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Inledning

De svensksprakiga funktionshindrade utgér de facto en minoritet av en minoritet i
dagens Finland, men de ar anda inte en obetydlig minoritet. Bland malgruppen finns
det de som inte beharskar finska dverhuvudtaget eller har en mycket svag finska.

Andelen personer inom befolkningen som har nagon form av funktionsnedsattning
utgor cirkla 15 % av den totala befolkningen. Det bor cirka 290 400 svensksprakiga
personer som ar folkbokférda med svenska som modersmal (5,43 % av
befolkningen) i Finland. Det innebér att det finns atminstone 43 560 personer som
har en funktionsnedsattning inom Svenskfinland. Denna procentuella andel &r inte
absolut. En del funktionsnedsattningar och langvariga sjukdomar tenderar att
forekomma i de omraden déar de flesta av den svensksprakiga befolkningen bor,
vilket kan héja den procentuella andelen av den totala befolkningen i vissa omraden.
Antalet personer med funktionsnedsattning kan vara fler eftersom den inte inkluderar
alla personer med langvariga sjukdomar. Det rdknas bland annat att cirka 40 % av
befolkningen har reducerad mobilitet.

Foérutom dessa cirka 43 560 personer raknar man att en av fyra har en
familiemedlem som har en funktionsnedséattning och att sex personer av tio personer
har en néarstdende person eller en person i sin umgangeskrets, som har en
funktionsnedsattning. Det betyder att cirka 72 600 svensksprakiga personer berérs
av funktionsnedsattning antingen genom att sjalv ha en sadan eller att vara
narstaende till nagon som har funktionsnedsattning. Tyvarr finns det ingen tillf6rlitlig
statistikforing eller uppféljning av vad det verkliga antalet svensksprakiga personer
med funktionsnedsattning uppgar till, samma galler ocksa antalet narstaende.

Strukturerna och organisationen av tjansterna och servicen ar inte alltid densamma
inom den svensksprakiga sektorn, som inom den finsksprakiga sektorn. Dessa
faktorer ar orsaken till att reformer och strukturer som ar lampliga for
majoritetsbefolkningen inte alltid passar fér den svensksprakiga befolkningen.
Anpassningen behdvs ocksa for att befolkningsunderlaget inte &r detsamma som for
den finsksprakiga befolkningen. Resurserna, strukturerna och organisationen gar inte
att likstélla. Det finlandssvenska féltet ar mera komplext och osammanh&ngande an
det finsksprakiga. Det racker inte med att Oversatta fran finska till svenska. Det



behévs ocksa anpassning till den svensksprakiga kulturen, den geografiska
spridningen, befolkningsunderlaget och den svensksprakiga befolkningens
forutsattningar och radande férhallanden.

Svensksprakiga personer med funktionsnedsattning och deras narstdende kan vara
medlemmar i lokalféreningar som hoér till ett av de nuvarande fem svensksprakiga
forbunden eller i svensksprakiga féreningar eller tvasprakiga féreningar som hoér Hill
tvasprakiga eller ensprakigt finska férbund. Faltet ar heterogent och en central faktor
fér bland annat intressebevakningen &r att alla varianter av funktionsnedsattningar
(handikappgrupper) inte har tillgdng till svensksprakig personal och

verksamhetsutrymmen inom det egna férbundet.

| detta regeringsprogram innefattar begreppet funktionshindrad och person med
funktionsnedsattning personer med funktionsnedsattning oberoende av dess art eller

karaktar, personer med psykisk ohélsa och langvarigt/kroniskt sjuka personer.

Varje manniska ska ha sjalvbestimmanderatt och méjlighet att paverka sitt eget liv,
men ocksa ha mojlighet att uppfylla sina samhalleliga skyldigheter. Det ar en
utmaning for politiken och samhallet att de grundlaggande fri- och rattigheterna och
manskliga rattigheter forverkligas i praktiken fér personer med funktionsnedséttning
och deras narstdende. Personer med funktionsnedsattning méts fortfarande av olika
hinder, attityder och okunskap som férorsakar att de inte kan vara delaktiga och

jamlika i samhallet och inte heller kan leva ett sjalvstandigt liv.

