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Ordférandemote med styrelseutbildning

P4 arets ordférandemote, 19
november, informerade forbun-
dets ordférande, Elisabeth ”Lisa”
Wallenius, om aktualiteter i
Riksforbundet Sillsynta diagno-
ser. Inledningsvis pdminde hon
om mediaaktiviteten som
forbereds av forbundet.

— Vi vinder oss till lokala
media. Avsikten &r att sprida
kunskap om att Riksforbundet
Sallsynta diagnoser finns, och
vad det ar for speciellt med att ha
en ovanlig diagnos. Framfor allt
ska vi betona vikten av medicin-
ska center for sillsynta
handikappgrupper.

Hon fortsatte:

— I mediautskicket ingdr en
presentationsfolder. Tre personer,
i olika dldrar, berittar om sina
diagnoser. Men vi maste fd namn
fran foreningarna pd personer
som lokala media sjdlva kan
intervjua. Alltsd personer som
har sillsynta diagnoser och som
bor dir tidningen ges ut, under-
strok Lisa.

Fadderverksamheten

Nista dmne var den nyligen
paborjade fadderverksamheten
inom forbundet. Malet ar att
forbattra samarbetet mellan
forbundsstyrelsen och férening-
arna i forbundet. Fadder-
verksamheten utgdr fran en
indelning av diagnoserna som
gjorts enligt en medlemsenkat
om behovet av medicinska
center.

— Da avtecknade sig ndgra
grupper med liknande behov och
problem, kommenterar Lisa.
Varje grupp, med 4-5 olika
diagnoser/foreningar, har en
fadder fran forbundsstyrelsen.

Faddrarna kontaktar ”sina”
grupper, for att fd information
som forbundet behover, t.ex.
uppgifter om medlemsantal.
Meningen &r ocksa att bygga upp
en personlig relation med
foreningens kontaktperson, som
ledamoten &r fadder for.

— Jattefin idé. Bra att det finns
en sirskild person i styrelsen att
vanda sig till med sina fragor och
forslag, lydde en kommentar.

Medlemsenkaten

Direfter dterkom Lisa till
medlemsenkiten som ligger till
grund for fadderverksamheten.
For en tid sedan, skickade
forbundet ut en forfragan till
medlemsforeningarna. Den
handlade om vilka virdbehov
som finns bland dem som har en
viss diagnos.

— Syftet med enkdten var att &
underlag till att driva frdgan om
bildande av nationella medicin-
ska center, pdminde Lisa. Enstaka
sddana center kanske initieras for
att nagon aktiv och entusiastisk
lakare har ett specialintresse for
en diagnos. Det dr sjdlvklart bra.
Men forbundets uppgift dr att
tydliggéra behovet av medicinska
centrer, och se till att center
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Forbundets ordforande fick en

ordférandeklubba i present av
Kraniofaciala féreningen

bildas for samtliga foreningar i
forbundet.

Lisa efterlyste ett helhets-
perspektiv.

— Nagon madste hélla i
taktpinnen. Det dr brukarnas
intressen och behov som ska vara
utgdngspunkten. Vi ser inte bara
till var den baste kirurgen finns.
Det mdste ocksd finnas rehabili-
tering och annat stod som krévs
for att den enskildes vardag ska
fungera.

Gruppering nédvandig
Foérbundets vice ordférande, Ulf
Larsson, betonade att vi méaste
gruppera diagnoserna i forbun-
det, om vi ska ha ndgon chans att
lyckas. Grupperingen ir en
plattform for det fortsatta
arbetet.

— Det dr inte realistiskt med ett
medicinskt center for varje
enskild diagnos, argumenterade
han.

Diskussion férdes om mojlig-
heten att grunda motsvarande
center pd skandinavisk eller
europeisk niva. Underlaget av
brukare ér for litet pa nationell
niva, var ett argument. Erfaren-
heten var dock att detta, i prakti-
ken, var lattare sagt dn gjort.

— Vi har varierande kulturer
och finansieringssystem i de
olika linderna. Dérfor dar det bast
att borja pa den nationella nivan,
ansag Ulf Larsson. Har vi inte
grunden, far vi aldrig ett hus!
fastslog han.

