bland
personer med rorelsehinder och annan etnisk bakgrund 4n svensk fanns en ridsla for ideel-
la organisationer, hur ens personuppgifter hanterades, om féreningen var kopplad till myn-
digheterna och om deras engagemang i si fall kunde paverka omfattningen av stéd och
service som de fick."®® Aven andra foreningar hade haft liknande projekt och gjort forsok
med uppsdkande verksamhet i omriden dir det 4r kiint att manga minniskor av utomeuro-
peisk bakgrund bor, men med diliga resultat. En forening gjorde broschyrer pa olika sprik,
men hade haft svért att fi ut dem till berorda malgrupper.

185 Ansell & Gash (2008)
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Funktionsnedsattning
Barnombudsmannens tidigare nimnda studie av kommunala handikappridd undersokte
dven representationen avseende funktionsnedsittningar. Underlaget bestod av vilka organisa-
tioner som deltar i riden, och hir syns en stabilitet 6ver tid jimfort med en tidigare studie
av Gunilla Carstensen.”® Det 4r SRF, HRF, DHR, Reumatikerforbundet, FUB och HSO
som i stor utstrickning har platser."”” Enligt Carstensen bygger representationen pd en sa
kallad ”femgruppsprincip”, det vill siiga att personer med funktionsnedsittning kan delas
in i fem olika kategorier: rérelsehindrade, personer med psykisk ohilsa, hérselskadade,
synskadade samt personer med medicinska funktionsnedsittningar — med andra ord snarlik
den princip med de fem svarighetsgrupperna som Vistra Gotalandsregionen har idag.
Olikheter i representation utifrin funktionsnedsittning/svirighet togs upp i gruppintervjun
med samradet, dir en person i en uppfoljande telefonintervju beskriver foljande:

IP4: Om du pratar med minniskor generellt om tillginglighet s& tinker ju alla pa den fysiska
tillgingligheten, men om en person som inte kan fora sin egen talan och inte férstir vad som
hinder runtomkring, den méste alltid ha en minniska vid sin sida, en personlig assistent. Men
om en person som inte ser och som kan tala blir forvirrad i ett sammanhang dé kan den prata,
be om hjilp. Eller en person som sitter i rullstol. Men de hir grupperna ir jimstillda. (...)
Personer som inte har den [intellektuell] fsrmédgan... Det ir inte jimférbart med mig som har
hérselnedsittning, jag tycker att man 4ndd méste fora fram den gruppen, for den ar faktiske

vildigt stor i samhillet, stérre in man tror. (féretridare i samradet)

I citatet pratar intervjupersonen om skillnader inom gruppen ménniskor med funktions-
nedsittning och menar att de med intellektuella och kognitiva svarigheter har stérre behov
av stod 4n exempelvis horselnedsatta och rérelsehindrade personer. Var grupperna ir jim-
stillda framgdr inte, men det giller i alla fall inte i samradet for funktionshindersfragor, dir
gruppen “svért att bearbeta, tolk och férmedla information” har tre platser jimfért med de
andra svirighetsgrupperna som har tva.

Uppfattningen att gruppen personer med funktionsnedsittning av intellektuell eller
kognitiv art 4r mer utsatt 4r andra bekriftas dven delvis i tidigare forskning. Det benimns
som en funktionshinderhierarki dir personer med fysiska funktionsnedsittningar ir i toppen
medan personer med psykiatriska ir i botten.””” En anledning till hierarkin ir att exempelvis
blinda och synskadade personer har en lingre historia av att fi samhallets st6d och service
in personer med psykiatriska funktionsnedsittningar, som dessutom ir mer stigmatiserade,
mindre synliga och i ligre grad kan f6ra sin egen talan.”

Hierarkin uppritthalls dven bland minniskor med funktionsnedsittningar, dir personer
oavsett egen typ av funktionsnedsittning vill hilla mer distans till personer med psykiatriska
och intellektuella funktionsnedsittningar, och har mer positiva attityder till personer med
fysiska och sensoriska funktionsnedsittningar samt inlirningssvarigheter (learning disability)."”®
Intervjupersonens citat (ovan) belyser den sirskilda utsatthet som kan finnas hos personer
med intellektuella och/eller kognitiva funktionsnedsittningar som har behov av omfattande
stod, kanske dven med att fora sin egen talan, vilket hen menar ir allvarligare dn fysisk
otillginglighet. Detta ger uttryck for en intressant syn pa demokrati och delaktighet.

189 Carstensen, Gunilla (1993) Vad har hdnt med handikappraden? En undersékning av kommunala handikapprad och lénshandikapprad. Stockholm:
Statens Handikapprad, Regeringskansliets offsetcentral.

190 SRF: Synskadades riksforbund; HRF: Horselskadades riksforbund; DHR: Delaktighet, Handlingsfrihet, Rorelsefrihet; FUB: For barn, unga och
vuxna med utvecklingsstorning; HSO (paraplyorganisation).

191 Caldwell (2011); Charlton (1997); Hayward, Katharine Anne (2005) A hierarchy of disability: Attitudes of people with disabilities toward one
another. University of California, Los Angeles.

192 Charlton (1997)

193 Hayward (2005), se dven Caldwell (2011).



Hur foretrada manniskor som tillhor flera kategorier?
Nigra foreningar diskuterade ocksd representation utifrdn ett intersektionellt perspektiv,
det vill siga nir en person tillhor flera sociala kategoriseringar och dir dessa samverkar:

IP4: Till exempel en kvinna som kommer fran ett muslimskt land, som ir lesbisk och som har
ett barn med funktionsnedsittning — var ska hon fa sitt stod, var ska hon engagera sig? Dir
har vi ett exempel pd minniskor som kan behova stdd i olika ssammanhang. Det visar vikten
av att vi faktiskt samarbetar med varandra, samverkar och ser till hela minniskan (féretridare

i samradet).

IP2: Jag blev fakriskt vildigt glad nu nidr vi, for vi har precis haft virt &rsméte och da utékades
styrelsen med tvé ledaméter, fran fem till sju. Och tva av dem har en annan etnisk bakgrund
och dr kvinnor. Jag bara yeah!

IP1: Och iven lite yngre! (DHR Géteborgsavdelningen)

I det forsta citatet belyses den mangfald som finns bland minniskor med funktionsnedsitt-
ningar och behovet av att uppmirksamma de olika behov och forutsiteningar for deltagande
som kan finnas. Intervjupersonen betonar ocksé betydelsen av att samverka Gver de intresse-
politiska omradesgrinserna. I det andra citatet diskuterar intervjudeltagarna hur representa-
tionen i foreningens styrelse breddats sedan senaste drsmotet, vilket upplevdes som ett
kvalitetsmatt och en god utveckling.

KAIROS visar i sin rapport om Vistra Gétalandsregionens samrad att representationen
behéver stirkas och foreslar att en storre representativitet skulle kunna uppnés genom
forstirkta krav pa kommitténs nomineringsprocesser vad giller dlder, kon, yrkeskategori,
geografisk tillhérighet, kon etcetera. Frigan om ersittning blir dé viktig att se ver”.!*
Ersittning 4r en betydelsefull faktor i sammanhanget, di mojligheten till ersittning for
exempelvis resor och férlorad arbetsinkomst kan vara avgorande for att person ska kunna
delta i samrad dagtid. Men kommitténs inflytande i nomineringsprocesser 4r mer osiker.
Hur skulle det praktiske gi att styra och f6lja upp rekryteringen till dessa foreningar, som
ju drivs utifrin sina stadgar och verksamhetsplan beslutad av medlemmarna?

I diskussionen om foretridarskap utifrin ett intersektionellt perspektiv blir det ocksa
tydligt hur svart det ar att foretrida den faktiska méngfalden i en avgrinsad intressepolitisk
rorelse. Sjilva utgangspunkten ir funktionshinderperspektivet, men det 4r inte alltid till-
rickligt for att kunna inkludera alla de olikheter i forutsittningar och behov som finns
bland alla minniskor med funktionsnedsittningar.'”

Andra funktionshinderrelaterade verksamheters perspektiv

I gruppintervjun med kulturverksamheterna diskuterade foretridarna representationen
bland sina deltagare. Danskompaniet Spinn gav exempel pd verksamheter som riktade sig
till olika mélgrupper sisom barn och unga. I likhet med funktionshinderorganisationerna
och patientféreningarna hade dven Spinn och Teater Kattma svart att nd personer med an-
nan etnicitet in svensk. Nigot som de bdda var noga med att framhiva var att de var inte-
grerade verksamheter for personer med och utan funktionsnedsittningar och att det var det
de sig som sin styrka. I den meningen skiljer de sig fran de traditionella intresseféreningar-
na som har en annan syn pé foretridarskapet, som diskuterats ovan. Spinn upplevde att det
i funktionshinderrérelsen var vildigt mycket uppdelat enligt typ av funktionsnedsittning,
vilket kunde vara begrinsande. I Spinn var alla vilkomna som var intresserade av dans och
ddrfor hade de i sin verksamhet 6ppnat upp for alla:

194 KAIROS (2015), s. 18.
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Detta forhallningssitt kan liknas vid det som dir foretridare i den nationella funktions-
hinderrérelsen i Malena Sjobergs bok tog upp kring att enas i teman istéllet f6r funktions-

196

nedsittningar."”® I detta avseende ir det alltsd de organisationer som har andra typer av

verksamheter i forgrunden som leder vigen, jimfért med de traditionella intresseféreningarna.

FORETRADARSKAP GENOM SAMARBETEN

En variant av foretradarskap som diskuterades i intervjuerna ar det som sker genom samarbete
med andra féreningar. For vissa organisationer 4r det samarbete med andra liknande féreningar
som ir viktigast och ddr samarbeten kan skifta beroende pa vilken friga eller typ av
aktivitet som ska goras. Det behdver dd inte heller réra sig om funktionshinderorganisationer:

IP2: Sen jobbar vi ocksd, samarbetar med andra organisationer som gor véra fragor. G4 ihop
och kora lite aktion eller si. (...) Vi rér oss lite pa sahir feministiska forum ocksa for att visa pa
att nir det jobbas med intersektionalitet att funktion kanske ofta gloms bort, eller finns det
med sd dr det alltid det sista ordet inom diskrimineringskategorierna och varfér ar det sd och
hur syns det rent prakeiskt. Sa, att vi aktivt valt att rora oss i andra sammanhang for att sedan
vinta oss solidaritet, sd kan de ocksd komma med oss. (Unga Roérelsehindrade

Goteborgsklubben)

Unga Rérelsehindrade Géteborgsklubben representerar i detta sammanhang en ideologi
som ser betydelsen av att gd samman med andra rorelser och intressegrupper in enbart de
funktionshinderrelaterade. Foretridarna berittar att deras medlemmar inte nédvindigtvis
ser sig som funktionshindrade i férsta hand utan kanske som feminister och att engage-
mang i och samarbete med feministiska organisationer darfor kan vara minst lika viktigt.
Genom att nirvara i andra rorelsers aktiviteter synliggdrs ocksd mangfalden, i detta fall
utifran funktionalitet, vilket féretridarna upplevde var vilbehovligt i feministiska rum.

DHB Viistra diskuterar svarigheten att samarbeta med vissa organisationer pd grund av
olika syn pa eller definition av funktionsnedsittning och funktionshinder, fastin de foretri-
der samma malgrupp:

IP1: Vi skulle gdrna ha ett stérre samarbete med Barnplantorna'” egentligen eftersom vi
jobbar med samma malgrupp och vi jobbar med liknande frigor — men vi har sa olika

approach och dir skulle vi behova métas pa nigot sitt. (DHB Vistra)

Olikheten mellan DHB Vistra och Barnplantorna handlar framfér allt om synen pa hérsel-
hjilpmedel. DHB Vistra inkluderar bide medicinska och sociala perspektiv, sisom ritten
till teckenspréksutbildning for fordldrar till barn med horselnedsittning, medan Barnplantorna
betonar det medicinska genom att framhiva betydelsen av hjilpmedel och nira samverkan
med sjukvirden. En tredje ideologisk utgangspunkt i horselnedsittningsfiltet representeras
av dovrorelsen, dir dova ses som en spraklig och kulturell minoritetsgrupp och inte som
funktionshindrade. Skillnaderna mellan dessa olika organisationer visar pa komplexiteten i
forstaelsen av funktionsnedsittning och funktionshinder — det som utat sett kan verka som
grupper med liknande funktionsnedsittningar bestér i sjdlva verket av ideologiska perspektiv
som bygger pa andra premisser ocksa.

196 Sjoberg (2010)
197 Barnplantorna ar en organisation for féraldrar till barn med hérselnedséttning. Namnet relaterar till horselhjalpmedlet Cochleaimplantat (Cl).
Barnplantorna (2017) Om oss. [http://www.barnplantorna.se/om-oss/. Hamtat: den 16 januari 2017]



Nir det giller samarbete genom paraplyorganisationer och nitverk kan syftet vara att
forsoka fa storre inflytande genom att vara fler som stir bakom frigorna.”® Det dr dock inte
alltid s enkelt att komma 6verens nir de olika medlemsorganisationerna har olika perspektiv,
vilket kan jimforas med diskussionen om horselnedsittnings- och dovfiltet. Flera foreningar
menar att ett lyckat samarbete forutsitter att paraplyorganisationen forstdr de enskilda
foreningarnas specifika fragor och prioriterar dem:

Vi har vil inte engagerat oss sd vildigt mycket i HSO. Vi har f6rsokt, nigra ar sen var jag lite mer
aktiv ddr — men vi 4r lite pa sidan om, de styr efter de fem kriterierna [svarigheterna], men vi passar
inte riktigt in i ndgon grupp dir. Dir menar vi att det borde finnas en medicingrupp eller diagnos-
grupp eller vad man vill kalla det. S4 tycker dven mag- och tarm, diabetes och de diagnoserna
stimmer inte heller in riktigt. Men dir kidnner jag att vara frigor drunknar i storre frigor kan
man siga. Det finns ju grupper som har storre fragor uttrycker jag det som, nir det giller fysisk
tillginglighet och kommunikationsproblem som hérsel och synskadade har, de frigorna ir ju

kanske lite mer litthanterliga for HSO i4n vara. (Psoriasistorbundet Vistra Gotalands lin)

Det ir fler foreningar som nimner att vissa paraplyorganisationer domineras av vissa av
svirigheterna snarare 4n att arbeta med alla fem. En forening beskriver dock hur deras re-
presentanter arbetat linge och méalmedvetet med att fa till ett samarbete med paraplyorga-
nisationen i sin delgregion, och att det till slut gétt vigen. En annan organisation startade
upp en sirskild grupp for skolfragor, som de upplevde inte fick tillrickligt stort utrymme i
paraplyorganisationen. Vissa foreningar har istillet valt att vara passiva medlemmar i HSO
for att fa tillgang till de ekonomiska bidragen eller for att alternativa plattformar saknas.

Flera intervjupersoner som varit aktiva inom rorelsen linge berdttar om hur rérelsen
forindrats under de senaste 10-20 aren. NSPHiG:s foretridare beridttar hur de for 20 &r
sedan endast hade marginellt inflytande i samarbeten med andra organisationer, exempelvis
HSO. Representanten beskrev att det var svart att fd gehor for foreningens specifika fragor
om psykisk hilsa. Nu dr det annorlunda och de psykiska funktionsnedsittningarna dr en
sjalvklar del i rorelsen. Fortfarande kan det dock finnas kinslor av olikheter och att foren-
ingarna vill at olika hall, vilket kan vara en av anledningarna till att det finns olika para-
plyorganisationer (iven om en del féreningar dr med i flera och det finns 6verlappningar i
intresseomréaden). Det skapas en samhorighet i gruppen och det upplevs littare och mer
effektivt att utéva intressepolitik nir den gemensamma utgangspunkten ir stramare.”’

En annan férening nimner risken med att paraplyorganisationer forlorar kontakten med
vilka fragor som ir viktiga for medlemmarna:

IP2: Ja, HSO [Géteborg] samarbetar vi med. (...) Problemet med HSO ir ju att de inte har
nigon kontakt med sina medlemmar. (...) Utan de samlar bara massa folk under sig och sa
representerar de dem. Var organisation jobbar ju alltid mot medlemmarna. Vi har méten en
eller flera gnger i manaden dir vi far underlag till hur vi ska driva vart intressepolitiska
arbete. S4 det 4r styrkan och det dr det som skiljer oss frin de andra, tycker vi d4. Att vi har
hela tiden kontakt med medlemmarna och vi frigar om saker, vi bryr oss om véira medlemmar,

tycker vi. (DHR Géteborgsavdelningen)

I ovanstiende citat belyser intervjupersonen betydelsen av en demokratisk organisation.
Forskaren PerOla Oberg beskriver olika typer av roller som intresseorganisationer har och

198 Ahrne & Brunsson (2001); Hillborg, Helene & David Rosenberg (2012) Ett fértroendeuppdrag. Kartldggning av hinder och framgangsfaktorer fér
brukarrad och brukarinflytande inom missbruks- och beroendevarden. FoU Vasternorrland pa uppdrag av Sveriges Kommuner och Landsting;
Wallermark (2015).

199 Ahrne & Brunsson (2001), s. 15.
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dir han kallade en organisationstyp for Asikesfiltret: en toppstyrd organisation som inte
forankrar de dsikter som framfors.?® Oavsett om detta stimmer eller inte f6r HSO Gote-
borgs verksamhet, eller om det ér bra eller daligt att en paraplyorganisation har rollen som
asikesfilter, sa 4r det ett legitimitetsproblem om vissa organisationer upplever det som ett
problem i en medlemsbaserad organisation dir foretradarskapets principer inte ar diskute-
rade eller fastslagna pa ett sitt dir medlemsorganisationerna kinner sig delaktiga. Ett lik-
nande problem togs upp av en deltagare i Goteborgs Firdtjanstnimnds rid, dir svirigheter
bestod i att det saknades intresse frin medlemmarna att ta del av radets diskussioner.*”!
Med andra ord behéver det inte nddvindigtvis handla om toppstyrda organisationer utan
om medlemmar som ser andra saker som mer relevanta for organisationen att fokusera
pé'loz
tionen, vilket leder till konkurrens.

Det kan dven handla om att paraplyorganisationen ir allefor lik (medlems)organisa-
203

FORETRADARSKAP | SAMRADET

En annan relaterad friga som handlar om foretridarskap ar vilken kompetens som ska krivas
for att vara en bra foretradare i ett samrad. En av foretridarna i samréidet for funktionshin-
dersfragor menade att det ir grundliggande att ha goda kunskaper om "vem som gor vad
och vem som har ansvar for vad” inom regionens férvaltning och politiska organisation
(IP5). En annan representant var inne pa samma linje:

IP4: Det ir inte litt nir man har jobbat i en mindre geografisk del och komma till regionen
och sa ska man ha hela regionen och alla minniskor med funktionsnedsittning f6r 6gonen.
Det ir inte s att man enbart féretrider sin egen funktionsnedsittning utan vi pratar om
helikopterperspektiv, vi ska kunna lyfta oss 6ver och se helheten i regionen. (...) Sen kan man
exemplifiera om det 4r en specifik friga som jag har erfarenhet av for att illustrera en
overgripande friga. S3 att vi méste hela tiden ha kommit s& pass langt i var process i virt
arbete inom funktionshinderrdrelsen att vi har hanterat vara egna grundliggande problem.

(foretridare i samradet)

En organisation utanfér samridet har dock en uppfattning om att det ir just personer frin
mindre orter som blir invalda:

S& vi dé, som uppfyllde kriterierna for att komma med i det hir rddet, mer in nigon annan
—om vi nu pratar om nitverkskontakter och inflytande — jag far inte komma dit. D4 plockar
de nigon minniska som bor i nigon lite by i Vistra Gétaland som... (...) S& de handplockar
personer som inte har ndgot nitverk, ndgon utblick eller inflytande 6verhuvudtaget. Jag ir ju
heltidsanstilld, jag kan ju det hir, jag sitter ju hela vigen fran SKL och ner hit. Det ir inte f6r
att prata for mig sjilv men det blir vildigt konstigt nir de plockar ndgon frin sma kommuner

som inte jobbar med omridet pd det hir sittet. (NSPHIG)

Aven om de tvi intervjupersonerna inte verkar vara dverens om hur det faktiske ser ut i
samradet ir de dverens om att erfarenhetskunskap ir viktigt, framfor allt kompetensen
att kunna ge ett overgripande perspektiv. En annan foretridare i samradet uttryckte dock
betinkligheter infor att férvintas representera hela funktionshinderrérelsen och inte bara
sin egen svérighet™:

200 Oberg, PerOla (2008) Intresseorganisationen — samtalspartner eller &sikts-leverantér? I: Jérgen Hermansson, Christer Karlsson & Henry Montgomery
(red.) Samtalets mekanismer. Malma: Liber.