De fragor som lyfts fram i detta forslag till regeringsprogram finns till stérsta delen
reglerade i FN:s konvention om rattigheter fér personer med funktionsnedsattning.
Finland undertecknade konventionen ar 2007 och den tradde i kraft ar 2008. Finlands
ratificering av konventionen ar just nu under beredning. De finlandssvenska
handikapporganisationerna kraver att konventionen ratificeras snarast méjligt.

Syftet med konventionen &r att forbattra mdojligheterna f6r personer med
funktionsnedséattning att fa atnjuta manskliga rattigheter och grundlaggande friheter
fullt ut och pa samma villkor som andra. Konventionen innehaller 50 artiklar, som alla
behandlar olika aspekter av livet och ger konventionsstaterna skyldighet att vidta



atgarder for att personerna ska uppna jamlikhet och delaktighet i samhéllet.
Konventionen stéller krav pa atgarder gallande bland annat tillganglighet och
information, icke-diskriminering, héalso- och sjukvard, habilitering och rehabilitering,
ratt till arbete och social trygghet. Atgarderna ar tvarsektoriella och berér samtliga
samhallssektorer.

De fragor som lyfts i fram i detta program stdds ocksa av det handikappolitiska
programmet “Ett starkt underlag fér delaktighet och jamlikhet, Finlands
handikappolitiska program, VAMPO 2010-2015”, som bestar av 14 innehallsomraden
och 122 konkreta atgardsférslag om hur den finldndska handikappolitiken ska na
malsattningen att i praktiken trygga en rattvis stallning i samhallet fér personer med
funktionsnedséattning, ett samhélle dar ocksa personer med funktionsnedsattning ar
likvardiga, delaktiga och icke-diskriminerade. VAMPO a&r sektordvergripande och
omfattar atgardsforslag for olika skeden i en manniskas liv och f6r samhallspolitikens
alla sektorer. Beredningen av programmet genomsyrades av &ppenhet och
vaxelverkan. VAMPO bereddes genom samarbete mellan nastan alla ministerier och
andra viktiga aktérer inom handikappolitiken. Ansvaret for forverkligandet av
programmet finns hos samtliga aktérer i samhéllet. En malsattning med VAMPO &r
att gbéra handikappolitken mera framtrddande och vidsynt inom olika
férvaltningsomraden. Programmets atgardsfoérslag klargér och starker ansvaret for
handikappolitiken inom politikens alla sektorer. Handikappolitiken har hittills innehaft
en marginell stallning. Genom att beakta VAMPOQO:s forslag till atgarder bade i
planeringen och genomférandet av samhéllsutvecklingen inom alla sektorer i
samhéllet och pa olika nivaer kan hinder som begrénsar delaktigheten,
sjalvbestammanderatten, tillgangligheten och jamlikheten undanréjas och férebyggas
pa samhallets alla delomraden. Nagot som ocksa ar till nytta fér dvriga medlemmar i
samhallet. Den férmaga som personer med funktionsnedsattning har och den insats
de kan bidra med till samhallsutvecklingen ska erkdnnas och den positiva
uppfattningen om detta ska starkas. De finlandssvenska handikapporganisationerna
kraver att VAMPOQO:s atgardsfoérslag och malsattningar férverkligas och att de féljs upp

och utvarderas och att de svensksprakiga ocksa beaktas i processen.

Olika aspekter pa dessa atgarder, med fokus pa finlandssvenska férhallanden,

behandlas i vart forslag till regeringsprogram. Dar forslag till atgarder hittas som



kursiverad text i bdrjan av varje kapitel och fakta och underlag fér atgardsférslagen
kommer efter med normal text. Forst tas de forslag till atgarder som berér specifikt
svensksprakiga personer med funktionsneséttning och dera narstdende upp, darefter
de forslag till atgarder som inte finns med i Handikappforums (de finlandska
handikapporganisationernas samarbetsorgan) fdrslag till regeringsprogram och
slutligen de forslag till atgarder som anses vara av sa stor vikt att de tas med i detta
férslag till regeringsprogram trots att de finns med i Handikappforums férslag till

regeringsprogram.