Ytterligare en aspekt, som
nimndes, ir att avstdndet mellan
brukaren och centret inte ska
vara for langt. Det far bli en
kompromiss mellan tillganglig-
heten och mojligheten att
utveckla ett center, var en 3sikt.



Forbundet har skickat ett brev
till Socialdepartementet. I
skrivelsen redogors for behovet
av medicinska center. Det
papekas att saken bor utredas.
Resultatet av medlemsenkiten
bifogades. Ndgot svar hade dock
inte kommit vid tidpunkten for
ordférandemotet.

Nationellt kompetenscenter
Lisa redogjorde ddrefter for
utvecklingen i samarbetsprojek-
tet med Agrenska i Goteborg:
Nationellt kompetenscenter. Sex
vistelser om dret arrangeras for
vuxna, 18-65 ar, som har en
sillsynt diagnos. Varje vistelse ar
tre dagar, sondag-tisdag.

— Hittills har centret ordnat
vistelser for fyra diagnoser:
AMCG, Ehlers-Danlos, Marfans
syndrom och Sjogren-Larsson,
forklarade Lisa.

Dagen efter ordférandemotet
inleddes dessutom en vistelse for
Turners syndrom. Lisa tillade att
dessa grupper valts ut enligt
intresseanmilningarna fran

foreningarna i forbundet.
Diagnosgrupper som ingdr i
féorbundet prioriteras.

— Planer finns pé att ocksd
ordna mera allmingiltiga
vuxenvistelser, med nagot tema
som intresserar flera diagnos-
grupper, t.ex. genetik, papekade
Lisa.

— Temastyrda tréffar later som
en bra vag for att stirka gemen-
skapen mellan de séllynta grup-
perna, kommenterade en delta-
gare.

Filmprojektet
Filmprojektet, som forbundet
genomfor med projektmedel
fran Allmidnna Arvsfonden,
fortskrider planenligt.
Utbildningsfilmen produceras av
bolaget Landskrona Vision, vars
dgare har ett barn med Noonans
syndrom. Initiativet till filmpro-
duktionen kommer frin Svenska
Noonanforeningen.

Lisa beskrev hur det ar tankt.

— Syftet med filmen 4r inte att
beskriva enskilda diagnoser.

Referat fran styrelseutbildningen, november 2005

Vagledande vision, samstammig styrelse

Forst och framst maste medlem-
marna ha en vision for sin
forening. Vad ska féreningen
arbeta for att uppna? Saknas
visionen, som anger det 6ver-
gripande mélet for verksamhe-
ten, dr risken stor att foreningen
sjalvdor; oavsett hur vilskrivna
stadgarna 4n 4r.

De goda avsikterna med
féreningen maste omsittas i
praktisk handling som medlems-
aktiviteter, moten, kurser o.s.v.
Dir fyller styrelsen en central
funktion.

Detta framkom nir Riksfor-
bundet Sillsynta diagnoser den
19-20 november anordnade en
styrelseutbildning. Det betona-
des hur grundldggande det &r att
styrelsen — foreningens "motor”
— dr ett vil sammansvetsat team,
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dir alla drar 4t samma hall.

— En forening handlar om tva
saker. Det forklarade kursledaren
Lars-Erik Axelsson, kortkurs-
ansvarig pa Asa folkhogskola.

— Gemenskapen mellan med-
lemmarna ir det ena. Det utdt-
riktade arbetet, t.ex. mot varden,
politiker och massmedia, dr det
andra. Han fortsatte:

— Inét giller det att skapa en
samhorighet mellan medlem-
marna: Vi har samma intressen.
Vi strivar mot samma madl. Den
gemensamma identiteten dr en
forutsdttning for att foreningen
kraftfullt ska kunna agera utat-
riktat, t.ex. verka for att forbittra
medlemmarnas levnadsvillkor.