201 Wallermark (2015)

202 Se aven Vardanalys (2015)

203 Ahrne & Brunsson (2001)



IP1: I den hir samrddsgruppen har man sedan ling tid tillbaka anammat det dir med
svarigheter i stillet for att representera sin organisation. Det kan vil vara en god tanke di alla
organisationer inte rimligtvis kan vara representerade. Diremot tycker man att alla skall tala
for alla svirigheter i alla sammanhang. Jag tror inte pd den modellen. Jag vet inte hur det 4r att
vara ddv, sitta i rullstol eller att inte kunna féra min egen talan lika lite som de andra har

vetskap om hur det dr att vara blind. (foretridare i samradet)

Enligt denna intervjuperson ir det kanske snarare en modell som i teorin verkar bra men
som 4r svér att genomfora i praktiken.

Hur foretridarna till samraden viljs ut 4r ocksd en central friga. Samradet for funk-
tionshindersfrigor ir det enda av de fem samriden som skoter sin egen nomineringsprocess.
En foretradare beskrev hur det ar tinkt kring vilka som passar som representanter och hur
den senaste processen gatt till:

IP4: Sa vad vi gjorde det var att vi forsdkee hitta minniskor som foretridde de hir fem
svarighetsgrupperna och som hade jobbat med frigorna i manga ar och hade kunskap om
hur regionen fungerade. Och som pa négot sitt hade fortroende, ett fortroendekapital i
funktionshinderrérelsen. (...) I den bista av virldar si skulle man ju naturligtvis ha bjudit
in de hir hundra organisationerna till méte dir man skulle fa information och méjlighet att
nominera minniskor och sen skulle man haft en omréstning precis som man har i riksdagen
och i alla fullmiktigesalar, det hade alla 6nskat, f6lja demokratins regler. Men det var inte

mojligt att genomfdra, det finns inte de resurserna att gora det. (foretrddare i samradet)

Med andra ord 4r det inte enbart kunskaper om foretradarskap och Vistra Gotalandsregionen
som ir betydelsefulla utan dven att ha fértroende i funktionshinderrorelsen. Detta reser
fragor om hur fértroendekapital byggs upp, nigot som sikerligen handlar om tid och erfa-
renhet. Det dr dérfor tinkbart att unga, nya och sma foreningar dirigenom svérare bedoms
som att de har den kompetens som efterstrivas. Hir finns alltsd ett dilemma i 6nskan att
locka fler unga, som diskuterades forut. Flera organisationer utanfér samradet nimnde ocksa
behovet av rotation pé foretridarna, si att nya perspektiv kommer in: "Representanterna ir
duktiga men samtidigt dr det viktigt att man inte sitter i evigheter” (DHR Vistra Gota-
land). En annan férening menade att det 4ven behévs rotation pa vilka organisationer som
ar representerade, inte bara enskilda personer. Det finns alltsa flera viktiga aspekter att fundera
kring nir det giller foretridarskapets principer i samradet for funktionshindersfragor.

SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Nir det giller vilka kunskaper som anses vara viktiga i foretridarskapet framhivs framfor
allt erfarenhetskunskap, och till vissa delar faktakunskap. Pé vilka grunder den erfarenhets-
baserade kunskapen grundas skiljer sig dock at. Vissa menar att det handlar om erfarenheter
av funktionshinder (t.ex. DHR) medan andra kombinerar en sidan erfarenhet med en viss
alder (t.ex. Unga Rérelsehindrade Géteborgsklubben).

Foretridarskapets principer handlar dven om hur och vilka fragor som vilka aktorer kan
eller ska driva. Forskaren PerOla Oberg menar att i den form av demokratiska beslutspro-
cesser som samrad ir, med fokus pa samtal, kan intresseorganisationerna inte ”lisa fast sig
i precisa stindpunkter i beslutsprocessens inledningsskede, om de ska kunna bidra till kon-
struktiva diskussioner”.?* Detta eftersom samtalsdemokrati bygger pa principen om att
samtalet ska kunna leda till act &sikter omformas. De ska alltsa inte agera som Intressebevakare
eller Asiktsleverantérer, utan som Samtalspartner dir frigor belyses fran olika perspektiv

204 Oberg (2008), s. 133.
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och det skapas forstaelse for varandras stindpunkter. Denna princip kan tinkas gilla dven
for paraplyorganisationer, dir pa liknande sitt olika intressen ska vigas samman i syfte att
driva gemensamma frigor. An en ging kan en koppling géras till de idéer kring demokrati-
och samverkansmodeller som Fraser, Mouffe och Young framhaller, dir konflikter ses som
produktiva for utvecklingen snarare in som hinder.?”> Resultaten i denna studie tyder dock
pa att samtasdemokratiska principer inte alltid 4r utgangspunkten. I vissa fall kan det
handla om principiella frigor som en organisation inte vill rucka pa.

Synen pa foretridarskap skiljer sig mellan Sverige och exempelvis Kanada. En skillnad
handlar om att organisationerna i Kanada i hdgre grad ir serviceutforare.® Av den anled-
ningen star konfliktlinjen mellan foretridare som ir professionella respektive de som sjilva
har erfarenheter av funktionshinder. I de svenska organisationerna ir de professionella sillan
drivande i organisationerna utan stodmedlemmar, inbjudna foreldsare eller samarbetsparter
i projekt och arrangemang. Istillet star skiljelinjen mellan forildrar som féretridare respektive
dir personerna med funktionshinder sjilva ir det, vilket oftast giller organisationer som
foretrider barn eller personer med intellektuella funktionsnedsittningar. McColl och Boyce
skiljer ut frigan om medlemskap i sin modell men som diskussionen hir visat sé ser jag den
som sammankopplad med den oftast ideologiskt grundade synen pa funktionshinder och
foretridarskap i foreningen.

205 Fraser (2011), Mouffe (2006, 2016), Young (2008).
206 McColl & Boyce (2003)



Vilka fragor driver organisationerna?

| detta kapitel besvaras fragestallningen om pa vilket satt funktionshinderrorelsen vill paverka
Vastra Gotalandsregionens verksamheter.

En av frigorna i enkiten handlade om vilken typ av frigor organisationerna driver gentemot
Vistra Gotalandsregionen. I tabellen nedan illustreras hur svaren férdelar sig mellan de
olika fragealternativen:

Tabell 6. Vilka frdgor som organisationerna driver.

Ofta/regelbundet
Ibland/sporadiskt
Halso- och sjukvérd Aldrig, men skulle vilja
M Aldrig, ¢j intresserade
Kollektivtrafik
Kultur
Sport och fritid

Arbete och sysselséttning

N
(o]
(98]
(=
—
N

Omsorg, stdd och service

Tillgénglighet

Rittigheter for den malgrupp
organisationen representerar

Mainskliga réttigheter ur ett
bredare samhéllsperspektiv

I I I [
40 60 80 100

Fordelning i procent™®

*Talen har avrundats och summan blir darfor ibland inte 100 %

I grafen syns att Rittigheter for den malgrupp organisationen representerar 4r den vanligast
forekommande; 51 procent driver sidana fragor ofta och 36 procent ibland (sammanlagt
86 procent). Detta kan tyckas sjilvklart d& den kategorin troligen fér manga sammanfattar
sjalva organisationens syfte.

Minskliga rittigheter ur ett bredare samhillsperspektiv r det firre som driver; 24 procent
ofta och 39 procent ibland. Det ir dock en knapp femtedel (19 procent) som skulle vilja driva
sidana fragor, men ungefir lika manga som inte alls 4r intresserade (19 procent). Genom
att gora en sambandsanalys syns att av dem som inte dr intresserade utgdrs majoriteten av
respondenter fran gruppen Ovrig, vilket till stor del bestar av patientforeningar och diagnos-
specifika foreningar. Det 4r tinkbart att deras hallning beror pa att verksamheten i hog grad
ar specialiserad pd frigor som rér en avgrinsad grupp eller sjukdom, snarare dn samhills-
fragor sisom minskliga rictigheter.
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Nir det giller specifika sakfragor 4r det tillginglighet och hilso- och sjukvérd som utgor
storst andelar. Tre fjirdedelar (75 procent) driver tillginglighetsfrigor ofta eller ibland och
knappt 80 procent anger detsamma pa hilso- och sjukvardsfrigor. Arbete och sysselsitt-
ning, kollektivtrafik, kultur respektive sport och fritid dr det betydligt firre som driver pd
regelbunden basis och det 4r ocksd en storre andel som anger att de inte ir intresserade av
det. Aven gillande dessa frigor syns tendenser till olikheter beroende pa vilken svarighets-
grupp organisationen foretrider. En majoritet av de svarande i kategorin Ovrig uppger att de
ofta eller ibland driver hilso- och sjukvérdsfragor, vilket gir i linje med foregaende diskussion
om minskliga rittigheter. Aven i de andra svirighetsgrupperna ir det manga som driver
fragorna, men det Gvergripande resultatet dr mer splittrat; det 4r fler som inte ir intresserade
av frigorna alls. I dessa fall ir en tinkbar tolkning att olika organisationer inom respektive
kategori har olika syn pd funktionshinder, och dir vissa anser det vara mer relevant att driva
hilso- och sjukvardsfrigor for att den medicinska forklaringsmodellen ir vigledande for
organisationens dvergripande ideologi eller verksamhetsidé, medan det for andra anses mer
relevant med samhillsfrigor nir den sociala modellen 4r vigledande. Ett exempel 4r inom
gruppen svart att hora, dir féreningar som foretrader dova betraktar sig som foretridare for
en spriklig minoritetskultur, medan exempelvis Barnplantorna arbetar for bittre tekniska
hjilpmedel inom sjukvarden och dir de sociala aspekterna tonas ned.

Ett svarsalternativ som inte fanns med i enkiten var fragor kring utbildning och skola.
Intervjupersonen frin Skaraborgs stamningsforening berdttar att det 4r bland de viktigaste
fragorna som foreningen driver, nimligen okad forstaelse for behoven hos elever med stamning
sd att de ska fa det stod de behover. Ett konkret exempel pa stéd dr sd kallade DAF-hjilp-
medel som minskar stamning, nigot som landstinget inte ger till barn utan enbart till vuxna.
Sidana hjilpmedel och tillgang logoped ir viktiga tillginglighetsfragor som féreningen
driver.

En annan viktig fraga som intervjupersonen nimner ir attityder — dven det ett svarsalternativ
som inte fanns i enkiten. En annan forening som besvarat enkiten anger svaret “Delaktighet
och respekt” pé frigan om vilka fragor de driver. I Skaraborgs stamningsforening har
ménga medlemmar erfarenheter av att bemétas utifrin férdomar och negativa attityder,
vilket paverkar alltifrin sjilvkinsla, psykisk hilsa, mojligheter att fa arbete till tillginglighet
i telefonsamtal med myndigheter, ddr talsvaren inte dr anpassade for personer med stamning.
Aven representanten frin Migrinforeningen i Vistra Gétalands lin resonerar pa liknande
sdtt:

Allesé forstéelse och vilrum pé varje arbetsplats och majlighet att ta igen forlorad arbetstid, det
kan funka pd ménga stillen, men jag menar en lirare funkar det ju inte for, de kan inte be
barnen vinta en timme liksom medan medicinen ska verka, si det ir lite olika. Men vissa
saker kan ju en arbetsgivare underldtta... Att man tar bort misstroendebiten — och det ir vil
ddr vi har kidnt var frimsta uppgift kanske i foreningen att vi vill ta bort férdomarna kring

detta. (Migrinforeningen i Vistra Gétalands lin)

I denna utsaga ser vi exempel pd hur tillginglighetsfrigan for manga patientféreningar
handlar bide om forstaelse frin omgivningen (attityder) och behovet av effektiv medicin.
Deras forstaelse skulle dirfor kunna forklaras inom ramen for den bio-psyko-sociala modellen.
Tillginglighet inkluderar i detta fall en sidan sak som vilorum pa arbetsplatsen — vilket i
sin tur ocksa forutsitter forstielse for detta behov. Samtidigt diskuterar intervjupersonen
ocksé de begrinsningar som diagnosen for med sig och som inte alltid gar att hantera med
tillginglighetsskapande atgirder, som for lirare i grundskolan.



Foretridaren for Attention Uddevalla, som deltog i parintervjun med Migrinféreningen
i Vistra Gotalands lin, resonerade vidare om hur tillginglighetsfrigan for deras malgrupp
ocksa skiljer sig frin dominerande och mer synliga funktionsnedsittningar sdsom syn-,
hérsel- och rérelsesvarigheter:

Sitter man i rullstol och inte kan ta sig in i en byggnad si dr det tydligt att det behovs en ramp
och en dérréppnare. Men om man har en autism t.ex. sd kan man ju behdva en dérroppnare i
form av en person som stottar en att ta sig in i byggnaden, eller specifik skyltning eller andra
saker som hjilper till. Och det ir inte sa sjilvklart, det 4r inte s& enkelt att se det, om man inte

har vildigt stora kunskaper om funktionsnedsittningen. (Attention Uddevalla)

Det ir siledes komplexa frigor som organisationerna, oavsett typ och inriktning, arbetar
med — sirskilt med avseende pa tillginglighet. Svarigheterna for Migrinfoéreningen och
Attention dr ocksd forstaeliga mot bakgrund att de flesta tillginglighetsplaner och liknande
styrdokument fokuserar pa de fysiska aspekterna. Diremot betonas i flera av Vistra Gota-
landsregionens dokument behovet av 6kad funktionshinderkunskap och forbittrat bemétande,
som en del av tillgingligheten.?”

Hjarnkrafts representants resonemang vittnar om relationen mellan synen pa funktions-
nedsittning och hur Vistra Gétalandsregionens service ér organiserad, i detta fall sjukvérden:

Stroke finns mycket forskning och specialenheter for, men inte for andra skador av olyckor.
Skadorna ir liknande i manga fall men vi hamnar pa kanten, trots att det kan vara samma
skada som efter stroke. Men vi ir inte vilkomna pd stroke-enhet, trots att det kan behovas

samma typ av hjilp och stéd. (Hjiarnkraft Vistra Gétaland)

I detta sammanhang kan skador som uppstitt av olika orsaker fi liknande konsekvenser,
exempelvis avseende tillginglighet, rehabilitering och upplevelser av funktionshinder. Men
da sjukvarden ir indelad utifrdn vissa diagnoser faller andra mellan stolarna, trots att behoven
ar lika. I detta fall kan foreningens diskussion relateras till ett mangfaldsperspektiv pa
funktionshinder och ett avstindstagande frin den medicinska modellens grundantagande
om diagnostisk kategorisering da denna férklaringsmodell blir exkluderande f6r medlem-
marna — samtidigt som den bio-psyko-sociala modellens inkludering av medicinska savil
som sociala perspektiv betonas genom behovet av rehabiliterande insatser savil som forbattrade
attityder, kunskap och tillginglighet.

Linsforening Grunden i Vistra Gotaland 4r en férening som nyligen bildats utifrin ett
behov att driva paverkansarbete gentemot Vistra Gétalandsregionen. I 6vrigt har foreningen
verksamhet pd bade lokal och nationell niva. Aktuella frigor handlar om tillginglig kollektiv-
trafik, exempelvis att turtidtabellen ska finnas pa lattldst svenska; inforande av utrop av nir
sparvagnar och bussar ska komma; och enhetlig ersittning for sysselsittning i daglig verk-
samhet, di den ir olika i regionens kommuner varav vissa inte ersitter alls. I det senare fallet
handlar frigan saledes om att Vistra Gétalandsregionen enligt Grunden bér ha styrande
riktlinjer f6r en gemensam niva pa habiliteringsersittning, for att undvika att invinare i
vissa kommuner far simre villkor 4n andra. Ett argument grundas ocksa i LSS mélsittning
om likvirdighet. Av samma anledning driver Ale Permobilklubb fragan om gemensamma
rikelinjer f6r firdtjinst, da deras kommun har riktlinjer som begrinsar invinarnas rorelse-
frihet pa ett sitt som inte gors i andra kommuner.

207 se t.ex. Véstra Gotalandsregionen (2016b)
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SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Enligt McColl och Boyce finns en skillnad i de intressepolitiskt orienterade féreningarna
mellan att driva en avgrinsad fraga eller ett spektrum av frigor.®® I denna studie &r det
fraimst patientféreningarna som fokuserar pé enstaka fragor som beror deras medlemmar,
exempelvis utifrdn en viss sjukdoms behov i en avgrinsad del i sjukvarden. McColl och
Boyce gor en distinktion mellan dem som driver intressepolitik i mer konkreta fragor sisom
arbete, tillginglighet och kollektivtrafik, jimfort med dem som driver vad de kallar for mer
filosofiska frigor som minskliga rittigheter. I denna studie syns inte denna skillnad sa tydligt
utan de intressepolitiskt orienterade funktionshinderorganisationerna driver i regel konkreta
fragor inom ramen for ett minskliga rittigheter-perspektiv. Denna strategi understods av
att organisationerna kan luta sig mot FN:s konvention om rittigheter for personer med
funktionsnedsittning, som bade foreskriver minskliga rittigheter ur ett bredare jimlik-
hetsperspektiv och dtgirder pé konkreta omradet.*”” Detta kan dven tinkas upplevas som
strategiske i paverkansarbetet i samradet f6r funktionshindersfragor, di avdelning minskliga
rittigheter bedriver ett sddant arbete pa uppdrag av kommittén for minskliga rittigheter.

208 McColl & Boyce (2003)
209 SO 2008:26.



Metoder for paverkansarbete

| detta kapitel ar fragestallningen om vilka metoder funktionshinderrérelsen anvander fér att na
fram till Vastra Gotalandsregionen i fokus. Metoderna skiljer sig at, bade beroende pa organisa-
tionsform men ocksa bland liknande organisationer.

Funktionshinderorganisationer som funnits linge har ofta upparbetade kontakter med det
offentliga, blir inbjudna till samrad och f6r att besvara remisser. For nyare organisationer
kan det bli en kamp att fa kontakt och inbjudningar, medan organisationer som inte ir
traditionella ideella féreningar med intressepolitisk verksamhet i fokus sillan ens blir pa-
tinkta som relevanta aktorer att fa inspel fran, dven om de sikerligen skulle kunna bidra
utifran sina specifika erfarenheter. I foljande tabell illustreras vilka metoder for paverkans-
arbete som de organisationer som besvarat enkiten anvinder:

Tabell 7. Metoder fér paverkansarbete.

[ Ofta/regelbundet
[ Ibland/sporadiskt

| m Al o mvesernde
g
o I

| I I I I I
0 20 40 60 80 100

Aktivism, aktioner, civil olydnad

Initiera demonstrationer, namninsamlingar

Sociala medier

Traditionella medier

Arrangera utbildningar, konferenser

Forsknings- och utvecklingsprojekt

Kontakta professionsforetradare

Kontakta tjansteméan

Kontakta politiker

Besvara remisser och utredningar

Referensgrupp, arbetsgrupp, dialogforum

Formellt samrad/samverkan

Fordelning i procent™®

*Talen har avrundats och summan blir dérfor ibland inte 100 %

Den aktivitet som flest anger att de anvinder ofta i sitt pdverkansarbete gentemot Vistra
Gétalandsregionen ir formellt samrdd eller samverkan. 34 procent svarar att de gor detta
ofta och 39 procent att de gor det ibland. Resultatet maste dock forstas utifran att kommunala
foreningar uppgar till 115 stycken (66 procent) av dem som besvarat enkiten och det dr
dirfor troligt att dessa organisationer avser kommunala samrad. Vissa organisationer har

71



72

ocksa angett detta i enkiten. Vistra Gotalandsregionen kan rimligtvis inte ha formella

samrad med 39 organisationer (riknat pa ofta-kategorin). Hir framtrader en brist i enkitens
utformning som gor resultatet svartolkat i vissa avseenden (se tidigare diskussion pa sidan 34).
Mellan 17 och 28 procent har inte heller besvarat fragan (sett till de olika svarsalternativen).

Intressant nog ir det fler som anger att de ofta driver intressepolitik genom sociala medier
(32 procent) jimfort med traditionella medier (12 procent), men samtidigt 4r det ocksé fler
som anger att de aldrig anvinder sociala medier och inte heller ir intresserade av det
(15 procent) jimfort med samma kategori gillande traditionella medier (9 procent). Att
driva intressepolitik genom sociala medier kan bero pa att det kriver mindre resurser och
ger direke tilltride till debattarenor jimfort med traditionella medier.

Aktivism, aktioner och civil olydnad ir intressepolitiska aktiviteter som flest organisationer
aldrig gor (64 procent) och inte heller dr intresserade av (24 procent). Att initiera demonstra-
tioner och namninsamlingar 4r nidst minst férekommande men det ir fler som gor det
sporadiskt och som aldrig gor det men skulle vilja (totalt 24 procent).