Genomforande

Hosten 2007 tillsatte Finlands Svenska Handikappférbund (Handikappférbundet) en
arbetsgrupp fér att utarbeta ett gemensamt handikappolitiskt program f6ér den
svensksprakiga handikappsektorn. Arbetsgruppen bestod av en representant fran
varje medlemsférbund (Férbundet De Utvecklingsstérdas Val rf (Lisbeth Hemgard),
Finlands Svenska Autism- och Asperger férening rf (Benedicte von Wendt),
Psykosociala férbundet rf (Maria Rajalin), Finlandssvenska teckensprakiga rf (Lena
Wenman)), och Handikappférbundets generalsekreterare Ulf Gustafsson. Projektet
Juridiskt ombuds arbetstagare, juridiska ombudet Ulrika Krook ingick ocksa i
arbetsgruppen som koordinerare och beredande tjansteman tillsammans med
generalsekreteraren. Utarbetandet av ett svensksprakigt handikappolitiskt program
ingick som en del av projektet juridiskt ombud. Hésten 2010 sammankallade de
juridiska ombuden inom ramen for verksamheten Juridiskt ombud i Svenskfinland
inom handikappomradet samman tva referensgrupper, Nyland och Osterbotten. Till
referensgruppsdiskussionerna bjéds bade tjansteman och fértroendevalda (alla har
inte tjansteman). Representanter kom fran bade svensksprakiga och tvasprakiga
handikapporganisationer och delvis ocksa tjansteproducenter. Atgardsforslagen och
bakgrundsmaterialet, som finns med i detta program ar ett resultat av de diskussioner
och det arbete som &nda fram till arsskiftet 2010 utférdes i den finlandssvenska
handikappolitiska arbetsgruppen och det arbete som darefter fortsatte i de regionala

referensgrupperna.



Strukturer for svensk service

Nér férvaltningen organiseras ska de grundldggande sociala och sprékliga
rattigheterna, de grundldggande fri- och réttigheterna pa ett klart sétt och i praktiken
genomfdrbart sétt garanteras och tryggas. En svensk- eller en finsksprakig minoritet
ska ha reella och praktiska mdjligheter att fa service och stdd pa det egna spréaket.
Det alternativ som bdést forverkligar de sprakliga grundréttigheterna ska ha féretrade.

Myndigheterna &r skyldiga att uppfylla de sprakliga réttigheterna nédr férvaltningen
organiseras och alla omorganiseringar som berér grundldggande réttigheter ska i
férsta hand regleras pa lagniva, men om verksamhetsstéllen eller —omraden bestams

pa férordningsniva ska ocksa de bestdmmelserna éverensstdmma med grundlagen.

Grundas undantagsvis svensksprakiga enheter eller avdelningar inom administrativa
omraden eller separata nationella svensksprakiga specialenheter eller resurscenter
ska de garanteras tillrdckliga resurser for att kunna verka sa att de kan producera
och erbjuda service och stéd pa lika villkor som motsvarande finsksprakiga

verksamheter.

Nér social-, hdlso- och sjukvarden omstruktureras ska jamlik tillgang till vard, omsorg,
service och stéd samt habiliteringen och rehabiliteringen fér svensksprakiga,
personer med funktionsnedséttning och deras néarstaende struktureras sa att
tillgangen till den garanteras pa lika villkor och sa att kvalitén och servicenivan

garanteras.

Det bér ges utrymme for strukturella, sprakliga och geografiska sérlésningar for
férvaltningen, ordnandet och utvecklingen av specialomraden inom social-, halso-
och sjukvardstjdnster, inklusive habilitering och rehabilitering samt andra férvaltnings-
och myndighetsomraden oberoende av krav pa sinsemellan férenliga
férvaltningsomraden och tillrdckligt stort befolkningsunderlag. For att pa grund av
sdrskilda skél garantera tillgangen till service, stéd, habilitering och rehabilitering pa
svenska for personer med funktionsnedséttning och deras nérstaende utreds
mdjligheten att utveckla och inrétta svensksprakiga nationella kompetens- och



resurscenter inom funktionshinderomradet som kompletteras och stéder servicen och

stddet som tillhandahalls inom en éverkomlig radie fran hemmet.

