Lat foreningsloken véxa!
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En nybildad forening dr som en vixande I0k. Viktigast dr att det finns ett par

personer som bildar den “lilla l6ken”, sd att foreningen kommer igdng och

vixer. Den jamforelsen gjorde foreldsaren Rune Nilsson pa forbundets tema-

dag den 14 november om fornyelse av foreningsarbete. Avsikten var dven att

inspirera till bildandet av nya foreningar for sillsynta diagnoser.

Rune beskrev nyttan av en férening jaim-
fort med ett natverk utan stadgar, arsmo-
ten med mera.

- En fordel 4r att en forening ér en juri-
disk person. Det betyder exempelvis att en
férening kan ansoka om pengar fran fon-
der. En forening for en sillsynt diagnos
klassas som en organisation for hélsofra-
gor. Privatpersoner kan skinka pengar till
en sddan organisation och fé skatteavdrag
for gavan.

Foreningen maste ha stadgar och styrelse
for att kunna bli en juridisk person. Sedan
kan foreningen sluta avtal, 6ppna ett bank-
konto, dga tillgdngar och sé vidare.

En forening kan vara hur liten som helst.
— Men for att den ska fungera behovs
minst 5-10 medlemmar, ansag Rune. Sty-
relsen bor bestd av minst tre personer.
Sedan kan f6reningen vixa efter hand.

Ett dilemma 4r hur foreningsstyrelsen ska
motas ndr ledamoterna bor langt fran var-
andra. Telefonmoten ér ett beprovat al-
ternativ till det traditionella motet ansikte
mot ansikte. Erica Freij Ledel berittade om
Svenska Noonanféreningens erfarenheter.

- Vi har atta telefonmoten om éret. Men
en tydlig struktur méste finnas. En metod
ar att skriva motesprotokollet i forvig, som
ett “forslagsprotokoll”. Den som har en
avvikande uppfattning siger till.

Séllsynta diagnosers forbundsordforande
Elisabeth Wallenius tipsade om en telefon-
konferens som forbundsstyrelsen anvéin-
der: 0660-30 30 30.

Rune jamférde en nybildad férening med
en vixande lok. Det viktigaste 4r att det
finns ett par personer som bildar den ”lilla
loken” sa att foreningen kommer igang.
Han betonade att styrelsen ska vara stra-
tegisk: planera vad som ska goras och hur
det ska forverkligas. Men det praktiska ar-
betet bor i forsta hand 6verlatas till andra
medlemmar. Ju fler som har sddana foren-
ingsuppdrag, desto aktivare blir forening-
en, argumenterade Rune.

Nir man bildat sin férening och kommit
igang, fatt in medlemsavgifter eller fond-
medel 4r det noga med att ha ordning pa
foreningens protokoll, stadgar och andra
handlingar. Rune gav rad:

— GOr det sd enkelt som mojligt for er
nér ni skriver stadgarna. Utga fran nagon
annan diagnosforenings stadgar. Var noga
med att skriva protokoll och gora verk-
samhetsberittelse. I synnerhet vid ansok-
ningar om fondmedel 4r det grundldggan-
de att kunna styrka vilken verksamhet for-
eningen haft tidigare.

Léds mera i boken: "Ideell forening -
bilda, styra & utveckla”. Av Rune Nilsson.
Utgiven av Studieférbundet Vuxenskolan.
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Summering av ett sdllsynt
viktigt ar

Ett sallsynt viktigt &r ar till anda.
Na&r vi nu summerar aret strax fore
jul, kan vi konstatera att vart pa-
verkansarbete ger resultat dven
om det &nnu inte &r tydligti den
enskilda medlemmens vardags-
situation. Jag ar val medveten om
att for de allra flesta som har en
séllsynt diagnos sa ar den sall-
synta problematiken hela tiden
néarvarande. Men det finns nu en
strimma hopp om att det kan bl
forandringar i framtiden dven om
det tar lang tid, oerhdrt lang tid.
Den viktigaste orsaken &r EU:s
radsrekommendation som uppma-
nar nationerna att forbéattra for-
utsattningarna for alla som har
séllsynta diagnoser. Det mesta i
rekommendationen dverensstam-
mer med de krav och dnskemal vi
sjdlva stillt till beslutsfattare un-
der ménga ar. En standpunkt som
ar sarskilt gladjande &r att den be-
tonar vardet av ideella organisa-
tioner och att dessa behover utd-
kade resurser. Det kan vi ju alla
halla med om och det starker var
overtygelse om att fortsétta arbe-
ta for foreningarna pa olika sitt.
Fér mig personligen var darfor vart
ordforandemote och temadag i
november en vésentlig satsning
for medlemmarna. Det &r gladjan-
de att sa manga deltog och delade
med sig av sina tankar och erfa-
renheter. Samverkan &r véardefull.
Jag onskar er alla

en God Jul och ett

Gott Nytt Ar!

Elisabeth Wallenius
Forbundsordforande
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Blogga, twittra, diskutera i forum — natverka pa alla sétt!

Pa Sdllsynta diagnosers temadag om fornyelse av foreningsarbete foreldste
folkbildaren Emil Kdllstrom medryckande om nya sociala medier som blogg,
diskussionsforum och Twitter, med vilka man nétverkar pa Internet.

De nya sitten att kommunicera i foreningsarbetet, via sociala medier pa
ndtet, syftar till att skapa debatt och sprida nyheter som ringar pd vattnet.
Emils budskap i sammanfattning: Internet dr som ett stort grupparbete.
Verka samtidigt pa olika plattformar for maximalt genomslag! Samarbeta
genom att linka till varandra! Forkasta inte traditionella media som lokal-
pressen och lokalradion vid er externa kommunikation.