EN VARIATION AV METODER

En metod som flera foreningar beskriver dr att kontakta politiker och andra beslutsfattare
som ir ansvariga for de aktuella fragorna:

Jag sitter just nu och forfactar ett brev hir. Jag brukar alltid skicka ett brev till alla politikerna i
hilso- och sjukvirdsnimnden efter sommaren varje r, tillsammans med en informationsskrift

[om fdreningens aktuella fragor]. (Psoriasisforbundet Vistra Gotalands lin)

IP1: Jag skriver till dem [politikerna], och jag ringer till dem och jag tjatar och jag ringer...
(Lansforening Grunden i Vistra Gotaland)

Andra foreningar arbetar med medlemsenkiter och samarbeten med forskare. Genom att
skicka ut enkiter till medlemmarna om hur de upplever en viss friga eller aspekt av att leva
med funktionsnedsittning, exempelvis i métet med myndigheter, samlar DHB Vistra in
underlag for vidare paverkansarbete gentemot den aktuella myndigheten. Pa liknande sitt
kan projekt tillsammans med forskare bidra till att en friga belyses och dé forskningsresultat
har en sirskild legitimitet i samhillsdebatten upplevs det som ett effektivt st att paverka,
berdttar en av DHB Vistras representanter.

En ungdomsférening beskriver sig som mer radikala genom att de tar till andra metoder
ir “vuxenforeningarna” och istillet gor aktioner, civil olydnad och befinner sig pé platser
och i sammanhang dir personer med funktionsnedsittningar inte férvintas vara:

IP2: Det kan vil hinda att vi skriver till politiker och sidir... Sen kan man ju som under
West Pride g fram till partier och prata med dem om hur de tinker och tycker. De blir ofta
ganska obekvima och typ ”jag ska ta det vidare” eller ”jag ska fraga nigon som kan bittre”.
Lite sa. Vi har vil valt att... det dr vil ddrfor vi ocksa ses som mer radikala fran funktions-
kampen att vi kanske har limnat lite den biten att endast ha dialoger med politiker, for hur

lingt har vi kommit med det? (Unga Rérelsehindrade Goteborgsklubben)

Strategin bottnar ocksa i en upplevelse av att de traditionella paverkansmetoderna, som att
kontakta politiker, inte ger sd mycket.

En av foretridarna for DHR Goteborgsavdelningen berittar att de borjat gora aktioner,
delvis med inspiration frin Unga Rorelsehindrade Goteborgsklubben. En sidan aktion var
att de samlade ihop en grupp medlemmar for att ga pa bio. Vil pa biografen brast tillging-
ligheten da det inte fanns tillrickligt manga rullstolsplatser i en och samma salong. Aktionen



beskrevs som effektiv utifrin att den krivde férhillandevis sma resurser och gav stort genom-
slag i media. De fick pa sé sdtt dven en dialog med ansvariga pa biografen, vilket dock inte
utmynnat i si mycket konkret. Men aktionen fungerade ocksa inspirerande for medlemmarna,
dock framfér allt de yngre.

Vilka metoder som ska anvindas kan ibland iven vara en killa till konflikt. NSPHiG:s
foretridare beskriver hur medlemsorganisationernas olika kulturer och syn pé hur intresse-
politiskt arbete bor bedrivas, ibland baserat pa ideologiska principer, paverkar méjligheten
till samarbete i vissa avseende. Av sddana anledningar har ett antal organisationer valt att
limna f6reningen:

Sen ir det s att den hir rorelsen 4r inte alltid verens; vad vill vi gora. Nagra vill jobba mer
med att kritisera psykiatrin, virden, politiken och tycker att: vi ska inte ha med dem att gora,
vi ska bara tala om vad som ir fel, vi ska inte hjilpa till. (...) Nej, for da siger de att ni

kommer for nira politiken, ni kommer f6r nira varden, vi tycker inte om det. (...)
Och ni hir ser mer nytta av nitverkande och att forindra inifrin?

Ja, alltsé det 4r bara sé enkelt. Om du stdr och pekar pa nagon i brostet och siger du gor fel,
varje dag, s3 kommer den personen trottna pd det till slut. Och den kommer siiga, amen vafan,
gor det sjilv da. Och det 4r ju det dir vi méiste uppna, vi férindrar ingenting genom att bara
peka finger och siga att ni gor fel. For nir de sdger att "men vad ska vi gora d&?” och du siger,
”jo, men det ska jag inte tala om for dig, det ska du 18sa!” — men det blir ju ingen dialog av det.

(NSPHIG)

NSPHIG arbetade dirfor mycket med att utveckla nya metoder och arbetssitt, tillsammans
med forskare och myndigheter i Sverige och med inspiration frin goda exempel i andra
linder. De kunde dirfor ge konkreta forslag pa hur verksamheten kunde utformas pa ett
bittre sitt enligt deras perspektiv, som var grundat i medlemmarnas erfarenheter.

Forum Skill, som #r bade ett socialt féretag och en resursorganisation, arbetade pa liknande
sitt som NSPHIG. Foretridarna beskrev hur de indirekt driver intressepolitiska fragor genom
att utbilda personal och brukare i olika fragor som de upplever att det finns kompetensbrister
kring i de offentliga verksamheterna, exempelvis hbtq-frigor. Det kunde dven handla om
utbildningar till funktionshinderorganisationer som ville ha kompetensutveckling i norm-
kritiska perspektiv, vilket da blev ett sorts internt intressepolitiskt arbete inom funktions-
hinderrdrelsen. Genom det sociala féretaget skapade forum Skill ocksa arbetstillfillen for
utsatta grupper som ofta har svart att komma in pé den ordinarie arbetsmarknaden pa
grund av exempelvis psykisk ohilsa, sisom kvinnor och transpersoner.

Strategin som beskrivs av NSPHiG (ovan) med att halla sig pa god fot med sin motpart,
eller rittare sagt vara konstruktiv i sin kritik, aterkom 4ven hos funktionshinderorganisationer
och patientféreningar:

Jo, men det ir vikeigt. Vi méiste ju ha en bra relation med politikerna fér att paverka
situationen. Det ir ju jikla viktigt att ha en bra relation med politiker och kommunens
tjanstemin si man far gehor for sina frégor. Det ricker inte att bara stilla krav eller gnilla utan

man maste bygga upp en relation for att skapa en fortroendebas. (Demensféreningen Lerum)

IP3: Vi far inte bara ligga fokus pa det som ir déligt, man mdste viga lyfta det som ér bra ocksa,
det som funkar. For annars blir det bara, amen ”de dir gnillburkarna dir borta, dem orkar vi

inte prata med for de bara gniller om sin javla ramp hit och dit”. (DHR Géteborgsavdelningen)
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Nir jag i intervjuerna stillde foljdfragor om huruvida deras strategi paverkades av att de var
beroende av bidrag fran sina motparter, var det inga som svarade ja. Alla menade att de
kinde sig fria att uttrycka sina asikter och nigra papekade att det var olika personer och
enheter som administrerade bidrag respektive som de bedrev sitt paverkansarbete gentemot.
Det var inte heller ndgon intervjuperson som sjilvmant tog upp att de kinde sig begrinsade
att uttrycka kritik eller liknande.

SOCIALA MEDIER

Idag ir sociala medier en naturlig del av vardagen for minga ménniskor. Att engagera sig
for olika sakfrigor genom nitet har blivit enklare genom att det litt gir att samla en stor
mingd minniskor for namnunderskrifter eller gilla-markeringar. Stodet for en fraga kan
utifrdn en sddan ytlig blick darfor te sig stort, medan det i sjilva verket kan finnas ganska
lag grad av aktivt engagemang i IRL (in real life). Samtidigt erbjuder webforum och bloggar
en plattform for att gora sin rost hord for tidigare osynliggjorda grupper, exempelvis patienter
inom psykiatrin.210

Sociala medier blir ett allt vanligare inslag dven i intresseorganisationers paverkansarbete.”"!
Genom sociala medier blir organisationers roll som asiktsleverantdr och intressebevakare
tydlig.?'* Den plattform som de flesta organisationerna i denna studie nimner 4r Facebook.
Enstaka organisationer anvinder Twitter. En annan orsak att befinna sig pa sociala medier
ar for att locka nya medlemmar.

Enstaka organisationer i denna studie 4r vildigt aktiva pd sociala medier och vissa har
dven anstillda med ett sidant ansvarsomrade. Unga Rérelsehindrade Géteborgsklubben
beskriver att en av de sakerna som gor dem radikala jimfort med de flesta organisationer
for vuxna dr deras anvindning av sociala medier:

IP2: Nitet 4r vi ju vildigt pa. Vi vagar liksom ta debat, vi ligger oss i vildigt mycket och
skriver om véra rittigheter, eller om de har vinklat fel, eller om de har glémts bort. Vi har ju
Facebook och sen bloggar vi ju ritt mycket. Dir dr vi ganska radikala, det tycker ju vir egen,

allesd i andra lokalféreningar.
IP1: Ja, verkligen!

IP2: Ja, men vi drar oss inte for det, allt frin att vi tipsar andra om bra fik eller restauranger
till att vi ligger ut om en bra dildo liksom. Det kan ju vara lite "vick inte den bjérn som sover”
eller ”det hir ir inte vara fragor” — men det ir klart det r véra frigor! Vi kimpar ju for

jamlikhet f6r ungdomar. (Unga Rérelsehindrade Géteborgsklubben)

I sociala medier dr det siledes inte den konsensusorienterade samtalsdemokratin som r i
fokus utan snarare tviartom — ett mer provokativt och konfliktorienterat férhillningssitt.
Det ir ocksa tydligt i ovanstiende citat att det pd sociala medier ir asiktsleverantdrs-rollen
som ir i férgrunden, vilket dr naturligt d det ir inbyggt i mediets logik.

DHR Géteborgsavdelningens fokus i paverkansarbetet var egentligen kommunala fragor,
men da de upplevt vissa brister i den regionala sektionens arbete hade de bérjat engagera sig
dven i regionala frigor. En av metoderna de anvinde pa sociala medier var att uppmirk-
samma problem genom att “stilla kantiga frigestillningar, typ "dr det verkligen meningen
att det ska vara sahir?’ eller 'vad menar ni med det hir?””. Ibland upplevde foretridaren

210 Johansson, Anna (2013) "Lat dom aldrig sla ner dig” Bloggen som arena for patientaktivism. Socialvetenskaplig tidskrift, 20 (3—4): 203-221.

211 Guo, Chao & Gregory D. Saxton (2013) Tweeting Social Change: How Social Media Are Changing Nonprofit Advocacy. Nonprofit and
Voluntary Sector Quarterly, 43 (1): 57-79.

212 Oberg (2008), s. 131.



dock att hen saknade kunskap om specifika regionalpolitiska fragor och tog da istillet hjilp

av medlemmar i sociala medier:

IP3: Och dé kanske jag bara gor s att jag delar det och liksom, vad tycker du? Slinger ut
fragan till dem som 4r pd var Twitter och Facebook och liksom tar hjilp av eventuella asikter

och kommentarer som kommer in dir istillet. (DHR Géteborgsavdelningen)

DHR Géteborgsavdelningen anvinde saledes inte bara sociala medier for att sprida sina
dsikter utan dven for att samla in medlemmars synpunkter. Det kan ses som ett nytt sitt att
arbeta medlemsdemokratiskt mellan drsméten och andra fysiska medlemstriffar. Darmed
uppstar mojligheten for medlemmar som inte gir pa fysiska moten att gora sina roster horda
och bidra med sina kunskaper. Aven Linsforeningen Grunden i Vistra Gotaland berittade
om liknande strategier genom deras Facebook-sida.

De flesta organisationerna hade hemsidor men en del hade borjat Gverga till att uppdatera
mer pa sina Facebook-sidor dir engagemanget upplevdes var stérre. Man f6rsokte dven halla
sig uppdaterade om olika Facebook-grupper, som ofta startats av grisrotter och inte
nédvindigtvis av medlemmar. Det fanns dock en férhoppnings att en 6kad aktivitet pa
foreningens Facebook-sida kunde generera fler medlemmar pa lingre sikt:

Det finns ju flera Facebook-grupper med psoriasis dir man héller pa och bollar och frigar rad
och sa vidare. Och sen idr det ju ocksd som nir vi ligger ut p& Facebook och folk delar och det
sprider sig, det far en helt annan spridning, for da ramlar det in pd ndgons sida nagonstans

— medan en hemsida miste man aktivt soka upp. (Psoriasisférbundet Vistra Gétalands lin)

I Folkbildningsridets rapport gors analysen att "digitala medier kan innebira bade mojlig-
heter och hot nir det giller samhillsengagemang och foreningsaktivitet. Tekniken kan leda
bade till aktivitet och till passivisering”.?'* Denna diskussion fors dven av vissa intervjuade i
Att delta i demokratin som funktionshindrad: "Datorerna gor att folk hellre sitter hemma och har
det bekvimt, menar nagra”.*" Nyare forskning visar dock att engagemanget i civilsamhillet
inte har minskat till forman f6r okad aktivitet pa sociala medier, diremot har engagemanget
forandrats och blivit mer beroende av sociala medier.” I féreliggande studie framhalls de
fordelar som medlemmar kan uppleva med engagemang pé sociala medier jimfort med
fysiska medlemsmoten IRL:

IP3: Ibland kan det [engagemanget IRL] nog urholkas pa grund av att det 4r littsammare
att ha det pa andra medier. For dir kan du ligga ner en annan typ av tid, for dir kan du

bestimma sjilv nir du vill gé in och gora dina grejer nistan. (Linsférening Grunden i Vistra

Gotaland)

Idag dr sociala medier en naturlig del av vardagen f6r minga minniskor och hir har férening-
arna en utmaning i att folja med i utvecklingen och gora sig relevanta. Samtidigt kan det
vara exkluderande for minniskor som av olika anledningar inte kan eller vill anvinda sociala
medier. Att balansera skilda behov genom att erbjuda kommunikationskanaler och arenor
for samvaro som passar olika gruppers och ménniskors férutsittningar ir troligen ett bety-
dande villkor f6r foreningarnas Gverlevnad. Samtidigt verkar det vara en oundviklig utveck-
ling att en del minniskor 6verger det traditionella foreningslivets organiseringsmodeller
som upplevs vara alltfor hierarkiskt uppbyggda till forman for mer 16sa natverk och gruppe-

213 Folkbildningsradet (2011), s. 33.

214 Vdstra Gétalandsregionen (2003), s. 28.

215 Svedberg, Lars, Johan von Essen & Magnus Jegermalm (2010) Svenskarnas engagemang &r stérre &n nagonsin. Insatser i och utanfér féreningslivet.
Stockholm.
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ringar, vare sig det dr IRL (se exempelvis Refugees welcome, Soppkék Stockholm) eller pa
nitet.”’® Det kan ocksé handla om en annan typ av engagemang; som foretridaren for
Psoriasisforbundet Vistra Gétaland patalade handlar samvaron i Facebook-grupper kanske
oftare om ridfrigning, informationsspridning och empowerment 4n intressepolitik. A andra
sidan 4r nitverket Barn i behov ett exempel pa nir sidana initiativ évergar i intressepolitisk
verksamhet, dock utan att bilda en f6érening.

SAMRAD

Som nimndes inledningsvis dr det idag ett ganska stort politiskt tryck pé att det offentliga
ska samriada med medborgarna pa olika sitt. Flera organisationer som arbetar med frigor
kring psykiatri, psykisk ohilsa och psykiska funktionsnedsittningar berittar att de sedan
patientlagens tillkomst far vildigt mycket forfragningar om att delta i samrad. NSPHiG:s
representant uttryckte det pa foljande sitt: "Plotsligt ringde de fran regionen och sa att du
miste sitta med nu, annars fir vi inga pengar’.

Vistra Gétalandsregionen samrader med funktionshinderrérelsen i samréadet for funk-
tionshindersfrigor, dir 11 representanter foretrider de fem svarighetsgrupperna och triffar
politiker och tjanstepersoner. Forutom dessa samrad triffar representanterna dven Hilso-
och sjukvardsstyrelsen och blir ofta dven tillfrigade om att delta i arbetsgrupper som ror
andra verksamhetsomradet, exempelvis Folktandvérden, primirvird, Tillginglighetsdata-
basen och kollektivtrafik. Dessa triffar kan handla om styrdokument som ska uppdateras,
exempelvis en strategi for funktionshinderanpassning inom kollektivtrafiken. Aven i samband
med upphandlingar blir det allt vanligare att representanter inbjuds att delta i en behovsanalys.
En av representanterna i samradet som var med redan i Handikappkommittén menar dock
att de har fatt mindre paverkansmojligheter med dagens konstruktion:

IP4: Dels s kan man ju se det utifran att man hade en kommitté som hette Handikapp-
kommittén, som enbart hanterade handikappfrigor, dvs vi hade monopol pa den politiska
forsamlingen. Vi hade inga andra frigor for nigon annan grupp i samhillet utan det var bara
personer med olika funktionsnedsittningar, vilket gjorde att vi fick ett helt annat gehér for
véra frigor. Vi hade inte den konkurrensen som uppstar nu nir vi konkurrerar med andra

grupper. (foretridare i samridet)

Denna uppfattning lyftes fram redan i KAIROS rapport om regionens samradsstrukturer.””
Foretridarens utsaga kan forstds mot bakgrund av att ett 6kat fokus pd minskliga rittigheter
i bredare bemirkelse, med inrittande av samrad dven for andra diskrimineringsgrunder, ger
mindre utrymme till de enskilda grupperna. En del foretridare menade att samradet for
funktionshindersfragor borde fatt behalla sin starkare position med tanke pa att de represen-
terar en storre del av befolkningen som har mer behov av stéd frin samhillet, 4n exempelvis
den finsk-svenska minoriteten, som ingr i ett samrdd for de nationella minoriteterna®'®.
Uppfattningen att personer med funktionsnedsittningar utgor en diskriminerad grupp i
samhillet pd andra och mer genomgripande sitt 4n andra diskrimineringsgrunder diskuteras
dven bland Malena Sjobergs intervjupersoner frin den nationella funktionshinderrérelsen.?”
De jamf6r med hbtq-personer och minniskor med utlindsk bakgrund. Invandrade personers
integrering i samhillet 4r en annan typ av politisk friga menar intervjupersonerna som siger
att ddr finns en starkare vilja till integrering pd arbetsmarknaden och i samhillet i stort.
Aven om ocksa det kan benimnas i ekonomiska termer si betraktas det inda som att sam-

216 Harding, (2012)

217 KAIROS (2015), s. 52.

218 Med nationella minoriteter finns ett sérskilt lagkrav att samrdda, och en nationell minoritetssprakslagstiftning att frhalla sig till. Kopplat till den
sverigefinska gruppen dr Vastra Gotalandsregionen &ven ett sverigefinskt forvaltningsomrade.

219 Sjéberg (2010)



hillet i lingden tjinar pa det. Si talas det vildigt sillan om personer med funktionsned-
sittningar. For hbtq-personer finns 6verhuvudtaget inte kostnadsaspekten och de ir i stort
sett integrerade i samhillet, siger intervjupersonerna.

Inom funktionshinderrérelsen verkar det siledes finnas en kinsla av att gruppens delaktig-
het i samhillet inte ir lika prioriterad som andra gruppers och att den kriver st6rre kunskaper
om deras sirskilda livsvillkor for att det ska kunna resultera i verkliga forindringar. I
forskarna Magnus Karlsson och Martin Borjesons bok om brukarmakt inom omradet
psykisk (o)hilsa framhélls perspektivet att psykiskt funktionshindrade har en extra
utsatt position i samhillet i stort.?*° I likhet med den citerade foretridarens och Malena
Sjobergs intervjupersoner menar de att beroendet av samhiillets stdd och service i
vardagen, pd ett mer genomgripande sitt dn for icke-funktionshindrade minniskor,
utgor en avgorande aspekt i forstaelsen av livsvillkoren.