Manga administrativa och strukturella reformer har den senaste tiden &ndrats och
flera a@r under beredning. | de flesta fall ar malsattningen att skapa effektiva och
resultatinriktade férvaltningsomraden, medborgar- och klientvanliga regioner och
strukturer som utbkar medborgarnas valfrihet och effektiviserar anvandningen av
samhallets resurser. Trots att grundlagen och annan lagstiftningen stéller krav pa
beaktande av sprakliga rattigheter vid reformer av strukturer och férvaltningsomraden
har svensksprakigas och finsksprakigas rattighet att garanteras tillgang till service
och stéd pa lika villkor inte alltid beaktats. Myndigheternas skyldighet att trygga de
sprakliga rattigheterna har inte uppfyllts och svensksprakiga befolkningens méjlighet
att erhalla tjanster pa det egna spraket pa lika grunder har aventyrats.

Lagstiftaren kan enligt grundlagsutskottets utlatande till regeringens proposition till
Finlands grundlag géra avsteg fran principen om sinsemellan férenliga
forvaltningsomraden av sprakliga skal nar forvaltningen omorganiseras. Enligt
grundlagen ar det statens och kommunernas skyldighet att framja de grundlaggande
rattigheterna. Den finsk- och svensksprakiga befolkningens mdjlighet att erhalla
tjianster pa det egna spraket ska tillgodoses enligt lika grunder. Nar samhallelig
verksamhet organiseras ska den faktiska jamlikheten mellan svensksprakiga och
finsksprakiga garanteras. Det racker inte med att spraken behandlas formellt lika.
Den beslutsfattande myndigheten bér fullt ut beakta grundlagens bestdmmelser och
internationella och europeiska konventioner som inverkar pa omorganiseringen eller
reformen och vélja sadana alternativ som ar grundrattighetsvanliga med avseende pa
de sprakliga rattigheterna och tillgang till service och stdéd pa jamlika grunder. Nar
strukturer omorganiseras eller de administrativa indelningarna andras far inte
kommuners sprakliga stallning och sprakgruppernas mojlighet att klara sig pa sitt
eget sprak férsdmras. Férvaltningen ska kunna ordnas pa ett flexibelt satt ocksa med
tanke pa den svensksprakiga befolkningen och anpassas till de sprakliga
forhallandena och det alternativ som bast férverkligar de sprakliga grundrattigheterna
ska ha foretrade. Separata sprakliga enheter och avdelningar kan leda till
problematisk segregering och de ger inte alltid garantier fér att sprakgruppernas
mojlighet att fa service pa sitt eget sprak enligt lika grunder och att sprakgruppernas



faktiska jamlikhet férverkligas, men kan i en del fall vara den lésning som bast
garanteras de sprakliga rattigheterna forutsatt att de separata enheterna eller
avdelningarna garanteras tillrackliga resurser fér att kunna verka pa jamlika grunder
och villkor. JK har uttalat sig om att nar samhallelig verksamhet organiseras ar de
grundlaggande rattigheterna och skyldigheten att trygga dem i en sarstallning, vilket
leder till att administrativa &ndamalsenlighetssynpunkter och ekonomiska synpunkter

inte kan tillméatas samma vikt.

Social-, hdlso och sjukvard

Enligt grundlagen &r det det allménnas skyldighet att tillférsékra var och en tillrackliga
halsovards- och sjukvardstjanster. Enligt FN:s konvention om manskliga rattigheter
fér personer med funktionsnedsatining ska konventionsstaterna erbjuda
funktionshindrade hélso- och sjukvard samt rehabilitering av samma kvalitet och niva
som erbjuds andra personer i landet.

| dag har svensksprakiga personer med funktionsnedsattning, langvarigt sjuka
personer och personer med psykisk ohélsa inga faktiska méjligheter att fa tillgang till
social-, halso- och sjukvardstjanster, inklusive habilitering och rehabilitering pa lika
grunder. Strukturerna och organisationen inom handikappsektorn ar inte alltid
densamma inom den svensksprakiga sektorn som den finsksprakiga sektorn. Darfor
kan reformer och strukturer som ar lampliga fér majoritetsbefolkningen ha negativa
effekter fér den svensksprakiga befolkningen. Behoven av utveckling och
omorganisering ar inte alltid &r de samma pa finska sidan som pa den svenska sidan.
Exempelvis &r ofta bristen pa valfrihet och personal mera markbar inom det
svensksprakiga handikappomradet. Rehabiliteringen och habiliteringen ar mycket
splittrad och delvis saknas det svensksprakig sakkunskap eller sa saknas habilitering
och rehabilitering helt. Upphandlingen av tjanster har lett till att den svensksprakiga
rehabiliteringen ar mycket bristféllig eller s& har den slagits ut.