Lars-Erik anvinde en liknelse:

— En forening kan beskrivas
som en minniska. Det finns ett

Istéllet vill vi fokusera pé det
som dr gemensamt for dem som
har sillsynta diagnoser. Vi vill
tydliggora sillsynthetens konse-
kvenser.

Dessutom betonas
komplexiteten som kdnnetecknar
de sillsynta diagnoserna.

Filmen beriknas vara klar i
borjan av 2006.

Filmen ir framst avsedd for
yrkesgrupper som moter perso-
ner med sillsynta diagnoser. Den
kommer att erbjudas bl.a. till
vardutbildningar.

— Sjalvfallet kommer forening-
arna i forbundet ocks3 att fa
filmen, beonade Lisa.

Klubba till ordféranden
Ordférandemotet avslutades
med att ordféranden i
Kraniofaciala foreningen i
Sverige, Thomas Wolf, som gava
overlimnade en ordférande-
klubba till Lisa.

— Det ir tack vare henne som
Kraniofaciala foreningen

bildades, framholl han.

skelett: stadgarna och annan
formalia. Skelettet/stadgarna
maste man ha for att bara upp
musklerna och de mjuka”
delarna, vilka dr foreningens kott
och blod som ger styrka &t
verksamheten.

Stadgar och protokoll
grundpelare

Stadgarna ér en grundpelare. De
ar foreningens rattesnore. Vil
genomtinkta och vilformulerade
stadgar &r ett tecken pa att
foreningen &r serids, t.ex. for
fonder och andra bidragsgivare.
Stadgar, och dven motes-
protokoll, ir fundamentala.

Inte minst med tanke pé att
styrelsen kan bli skadestands-
skyldig om fel begds i férenings-
verksamheten.



Protokollen visar vilka beslut
styrelsen tagit.

— Det enda sittet for en leda-
mot att “skydda sig” mot ett
styrelsebeslut som ledamoten
ogillar, dr att reservera sig i
protokollet, anmérkte Lars-Erik.

Blodet maste pumpas

Men hur bra stadga, och stabil
ekonomi, en férening 4n har,
kommer den 4ndd ingenvart om
kraften saknas. Lars-Erik fullbor-
dade sin liknelse med ménnisko-
kroppen:

— Blodet méste pumpas runt.
Dirfor behovs ett hjdrta och en
hjdrna i féreningen, i form av en
styrelse som organiserar verk-
samheten. Bara da tar tanken
med foreningen sig uttryck
genom handling.

Overgripande mal, delmal
Exempel pa ett overgripande/
langsiktigt mal dr "ett samhille
tillgangligt for alla”, som ér
gingse inom handikapprorelsen.
Deltagarnas uppmanades att sitt
upp tre mal for sin forening.
Sedan skulle de, tillsammans
med sin styrelse, fundera igenom
hur malen ska uppnas.

Det giller saledes att ha foren-
ingens vision klar for sig, och
strdva i den riktning som denna
anger. Med andra ord: gora “ratt”
saker, sa att fardriktningen gar
mot det §vergripande mélet.

— Men grdv inte ner er i
problemen nér ni resonerar om
dessa saker, uppmanade Lars-
Erik. Utga istallet fran vad ni vill
uppnd! Sa blir det littare att
angripa svarigheterna.

Rom byggdes inte pd en dag.
Dirfor kravs ocksa — konkreta —
delmal. Det dr etapper i riktning
mot det gvergripande maélet.

— Etappmalen ska vara mat-
bara. Det kan vara att “under
nista ar ska XX antal nya med-
lemmar virvas” eller att foren-
ingen ska ge ut en presentations-
folder, exemplifierade Lars-Erik.

— Gapa inte 6ver for mycket.
Ligg fokus pd en eller tva saker
at gdngen. Det ér bittre att gora
ndgra saker bra, dn att gora flera
saker halvdant; och kanske
forlora entusiasmen pa kuppen.

Styrelsen — hjarna och motor
Styrelsen &r ytterst ansvarig for
verksamheten. De fortroende-
valda ska vara lyhorda for
medlemmarnas asikter och
onskemal. Ledaméterna bor
bevaka medlemmarnas intressen,
exempelvis ha koll pa forand-
ringar som paverkar deras
situation, t.ex. inom sjukvarden.