Emil ndimnde inledningsvis ett samtal han
haft med en rutinerad foreningsordféran-
de som inte forstod vitsen med bloggar
och Facebook i féreningssammanhang.

- Vill din eftertridare ha en eftertradare
méste ni forhalla er till den nya kommu-
nikationstekniken, hade Emil svarat. Man
behover veta att tekniken finns och besluta
om man ska anvinda den eller inte.

Emil framhall dock att en manual av
typen ”Sd hdr jobbar vi pd Internet” aldrig
skulle bli klar.

— Det hiander sa mycket och sa snabbt pa
nitet att det inte gér att faststilla en arbets-
metod en ging for alla.

Facebook dr en niatgemenskap som,
enligt Facebooks hemsida, syftar till att
“gora virlden mera 6ppen och ansluten’.
Emil visade sin egen Facebook ddr han har
568 “vinner” pa Facebook. Men vem ska
man bli "vdn” med?

- Vilj sjalv till vilka du vill dela med dig
av dina tankar och ésikter. Somliga har

10 000 vanner, andra begrinsar sig till den
ndarmaste bekantskapskretsen.

Facebook dr ett community. Dér finns
massor av personer som kan koppla ihop
sig som de vill och kommunicera om vad
som helst. I forum (diskussionsgrupper)
utgar deltagarna ddremot fran ett speci-
fikt amne. En farmor i Sverige, som har ett
barnbarn med en sillsynt diagnos, kan till
exempel komma i kontakt med en annan
farmor med liknande erfarenheter; dven
om den sistndmnde bor i ett annat land.

Med ”blogg” menas en webbplats som
innehaller periodiskt publicerade inldgg,
som kan vara av dagbokskaraktar. Blog-
gen kan anvindas for att fortlopande halla

medlemmar i en férening underrittade
om vad som &r pa gang, genom att ndgon
i styrelsen berittar vad som hiande pa det
senaste motet eller vad som planeras till
nésta aktivitet.

- Man ldr kdnna bloggaren genom att lisa
vad hon eller han skrivit om sig sjdlv och
hur det 4r att leva med diagnosen, forkla-
rade projektledare Maria Gardsiter.

Med "Twitter” menas en mikrobloggs-
tjanst som kan jaimforas med att skicka
sms pa mobiltelefonen. Via Twitter kan
man, som i sms, bara skriva korta medde-
landen. Skillnaden 4r att Twitter samtidigt
nar manga mottagare, inte bara en.

En hemsida kan, rétt anvidnd, vara mycket
mera 4n bara ett “skyltfonster” . Via hem-
sidan kan man ta emot anmélningar till
medlemsmoéten. Pa bloggar och via Twit-
terflodet kan styrelsen och arbetsgrupper
beritta vad de sysslar med. Medlemmar-
na uppmanas att limna synpunkter pa och
forslag till grupperna om vad de kan ta
upp. Koppling med Facebook dr ett sitt att
locka besokare till hemsidan.

Nir en organisation vill na ut till en stor-
re publik ska man verkligen inte forkas-
ta traditionella media, som lokalpressen
och lokalradion. Emil tog exempel fran sin
hemort, Ornskéldsvik.

- Ifall jag finns i Ornskoldsviks Allehan-
da och lokalradion nar jag nistan alla pa
orten. Det jag skriver pd min blogg laser
nagra hundra. Vad dr det jamfort med att
kanske 20 000 personer ldser lokaltidning-
en? Emils slutsats var att stérsta chansen
for maximalt genomslag finns ifall man
samtidigt anvander flera olika kanaler som
ar sinsemellan sammankopplade.
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Sagt pa ordforandemotet

— S&g att din diagnosférening ingér
i Séllsynta diagnoser, nér du pre-
senterar féreningen!

Det uppmanade férbundsord-
forande Elisabeth Wallenius del-
tagarna vid ordférandemdtet 15
november. Elisabeth papekade att
forbundet nu har 11 000 medlem-
mar.

Bland annat diskuterades férbun-
dets fria grupp, for medlemmar
utan diagnosfdrening.

—Jag har forsokt bilda en fo-
rening for min diagnos Sjogren-
Larssons syndrom, men inte lyck-
ats. Jag ar glad att jag far vara
med ensam, kommenterade Karin
Ulfhielm som ingér i fria gruppen.

Elisabeth betonade att avsikten &r
att hitta bra former for arbetet med
fria gruppen.

En av medlemsférmanerna &r for-
bundets centrala medlemsregis-
ter. Stig Jandrén, som ansvarar for
registeruppbyggnaden, lamnade
en lagesrapport.

— Uppbyggnaden har pagatti
drygttva ar. Nu ar 17 av férbundets
féreningar inlagda i registret, med
sammanlagt 5 831 medlemmar. Det
innebér att halften av medlemmar-
na fortfarande star utanfor.

Stig paminde om att varje féren-
ing sjalv avgor vilka i styrelsen som
har tillgang till det centrala regist-
ret samt att man inte kan se upp-
gifter om nagon annan férenings
medlemmar.

Vidare ndmnde han att det finns
en specialgjord registermanual pa
40 sidor, utformad med tanke dven
pa personer med liten datorvana.

Den sista mars 2010 upphor moj-
ligheten att fa hjalp med konverte-
ringen: att ldgga in det befintliga
medlemsregistret i det nya cen-
trala.

En annan medlemsférman ar ett
kostnadsfritt abonnemang p& OFUS
RATTSINFO, som varje medlems-
forening kan fa. www.ofus.se.

Vilj “Prenumeration/Ny tidnings-
prenumeration”.

| "fakturaadress” anges
"medlem i Riksférbundet Sallsynta
diagnoser”.
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