Samrédet for funktionshindersfragor kan dock sigas ha en sirstillning sett till sina arbets-
former jimfort med de andra raden. Det dr det enda som har ett (informellt) arbetsutskott
dir dagordningen bereds i forvig. En ging per dr triffas tjinsteperson, ordforande i samradet
och tva foretridare for att diskutera vilka fragor som kan vara aktuella innestaende ar. Detta
presenteras sedan for samridet som direfter gemensamt sitter en dagordning. Samrédet far
ocksa skdta nominerings- och valprocessen sjilva, medan de andra radens platser utlyses i
avdelning minskliga rittigheters kanaler. Funktionshindersamréidets férfarande stéttas av
politikerna, som dven i KAIROS rapport uttrycker att de inte vill ligga sig i valet av repre-
sentanter.”?! Alla foretridare i samridet ir dock inte lika néjda med dessa strukeurer:

IP1: Det ir bra och viktigt med dialog mellan politiker, tjinstemin och oss med funktions-
nedsittning. Min asikt dr dock att det tenderar att bli négra proffs-tyckare som vill styra och
ta over bade hur formerna for samraden skall utformas och vilka frigor som platsar pa

agendan. (fretridare i samradet)

I en metaanalys av samverkansmodeller belyses den aspekt som foretridaren beskriver ovan,
nimligen att enskilda individer i samradet tar utrymme fran andra.””? En atgird som forskarna
foreslar utifran sin analys ir ett stirke ledarskap, som inkluderar processer for att stirka
foretridare som i sammanhanget upplever sig ha en svagare position. Ojimlikheten riskerar
annars att leda till minskad motivation att delta i samradet, vilket i sin tur okar eventuell
antagonism mellan olika grupperingar och i slutindan skadar legitimiteten for samradet.
En annan aspekt som tas upp av foretridaren i citatet ovan dr att motesformerna inte alltid
upplevs vara tillgingliga utifrin allas funktionsnedsittningar. Detta utgor naturligtvis
dnnu en viktig del av jimlikt deltagande. Det ir en friga som dven lyfts fram i tidigare
unders6kningar.**

Nir det giller uppdelningen i de fem svérighetsgrupperna upplevs den ibland som
exkluderande nir alla inte kan ta lika stort utrymme, eller dir vissa frigor inte anses
tillrickligt allmingiltiga f6r samradet:

IP1: En annan sak dr att frigor som anses vara for mycket inriktad pd endast en av
svarigheterna sorteras bort. Vart skall man da vinda sig med frigor som giller punkeskrift,
ledstrak eller ledarhundar? Dessa frigor kan aldrig gilla ndgon annan in personer med

synnedsittning. (foretridare i samradet)

220 Karlsson & Borjeson (2011)

221 KAIROS (2015), s. 56.

222 Ansell & Gash (2008); se dven Carstensen (1993).

223 Hillborg & Rosenberg (2012); Simmeborn Fleischer (2015); Wallermark (2015).
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Kring detta finns det dock olika uppfattningar i samridet:

Men hur funkar det med samverkan inom samridet, nér ni ér fran si manga olika hall?

IP4: Jag tycker att det fungerar riktigt bra. For ett antal ar sedan sé fick vi pengar frin
regionen for att triffas under tva dagar och diskutera oss samman. Vi skiljer pd gemensamma
fragor och hjirtefrigor som enbart en organisation jobbar med. Alla fick skriva upp frigor pa
tavlan, det blev 53 stycken varav tre var helt unika — men i évriga 50 ir det tydligt: vi maste
samarbeta. S& det blev en 6gondppnare tror jag for hela funktionshinderrorelsen hur man sag
pa detta. Vi forsoker da diskutera oss samman s att vi vet om varandras frigor. Vi kanske inte
alltid tycker samma men det dr bra om vi vet om varandra. S3 att vi sa att siga visar nigon
enighet i sammanhanget, och det har aldrig varit nigra problem. Vi har jittegod kontakt med
varandra. (foretridare i samridet)

Aven dessa frigor diskuteras i tidigare undersokningar. Hir stills den korporativa konsensus-
modellen pd sin spets: vad gora nir det helt enkelt inte gir att tinka utifran ett allminintresse
utan dir vissa fragor enbart berdr vissa grupper? Aven denna typ av konflikter har under-
sokts i metaanalysen av Ansell och Gash. De menar att obalans i maktresurser mellan olika
deltagare i kombination med tidigare konflikter dem emellan, kan paverka incitamenten att
delta. Om vissa deltagare inte har kapacitet, status, en stabil organisation bakom sig eller
resurser for att kunna delta pa jimlik fot med de andra, 6kar risken for att starka foretridare
fir mer utrymme. Fragan kom iven upp i Firdtjinstnimndens rad i Géteborg.?** Dir
fanns dock en relativ samsyn bland brukarrepresentanterna om att frigorna skulle héllas
pa en allmingiltig niva och man forsokte gemensamt stivja att “enskildas hjirtefrigor” togs
upp.?® En politiker i brukarradet ansig diremot att det dven i specifika fragor ofta finns
allmingiltighet som kan anvindas i samradets diskussioner.

For vissa deltagare kan det dock finnas andra typer av strategiska motiv bakom till att
delta i samradet:

IP3: I princip har jag alltid tycke att jag dr pa fel plats i samridet, trots att vi [i dovrorelsen]
tycker att Funktionshinderrorelsen dr mycket fantastiskt och betydelsefull for samhillet och vi
har en del medlemmar som ocksa har svért att rora sig, att se, att tdla vissa imnen och tolka,
bearbeta information osv. Om jag ska fa vilja skulle jag girna komma in till
Minoritetssamrédet eftersom de har sprik, kultur och identitet som huvudfriga, precis som
déva och teckensprikiga kimpar for i vart samhille. Men vi har kommit in till
handikappsamradet redan 1999 dé regionen bildades eftersom samhillet ser oss dova som att
vi har en funktionsnedsittning. Vi ir i funktionshinderssamradet for att vi behéver hivda oss
och tala om f6r samhillet om brister pa visuell tillginglighet och be dem sluta fokusera pa
hérselnormen sé att samhillet blir béttre pé tillginglighet pé teckensprik. Men fortfarande

ar det s att dova inte ser sig som funktionshindrade alls. (foretridare i samradet)

Som tidigare nimnts har dovrorelsen en speciell plats i funktionshinderrorelsen dd de inte
anser att dova ir funktionshindrade, samtidigt som de av samhillet betraktas sa. For att
kunna fi inflytande viljer de ddrfér att ingé i denna typ av samrad, som deltagaren ovan
beskriver.

De flesta organisationer som verkar inom funktionshinderrorelsen ir inte representerade
i samrédet for funktionshindersfragor. Ibland arrangeras s kallade dialogforum, oftast utifrin
ett sirskilt tema, da de organisationer som far bidrag inbjuds att delta. En del féreningar
tycker dock inte detta ir tillrickligt utan tar direktkontakt med samradet:

224 Wallermark (2015)
225 Hillborg & Rosenberg (2012)



IP4: Diremot, och det ir viktigt, om det kommer upp frigor som berdr en specifik malgrupp,
da kan vi siga, stopp och beligg, bjud in en person med de erfarenheterna som kan beritta om
det. Och det ir en helt annan sak och det har hint nigon gang. Eloverkinsliga t.ex. D4 kan vi
vara en brobyggare till organisationen [och mellan politiker/tjinstepersoner]. Sa vi sitter aldrig,
det har jag aldrig varit med om under de dren jag har varit med, att vi pratar om nigot som vi
inte har en aning om. Utan d4 sdger vi, det hir vet inte vi, bjud en person till nista ging.

(foretridare i samradet)

I detta citat synliggors hur samradet agerar nir de inte upplever sig ha tillrickliga kunskaper
inom ett omréde, nimligen genom att da bjuda in relevanta aktdrer. Det ir just si som
funktionshinderrérelsen sjilva 6nskar att det offentliga skulle agera i sina beslutsprocesser.
Den kunskapssyn som dirigenom blir synlig 4r den erfarenhetsbaserade, sisom pévisats
dven i tidigare kapitel. Det perspektivet finns dven i brukarrérelsen fér missbruksfrigor.?*

SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Aven gillande det intressepolitiska arbetets former syntes en skillnad i materialet mellan
funktionshinderorganisationer och patientfreningar. Patientforeningarnas fokus lag till
storsta del pa att forsoka paverka den del av sjukvarden som deras medlemmar var beroende
av och detta gjordes oftast genom direkta kontakter till tjinstepersoner i férvaltningen eller
pa den aktuella enheten, och i viss man ansvariga politiker. Nir patientforeningarna var
med i samrdd eller brukarrad av olika slag var dessa oftast kopplade till en specifik verk-
samhet och fokus var dirfor pa mer avgrinsade frigor. Funktionshinderorganisationer &
andra sidan satt oftare med i mer generella samrad eller kommunala brukarrdd som syftade
till att tillfora ett funktionshinderperspektiv pa hela stadens eller regionens verksamhet.

Bland de organisationer som inte deltog i samrdd fanns bide férhallningssittet att det
inte kindes relevant och att de dnskade né dit. For dem som det inte kindes relevant for
fanns oftast redan andra upparbetade metoder for paverkansarbete, sisom aktioner eller
opinionsbildning via sociala medier, medan de som 6nskade att de satt i samrad upplevde
sig ha sméd mojligheter till paverkan, oftast pd grund av bristande resurser och kunskap om
andra péverkanskanaler. Det var fa organisationer som talade om det som lyfts fram av
McColl och Boyce, nimligen risken att f en alltfr nira relation med det offentliga genom
samrad, si kallad kooptering.**” Inte heller uttrycktes farhigor i relation till bidragstagande
frin det offentliga som de samtidigt skulle kritisera. De flesta lyfte istillet fram virdet av
att ha goda relationer med det offentliga for att bli framgangsrika i sitt pdverkansarbete.

Nir det giller samradet for funktionshindersfrigor som fenomen kan det vara intressant
att betrakta utifrin Mouffes agonistiska demokratimodell.**® En férutsittning for att modellen
ska fungera enligt Mouffe ir att olika kollektiva identitetsgrupper erkdnner varandra och
kommer 6verens om att dela grundvalarna for de demokratiska procedurerna. Utifran detta
ska sedan diskussioner foras som inte nédvindigtvis syftar till konsensus utan till att presentera
de olika ésikter och verklighetsbilder som finns bland representanterna. Politiker far dé ett
underlag for att kunna ta vilgrundade beslut.

Nir det giller samradet ir det inte ett politiskt beslutsorgan och modellen ir dirfor inte
helt applicerbar. Diremot kan det vara relevant att diskutera utifrin de arbetsformer som
finns i samradet. Dels upplever vissa foretridare att det inte finns tillrickligt starka gemen-
samma grundvalar. Det handlar bade om métesformer ur ett tillginglighetsperspektiv och
om vilka fragor som anses platsa pd agendan. Andra foretridare upplever dock att det finns
en samsyn. Hir verkar siledes finnas en anledning for samridet att framéover diskutera

226 Hillborg & Rosenberg (2012)
227 McColl & Boyce (2003)
228 Mouffe (2016)
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dessa grundliggande forutsittningar. En ytterligare sadan aspekt handlar om syftet med
diskussionerna. Ar det att leverera en gemensam 4sikt och ska den i s fall uppnis genom
konsensus, eller ir det acceptabelt med olika asikter? Det finns foretridare som inte upplever
sig fa utrymme till att uttrycka avvikande dsikter. Hir kan dirfor behovas en storre tydlig-
het for att bade foretridare, tjdnstepersoner och politiker dr dverens om sina roller och mal

med samverkan.



Utmaningar i paverkansarbetet

Detta kapitel fordjupar diskussionerna i det féregdende genom att belysa de utmaningar som
organisationerna upplever i sitt paverkansarbete. Resultaten som presenteras relateras aven till
fragestallningen om hur de upplever sig fa gehor for sina krav.

For att kunna utfora paverkansarbete krivs resurser av olika slag. I enkiten stilldes frigan
om i vilken utstrickning ett antal exemplifierade forutsittningar for intressepolitiskt arbete

ar viktiga:

Tabell 8. Vardering av férutsattningar for pdverkansarbete.

Ekonomiska resurser

Personer i organisationen som [
kan arbeta intressepolitiskt

Att intressepolitiskt arbete [
prioriteras i verksamheten

Kunskap om politiska beslutsprocesser

Bra relationer med politiker [
och/eller tjansteman

Samarbete med vara lokalforeningar, nationella
organisation, nétverk eller paraplyorganisation

Samarbete med andra
funktionshinderorganisationer ‘g IEI

wn
o0

Samarbete med andra organisationer
(an funktionshinderorganisationer)

Samarbete med professionsforetriadare, [
forskare, foretag eller branschorganisationer

[ l I I I
0 20 40 60 80 100

Fordelning i procent*

*Talen har avrundats och summan blir darfor inte 100 %

Resultaten visar att i stort sett alla organisationer bedémer de flesta forutsittningar som
viktiga. De allra viktigaste uppges vara ekonomiska resurser (71 procent), direfter personella
resurser (69 procent) och bra relationer med politiker och/eller tjinstepersoner (69 procent).
Aven samarbete med lokalféreningar, den nationella organisationen de eventuellt tillhor,
eller andra nitverk och paraplyorganisationer uppges vara viktigt (67 procent). Diremot
samarbete med andra organisationer 4n funktionshinderorganisationer anses vara bland det
minst viktiga (27 procent anger inte alls respektive inte sirskilt viktigt). Sammanfattningsvis
kan sdgas att organisationerna har behov av maktresurser i form av ekonomiskt och kunskaps-
missigt kapital och av att ha allierade.””

Overlag verkar de flesta organisationerna vara relativt nojda med sina mojligheter att
paverka Vistra Gétalandsregionen utifrin de angivna forutsittningarna (se tabellen pa nista
sida). Nistan inga organisationer (2 procent) anger att deras forutsittningar ar mycket

229 Jamfér Karlsson & Borjeson (2011), s. 62.

Mycket viktigt

Ganska viktigt

Inte sérskilt viktigt
M Inte alls viktigt
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goda, medan en tredjedel anger att de ir ganska goda (31 procent). Det stora flertalet
(45 procent) aterfinns i kategorin Varken goda eller diliga. Bland dem som bedémer sina
forutsittningar som Ganska daliga finns nistan en femtedel (19 procent) men vildigt fa
(3 procent) anger att de 4r Mycket diliga. DHB Vistra, en férening som inte 4r med i
samradet for funktionshindersfragor, far tjina som exempel for hur paverkansmojligheterna
kan upplevas. For dem hade det hittills inte varit aktuellt med paverkansarbete gentemot
regionen men man kunde forestilla sig nyttan av att fi kontake i framtiden:

IP: Vi har vil inte haft nagon friga s som varit konkret att nu ska vi kontakta den
regionpolitikern. Men det ir sjilvklart att det dr en viktig kanal in och skulle vil vara
spinnande om politikerna bjéd in till ndgot slags forum ocksé for att lyssna, eller ta kontake

med organisationerna ocksa for att fa lite inspel och si. (DHB Vistra)

De upplevde med andra ord inga egentliga problem med avsaknaden av direkt paverkan,
men nir diskussionen kom upp in intervjun vicktes tankar pa framtida méjligheter.

Liknande synpunkter framkom frin organisationer som befann sig utanfér de formella
samrddsstrukturerna i skinska kommuner.”” Representanterna upplevde avstindet till
politikerna som lingt och dirmed sina méjligheter att paverka som sma. Aven om deltagande
i ett rad inte 4r en garant for reellt inflytande kan majligheten att kunna viljas in och ha
kinnedom om procedurer och strukturer ha en positiv inverkan pa kinslan av delaktighet i
det politiska systemet. Hade DHB Vistra varit mer medvetna om kontaktvigar och majlig-
heter for paverkan hade deras uppfattning om sina férutsittningar att paverka kanske varit
mer negativ genom att de dé skulle veta vad de gick miste om. S ir fallet med exempelvis
NSPHIG, som uttryckte besvikelse 6ver att inte ingd i samradet.

Tabell 9. Vdrdering av paverkansmdjligheter.

Mycket goda

Ganska goda

Varken goda eller daliga

Ganska daliga

Mycket daliga

[ I I I I I
0 10 20 30 40 50

Fordelning i procent

For att undersdka om upplevelserna hingde ihop med organisatoriska forhallanden gjordes
sambandsanalyser pé variablerna Andel anstillda/frivilligarbetare, Medlemsantal och

230 Johansson, Johansson & Scaramuzzino (2011)



Funktionshindertyper som organisationen foretrider. Resultaten var inte statistiskt siker-
stillda, men ndgra tendenser kan vara virda att nimna.”®! Bland dem som svarade att deras
forutsdttningar var mycket goda fanns inga organisationer med endast frivilliga eller endast
anstillda. En mojlig tolkning 4r att de organisationer med endast frivilliga har sma resurser
— vilket bdde forsvarar méjligheten att anstilla och begrinsar paverkansarbetets omfattning,
sarskilt om féreningen startats med syfte att stddja medlemmar. Av de ideella féreningarna
har 71 procent endast frivilliga. Det dr ocksd endast de smé ideella foreningarna med upp
till 200 medlemmar som angett att de har mycket déliga férutsiteningar.

Nir det giller organisationerna med endast anstillda, dr dessa oftast stiftelser, ekonomiska
foreningar och aktiebolag, vilket innebir verksamheter som i hogre grad kriver anstillda
och som kanske dven fokuserar pd service-utférande i hogre grad 4n paverkansarbete. Dessa
typer av funktionshinderorganisationer har inte méjlighet att bli valda till samradet for
funktionshindersfragor och forvintas troligen inte att delta i andra typer av sammanhang
for paverkansarbete i lika hog utstrickning heller.

Avseende vilka svarighetsgrupper som organisationerna foretrider sa dr det endast tvd av
31 frdn "svart att rora sig” och en av 14 frin "foretrider flera” som uppger att de har mycket
goda forutsittningar. De flesta kategorier dr jimnt fordelade i de tre mellersta alternativen,
men “svrt att tila vissa imnen” (tio foreningar) utmirker sig genom att flest anger neutral
eller ganska déliga-alternativen (nio foreningar). Den mest positiva kategorin 4r “svart att
héra” (15 foreningar), dir sju foreningar (47 procent) uppger att deras forutsittningar ir
ganska goda. De nist mest positiva ir Ovrig-kategorin (42 foreningar), dir drygt 90 procent
anger neutral eller ganska goda-alternativen.

BEMOTANDE OCH FUNKTIONSHINDER(O)KUNSKAP

Vistra Gétalandsregionens rapport Atz delta i demokratin som funktionshindrad publicerades
ar 2003 och pi de 13 ar som gitt sedan dess har mycket hint i samhillsutvecklingen. Anda
verkar en del frigor vara aktuella fortfarande. Ett exempel dr upplevelser av att “negativa
attityder om funktionshinder utgor ett hinder i deltagande” och att politiker dirfér "behover
utbildas i handikappkunskap”.*** En forening i denna studie uttryckte det pa féljande sitt:

Vi inte ir sa synliga som f6rening. Virt handikapp dr inte s synligt och det for ju med sig
att forstdeligt nog att man inte kan rikna med sd mycket forstdelse frin omgivningen

(Migrinforeningen i Vistra Gotalands lin)

Bade da det giller politiker fran Vistra Gétalandsregionen, kommunalt eller dven riksnivd
beror pa att vi ir SA beroende av vem som ir vér samarbetspartner om hen ir positiv eller
negativ till vira medlemmars hilsa (...). Vistra Gétalandregionens politiker ar INTE

intresserade. (enkitsvar)

Att synlighet och forstaelse baserad pa kunskap ir forutsittningar for att fa gehor dr en
uppfattning som delas av de intervjuade personerna i Malena Sjobergs bok om funktions-
hinderrorelsens foretridare pd nationell nivd, varav en siger att det inte hint mycket pa
20 ar nir det giller kommunpolitikers forstéelse for funktionshinderpolitik.?* Det kan dven
handla om politiker (o)intresse av fragorna, vilket framkommer i en studie frin Landskrona
kommuns civilsamhilles paverkansmojligheter.?* Foreningarnas representanter upplevde

231 Testet som genomfordes vara Pearson Chi-Square. Bortfallet var 12—17 procent per fraga.

232 Vastra Gotalandsregionen (2003), s. 5, s. 7.

233 Sjoberg (2012), s. 32.

234 Johansson, Hakan & Linn Johansson (2011) Friviligorganisationerna och den lokala vélfardspolitiken. I: Tapio Salonen (red.) Hela staden: social
hallbarhet eller desintegration? Umea: Boréa, s. 240-1.
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att relationen till enskilda politiker och enskilda politikers intresse for en friga kunde vara
avgorande for om de fick genomslag.

Ett annat tema som diskuteras i Malena Sjobergs bok ir att det tycks finnas en samsyn
kring funktionshinderpolitiska fragor, vilket bidrar till osynliggérandet, eftersom politik
till stor del 4r tinke att bygga pa konflikter mellan olika ideologiska synsitt. I gruppintervju
hos DHR Géteborgsavdelningen beskrev representanterna upplevelser av liknande slag:

IP3: Men det hir med attityder tycker jag dr lite intressant for det dr lite svarare att jobba
idag dn vad det var for kanske 15 ar sedan. For nir man pratar med folk sa ir alla sa rérande
overens om att det ir sjilvklart att personer med funktionsnedsittningar, eller variation, som
man nu ska siga, ska ha samma rittigheter som andra medborgare. Men i praktiken ser det

helt annorlunda ug, vilket gor det svérare att sticka hél pa de hir bubblorna. (...)