— Som ordforande méste man
dven véga leda, ta initiativ och fa
medlemmarna med sig. Det
betonade forbundets vice
ordfdrande, Ulf Larsson.

Styrelsen dr alltsa foreningens
motor. Ledamoterna ska vara ett
lag, ddr alla arbetar gemensamt.
Inte var och en for sig. Lars-Erik
framholl betydelsen av positivt
ledarskap.

— Som fortroendevald ska du
vara en forebild. Ténk positivt,
dven om styrelseuppdraget kan
vara jobbigt ibland.

Vem gor vad — i stora drag
Styrelseledamoternas roller/
funktioner i sammanfattning:

* Ordféranden fordelar arbetet
inom styrelsen, 4r motes-
ordforande, ser till besluten
verkstills och dr féreningens
ansikte utdt. Vice ordforanden
kan ta hand om en del av dessa
uppgifter.

* Sekreteraren skriver dag-
ordningar, kallelser, protokoll,
medlemsinformation etc.

« Kassoren ansvarar for bok-
foring, budget, ansoker om
pengar fran fonder, debiterar
medlemsavgiften. Det dr dock
hela styrelsen, inte bara kasso-
ren, som ansvarar for att
foreningens ekonomi skots.

Dessutom kan forstds medlem-
mar som har nagot special-
intresse arbeta jimsides med
styrelsen. Det kan vara som
redaktor for medlemsbladet,
ldgerarrangor etc.

Arbetet i styrelsen kan liggas
upp manga satt. Ett forslag ar att
ha en s.k. delegationsordning
som dels anger vem som gor vad,
dels vilka som har ritt att ta
beslut mellan styrelsemotena.

Eldsjal kontra sotdéd
Sammansittningen av olika
personer i styrelsen bor beaktas,
framfor allt av valberedningen.
”Eldsjdlen” som stindigt har nya
— ibland vilda — idéer om vad
foreningen ska utritta dr
inspiratorer som behovs. Det
menade Lars-Erik. Han hojde
dock ett varnande finger:

— Eldsjélen behover balanseras
av andra ledamoéter; s3 man inte
utan vidare kor igang ny verk-
samhet utan att tinka sig for.

— Om dédremot administrato-
ren tar Gver, riskerar féreningen
sotdoden.

Nyckelordet idr sdledes balans:
En vil avvigd sammansiattning
mellan olika personligheter med
varierande egenskaper.

— Se till att fortlopande fa in
nya ledamoter, uppmanade Lars-
Erik. Annars dr risken att hela
styrelsen avgar samtidigt.

Aktiva medlemmar
Lars-Erik riknade upp vanliga
fragestdllningar:

— Hur ska vi fa fart pa foren-
ingen? Det dr en stindigt ater-
kommande fundering. P4 méanga
foreningskurser fragas: "Hur ska
vi aktivera medlemmarna och
styrelsen?” ”Hur far vi nya
medlemmar?”

Av de befintliga medlemmarna
brukar ofta bara en mindre andel
vara aktiva, genom att delta vid
moten etc. Hur fir man aktiva
medlemmar?

— Om foreningen av medlem-
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marna betraktas som ett slags
“forsakringssinstitut’, till vilket
man betalar sin medlemsavgift,
utan att i 6vrigt bry sig om,
fortvinar demokratin. Det
nodgades Lars-Erik konstatera.

I de allra minsta foreningarna
maste dock alla vara aktiva, om
det ska bli ndgon verksamhet
alls, framholls det.

Omvérldsanalys

Foreningen agerar forvisso inte i
ett tomrum. Omvirldsanalys ar
fundamentalt.

— Vilka riktar ni er till? P&
vilken nivd? Regional, riksniva
eller internationellt? Hur nar
foreningen ut med sitt budskap
och forverkligar sina mal?

— Bygg upp ett kontaktnit
bland politiker som intresserar
sig for era fragor, lydde ett rad.