Fo6r en person med funktionsnedséttning eller en familj dar en eller flera medlemmar
har en funktionsnedsattning &r karnan i en fungerande vardag att service och stéd
finns nara hemmet. Det ar ocksa viktigt att de aktérer som finns med for att
férverkliga en fungerande vardag har tillgang till specialkunskap och de



speciallésningar, bland annat stéd och handledning, frdn mera centraliserade
aktorer. For att svensksprakiga personer och deras anhérigas grundlaggande
rattigheter och ocksa rattigheter som féljer av évriga bestdmmelser ska garanteras
behdvs lokala, regionala och ibland nationella enheter som garanterar service och
som kan ge service och stéd som motsvarar de individuella behoven. Dessa boér vara
anpassade enligt de radande strukturerna och férutsattningarna och bor respektera
de sprakliga och kulturella sardragen och behoven.

Det svensksprakiga specialomsorgsdistriktet ar ett ensprakigt specialomsorgsdistrikt
som erbjuder och garanterar vard, service och omsorg fér de personer som omfattas
av specialomsorgen om personer med utvecklingsstdérning och mdjliga liknande
diagnoser. Specialomsorgsdistrikiet kan ocksa tillhandahalla vard och service for
andra svensksprakiga personer med funktionsnedsattning pa basis av
betalningsférbindelse fran personens hemkommun, vilket férekommer i olik
utstrackning i olika delar av landet. Trots detta saknas en dylik samlad sakkunskap
och kompetens fOr personer med andra funktionsnedsattningar, aven om viss
kunskap och kompetens finns hos den offentliga varden och svensksprakiga
serviceproducenter framst inom tredje sektorn. Habilitering, rehabilitering och
handledning erbjuds ibland ocksa eller i vissa fall enbart av tvasprakiga eller
ensprakigt finska organisationer. Det ar relativt vanligt férekommande att den
svensksprakiga servicen brister eller helt saknas. Dessutom &r tjansterna mycket
splittrade fér anvandarna. | Sverige, Norge och Danmark finns det nationella
resurscenter, bland annat fér personer med sallsynta diagnosgrupper. Inom
resurscentren samlas och utvecklas specifik sakkunskap och deras personal erbjuder
bland annat service och stdéd fér de lokala aktbérerna genom sina specialteam.
Procentuellt utgér personer med séllsynta diagnoser i de tre landerna ungefar lika
stor andel av den totala befolkningen, som svensksprakiga personerna med
funktionsnedséattning utgdr i Finland. Enligt lagen om specialiserad sjukvard och nya
halsovardslagen kan ocksa hogspecialiserad sjukvard centraliseras till vissa
specialupptagningsomraden, exempelvis vard och rehabilitering av séllsynta
sjukdomar och funktionsnedséattningar har redan centraliserats till vissa
sjukvardsdistrikt. Nagot som ocksa kan vara en lésning fér att garantera
svensksprakig service, sakkunskap och svensksprakig organisering fér personer med
funktionsnedséattning och deras néarstaende.



EU-direktivet om patientrérlighet och nationella bestdmmelser ger en patienten ratt
att sdka vard i ett annat land &n hemlandet nar varden inte finns att tillga dar eller
vardgarantin inte uppfylls. Denna mdjlighet kunde utgéra ett komplement néar en
svensksprakig person med funktionsnedséttnings ratt att fa tjanster pa lika villkor inte
tillgodoses. Darfér bér méjligheten att séka vard, habilitering och rehabilitering i ett

annat land utvecklas.

For att kunna beakta de sprakliga rattigheterna och for att garantera
tillgangen till service och stéd pa svenska pa jamlika villkor finns det ett
stort behov av att kartlagga eller utreda den svensksprakiga
handikappsektorn ur ett brett och sektordvergripande perspektiv.
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Ratt till information och service pa eget modersmal

Anta noggranna anvisningar, som uppmuntrar de statliga och kommunala
myndigheterna och att utbilda personalen inom social-, hdlso- och sjukvarden samt
andra férvaltningsmyndigheter géllande skyldigheter att ge information, vard och

service pa bada nationalspraken.