IP1: Men det 4r det som har blivit med att, det har blivit mer och mer PK, tinker jag. Att man
sdger inte ritt ut: Nej, men det dr for dyrt med det hir sd vi drar ner pd det. Utan man siger

att det dr sjilvklarc det ska prioriteras. (DHR Géteborgsavdelningen)

Chantal Mouffe framhaller faran fér demokratin med konsensuspolitik, vilket hon diskuterar
i termer av politiska partier som drar sig mot mitten och dirmed osynliggor de ideologiska
konfliktlinjerna lings hoger-vinsterskalan.” Pa liknande sitt kan DHR Géteborgsavdel-
ningens diskussion i gruppintervjun forstas. Funktionshinderpolitiken ir i det nirmaste
avpolitiserad; det handlar om grundlidggande principer om allas lika virde och tillginglighet
som alla partier stiller sig bakom.?*

Funktionshinderpolitiken har som sakpolitiskt omride ocksa blivit en mer allmingiltig
fraga, inte en friga som nagot eller nagra enskilda partier arbetar sirskilt fér. Samtidigt 4r
den inte heller alltid en sjilvklar del av den generella politiken utan utgor ett eget omrade.
Den ir en mer flytande och konsensusorienterad fraga utan tydliga konfliktlinjer — atminstone
pa det lokala planet.”” Detta upplevs forsvira paverkansarbetet eftersom organisationerna
inte moter nagot motstdnd mot fragorna i sig. Motstdndet kan tinkas uppstd nir de senare
ska omsittas i konkret handling, vilket innebir ekonomiska resurser — men dit kommer
sillan diskussionen utan hamnar pd en annan nivé, vilket diskuteras vidare av en annan

deltagare i gruppintervjun:

IP2: Sen ir det sé att de fragorna vi driver, det krivs ju att man har, dels att man har
funktionshinderkunskap, annars forstar man ingenting. Och sen s méste man ocksa ha
detaljkunskaper och det saknar oftast politiker. De har ju bara den hir 6vergripande, de pratar
om strukturer, ja, pd en annan niva. Och det gor det ocks3 lite svart att lyfta upp de hir
fragorna, for politikerna pratar inte pa den nivén riktigt.

(...

Jag upplever att jag behdver bara lyfta en telefonlur och prata en person sa far vi ju triffa dem,
s& schysst funkar det. Problemet 4r att sen ska det tas om hand lite lingre ner i organisationen
da, pé tjinstemannanivi och stadsdelsniva och dir ir ju problemen stérre tycker jag. Dir finns
inte samma... men uppifrdn finns ett system tycker jag, inte nerifrin och upp. (DHR

Géteborgsavdelningen)

En annan férening uttrycker det pé liknande sitt: "Det 4r som nir man kommer med en
grej och sa siger de: vi ska ta med oss fragan och si blir det inget mer. Det 4r standardsvaret

235 Mouffe (2008)

236 Se aven Handikappkommittén (2010), s. 8.

237 Pa nationell niva har LSS-fragorna blivit alltmer konfliktfyllda sedan den rddgréna regeringen aviserat behovet av minskade utgifter for personlig
assistans, enligt: Lindberg, Lars (2016) “Assistansdebatten synliggér dolda motséttningar” Funktionshinderpolitik, den 24 november 2016.



tycker jag nistan” (FSDB Vist). Med andra ord kan det bli en strategi att stoppa forslagen
fran ace bli verklighet genom att forhala processen. Att skylla pa okunskap eller behovet av
att ’ta det vidare” i systemet. Som Mouffe ocksa diskuterar har politiken moraliserats och
konfliktlinjerna handlar om ritt eller fel snarare in om olika politiska alternativ. Nir alla ir
overens om det sjilvklara att funktionsritt ir av godo, finns inga politiska konfliktlinjer att
diskutera kring.

En annan svirighet som representanterna for DHR Géteborgsavdelningen nimner 4r
att kategorin funktionsnedsittning oftast inte 4r ett méjligt alternativ att kryssa for i exempel-
vis enkiter om kvalitet i olika verksamheter. Detta gor att férutsittningar och behov som ir
specifika for personer med funktionsnedsittningar osynliggdrs, forutom i de verksamheter
som 4r funktionshinderspecifika. Dirigenom forlorar foreningarna ocksa chansen att kunna
anvinda statistik som underlag i sitt paverkansarbete.

En relaterad svarighet handlar om synen pa funktionshinderfrigor som avgrinsade till
framforalle prakeiska aspekter och att det saknas ett helhetsperspektiv:

IP3: Sen ir det ju en grej som man alltid glommer i de hir resonemanget tycker jag, och det ir
att man pratar vildigt mycket praktiskt. Forst sa giller det for [personen] att komma pa bussen
— d4 fixar vi en ramp. Och sen nir han har kommit p4 bussen d& slipper man resten. Allts3,
hur far vi en trevlig resa for [personen] pa bussen? Den frigan har man aldrig stillt. (...) Men

det dr ungefdr som att det far vi inte prata om, det ir lite tabu. Vi ska vara tacksamma.

IP1: Ja, det dr tacksamhetskulturen, den giller vil for alla minoriteter. Allesd vi ska vara
tacksamma for att vi fair komma ut, utanfér hemmet. Hbtq-minniskor far vara tacksamma

att de inte blir nedslagna typ. (DHR Géteborgsavdelningen)

Aven i lokala brukarrad som vissa av organisationerna deltar i finns upplevelser av brist pa
helhetsperspektiv och kunskap om specifika forutsittningar och behov for olika grupper.
Foretridaren for Attention Uddevalla berittar f6ljande:

Det [brukarradet] dr mer karaktir av att de vill informera oss om olika saker 4n att faktiskt
lyssna pa, vad tycker vira medlemmar eller vilka behov ser vi i vardagen eller vilka

konsekvenser far olika beslut ut fér den enskilda. (Attention Uddevalla)

Med andra ord blir det svirt att fi utrymme inom ramen for den specifika kontexten att
driva sina frigor pa ett sitt som landar ritt. Upplevelsen kan forstds i termer av Arnsteins
inflytandestege, dir denna typ av information och pa sin hojd konsultation riskerar att bli

28 Ytterligare en svarighet

endast symbolisk och ett led i myndighetens legitimitetsskapande.
for Attention handlar om att deras malgrupps behov rér méanga olika delar av kommunal
och regional verksamhet och att de dirfor behover bedriva péverkansarbete pa flera fronter

samtidigt, vilket tar stora resurser i ansprak.

ORGANISATORISKA UTMANINGAR

Niégot som flera féreningar nimner ir en aspekt som ocksa togs upp i Azt delta i demokratin
som funktionshindrad: "Politik anses komplicerat och svart. Det finns ocksa svarigheter med
att forsta det representativa systemet pa olika nivder”.”’ En av Linsforening Grunden i Vistra
Gotalands representanter framhall att det oftast krivs att en ldser pa innan, négot som personen
sjilv tyckte var svart dd manga dokument var skrivna pa en svar spriklig niva. I organisa-
tionen fanns dock anstillda som kunde bistd med hjilp. Glaukomf6reningen Géteborgs

238 Arnstein (1969)
239 Vastra Gétalandsregionen (2003), s. 7.
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representant nimnde svarigheter i att veta vem som ir ansvarig for olika frigor — dven det
en aspekt som lyftes fram i forutnimnda rapport. Dessa frigor tas dven upp i Ansell och
Gash metaanalys av samverkansprocesser.?** Det ir ett dterkommande problem att vissa
foretridare saknar tillrickliga kunskaper och expertis som ibland kan krivas for att kunna
delta i komplexa beslutsprocesser — nagot som ocksa framhélls som viktigt av vissa
foretridare (se tidigare kapitel om foretridarskapets principer och utmaningar).

En liknande synpunkt handlar om konkurrens mellan organisationerna. Vissa sma
foreningar uppfattade att de som ir storst lyckas nd fram bittre, men det ir en upplevelse
som dven forekommer i samradet och hos storre féreningar:

IP2: Lite vérdslost siger man ju sihir att det r oftast de som skriker hogst som fir mest och
ibland... man borde utveckla ett system dir de som skriker minst fir mest ibland ocks3, de
som inte har nigon rést. Om vi kunde hitta nigot sdnt system, som kan ta reda pa det, s man
kunde fi fram — for jag dr s trott pé att folk alltid ska vrila och gapa och det gor att folk
overdriver ocksd naturligtvis, nir de mirker att jomen, bara jag skriker tillrickligt mycket si

far jag. (DHR Géteborgsavdelningen)

IP1: Tanker bara att det blev lite fel d3 alla forsokte dvertriffa varann med att ha det virre

4in de andra. (féretridare i samridet)

Aven sidana aspekter som beskrivs av intervjupersonerna ovan analyseras i studien av Ansell
och Gash i termer av maktobalans. I beskrivningarna later det som att de “som skriker
hogst” och ”forsoker overtriffa varandra” har utgingspunkten att de ska vinna en debatt,
snarare dn att fora en jimbordig dialog med andra parter vars asikter kan skilja sig fran de
egna. Hir har samverkansorganisatorerna ett ansvar for att — tillsammans med deltagarna
— skapa arbetsformer som frimjar konstruktiv dialog. Aven samverkans syfte behéver tydlig-
goras, i detta fall med betoning pa att dialogen snarare in resultatet dr podngen. A andra
sidan kan effektiv lobbying mycket vil leda till stort inflytande dven for mindre organisa-
tioner, nigot som Sophie Soderholm Werko ger exempel pa gillande for Diabetesférbundet:
den enda patientférening som lyckats fi igenom kostnadsfria likemedel.*!

En synpunkt som framkom i avdelning minskliga rittigheters egen uppfoljning av samrads-
arbetet var en 6nskan om bittre dterkoppling och transparens i beslutsprocesser, nigot som
dven andra foreningar upplevde i lokala samrad. En annan aspekt som ménga nimner
handlar om svérigheten att engagera sig i foreningslivet som sjuk eller funktionshindrad:

Och sen sé 4r man ju sjuk dessutom. Man har ju nog med sitt liv act fa allting att fungera.

For att inte tala om vad ens vardag kostar ekonomiskt. (Skaraborgs Stamningsférening)

Mot den bakgrunden ir det inte si svart att forstd Vardanalys resultat om att det endast ar
tre procent som 4r medlemmar i en patient- eller funktionshinderférening. Problematiken

dterkommer dven i tidigare studier.?*?

Andra funktionshinderrelaterade verksamheters perspektiv

Foér Danskompaniet Spinn och Forum Skill uppstod problem i motet med delar av regionens
verksamhet dir endast vissa fragor behandlades enligt organisationsstrukturen. Exempelvis
stotte Spinn pa hinder nir de i en ansokan beskrev sin verksamhet som bestiaende av bade
kultur- och funktionshinderrelaterad verksamhet — hur skulle deras ansokan behandlas d&?
Forum Skill 4 sin sida arbetade ibland med mélgrupper med sammansatta behovsbilder och

240 Ansell & Gash (2008)
241 Soéderholm Werkd (2008)
242 Hillborg & Rosenberg (2012); Simmeborn Fleischer (2015); Wallermark (2015).



det uppstod dirfor liknande problem i ansékningsprocedurer. Malgruppen skulle ju vara
antingen funktionshindrade eller kulturarbetare, exempelvis. De tva organisationerna beskrev
det som stuprdr och ensidigt malgruppstink — helt i motsats till den uttalade ambitionen
att arbeta intersektionellt, vilket var det som dessa organisationer gjorde, eller forsokte gora,

i praktiken. Det visar pa svérigheten att omsitta visioner om jamstilldhet i praktiken.?*

EKONOMI

Ett annat tema 4r det ekonomiska stddet som kan s6kas fran kommittén for minskliga rittig-
heter. 10,8 miljoner delas ut i organisationsstod arligen frain kommittén. Kravet 4r att ha
minst 100 betalande medlemmar i 8 kommuner i Vistra Gétalandsregionen. Systemet kan
sdgas gynna organisationer som varit med i systemet linge da det beriknas pa foregiende
drs medlemsantal. Det 4r ocksa en viss typ av organisationsform som premieras, nimligen
ideell forening registrerad hos Skatteverket. Detta missgynnar unga eller nya typer av organisa-
tioner som inte organiserar sig pa det traditionella sittet, samt grupper som har dilig ekonomi
och kanske inte kan betala medlemsavgift. Kraven pa en viss organisationsform blir saledes
sjalvuppfyllande och f6rsvérar alternativa organiseringsformer, dd manga foreningar ar helt
beroende av dessa typer av bidrag.***

I en parintervju diskuterade Skaraborgs Stamningsférening och FSDB Vist sina tankar
om brister i systemet och hur det skulle kunna férindras. For Skaraborgs Stamningsforening
fanns svirigheten att nd upp i hogre medlemstal d det 4r en liten andel i befolkningen som
stammar. Dessutom upplevde foretradaren att stamning var befist med en “skamstimpel”,
vilket gjorde att potentiella medlemmar inte ville associeras med en forening som foretrider
gruppen, vilket férsvarade medlemsrekrytering. Foretridaren fér FSDB Vist hade hort talas
om féreningar som fir upp medlemstalen genom att rekrytera anhoriga som medlemmar,
vilket upplevdes som orittvist. Féreningarna diskuterade en konstruktion som de hért talas
om fran andra féreningar om att tva foreningar gar ihop, deras medlemmar betalar medlems-
avgifter till bdda féreningarna, vilket hojer medlemsantalen markant.

Foretridarna pratade ocksd om den okade konkurrensen om tillgingliga resurser nir det
finns fler och fler féreningar, och om att bidragen inte skrivs upp i takt med exempelvis
okande lokal- och personalkostnader, vilket pa sikt urholkar féreningarnas resurser.

Aven i Folkbildningsradets rapport tas dessa aspekter upp.2** Handikappforbunden, en
nationell paraplyorganisation, lyfter fram formerna for bidrag som ett av de frimsta problemen
for funktionshinderrorelsens “méjligheter att verka oberoende och till nytta for samhillet”.2%
De menar att bidragen pa nationell, regional och kommunal niva urholkas di de oftast inte
ar indexreglerade och inte heller 6kad i takt med att antalet organisationer 6kar.

En annan friga som diskuterades handlade om kraven for att fa bidrag, att de inte byggde
pa prestation eller maluppfyllelse utan endast de tidigare nimnda kvantitativa métten. Detta
gjorde att en organisation med omfattande verksamhet och aktivitet, men som saknar ett
visst medlemsantal eller lokalavdelningar, inda inte kunde premieras for detta. Det upplevdes
ocksa som orittvist att paraplyorganisationer tillhérande samma moderorganisation kunde
fa lika mycket resurser.

En positiv aspekt som lyftes fram var att det 4r helt olika enheter som delar ut férenings-
stdd respektive med dem som tar emot eventuella politiska fragor, vilket minimerar risken
for radsla att framfora kritik till sin bidragsgivare.

243 Jamfér Ronnblom, Malin & Kerstin Alnebratt (2016) Feminism som byrakrati. Jamstélldhetsintegrering som strategi. Stockholm: Leopard.

244 Harding (2012)

245 Folkbildningsradet (2011), s. 25.

246 Civos (2012) Det civila samhéllets organisationers betydelse fér vélférd, ekonomi och demokrati. £n uppf6ljning av politiken for det civila samhallet
- ur det civila samhéllets perspektiv. Stockholm: Ungdomsstyrelsen, s. 36.
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MEDLEMSREKRYTERING OCH FORENINGENS OVERLEVNAD

Som rapporten frin Virdanalys visar dr det endast tre procent av alla med en funktionsned-
sattning eller kronisk sjukdom som 4r medlemmar i en funktionshinderorganisation eller
patientforening. Representationen blir dirfor ocksé en fraga for organisationernas fortlevnad
overhuvudtaget. Foretridaren f6r Blodcancerféreningen Vistsverige pratade om att de inte
hade tillrickligt mycket aktiva medlemmar i styrelsen for att djupt engagera oss i politiska
fragor”. De fokuserade dirfor pé att hjilpa enskilda medlemmar i kontakter med exempelvis
sjukvarden.

I en tidigare studie beskrev organisationer som inte heller hade formella kanaler for paverkan
att intressepolitiken prioriterades ner.?”” Det kan ses som en ond cirkel dir okunskap om
vart organisationerna kan vinda sig for att paverka leder till att de inte gor intressepolitiska
aktiviteter i lika hog utstrickning och att deras frigor dirmed inte heller blir kiinda av besluts-
fattare. Ibland kan paverkansarbetet dven vara beroende av enstaka eldsjilar som ar vildigt
drivande i arbetet och skapar goda relationer med beslutsfattare.

Nagra andra foreningars representanter trodde att det berodde pa att minniskor
engagerar sig pa ett andra sitt idag 4n forr nir féreningarna hade hogre medlemstal. En av
foretridarna hade arbetat i rorelsen i 16 ar och tyckte sig se en stadig nedgéng i det ideella
engagemanget, delvis till formén f6r andra ideella engagemang sdsom inom miljo,
minskliga rittighetsfrigor, hbtq och partipolitik.

Svérigheten att rekrytera nya medlemmar till styrelser och andra fértroendeuppdrag ir
aterkommande i tidigare forskning.>*® Aven Ansell och Gash visar i sin metaanalys av sam-
verkansprocesser att det ir ett vanligt problem att inte kunna ligga den tid eller energi som
krivs for att engagera sig i tids- och resurskrivande samrad.?* I en utvirdering av ett brukar-
rad pa kommunal niva framkom perspektiv pa att det krévs en hel del kunskaper for att
kunna delta i denna typ av formella sammanhang som omgirdas av byrakratiska processer.”
Brukarrepresentanterna som intervjuades i utvirderingen foreslog introduktion till nytill-
komna ledaméter och kontinuerlig fortbildning, nigot som praktiseras i minga av de skinska
kommunerna som undersdktes i en annan studie.”' I en undersékning av fler svenska
kommuner och landsting framkommer dock en mer varierad bild dir ménga féretridare
saknar mojligheten till introduktion och kunskapsinhdmtning.?*

Andra foreningar upplevde att det istillet handlade om funktionsnedsittningen eller
sjukdomens effekter pd méiendet och vardagslivet:

For vissa dr sjukdomen botbar och efter en jobbig period si blir man kanske friskfrklarad.

Det finns da en slags reaktion att man inte vill ha med sjukdomen att gora.
Pi grund av stigma kanske...?

Nej, mer att sjukdomen har tagit sa mycket energi och kraft att man ir littad ate slippa tinka
pa det. Det ir inget stigma som sidant tror jag, det 4r mer att man ir glad att man kan leva ett
vanligt liv igen. Och det 4r manga som, dven bland vira medlemmar, nir vi pratar med dem,
skulle inte du vilja triffa andra patienter? Nej, jag stodjer féreningen men jag vill inte prata om
det. Det dr forknippat med for mycket smirta och svarighet och sant. (Blodcancerféreningen

Vistsverige)

247 Johansson & Johansson (2011), s. 238-9.
248 Soderholm Werké (2008), s. 81.
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Aven en anhérigforening upplevde liknande reaktioner frin vissa medlemmar:

Och det dr ocksa en problematisk fraga for det finns mianniskor som har en anhérig som man
limnar &ver till den kommunala varden och sen gor sig fri fran den relationen. Man vill inte
lingre vara berord av det, nu fir varden ta 6ver, nu fir kommunen ta 6ver, jag méste leva mitt
eget liv. Och det finns manga minniskor som tinker pa det sittet men det finns andra som

mer engagerar sig for de anhorigas behov. (Demensféreningen Lerum)

Hir kan det finnas en skillnad mellan patientforeningar och funktionshinderorganisationer,
dir de senare dr mer vana vid att rekrytera medlemmar for intressepolitiskt arbete.

Ett annat tema som flera organisationer i den hir studien nimnde var konkurrens mellan
foreningar som har liknande malgrupper. Aven en foretridare i samradet uttryckte den
dsikten: "Det finns f6r manga organisationer. Vi slass ju om samma medlemmar egentligen”.
Det var ocksd nagot som kom upp i rapporten Azt delta i demokratin som funktionshindrad:
”Det finns féreningar som ir likvirdiga och som skulle kunna vinna pa att slds ihop. Négra
poingterar dock att det ir ldttare att prata i den lilla gruppen. Dirfor har de smé freningarna
ocksd ett berdttigande”.??