Media spelar en betydelsefull
roll ndr man vill torgfora sitt
budskap. Framfor allt dr det
visentligt att beakta vilken bild
av foreningen som férmedlas via
media.

Maten

Moten som foreningen ordnar
for medlemmarna kan delas in i
tre kategorier: arsmote, styrelse-
mote och medlemsmote. For
medlemsmdten finns inga givna
normer. Sddana kan man ordna
utan krav pa formalia.

« Arsmotet 4r formellt. Oftast
foljs en strikt dagordning,
faststilld i stadgarna. De som
justerar arsmotesprotokollet dr
“skuggsekreterare”, vilka gran-
skar att arsmotesbesluten dr
korrekt atergivna i protokollet.

* Styrelsemdten bor ocksa
protokollforas. Motes-
protokollet ska helst justeras.
Antingen dr ordféranden
permanent protokolljusterare
eller sd utses en tredje person
som justerare.

Styrelsebesluten bor formuleras
muntligt av ordféranden. Det dr
en kontroll av att alla 4r
inforstddda med — och eniga om
—inneborden av beslutet.

Vada "propositionsordning?
Man behover inte gora styrelse-
arbetet svdrare dn det dr, genom
att svinga sig med kréngliga
uttryck som “propositions-
ordning”. Men négra grund-
liggande begrepp som en
ledamot bor kinna till ér:

« Ansvarsfrihet. Beviljas av
drsmotet, om medlemmarna ir
nojda med styrelsen.

- Bordl&ggning: Frigan “vilar pa
bordet” till ndsta mote.

« Motion: Forslag fran medlem-
marna pd sadant som foren-
ingen borde gora. Motioner
behandlas av styrelsen, som kan
avsld eller tillstyrka forslaget.

« (Ater)remiss: styrelsen far i
uppdrag att omarbeta ett
forslag.

Verksamhetsplanen

I verksamhetsplanen anges hur
visionen och verksamhetsidén
ska omsittas i praktisk verksam-
het: genom att ordna medlems-
tréffar, kurser, bedriva projekt
etc.

— Glom inte att fordela jobbet:
Vem som ska gora vad och nir
det ska vara klart, understrok
Lars-Erik.

Distansmdten som alternativ
Ett dilemma for de séllsynta
handikappgrupperna ar att
styrelsemedlemmarna i regel dr
spridda 6ver hela landet. Kurs-
ledaren fastslog att det fysiska
motet dr overldgset. Men e-post
och telefonmoten dr anvindbara
alternativ, for vilka férbundets
ordforande, Flisabeth ”Lisa”
Wallenius, redogjorde.

— Styrelsearbete pa distans, dr
bra komplement till det traditio-
nella motet, papekade Lisa. Men

d& maste alla vara inforstddda
med att de faktiskt ska 6ppna sin
e-post; och svara nir det begirs.

A och O for telefonmdoten
Nir man inte ser varandra, ir det
motiverat att fraga t.ex: ”Vill
nagon tilldgga ndgot?”, "har alla
forstatt?”, ”dags for beslut?” etc.

Prata inte "privat” med ndgon
annan i telefonkonferensen.
Andra tips:

« Skicka ut en dagordning.

* Respektera motestiden.

* Ordforanden gor ett upprop.

+ Undvik stérande bakgrunds-
ljud.

* Motet bor helst inte vara langre
an en halv timme (hogst en).

« Folj dagordningen noga.
Motesordféranden samman-
fattar besluten.

* Markera ndr en motespunkt ar
avklarad, och det 4r dags att gd
vidare till nésta.

* Ha din motesalmanacka till
hands.

* Hogtalartelefon kan ge “eko-
effekt”

Tva sitt att ha telefonmoten
vilka bara kostar som vanliga
samtal &r:

+ Citylink telefonkonferens, tel
0660-30 30 30. Ange en kod.

+ Telias trepartstjanst. Benim-
ningen till trots, kan fler @n tre
prata samtidigt. Anvand "R 3”.

Utbildning aven januari 2006
Ytterligare en styrelseutbildning
ar planerad till sista helgen i
januari 2006.
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