Arbeta for att den lagstadgade rétten till information och service pa svenska ska

beaktas &ven i praktiken.

Bland finlandssvenskarna finns det ett stort antal personer som inte pratar eller
forstar finska. Det finns ocksa en betydande andel som pratar bristféllig finska och
forstar endast lite finska. | stressfulla situationer ar sprakkunskaperna ofta det foérsta
som faller i glémska. Da ar det viktigt att f& kommunicera pa eget modersmal. En
sadan situation uppstar latt fér en klient inom social- och halsovarden. Personer med
funktionsnedsattning och deras narstdende ar ofta pa grund av
funktionsnedsattningens inverkan pa livssituationen i en valdigt utsatt position. Da ar
det av yttersta vikt att i det egna arendet kunna kommunicera med myndigheter,
socialvardspersonal och halsovardspersonal pa eget modersmal. Det ar darfér
centralt att personalen vet om vilka lagstadgade skyldigheter de har nar det handlar
om de tva nationalspraken. Det ar av central betydelse att personalen ocksa i
praktiken beharskar de sprak de pa basis av lag ar skyldiga att ge information och

service pa.

Personer med funktionsnedsattning och deras narstaende har en lagstadgad ratt till
radgivning och information om de tjanster som finns att tillgd inom social- och
hélsovarden. Information och radgivning samt vard och service ska ges pa
personens modersmal inom ramarna foér grundlagens, spraklagens och

socialvardslagens bestammelser.

Information ar en grundlaggande férutsattning fér att en person med
funktionsnedsattning och hans nérstaende ska kunna fa den social- och héalsovard de
behdver. Informationen behdvs for att fa kunskap om funktionsnedsattningen, for att

fa kunskap om vilka former av service och stéd som finns att tiliga, for att kunna
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ansb6ka om lamplig service och lampligt stdd, samt fér att kunna yrka pa rattelse om

ansokningen avslas.

Nar det galler tillgang till service inom social- och héalsovarden har var och en ratt att
anvanda finska eller svenska i kontakter med statliga myndigheter och tvasprakiga
kommunala myndigheter. Hos ensprakiga kommunala myndigheter anvands som
huvudregel kommunens sprak. Var och en har dock ratt att bli hérd pa sitt eget sprak
och att anvanda sitt eget sprak i arenden i vilka offentlig makt utévas, oberoende av

kommunens sprak.

For att sékra att grundlagens, spraklagens och social- och halsovardslagstiftningens
krav uppfylls, ska krav pa svenskkunskaper ha en betydande roll i samband
upphandlingar och rekryteringar i tvasprakiga eller ensprakigt svenska kommuner.

Patientjournaler

Det oklara réttsldget om rétten att fa patientjournalen éversatta till eget modersmal
klargérs. Fér att patienterna ska vara jamlika bér éverséttning vara avgiftsfri och ske
utan férdréjning.

Manga beslut om service och stéd for funktionshindrade &r avhangiga av utlatanden.
Sker det missférstand pa grund av spraket i olika test- och undersdkningssituationer
kan resultatet bli felaktigt och patientens réattsliga stallning &ventyras. De
finlandssvenska handikapporganisationerna har kontaktats av oroliga medlemmar
som rakat ut for detta. Patienten ska informeras att denna kan be om att fa sin
patientjournal eller epikris dversatt. Informationen ska ges pa ett forstaeligt och
tillgangligt satt. | dagens lage ges denna information bade i stérre och mindre
utstrackning eller inte alls. For att patienterna ska vara jamlika bér dversattning vara
avgiftsfri och ske utan férdrdjning.