En forening i foreliggande studie utgjorde dock ett exempel pé att ha varit lyckosam i
sin medlemsrekrytering genom att arrangera utflykter:

Dir har vi varit ett exempel f6r vira kollegor i regionen, hur gor vi for att attrahera
medlemmar, fér det dr en vildigt svar friga i dagens lige, att fA minniskor att engagera sig pd
foreningsplanet. Det dr en stor problematik och man maste hela tiden hitta nya vigar. I véras
hade vi vad vi kallade en kulturutflyke till Skirhamn och var pd akvarellmuseet dir och sen 4t
vi lunch dir ute. Det renderade i tio stycken nya anmilningar av intresserade medlemmar och

det dr helt exceptionellt! (Demensforeningen Lerum)

Troligen beroende pa féreningens mélgrupp var utflykten till Skirhamns akvarellmuseum
lyckat for Demensféreningen Lerum. For andra féreningar skulle det kanske inte ha varit
lika lyckat. For varje organisation giller det siledes att analysera vad som behovs for just dem
for att kunna locka nya medlemmar eller fler medlemmar till att ga fran passiva till aktiva.

SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Att ha s3 mdnga medlemmar som majligt dr de flesta foreningars onskan, av flera anled-
ningar. A ena sidan beror det pi ekonomiska resurser, di exempelvis Vistra Gotalandsregi-
onens bidrag baseras pi medlemsantal. A andra sidan ir det en friga om legitimitet; ju fler
medlemmar desto fler som stir bakom de fragor foreningen driver och desto stérre plats
kan det ge i den offentliga debatten. Midnga medlemmar kan dock 4ven innebira fler olik-
heter inom organisationen, vilket kan oka risken foér konflikter och forsvagad enighet och
handlingskraft.?*

En mindre, mer avgrinsad organisation kan dirigenom erbjuda specialiserade kunska-
per inom det avgrinsade imnet samtidigt som enighet littare kan uppnas. A andra sidan
visar kartliggningen av funktionshinderorganisationer i Vistra Gétaland att dven de min-
dre och mer avgrinsade organisationerna kan ha sir-organisationer, exempelvis Angestsyn-
dromsillskapet Ungdomsgruppen och Fibromyalgiforeningen Goteborg Min.

For ytterligare andra organisationer kan det vara i stort sett omajligt att vixa i medlems-
antal efter en viss nivd pa grund av att fi minniskor har den diagnos eller funktionsned-

253 Véstra Gotalandsregionen (2003)
254 Hugemark & Roman (2012)
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sittning som de representerar. En 16sning pa detta ir Sillsynta diagnoser Nitverk Vists
organiseringsform dir diagnosféreningar som foretrader sma grupper gatt samman.

Av liknande anledning kan det vara n6dvindigt att organisera sig i ett visst antal lokal-
foreningar, nirmare bestimt dtta stycken for att kunna fa st6d fran Vistra Gétalandsregio-
nen.” Dirutdver krivs en viss organisationstyp med styrelse, revisorer, stadgar och sé vidare.

D4 regionstyrelsen avsatt en viss summa i budgeten for de olika bidragen, uppstar ound-
vikligen en konkurrens ju fler féreningar som bildas och ansoker. Dessutom kan konkurrens
uppstd om medlemmar nir flera foreningar kan foretrida samma diagnoser eller funktions-
nedsittningar.

Det ir siledes manga yttre faktorer som kan uppfattas som negativa for foreningarnas
méjligheter att vixa. A andra sidan handlar det om en utveckling som skett éver ling tid
och i takt med samhillsutvecklingen och som svarligen kan brytas. Exempelvis 4r det idag
fler minniskor med funktionsnedsittningar eller sjukdomar som 6verlever och lever lingre,
kunskapen om dessa 6kar och 6ppnar dirmed upp f6r nya specialiseringar som kan bli nya
organisationer. Féreningarna skulle dirfor kanske gynnas av att anpassa sig till dessa nya
forhallanden och borja tinka i nya banor for bade organisering och verksamhetsfokus.

255 Vdstra Gétalandsregionen (2016a)



Vastra Gotalandsregionens syn pa
funktionshinderrorelsen

| detta kapitel besvaras foljande fragestallningar: Vilken syn har representanter for Vastra Géta-
landsregionen pa funktionshinderrorelsen som opinionsbildare? Hur paverkar synen pa funktions-
hinderrérelsen vilket inflytande de tillats ha pa verksamheten?

For att besvara den forsta fragan undersoktes riktlinjer och andra relevanta dokument. Dir-

till intervjuades politiker i samradet f6r funktionshindersfragor och tjanstepersoner pa
avdelning minskliga rittigheter som arbetar med funktionshinderfrigor.

FUNKTIONSHINDERRORELSENS ROLL SOM OPINIONSBILDARE

Civilsamhillets betydelse for demokratin dr nagot som betonas i Vistra Gétalandsregionens
riktlinjer for organisationsbidrag till funktionshinderorganisationer och patientfdreningar:

Civilsamhillets roll i demokratin forutsitter att alla minniskor har en méjlighet att engagera
sig ideellt. Att minniskor med olika bakgrund och erfarenhet mots och kan bidra till social
sammanhallning och paverka den demokratiska utvecklingen av samhillet. Vistra
Gotalandsregionen stddjer det civila samhillets organisationer for att de ska kunna verka som

sjilvstindiga rostbirare och opinionsbildare.?*

Det stdd som hinvisas till i citatet dr de organisationsbidrag som tidigare beskrivits. Ge-
nom stodet vill Vistra Gétalandsregionen stimulera funktionshinderrérelsens opinionsbil-
dande verksamhet, som anses vara en viktig del i demokratin. En annan del i regionens
arbete med civilsamhillets inflytande dr samrdden. Riktlinjerna for samraden anger att
syftet med dem ir:

1. att 6ka skyldighetsbirarens, Vistra Gotalandsregionens, kunskap om rittighetsbirar-
nas situation och oka forstdelsen for vad regionen kan forbittra.

2. att stirka rictighetsbdrarna genom att foretradare for rictighetsbdrarna far starke

egenmakt (genom att bli lyssnade pd, fa majligheter att paverka och vara delaktiga).””

Det handlar siledes bidde om att fordjupa politikers och tjanstepersoners kunskaper om
livsvillkoren for mélgruppen och att stirka malgruppens egenmakt (empowerment). Funk-
tionshinderrérelsens roll som opinionsbildare 4r med andra ord dubbel. Rérelsen anses ha
ett egenvirde som en akeor i demokratin, vilket dessutom betraktas som stirkande for en-
skilda medlemmars egenmakt. Men den férvintas ocksd ha en kompetensutvecklande
funktion av Vistra Gotalandsregionens olika férvaltningar genom samradet fr funktions-
hindersfragor. Detta dr dessutom ndgot som dven ingar i avdelning minskliga rittigheters
roll. Ju fler som far kiinnedom om samradet desto fler ir det som ocksé kan ta del av dess
expertis, som en tjinsteperson uttrycker det:

Samradet anvinds till mycket just for att komma med sina kunskaper. For det 4r egentligen oslag-
bart om vi ska prata om att ta bort trésklar och ha tillrickligt breda dérrar for rullstol, ate triffar
du en person som ska beritta om hur det ir, da tar man till sig det pa ett helt annat sitt. S& genom
dren har vi ofta anvint personer frin det hir samradet i olika sammanhang, att undervisa folk

inom regionen. (...) S4 jag kan nog tycka att de har minga paverkansmojligheter. (tjinsteperson)

256 Véstra Gotalandsregionen (2016a), s. 1.
257 Vastra Gotalandsregionen (2015¢) Riktlinjer for kommittén for réttighetsfragors samrad 2015-2018. Diarienummer RHK 31-2015.
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Tjinstepersonen beskriver vidare att en viktig del i samradets arbete dr de synpunkter som
foretridarna tar upp som handlar om svarigheter eller orittvisor som personer med
funktionsnedsittningar kan uppleva i métet med Vistra Goétalandsregionen. En del
handlar ocksd om att forvalta saidant som introducerades och implementerades pd Handi-
kappkommitténs tid, sisom riktlinjer for tillgingliga miljoer, riktlinjer for tillginglig
kommunikation och Tillginglighetsdatabasen. Andra omréiden for inflytande 4r att
vara med tidigt i upphandlingar for att dirigenom far mojlighet att paverka inkéop av
varor och tjinster — nigot som kan fa stor betydelse f6r en lang tid framéver. Ett aktuellt
exempel dr samtalsbokning inom primarvirden som utifrin samridets synpunkter blivit
mer tillgingligt.

Dessa exempel handlar frimst om ett stirkande av rittighetsbirarna genom att deras
funktionsrittigheter uppfylls, vilket samtidigt ocksa blir legitimerande f6r Viistra Gétalands-
regionen; som dirmed uppfattas vara en forvaltning som inkorporerar ménskliga rittigheter
i praktiken. Detta syns dven i tjinstepersonens beskrivning av arbetsformerna i samradet.
Hen betonade betydelsen av att samradet ir inriktat pd dialog och diskussion, snarare 4n
bara informationséverforing, nagot som foretradarna ocksé papekat betydelsen av. Foretri-
darna har siledes inflytande dven gillande arbetsformerna for paverkansarbetet.

FUNKTIONSHINDER OCH TILLGANGLIGHET

I synen pa funktionshinderrorelsen som opinionsbildare bad jag de intervjuade dven att
diskutera sin syn pa funktionshinder och tillginglighet, da det kan tinkas paverka svaret
pa fragestillning fem, nimligen vilket inflytande de tilldts ha pé verksamheten. En av
tjinstepersonerna forklarar tankesittet bakom de fem svéirigheterna:

Och dir har ju regionen valt att inte prata diagnoser utan man pratar funkeion istillet. ”Svért
att se” kan vara till exempel en diabetiker som har nithinneavlossning eller en person med gra
starr. Men det 4r 4nd3, alltsd vad behdver man gora for att de hir personerna, oavsett diagnos,
ska kunna fungera. Det idr sd man tinker. Jo, det behovs bra belysning, det behovs kontraster,

osv, oavsett om man har diabetes eller 6gonskada. (tjinsteperson)

Med andra ord sa ligger fokus pa vilka tillginglighetsbehov som finns, oavsett diagnos eller
funktionsnedsittning ("svarighet”). En politiker anser att denna typ av perspektiv pé till-
ginglighet "har breddat begreppet funktionshinder” (IP2). Det verkade dock finnas en viss
grins for hur langt tillginglighetsfrigan, eller hinsynen till enskilda svérigheter, kan ga.
Politikerna hade i sitt arbete ibland sttt pd problem da vissa féreningars behov kunde sta i
motsats till andras. De exemplifierade detta genom att diskutera den tekniska utvecklingen
som gor vissa saker mer tillgingliga f6r nagra grupper, medan det kan bidra till mindre

tillginglighet for andra:

IP1: Och sen finns det ju ndgra grupper inom funktionshinderrorelsen som ir vildigt udda,
som sa att siga 4r svara att tillgodose behoven. Vi pratar om de eléverkinsliga och
tandvardsskadeforbund. De hir tvd, det dr vildigt svarr ate tillgodose alla deras onskemal

for det gar stick i stdv med samhillsutvecklingen.

(...)

IP2: En teknisk utveckling kan faktiskt driva fram en otillginglighet hos de som inte har
anvint datorer pd samma sitt och sidir. S3 det dr ocksd en utmaning, att fi den utvecklingen
att inte skapa ny otillginglighet, det tinker man inte s mycket pé, utan man tinker att all

utveckling dr bra. Men inte f6r alla. Det beror lite pd var du befinner dig pa skalan. (politiker)



Tillgdnglighet 4r sdledes en komplex friga da behoven kan skilja sig 4t mellan olika grupper
och dessutom std i motsats till varandra. Frigan 4r om det inte r oundvikligt att samhillet
i vissa avseenden utvecklas i en viss riktning — som f6r alltid kommer skapa funktionshinder
for vissa grupper och som dirmed f6r med sig segregering eller medicinering, sisom for
exempelvis eloverkinsliga och tandvardsskadade. Med andra ord dr det den medicinska
modellen som tjanar som forklaringsmodell och som det gérs atgirder kring. Hir har poli-
tikerna och foretridarna i samradet en grannlaga uppgift i att viga och prioritera mellan
olikheter och forsoka skapa en konstruktiv dialog utifrin en agonistisk snarare in antago-
nistisk dialogmodell.*®

Men enligt Youngs idé om en utvecklad demokratimodell skulle denna typ av frigor ge
vetoritt till grupper vars livsvillkor paverkas av ett beslut.”” Frdgan ir hur detta ska stillas
i relation till den typ av omfattande samhillsutveckling som exempelvis elektriciteten inne-
bir genom tradlost internet, som finns pa alltfler platser i det offentliga rummet. Hur stort
inflytande funktionshinderrorelsen tilldts fa pa Vistra Gétalandsregionens verksamheter ir
saledes beroende pa vilken del av funktionshinderrérelsen som dsyftas. For vissa foreningar
som foretrider svarigheter som innebir betydande utmaningar i tillginglighetsarbetet
stricker sig inflytandet till att fa beritta om sina erfarenheter och perspektiv. For andra
grupper stricker sig inflytandet lingre 4n si; de far delta i utformningen av bade policies
och praktisk verksamhet som kan fa stor betydelse f6r personer med funktionsnedsittningar.

REPRESENTATIONEN | SAMRADET FOR FUNKTIONSHINDERSFRAGOR

Nir det giller fraigan om vilket inflytande funktionshinderrorelsen far dr det relevant att
sarskilt undersoka samradet f6r funktionshindersfragor, da det dr den del av funktions-
hinderrorelsen som har mest formellt inflytande i Vistra Gétalandsregionen. Deras
verksamhet 4r formellt reglerad och organiserad och de far chans till regelbunden dialog
och opinionsbildning gentemot ansvariga politiker och tjanstepersoner. I tidigare kapitel
framkom att en liten andel av hela funktionshinderrorelsen har platser dir och att en del
intervjuade organisationer utanfér samradet upplever nomineringsprocesserna som orittvisa.
Dirfor bad jag politikerna och tjinstepersonerna diskutera dven denna fraga. En aspekt
som politikerna diskuterade var for- och nackdelar med att 6verhuvudtaget organisera
samrad med ett begrinsat antal representanter:

IP1: Det finns ju alltid en risk att de hir grupperingarna hamnar mellan stolarna, de mindre
som inte blir representerade i samrédet — men dir tycker jag nog vi har forsoke. Vi triffar ju
eléverkinsliga for sig, vi triffar tandvérdsskadeférbundet for sig, Attention, neurologiska,
psykiatriska foreningar triffar vi ocksa, de som kinner att de inte ir riktigt representerade i
samradet. S4 jag tycker nog att vi forsoker vara lyhorda, att hér man av sig till oss och kinner
att de har ett behov av att triffa oss men inte ingér i samréidet sa vi forsdker vi nog gora det lite
regelbundet. Men det 4r klart, det ir jittesvart den hir avvigningen, det r ju 11 i samradet

idag. Hur manga skulle vi vara for att det ska kunna vara ett samréid?
IP2: Och nir blir det konstruktivt? For dr det 30 kanske det inte blir det.

IP1: Nej, da blir det inget samrad, da blir det liksom en informationskvill eller ett méte bara.
Tanken ir ju att vi ska kunna fora en dialog och géra ndgonting gemensamt, funktionshinder-
rorelsen ithop med politiken. Och da fir man ju liksom viga de aspekterna, att man liksom

véger in att det blir konstruktivt. (politiker)

258 Mouffe (2008)
259 Young (2008)
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Politikerna var verens om att de arbetsformer som samridet har, med fokus pa kontinuitet
och dialog med konkreta méjligheter till paverkan, kriver ett begrinsat antal platser. Aven
i tidigare forskning framkommer uppfattningen att det krivs en samlad rést fran civilsam-
hillet for att beslutsfattandet ska bli genomforbart, jimfort med om de skulle behdva kontakta
100 organisationer.”® A andra sidan tar sig politikerna tid till att triffa ett flertal organisa-
tioner utan platser i samréidet, vilket dock verkar handla foretridesvis om informationsin-
himtning snarare dn paverkan i specifika 4renden som samridet arbetar med.

En annan aspekt som diskuterades handlade om vilka som egentligen ir foretridda
i samradet sett till alder och etnicitet. Hir ansag politikerna i likhet med de intervjuade
organisationernas och samridets foretridare att unga och personer med utlindsk bakgrund
var svara att nd. Gillande unga menade en politiker att det inte alltid kidndes tillrackligt att
mota enbart férildrarna som féretridare:

IP1: Men det 4r ocksé en grupp som, vi pratar om utmaningar, vi har ju svart att ni den hir
gruppen unga med funktionshinder men dven gruppen annan etnicitet med funktionshinder,
har vi inte klarat av att nd. De ir ju inte representerade i samradet. I samridet 4r det dldre,
svenska... (...) Manga av de yngre representeras ocksé av forildrarna och det kan vil vara bra

i manga fall men helst skulle man ju vilja fi det direkt via ungdomarna da. (politiker)

I riktlinjerna for samrad finns en passus om att vid tillsittningen av nya representanter ska
”Om mdjligt ... hinsyn ocksi tas till representation vad giller kon och alder sé att intersek-
tionella perspektiv frimjas i samraden”.”® Hur det i praktiken ska g till beskrivs dock inte
och det ir inte heller ett kriterium for deltagande i samrad. Meningen skulle dérfér kunna
tolkas mer som en uppmuntran till organisationerna att bredda sin representation mot bak-
grund att de i dagslaget inte speglar befolkningens mangfald. Majligen skulle avdelning
minskliga rittigheter kunna erbjuda mer stod i breddad rekrytering, med tanke pé organi-
sationernas svarigheter, vilket samradet i sin tur paverkas av i sin rekrytering.

Nir det giller foretridarskapets principer och utmaningar var dven det ett tema som jag
bad politikerna diskutera, i likhet med &vriga intervjupersoner. En diskussion handlade om
hur de uppfattade foretridarnas kompetens och vad som krivs for att vara en bra féretridare:

IP2: Ganska ling erfarenhet manga av dem, de har ldrt sig vad som ir viktigt.

Kan det bli att man blir expert pa den hir typen av arbete? Foretridarskap och intressepolitik?
IP1: Ja, men det dr klart att det blir, de fir ju bade erfarenhet och kunskap.

Tror ni att det krivs, eller att det dr bra eller viktigt nir man ingir i sina hir samrad?

IP1: Jag tror att mixen ir bra, du méste byta. Du kan inte ha de hir 11 i samridet ar efter &r,
eller mandatperiod efter period. Det ir vildigt bra att fi in nya minniskor med lite nya
influenser — sa tror jag att det dr det bista. D4 tinker vi nytt, annars riskerar det att stagnera,

ja. D4 blir man expert pa sitt och sd sitter man och héller vid det. S3 det kinner jag att den hir

mandatperioden har det riktigt lyft pa det viset, att det 4r mycket nytt.

260 Johansson & Johansson (2011), s. 231.
261 Vdstra Gotalandsregionen (2015c¢), s. 2.



IP2: Ocksa det hir, jag kinner att nir du sitter midnniskor som har ett genuint intresse av en
fraga, sa kan det bli vildigt bra fér d& finns ju den hir drivkraften. (...) Var och en som ir med
har ett personlig driv och det sammantaget gor att vi far ut vildigt mycket av gruppen. (...)
De kan ju ha en asikt och en ackumulerad kunskap som inte vi har. Det 4r dirfor de sitter dir,
for att de har en ackumulerad kunskap, de representerar ju inte sig sjilva utan en grupp

minniskor men en gemensam problematik. (politiker)

Den syn som férmedlas av politikerna i diskussionen ovan aterkommer dven i tidigare under-

sokningar.??

Kombinationen av personligt engagemang och "att lira sig vad som ir viktigt”
ar dterkommande. Nagot som inte problematiseras lika ofta 4r hur detta ska dstadkommas
pa ett sitt som ger alla organisationer lika forutsittningar. En risk som annars kan uppsta
ar att det endast dr organisationer som har anstillda och andra resurser att kunna bygga upp
en sidan kunskapsbas, hélla sig uppdaterad pé frigors utveckling och utbilda medlemmar,
som kan ta sig an denna typ av féretridarskap. Synen pé erfarenhetskunskapen som mest
betydelsefull lyfts fram i likhet med intervjuerna med féretridarna och det verkar saledes
vara en vanligt forekommande uppfattning,.

Aven politikernas foretridarskap diskuterades. Politikerna hade anhériga eller egna erfaren-
heter av funktionsnedsittning, vilket de upplevde var en fordel i relation till féretridarna
men dven i sitt eget funktionshinderpolitiska engagemang;:

IP3: Det blir mer engagemang, det blir mer forstdelse. Och sen tror jag att samradet tycker
att det 4r bra att vi har anknytning till ndgon, att jaha, de forstir oss, och da blir samarbetet

mycket littare.