Det rader oklarheter pa manga nivaer inom halsovarden (personal och patienter) pa
vilket sprak patientdokument eller utlatanden ska skrivas. JO Paunio har i beslutet
10.6.2008, Dnr 3086/4/06 konstaterar att reglerna om upprattande och éversattning
av patientjournalerna ar oklara och flertydiga. Ocksa i bitrddande
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justiticombudsmannens Petri Jaaskeldinen har konstaterat samma sak i beslutet
14.10.2008 Dnr 423/2/07.
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Sprakkonsekvensbedémningar

Alla reformer, lagédndringar, utvecklingsprojekt och utvdrderingar ska innehalla en
faktisk sprakkonsekvensbeddémning, enligt vilken de sprakliga konsekvenserna
eller/och deras férhallande till de grundldggande spréakliga réattigheterna och
myndigheternas skyldighet att sédkerstélla att medborgarna i realiteten och praktiskt
har tillgang till service och stéd pa de bada nationalspraken, om de saknar detta ska
de automastiskt remitteras tillbaka till beredningen.

Metoder och organ fér att tillvarata och samrdda med organisationernas utvecklas
och sékerstélls. Organisationer som representerar olika sprakgrupper hérs redan i

inledningen av en reform eller lagstiftningsprocess.

Anvisningarna och uppféljningen av att lagférslag och andra &ndringar innehaller
reella och konkreta instruktioner om hur en tillfredstéllande
spakkonsekvensbeddémning utférs och presenteras. Endast en hénvisning till
spraklagens bestdmmelser uppfyller inte kraven fér en bedémning av

konsekvenserna for de lagstadgade sprakliga réattigheterna.

De spréakliga rattigheter f6r den finsksprakiga, svensksprakiga, samiska och bland
annat den teckensprakiga befolkningen regleras bade av Finlands grundlag,
spraklagar, allmanna lagar, speciallagstiftning och internationella och europeiska
konventioner, som Finland férbundit sig till. Nar lagstiftning, politiskt riktgivande
dokument eller andra reformer bereds ska de sprakliga konsekvenserna bedémas.
Enligt justitieministeriet anvisningar f6r "Bedémning av sprakliga konsekvenser vid
lagberedning” ska beredaren bedéma vilka konsekvenser férslaget har for
forverkligandet av de sprakliga rattigheterna saval inom den narmaste framtiden som
pa en langre sikt som stracker sig flera decennier framat i tiden. Resultaten av
bedémningen ska beskrivas i en sammanfattad form i regeringens proposition under
rubrikerna - konsekvenser for myndigheternas verksamhet och andra samhalleliga
konsekvenser. Ett lagférslag bér ocksa innehalla en bedémning av hur ratten till
tolkning och 6versattningshjalp fér andra sprak &n nationalspraken och samiska,
bland annat ratt till tolkning till teckensprak eller alternativa kommunikationsmetoder
paverkas av foérslaget vid behov komparativ sprakkonsekvensbedémning.
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Trots att den nuvarande regeringen har férbundit sig till att bedéma de sprakliga
konsekvenserna i beredningen av lagstiftning har det vid flera tillféllen férekommit
brister eller helt avsaknad av bedémning av hur lagférslaget paverkar de sprakliga
rattigheterna och hur tillgodoseendet av de grundlaggande rattigheterna och
rattsskyddet gallande spraket skall ske i samband med reformer. De grundlaggande
sprakliga rattigheterna har till och med vid flera tillfallen saknats i upprékningen av de
grundlaggande rattigheter som beaktas i lagberedningen. En mening om att
lagforslaget inte har konsekvenser fér de sprakliga rattigheterna och myndigheternas
skyldigheter enligt sprakbestdmmelserna eller endast en hanvisning till spraklagen
uppfyller inte kraven fér hur en sprakkonsekvensbeddémning ska genomféras. Féljden

har varit att de sprakliga rattigheterna aventyrats, forbisetts och férsamrats.

Det racker inte med att dversatta fran finska till svenska utan det behdvs ocksa en
anpassning for att malsattningar med andringar ska vara jamlika, for att de
grundlaggande fri- och rattigheterna ska respekteras och foér att mojliggéra
delaktighet och valfrihet. Nar en lagandring eller en reform inleds ska
organisationernas beredas tillfalle att delta i beredningen. Organisationerna kan bidra
med vardefull kunskap och erfarenhet som behdvs fér att kunna bedéma de sprakliga
konsekvenserna av en reform eller ett lagférslag. Vid flera tillfdllen har de
organisationer som foretrader svensksprakiga personer med funktionsnedsattning
och deras anhdériga glémts bort eller férbisetts. Deras medlemmars ratt till jamlikhet

och delaktighet har férsamrats.
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Offentlig upphandling