IP2: Vi fick ju en sddan reaktion pa samridet, det forsta nir vi berdttade om oss sjilva. D3
sig man ju direke, dé fick vi feedback fran hela samrddet dir de sa: det hir kiinns bra. For de

bedémde oss som representanter, vi var accepterade, vi var inte politiker liksom dir.

IP1: Vi var liksom med en bit pd viigen in i den hir funktionshinderrérelsen. (...). Sa folk har
inte sa mycket fortroende for politiker tyvirr, men vi har fatc det pa grund av ace vi har ndgot

gemensamt. (politiker)

Som pépekats dven i tidigare studier 4r det saledes viktigt vilka politikerna och tjinstepersonerna
ar for vilket inflytande funktionshinderrérelsen kan fa i den hir typen av sammanhang.?%
Det kan bero péd exempelvis intresse for och tidigare erfarenheter eller kunskaper om fragorna,
som i detta fall, anhériga med funktionsnedsittningar. Som politikerna hir framhaller
handlar det d4ven om att de dirmed fér legitimitet i att diskutera fragorna med féretridarna

och dialogen upplevs bli mer jimbordig, troligen fran badas hall.

VISION FOR SAMRADET

I slutet av intervjun med politikerna stillde jag en fraga om hur de sig pa samradets funktion
i framtiden, om det 4r ndgot de tycker kan utvecklas (férutom det som redan diskuterats,
exempelvis att fler unga behover inkluderas):

IP3: Jag vill inte att det ska finnas samrad egentligen. Att alla far sina rittigheter och alla fir

bra bemétande.

IP1: De skulle inte behévas alls.

262 Hillborg & Rosenberg (2012); Johansson, Johansson & Scaramuzzino (2011); Wallermark (2015).
263 Hillborg & Rosenberg (2012); Johansson, Johansson & Scaramuzzino (2011); Wallermark (2015).
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IP3: Det 4r malet. Vi ska inte ha pride-festival fér ndgon som har en sexuell liggning utan det
ska accepteras i samhillet, precis som vanliga hetero t.ex. Vi ska inte behovas ens. Det ir

malet! Men vi 4r langt ifrdn.
IP1: Vi dr langt ifrdn ja.

Med andra ord ir visionen att kommitténs och samradets arbete for 6kad tillginglighet och
mainstreaming av funktionshinderperspektiv ska leda till att det inte lingre behovs sirskilda
insatser utan att det 4r naturligt forekommande i hela verksamheten. Som en politisk vision
ar den naturligtvis rimlig och gér ocksa i linje med flera av foretridarnas beskrivningar av
mélet med sitt intressepolitiska arbete. Forskning om jimstilldhetsintegrering, en liknande
fraga, visar dock att det ir svért att i praktiken uppnd den typen av breda malsittningar.%*

SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Vistra Gotalandsregionen har genom arbetet pa avdelning minskliga rittigheter och i
kommittén f6r minskliga rittigheter tydliga och formaliserade mal for hur funktionshinder-
rorelsen ska inkluderas i de politiska beslutsprocesserna. Det handlar om en viss del av rorelsen
(de fem svarighetsgrupperna som ir organiserade i vissa organisationsformer) och i vissa
arbetsformer (samrad, dialogforum och ekonomiske stod). Foretridarna tillats fa inflytande
utifran sin erfarenhetsbaserade funktionshinderkompetens i forsta hand och samverkans-
kompetens i andra hand.

Utifrin dessa resultat kan Frasers begrepp icke-normal rittvisa anvindas i analysen.?®
Det handlar om olikheter mellan hur Vistra Gotalandsregionen och funktionshinderrérelsen
uppfattar det som Fraser bendmner rittvisans vad, vem och hur-fragor. Parterna ir oense i
sakfrigorna, deras legitimitet och "hur sddana krav bor behandlas, samt vilken instans som
har skyldighet att tillmotesga dem”.?*® Vad-frigan avser de funktionshinderpolitiska
sakfragorna, exempelvis definitionen av funktionshinder och tillginglighet. Hir syns den
storsta klyftan mellan politikerna och ett antal organisationer utanfér samradet sisom
Eléverkinsligas forening och Tandvardsskadeféreningen. I detta ir dven funktionshinder-
forstaelser relevanta att beakta, dir de nimnda f6reningarna kan sigas utgé frin den bio-
psyko-sociala modellen medan politikerna dven inkluderar ett bredare samhillsperspektiv
dir vissa krav inte kan legitimeras sett till ’det allmidnnas bista”. Det kan pa si sitt forstds
som en typ av minoritetspolitik dir sma gruppers behov inte anses rimliga att ta hinsyn till
i vissa avseenden nir de vigs mot majoritetens.

Detta relaterar dven till nista friga: rittvisans "vem”. ”Vem bér riknas som rittvisesubjekt
i en viss friga? Vems intressen och problem bor beaktas? Vem hor till den krets som har ritt
till likabehandling?”.?” Vissa grupper ges inte inflytande pa samma sitt som andra. Detta
hinger i sin tur ihop med formerna for inflytande, dir olika grupper ges olika typer av in-
flytande enligt delaktighetsmodellerna.?*®

Hur-frigan handlar om hur konflikten ska 16sas utifran det institutionella perspektivet.
Finns det ndgra andra sitt att organisera inflytandet pa som skulle inkludera alla, eller 4r
den representativa demokratin, si som den ser ut for tillfillet, begrinsande till sin natur i
det avseendet? Frasers évergripande princip om jamlikt deltagande kvarstar dirmed som
troligen ouppnaelig.

264 Ronnblom & Alnebratt (2016)
265 Fraser (2011)

266 Fraser (2011), s. 71.

267 Fraser (2011), s. 71.

268 Se t.ex. Arnstein (1969)



Nir det giller visionen om att samrad inte ska behé6vas i en ideal framtid dir alla far sina
behov tillgodosedda, kan politikernas mél speglas med organisationernas. Organisationerna
har ju dven funktionen som sociala arenor och informationsformedling, vilket fortfarande
skulle behdva finnas. For politikernas och tjinstepersonernas malsittning dr det naturligtvis
annorlunda utgingspunke att arbeta for att uppna en politisk vision, men frigan ir om det
inda inte skulle behova finnas dialoger f6r kontinuerlig uppfoljning, utvirdering och kvalitets-
sikring — nagot som i dagens offentliga sektor redan ir en stor del av verksamheten.

Och dven om vissa grupper upplever full tillginglighet och delaktighet finns det sikerligen
andra grupper som inte gor det si som samhillsutvecklingen ser ut. Till detta kommer den
mangfald som finns inom svérighetsgrupperna och som kan leda till olika forutsittningar
i delaktighet och inflytande och som troligen alltid kommer att behovas arbetas med.
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Funktionshinderrorelsens relation till Vastra
Gotalandsregionen: idag och i morgon

| detta kapitel sammanfattas de synpunkter som framkommit om hur de undersokta funktionshinder-
verksamheternas relation till Vastra Gotalandsregionens féretradare kan utvecklas. Det handlar
om fler kommunikationsformer, stéd till kommuner och regional samordning, samt en 6kad
representation ur ett intersektionellt perspektiv och med avseende pa organisationsformer.

FLER FORMER AV KOMMUNIKATION OCH INFLYTANDE

Béde i intervjuerna och i enkitsvaren lyftes det fram idéer om hur relationen till regionens
foretridare kunde utvecklas. Flera organisationer uttryckte intresse av att fi nigon typ av
nyhetsbrev eller information som riktar sig till alla organisationer som kan tinkas vara be-
rorda eller intresserade av regionalpolitiska fragor. Denna 6nskan handlade saledes om en
mer ensidig informationsformedling sett till deltagandestegen.”® D4 forslaget kommer fran
organisationerna sjilva behover det inte betraktas som symbolpolitik enligt Arnsteins upp-
fattning. Manga av de deltagande organisationerna efterfragar i grunden en forbittrad
kommunikation, bade mellan organisationer och mellan organisationer och Vistra Géta-
landsregionen.

Ett annat forslag ir att gora en littillginglig hemsida med information om organisationernas
namn, mélgrupp och kontaktuppgifter. Dirigenom skulle det littare ga att f dverblick
over vilka organisationer som finns, hur de kan nés och vid behov klicka sig vidare for mer
information. Detta kan bli en resurs bade for avdelning minskliga rittigheter i mojligheten
att nd utanfor samradets nitverk och f6r organisationernas nitverkande. For avdelningen
kan det handla om att skicka ut exempelvis protokoll frin samradsméten och andra relevanta
organ, eller férfragningar om deltagande i arbetsgrupper och dialoger i specifika fragor dir
det inte behdver vara invalda foretridare i samridet som deltar.

Det fanns dven forslag pa hur organisationerna kunde involveras mer i de fakriska besluts-

processerna:

Gor de [Vistra Gotalandsregionen] nigonting som berdr oss s& miste de veta vad vi behover.
Regionen kan inte fixa nigot, ordna ndgot, utan att veta om det verkligen passar. Man maste
ta kontake forst. Sa act forst hora “vad vill ni ha hjilp med?” — det har vi saknat jittemycket.
(...) Jag har en sa stor 6nskan att regionen med alla sina samrad tar reda pé vad alla foreningars
hjirtefragor ar: “vad ar viktigt for dig, vad ir viktigt f6r dig?”. Och att man dé tar kontakt
innan man ens gér nagot — s far man rdd. Det kostar ingenting, bara lite tid for ett samtal

och da blir det ritt frin borjan. (Skaraborgs Stamningsforening)

For organisationer som inte har resurser till att inga i det mer omfattande samréidsarbetet,
eller som inte blivit invalda, kan denna typ av konsultationer eller dialoger, i enlighet med de
lagre stegen i delaktighetsmodellerna vara ett onskvirt alternativ. Det ir séledes inte sikert
att foreningarna alltid efterstravar hogsta mojliga grad av inflytande. Diremot att fa ater-
koppling pé hur inskickade frigor fortlper betonas som viktigt, bade for fragorna i sak,
men ocksa for legitimiteten till det demokratiska systemet. Som flera féreningar nimnt har
de ibland svért att veta vart deras fragor tar vigen och hur arbetet med dem fortgir, vilket
skapar misstro mot systemet och en kinsla av hopploshet i paverkansarbetet.

Aven i utvirderingen av Géteborgs firdtjinstnimnds brukarrdd framkom synpunkter
pa att anordna olika typer av méten férutom samraden, exempelvis arbetsgrupper for speci-

269 Arnstein (1969)



fika fragor och mer 6ppna méten utan dagordning.*”® Att adjungera representanter som inte
dr ledamoter i samradet for att bidra med perspektiv kring specifika fragor framhélls som
ytterligare ett sitt att bredda representationen och kunskapen i samradet. Dessa forslag kan
med fordel diskuteras dven f6r avdelning minskliga rittigheters verksamhet. I en sidan
diskussion behover dven resursfrigan akcualiseras, det vill siga vilka resurser som 4r nod-
vindiga for att ge forutsittningar for representanter att kunna delta i olika typer av méten.
Om det dven utgick ersittning till foretridare som inte ir invalda i samridet men som deltar
i andra typer av samverkansarbete, skulle kanske fortroendeklyftan minska mellan foretridare
i samradet och dem utanfér, samtidigt som arbetsbordan pa samradets foretridare minskar
och fler fir chans till inflytande.

Overhuvudraget ir det viktigt att utveckla komunikations- och motesformer ur ett digitalt
perspektiv. Aven detta kan underlitta for organisationer som inte ir si resursstarka eller
som inte har intresse av att delta i det mer omfattande samradsarbetet. Att utveckla civil-
samhillets digitala delaktighet och inflytande i de politiska beslutsprocesserna ir nigot som
dven den statliga demokratiutredningen féreslar.>”!

KAN REGIONEN STOTTA KOMMUNERNA?

Foreningar som arbetade frimst pd kommunal nivé reflekterade ver om de kunde nyttja
regionens resurser pd nigot sitt. Idag upplevde manga av dem en okunskap om regionen
och 6nskade mer information. En forening undrade om avdelning minskliga rittigheter
kunde vara behjilplig i att atgirda rictighetsfragor pd det kommunala planet. En form av
stddfunktion for att genomfora regionens politik i praktiken, vilket ju manga ganger sker i
lokalsamhillet. Ale Permobilklubb undrade exempelvis om kommuner som har simre regler
dn andra kommuner i regionen kring firdtjinst kunde fa hjilp frin avdelningen att pavisa
och driva den frigan. Relevansen f6r avdelningen ir att det dr en minskliga rittigheterfriga
med koppling till tillginglighet, delaktighet och kollektivtrafiken — regionala ansvarsomraden
och angivna i konventionen om rittigheter for personer med funktionsnedsittning.

En av politikerna frin kommittén berittade att nir hen blev invald i politiken i sin
kommun fanns inte tillginglighetsfragorna pa dagordningen, men att de nu kommit upp
genom att politikern tog med sig kunskaper frin kommitténs arbete. Bade civilsamhillet
och politiker skulle med andra ord finna anvindningsomraden f6r avdelningen, samradet
eller kommittén i att stotta kommunerna och sprida kunskaper fran regionniva.

I kommitténs reglemente ingir dock inte uppdraget att pé det sitt som foreslas arbeta
gentemot kommunerna och det finns dérfor heller inga resurser avsatta till det. Det 4r ocksa
nagot av en kinslig friga med tanke pd de administrativa indelningarna i kommun, region
respektive stat med olika ansvarsomraden. Regional politik genomfors visserligen i lokal-
samhillet, men inte i kommunen i meningen den administrativa funktionen kommunen
— didremot i det geografiska omridet kommunen. Ett méjligt alternativ skulle vara att funk-
tionshinderrorelsens representanter i samradet utdkar samarbetet och kommunikationen
med organisationerna utanfér samradet. Resultatet skulle da bade bli att de i hogre grad
sprider sina kunskaper som de utvecklat genom att vara samradsforetridare och att legitimi-
teten Okar for deras foretridarskap bland organisationer utanfor samradet, varav en del idag
har bristande fortroende.

OKAD REPRESENTATION

I fraga om representation med avseende pA mangfald finns det ocksa behov av utveckling, nagot
som alla intervjuade parter 4r 6verens om. Sociala medier skulle kunna vara en potentiell

270 Wallermark (2015)
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utvecklingskanal dir kanske framfér allt unga littare skulle kunna kinna sig delaktiga.

Avdelningen skulle exempelvis kunna inspireras av det sitt som DHR Géteborgsavdelningen
arbetade med att friga sina medlemmar om synpunkter och rad i hur de ska stilla sig i olika
fragor. Hur detta exakt kan utformas bér ske i dialog med berorda (ungdoms)organisationer.

For en okad representation avseende funktionsnedsittningar/sjukdomar skulle ett andrat
forhallningssitt fran “svarighetsgrupp” till temaomrade kunna vara ett alternativ i vissa av
dialogformerna. P4 sé sitt minskar risken for att vissa grupper kinner sig exkluderade pa
grund av hur “svarigheten” definierats. Istillet skulle fokus ligga pa den aktuella fragan,
som kanske fler in de avgrinsade grupperna kan ha kunskaper om.

I detta sammanhang kan dven metoder for att inkludera fler organiseringsformer utvecklas.
Som framkommit i denna studie 4r det ménga verksamheter som arbetar med funktions-
hinderfragor pa olika sitt och som har sirskilda kunskaper och erfarenheter, men som inte
ar traditionella intresseforeningar. Genom utvecklade kommunikationsformer skulle dven
de kunna bli delaktiga genom att férmedla sina synpunketer, utifrin delvis andra erfarenheter
av att arbeta funktionshinderpolitiskt.

Kanske behover det inte heller i alla ssammanhang vara foretridare frain demokratiske
uppbyggda organisationer som medverkar utan “brukarrepresentanter” som i andra forvale-
ningar. En av rekommendationerna i KAIROS undersékning av Vistra Gétalandsregionens
samrdd med det civila samhillet var just att forsdka nd grupper som inte dr organiserade,
vilka ofta tillhor de mest utsatta och marginaliserade.””> Detta verensstimmer med FN:s
principer for ett rittighetsbaserat arbete dér individer och grupper dir skyddet dr som svagast
sarskilt ska prioriteras. Det kan dven relateras till det tidigare nimnda resultatet frin
Virdanalys rapport om att ménga grupper saknar representation genom foreningar och att
det stora flertalet inte ir medlemmar.?”

Hir kommer ocksé personer med utlindsk bakgrund in, som ménga av foretridarna i
denna studie uppgett endast uppgar till en liten andel av medlemmarna. Samarbete med
andra delar i civilsamhillet kan vara en av vdgarna framit i den fragan, exempelvis med
aktorer som specifikt arbetar med sddana fragor och malgrupper, sisom MiM Kunskaps-
centrum och Somaliska Tandvardsskadeférbundet. Férutom sddana aktorer kan dven organisa-
tioner som inte ir traditionella intresseforeningar men som 4ndé har mycket kunskaper om
fragor som berér funktionshinderomradet pa olika sitt vara relevanta att knyta kontakter
med, exempelvis genom dialogforumen.

En annan aspekt av att arbeta for att nd det oorganiserade flertalet’ som KAIROS fore-
slar 4r att inrétta ir sd kallade perspektivambassadérer:

Fér att nd dessa grupper kan sa kallade “perspektivambassadérer” behéva anlitas med
tillricklig erfarenhet, fortrogenhetskunskap, nitverk och legitimitet for att utgéra ndgon form
av bryggor mellan samradens traditionella ledaméter och de mer utsatta grupperna.
Perspektivambassadérernas uppgift blir frimst att formedla de utsatta gruppernas perspektiv

utan krav p3 representativitet.?’

Denna friga behover dock diskuteras med funktionshinderrérelsen, som atminstone genom
nationella Handikappférbunden uttrycke farhagor infor att en sadan utveckling underskattar
betydelsen av demokratisk representation:

272 KAIROS (2015), s. 18.
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Sedan ett antal ar tillbaka noterar vi en trend dir enskilda personer utses som experter i olika
sammanhang for att foretrida ett visst perspektiv. Aven om det i regel ir kompetenta och
erfarna experter som utses att foretrida ett funktionshinders-perspektiv, uteblir den
demokratiska principen av att foretrdda en hel organisation eller ett flertal fésrbund. Den
expert som handplockas personligen har ingen organisation att ansvara infor i demokratisk
ordning.””

Det ligger naturligtvis i Handikappforbundens intresse att stirka sina representanters position
genom att hivda nodvindigheten av den typ av organisering som de byggt upp under ling
tid och som har vunnit legitimitet i policys om samverkansprocesser. Det som betonas ir
erfarenhetsbaserad kunskap och som inom ramen f6r ett evidensbaserat arbetssitt kan forstas
som “beprévad” genom den organisering som sker i en intresseférening, det vill siga som
nagot som utvecklats 6ver tid och som foretridarna byggt upp en sirskild kompetens
kring.”’® A andra sidan ir det ett faktum att fler ménniskor organiserar sig p4 andra sitt
idag 4n i traditionella foreningar.

Hur olika typer av representantskap kan kombineras dr ddrfor en viktig demokratisk
fraga for bide det offentliga och f6r foreningslivet. Det demokratiska systemet kan forstas
som en ordning som reglerar hur olika gruppers intressen vigs samman, inklusive pa vilka
sitt deras roster inkluderas. I dessa processer kan vissa grupper behéva stéd for att kunna
vara likvirdiga deltagare i demokratin.”’” Det kan handla bade om tillginglighetsskapande
stdd och service, och utbildningsinsatser.””® Men dven ekonomiska forutsittningar ar viktiga
att ta med i berdkningen. Vilka individer och grupper har méjlighet att delta i demokratin
utan ersittning? En genomtinkt strategi for dialogformerna ur ett intersektionellt perspektiv,
bide sett till arbetsformer och strukturella férutsittningar, dr darfor ett oundvikligt villkor
om Vistra Gétalandsregionen vill uppna sin vision om full delaktighet i demokratin utifrin
ett rittighetsbaserat arbetssitt.
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Avslutande reflektioner

Funktionshinderrorelsens intressepolitiska krav kan i stora delar uppfattas som subversiva i
meningen att ett genomforande av kraven skulle kriva omfattande strukturella och i grunden
samhillsforindrande tgirder.””> Men rorelsen stir infor ett dilemma. A ena sidan vill dess
foretradare att rérelsen inte ska behova finnas utan att alla mianniskors behov tillgodoses
inom ramen for de generella vilfirdssystemen.”® A andra sidan, nir verkligheten inte ser ut
sadan, krivs att det gors en kategorisering av minniskor med funktionsnedsittningar. En
sadan kategorisering riskerar visserligen att bli homogeniserande, men den belyser samtidigt
de sirskilda behov som kan finnas hos gruppen. Detta dilemma giller dven inom rorelsen,
dir antalet foreningar med specialinriktning vixer.

FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning ir ett tydligt
exempel pd en typ av sirlosning, eftersom FN:s allminna forklaring om de minskliga rittig-
heterna redan finns och giller alla ménniskor. A andra sidan benimner konventionen sir-
skilda I6sningar pd olika omraden som krivs for att personer med funktionsnedsittningar
ska kunna fa sina ménskliga rittigheter tillgodosedda. Den ir ocksi ett verktyg for funk-
tionshinderrorelsen att kunna tala i bredare bemirkelse om funktionshinderfragor som rittig-
hetsfragor och att na en dvergripande samsyn i rorelsen. Detta 4r ocksd den utgingspunkt
som avdelning minskliga rittigheter och kommittén fér minskliga rittigheter arbetar uti-
fran — och som Handikappforbunden genom sitt kommande nya namn Funktionsritt Sverige
baserar sitt beslut pa.*®!

Young menar att en socialt medveten politik tar hinsyn till olikheter i férutsittningar
och behov f6r underordnade grupper och dirfor ibland kriver sirlésningar.*®* Konventionen
om rittigheter for personer med funktionsnedsittning kan betraktas som ett exempel pa
detta. I Mouffes perspektiv skulle det dock krivas att alla de olika sociala rérelser som delar
ett motstind mot den ridande ordningen samarbetar, for att kunna fa till stind verklig
forindring.*® I denna undersoknings kontext skulle detta omfatta funktionshinderrérelsen
i Vistra Gétaland, med alla olika organisationstyper och svirighetsgrupper (inklusive de
som inte upplever sig passa in).

For att stirka sin representativitet och dirmed legitimitet som foretradare for hela be-
folkningen (ur ett intersektionellt perspektiv) skulle rorelsen dessutom behéva samarbeta i
hégre grad med andra typer av civilsamhillesgrupper: en bred minskliga rittigheterrorelse.
I en sidan kan teman snarare in identitet vara grunden.?®* Hir speglar Vistra Gotalands-
regionen en sorts dubbelhet genom att ha bdde samrdd med sirskilda grupper, si som
personer med funktionsnedsittning, och ett samrad fér minskliga rittigheter, dir olika
befolkningsgrupper finns foretridda, diribland personer med funktionsnedsittning.

Som framkommer i rapporten verkar idén om en bredare MR-rérelse inte ha nagot riktigt
fotfiste — men 4r kanske inte heller oméjlig om en bred allians av organisationer bérjade
driva fragan. Samtidigt krivs dé ett internt utvecklingsarbete i funktionshinderrérelsen dir
principerna for foretridarskap och nomineringsprocesser diskuteras och utvecklas fér 6kad
transparens och forankring bland alla berérda aktorer.?® For att detta ska bli majligt krivs
ocksa en dverenskommelse om hur olikheter i ideologi, organisering och intressepolitik ska
behandlas — med vetoritt, majoritetsbeslut eller ndgon annan modell? Maktaspekterna i de
olika modellerna méste di ocksé belysas. En sadan handlar om risken for att vetoritten
anvinds som ett verktyg for att hindra beslutsfattande i frigor dir dsikterna skiljer sig
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mycket dt. En annan handlar om hur organisationer av olika storlek ska kunna bli jimlike
deltagande i beslutsprocesserna.

Oavsett vilken vig som viljs — om det blir en samling av hela rorelsen eller en uppdelning
i grupper utifrin teman eller funktionsnedsittningar/diagnoser — behéver legitimiteten och
forankringen for foretridarna stirkas. For att uppna detta ir en 6verenskommelse om arbets-
former viktig att na, da det dr en férutsittning for hur sakfragorna tas fram och drivs. I
relationen till Vistra Gotalandsregionen, utifrin de forutsittningar for inflytande som finns
dir, skapas ocksé en legitimitet for det politiska systemet och dess beslutsprocesser. I grunden
handlar det dirfér om viktiga demokratifrigor bade inom civilsamhillet och for den representa-
tiva demokratin — och som saledes bade funktionshinderrorelsen och Vistra Gotalandsregionen
har ett ansvar for.

TANKAR OM FORTSATTA STUDIER

Den hir studiens resultat pekar pa behov av férdjupad kunskap. En friga handlar om funk-
tionshinderrorelsens mangfald sett till funktionsnedsittningar och diagnoser, vilket gett
upphov till att en mingd olika organisationer bildats. Men samtidigt som denna specialisering
skett tycks ocksd grinserna kring funktionsnedsittningar och diagnoser vara flytande och
ge upphov till ambivalens. Ett exempel dr Diabetesforeningen, som ir representerad i sam-
radet genom en lokalférening, medan en annan lokalférening inte anser sig tillhora funk-
tionshinderrorelsen. En férdjupad studie av mer begreppslig karaktir kring forstdelser av
funktionshinder, tillginglighet och minskliga rittigheter 4r ur vetenskapligt hinseende
intressant, men sikerligen dven for funktionshinderrorelsens interna arbete. Frigan kan
dven lyftas till samhillsnivd genom att sittas in en diskussion om identitetspolitik respektive
generell vilfirdspolitik, och kopplat till samrdd med avgrinsade befolkningsgrupper respektive
den representativa demokratimodellen.

En andra fraga handlar om hur samradsprocesser som syftar till 6kad demokratisk del-
aktighet och inflytande kan utvecklas och stirkas ur ett intersektionellt perspektiv — inklusive
sett till funktionsnedsittningar, diagnoser och flerfunktionshinder. Frigan knyter delvis an
till féregiende punkt, eftersom definitioner av vilka som ska samradas med ir en viktig
utgdngspunkt, men fokus ligger mer pa samradsformerna: hur kan fler befolkningsgrupper
fa 6kad kinnedom om méjligheten att paverka Vistra Goétalandsregionens verksamheter
och politik, vilka kommunikationskanaler passar vilka grupper och hur uppnis ett jaimlike
deltagande i grupper bestdende av minniskor med olika forutsittningar och behov.

For det tredje och slutligen visar rapporten pa behovet av att utveckla de metodologiska
angreppssitten for act bittre kunna finga komplexitet hos funktionshinderrorelsen (som
kanske inte ens bér bendmnas i singular och bestimd form). Som diskuterats tidigare resul-
terade enkitens utformning i osikerhet vid tolkning av vissa svar frin organisationer med
foretridesvis kommunal verksamhet. Detta beror till viss del pd en otydlighet i Vistra Gota-
landsregionens samrad for funktionshinderfragor, dir organisationer pa bade regional och
kommunal nivé (indirekt) finns foretridda i de fem svarighetsgrupperna, i kombination med
uppdragets syfte att kartligga rorelsen i Vistra Gétaland. Det relaterar dven till olikheter i
organisationsstruktur, dir vissa férbund inte har nigon regional organisation men inda
bedriver paverkansarbete gentemot Vistra Gétalandsregionen, medan andra éverhuvudtaget
inte har en struktur med olika nivier. Dessa aspeketer, tillsammans med de tidigare nimnda,
manar ocksa till en utvecklad teoretisk forstielse av civilsamhillets organisationer inom
funktionshinderomradet.
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Bilaga

Funktionshinderrorelsen i Vastra Gotalandsregionen

Hej,
Har kommer en inbjudan att delta i en enkat om funktionshinderorganisationers karaktar
och deras metoder for intressepolitiskt arbete i regionalpolitiska fragor. Enkaten vander sig
till organisationer (féreningar, verksamheter och andra typer av grupper) som ar verksamma
pa regional/lansniva eller som &r aktiva i ndgon av Vastra Gotalandsregionens kommuner.
Vi hoppas att er organisation har mojlighet att bidra till kunskapen om funktionshinder-
rorelsen genom att delta i enkaten!

Enkaten bestar av 15 fragor med delfragor. Darutdver finns utrymme att lamna kommentarer
till vissa fragor. Det tar cirkaa 15 min att besvara enkdten. Ni behover skicka in ert svar
senast den 15 maj.

Information om projektet
En utgangspunkt for undersékningen ar den demokratiska rattigheten till deltagande i
politiska beslutsprocesser, vilket bland annat framhalls i FN:s konvention om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning som Sverige antagit.

Forutom denna enkat kommer intervjuer att genomféras med ett urval av organisationer
(sist i enkaten finns mojlighet att anmala intresse att delta i en intervju).

Projektet finansieras av Vastra Gotalandsregionens kommitté for manskliga rattigheter
och genomférs av Julia Bahner vid FoU i Vast/GR.

Resultaten kommer att redovisas pa gruppniva, vilket innebér att enskilda organisationers
svar inte kommer att framga. Endast ansvarig forskare har tillgang till materialet, som
kommer att forvaras pa ett satt som hindrar att obehoériga far tillgang till det.

Tack pa forhand for att ni tar er tid att besvara enkéten och tveka inte att héra av er
med fragor eller synpunkter!

Julia Bahner, doktorand

FoU i Vast/GR: www.grkom.se

Tel: 031-335 5114

Mail: julia.bahner@grkom.se

Vastra Goétalandsregionen, Avdelning rattighet: www.vgregion.se/rattighet-kansli

FoU vist<:



1. OM ER ORGANISATION

Organisationens namn:

Nar grundades organisationen?

2. VILKEN TYP AV ORGANISATION AR NI?
Ideell férening

Ekonomisk férening

Stiftelse

Kooperativ

Socialt foretag

SVB-bolag (begransat vinstuttag)
Aktiebolag

O00O0OO0OO0O

Annat;

3. VAR AR ER ORGANISATION VERKSAM?

Ange region och/eller kommun:

4. TILLHOR NI EN NATIONELL ORGANISATION ELLER PARAPLYORGANISATION?

O Ja, nationell organisation:

O paraplyorganisation/natverk:

O Nej, eventuell kommentar:

5. AR DET ANSTALLDA ELLER FRIVILLIGARBETARE SOM UTFOR ARBETE | ER ORGANISATION?

Endast Mer av Lika manga frivilliga Mer av Endast
frivilliga frivilliga som anstallda anstéllda anstéllda

6. VILKA AR ERA MEDLEMMAR?
Flera svar ar méjliga.

Personer med funktionsnedsattning
Anhdriga/narstaende
Professionsféretradare
Organisationer

Andra:

oo on

Var organisation ar inte medlemsbaserad
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6A. OM PERSONER MED FUNKTIONSNEDSATTNING AR MEDLEMMAR | ER ORGANISATION,
AR EGEN ERFARENHET AV FUNKTIONSNEDSATTNING ETT KRAV FOR MEDLEMSKAP?

O Ja
O Nej

7. HUR MANGA MEDLEMMAR/KUNDER/BRUKARE HAR ER ORGANISATION?

Betalande:

Ej betalande:
Stédjande:

8. VILKA AV FOLJANDE FINANSIERINGSKALLOR HAR NI:
Flera svar &r méjliga.

Medlemsavgifter

Donationer/Gavor

Bidrag fran kommun

Bidrag fran Vastra Goétalandsregionen

Statsbidrag

Projektbidrag fran andra finansiérer (t.ex. Allménna Arvsfonden)

Forsalining av varor och tjanster

oo

Annat:

8A. OM NI FAR BIDRAG FRAN VASTRA GOTALANDSREGIONEN, VILKEN TYP AV BIDRAG AR DET?
Flera svar &r méjliga.

Organisationsbidrag (generellt bidrag till organisationen som helhet)

Verksamhetsbidrag (bidrag till specifik verksamhet inom organisationen)

Projektbidrag, utvecklingsbidrag (tidsbegransat bidrag avsedd for specifik, tillfallig, verksamhet)
Stipendium

oo

Annat;

8B. OM NI FAR BIDRAG FRAN VASTRA GOTALANDSREGIONEN, UNGEFAR HUR STOR ANDEL AV ER
VERKSAMHET FINANSIERAR DESSA?

0-25 % 26-50 % 51-75 % 76-100 %

O O O O



9. UNGEFAR I VILKEN OMFATTNING BESTAR ORGANISATIONENS VERKSAMHET

AV FOLJANDE AKTIVITETER:

Ofta/
regelbundet

Ibland/
sporadiskt

Aldrig, men
skulle vilja

Aldrig, ej
intresserade

Oppna sociala insatser
(t.ex. daglig verksamhet, métesplatser, ldger)

O

O

O

O

Forum for kontakt mellan medlemmar
(t.ex. sociala aktiviteter, stodgrupper)

Stod till enskilda medlemmar
(t.ex. juridiskt, information om rattigheter)

Utbildning till medlemmar
(t.ex. forelasningar, studiecirklar)

Paverkansarbete gentemot beslutsfattare
(t.ex. deltagande i samrad, besvara remisser)

Opinionsbildning
(t.ex. media, demonstrationer, namninsamling)

Medlemsrekrytering

Social omsorg och service
(t.ex. boende, behandling, vard)

Annat, namligen:

Ol o000 000

OO0 o000 000

Ol o000 000

OO0 o000 000

10. UNGEFAR I VILKEN OMFATTNING DRIVER NI FOLJANDE FRAGOR GENTEMOT

VASTRA GOTALANDSREGIONEN?

Ofta/
regelbundet

Ibland/
sporadiskt

Aldrig, men
skulle vilja

Aldrig, ej
intresserade

Halso- och sjukvard

Kollektivtrafik

Kultur

Sport och fritid

Arbete och sysselsattning

Omsorg, stod och service

Tillganglighet

Rattigheter for var malgrupp

Manskliga rattigheter ur ett bredare
samhallsperspektiv

Annat, namligen:

Ol O|000000|00

O O000000|00

Ol O|000000|00

O O000000|00
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11A. UNGEFAR HUR OFTA GOR NI FOLJANDE FOR ATT SKAPA OPINION OCH FORSOKA
PAVERKA VASTRA GOTALANDSREGIONEN? (DEL 1)

Ofta/ Ibland/ Aldrig, men Aldrig, €]
regelbundet | sporadiskt skulle vilja intresserade
Formellt samrad/samverkan O O O O
Referensgrupp, arbetsgrupp, dialogforum O O O O
Besvara remisser och utredningar O O O O
Kontakta politiker O O O O
Kontakta tjansteman O O O O
Kontakta professionsforetradare O O O O
e e o o ol o] o] o
11B. U!\IGEF/'-'\R HUR OFTA GOR NI FOLJANDE FOR ATT SKAPA OPINION OCH FORSOKA
PAVERKA VASTRA GOTALANDSREGIONEN? (DEL 2)
Ofta/ Ibland/ Aldrig, men Aldrig, ej
regelbundet | sporadiskt skulle vilja intresserade
Z;ir:g:tz:]t?l!::r,n?:s(iilr?éare) O O O O
(Séch:tichf(Tj\;;:ter, blogg) O O O O
Initiera demonstrationer, namninsamlingar O O O O
Arrangera utbildningar, konferenser O O O O
Aktivism, aktioner, civil olydnad O O O O
Annat, ndmligen: O O O O




12. HUR VIKTIGA AR FOLJANDE FORUTSATTNINGAR FOR ER ORGANISATION ATT KUNNA
BEDRIVA PAVERKANSARBETE GENTEMOT VASTRA GOTALANDSREGIONEN?

Mycket Ganska Inte sarskilt Inte alls
viktigt viktigt viktigt viktigt

O

Ekonomiska resurser O

Personer i organisationen som kan arbeta

Att intressepolitiskt arbete prioriteras i var
verksamhet

Kunskap om politiska beslutsprocesser

Bra relationer med politiker och/eller
tjdnsteman

Samarbete med vara lokalféreningar
och/eller nationella organisation

Samarbete med nétverk/paraplyorganisation

Samarbete med andra funktionshinder-
organisationer

Samarbete med andra organisationer
(&n funktionshinderorganisationer)

Samarbete med professionsforetradare,
forskare, foretag eller branschorganisationer

OO0 O 0O O0]0 |00
OO 0O O 00 0|0 000
OO0 O 0O O0]0 |00
OO 0O O 00 0|0 000

Annat, ndmligen:

13. HUR SKULLE NI VARDERA ERA FORUTSATTNINGAR ATT SKAPA OPINION OCH PAVERKA
VASTRA GOTALANDSREGIONEN?

Mycket Ganska Varken goda Ganska Mycket
goda goda eller ddliga ddliga ddliga
O O O O O

13A. EVENTUELL KOMMENTAR:
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14. VILKEN FUNKTION | ORGANISATIONEN HAR DEN/DE SOM BESVARAT ENKATEN?

15. KAN NI TANKA ER ATT DELTA | EN INTERVJU FOR ATT DISKUTERA MER INGAENDE HUR
NI UPPLEVER ERA MOJLIGHETER ATT PAVERKA VASTRA GOTALANDSREGIONEN?

Ni kommer da att bli kontaktade f6r mer information langre fram.

O Ja
O Nej
(O Kanske

16. OVRIGA KOMMENTARER ELLER SYNPUNKTER PA ENKATEN SOM HELHET:

TACK FOR ERA SVAR OCH FOR ATT NI TAGIT ER TID ATT BESVARA ENKATEN!

Vi dterkommer till er organisation ndr vi sammanstallt resultaten i en rapport
och kommer da aven att bjuda in er till en presentation av rapporten.
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ORGANISATION SVARIGHETSGRUPP  RIKTAR SIG MOT ORGANISATIONSTYP
Ale Permobilklubb Svart att rora sig Kommun Ideell férening
Attention Uddevalla Svart att bearbeta. .. Kommun Ideell férening
Blodcancerféreningen Vast - Region Ideell forening
Demensféreningen i Lerum Svart att bearbeta. .. Kommun Ideell férening
Distriktsorganisation for déva och horsel- Svart att hora Region Ideell férening
skadade barn samt barn med sprakstérning

i Vastra Gotalands-, Jénkdpings- och

Hallands 1&n (DHB Vastra)

DHR Géteborgsavdelningen Svart att rora sig Kommun Ideell forening
DHR Region Vastra Gotaland Svart att rora sig Region Ideell férening

forum Skill

Svart att bearbeta. ..
+ psykisk ohalsa

Ingen begransning

Ideell férening, socialt
foretag

Foreningen Sveriges Dovblinda i Vast
(FSDB)

Svart att hora + se

Ideell fdrening

Glaukomfdreningen Goteborg - Kommun Ideell férening
Lansforening Grunden i Véstra Gotaland Svart att bearbeta. .. Region Ideell forening
Hjarnkraft Vastra Gétaland Ingen begransning Region Ideell férening
HjartLung Vastra Gotaland - Region Ideell férening
Humana Ingen begransning Ingen begransning Aktiebolag

Migranféreningen i Vastra Gotalands lan - Region Ideell fdrening
Motion och Idrott for Synskadade (MIS), Svart att se Kommun Ideell férening

Goteborg

Nationell samverkan for psykisk halsa i
Goteborg och Vastra Gotaland (NSPHIG)

Svart att bearbeta. ..
+ psykisk ohalsa

Ingen begransning

Ideell forening

Psoriasisforbundet Vastra Gotalands 1an

Region

Ideell férening

Danskompaniet Spinn

Ingen begransning

Ingen begransning

Ekonomisk férening

Skaraborgs stamningsforening

Svart att bearbeta. ..

Ingen begransning

Ideell f6rening

Teater Kattma

Ingen begransning

Ingen begransning

Ideell férening

Unga Rorelsehindrade Géteborgsklubben

Svart att rora sig

Kommun

Ideell forening
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Uppdragsforskning om manskliga rattigheter i teori och praktik

De minskliga rittigheterna 4r internationella 6verenskommelser, samtidigt som det dagliga
arbetet for minskliga rittigheter behdver utgd fran lokala och individuella férutsittningar.

Vistra Gotalandsregionens kommitté for minskliga rittigheter har uppdraget att stodja
utvecklingen av ett systematiskt arbete f6r minskliga rittigheter och att skapa forutsiteningar
for att forverkliga dem i regionens verksamheter. For att gora det krivs kunskap: Vad innebir
minskliga rittigheter i Vistra Gétaland som lin och i Vistra Gétalandsregionen som
organisation? Denna rapport ir ett bidrag till tolkningen och éversittningen av de minskliga
rittigheterna fran den internationella nivén till praktisk tillimpning i Vistra Gétalandsregionen.

Genom samarbete mellan forskare och tjinstepersoner inom offentlig forvaltning dr det méjlige
att skapa nira kopplingar mellan teori och praktik. Forskare kan himta in erfarenhetsbaserad
kunskap fran tjinstepersoner for att fi en bittre forstielse f6r hur de minskliga rittigheterna
implementeras. For Vistra Gotalandsregionen innebir samarbetet en kompetenshéjning, dir
forskningsunderlagen kan anvindas for att skriva bittre underlag till politiska beslut och bidra
till ett stirke arbete for att respektera, skydda, uppfylla och frimja de minskliga rittigheterna.

Rapporten kan laddas ner pa vgregion.se/manskligarattigheter
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