Klargéra och revidera upphandlingslagstiftningen sa att myndigheternas skyldighet
att sdkerstélla att de sprakliga réttigheterna inte férbises vid offentlig upphandling.
Sprakkravet skrivs in i upphandlingslagen. Hindra att svensk service och att féretag
som garanteras svensk service slas ut fran marknaden som en féljd av offentlig
upphandling. Skyldigheten att tillhandahalla svensk service enligt samma villkor och
Skyldigheter som inom den offentliga sektorn sdkras redan i planeringen och av en
upphandlingsprocess och garanteras senare genom att klargéra skyldigheterna i

avtalen och genom kontinuerlig uppféljning, tillsyn och granskning.

Stéd méjligheten till och férutséttningarna fér att upprétthalla och bilda gemensamma
enheter fér offentlig upphandling fér svensksprakig service bade lokalt, regionalt och
nationellt.

Sékerstéll reell valfrihet ocksa for den svensksprakiga befolkningen.

Garantera att all service och stéd pa svenska inte endast upphandlas fran privata
producenter, utan att ocksa det offentligas produktion av och tillhandahallandet av

svensk offentlig service bevaras och garanteras.

Reglerna om offentlig upphandling skall ses &ver for att i stérre grad stdmma bverens
med villkoren och férutséttningarna inom social-, hdlso- och sjukvard. Grundldggande
réttigheter och skyldigheterna och réttigheter och skyldigheter som féljer av annan
lagstiftning dn upphandlingslagen far inte férbises, utan ska iakttas och garanteras
pa samma sdtt som den offentliga upphandlingens regler och principer samt

ekonomiska och administrativa intressen.

Stéda kompetensutvecklingen som behévs for att sédkerstélla att kvalitetskriterier och
sprakliga krav tas med i alla skeden inom upphandlingsprocessen, genom att stirka
upphandlingsenheternas kompetens med personal som &r specialiserade pa de
tjdnster som ska upphandlas, bland annat service och stéd fér personer med
funktionsnedséttning. Utveckla och utarbeta klara och tydliga handledningar,

kvalitetskriterier och anvisningar.
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Tillfoga en paragraf till upphandlingslagen som sékerstéller att det bildas
referensgrupper, i vilka organisationerna representeras, som tar fram kraven och
kvalitetskriterierna fér upphandlingsunderlaget och -avtalen. Alternativt utarbetas
anvisningar om hur den upphandlande myndigheten ska samrada med
organisationer i planeringen och uppfdljning av offentlig upphandling, eftersom de
kan bidra med véardefull kunskap och erfarenhet av den verksamhet som ska

upphandias.

Trygga produktionen och tillhandahallandet av service och stdd av offentliga aktérer,
fér att garntera tillgang till service och stéd och fér att sdkra den kompetens och
erfarenhet som behévs fér upphandling av lagenliga och kvalitativ goda tjdnster. Stéd
utveckling av den offentliga produktionen parallellt med den privata produktionen och
hindra att organisationernas samt sma svensksprakiga leverantérers sakkunskap och

produktion av specialtjdnster slas ut fran marknaden.

Méjligheten till direkt upphandling bér stdrkas inom sektorer dér det inte finns en
naturlig konkurrens eller fungerande marknader och mdjligheten att inféra ett

upphandlingssystem déar kvalitet och inte pris dr avgdrande bér évervagas.

Undanta all service, stéd och vard inom social-, hdlso- och sjukvarden, som enligt
EU-bestdmmelserna inte dr nédvéndig att omfattas av upphandlingslagstiftningen
och utveckla och revidera de regler som styr offentlig upphandling.

Uppféljiningen och &vervakningen av den offentliga upphandlingen och de
producenter som tillhandahaller tidnster, entreprenader och hjdlpmedel stédrks och

klargérs.

Kdpta tjanster som ett komplement eller ett alternativ till offentliga tjanster blir allt
vanligare. Méalet med den offentliga upphandlingen ar att de offentliga medlen skall
anvandas mera effektivt och att den offentliga marknaden skall utvecklas pa ett
positivt satt. Lagen om offentlig upphandling ar skriven enligt féretagsekonomiska
principer. Upphandlingens principer om Oppenhet, likabehandling och icke-
diskriminering galler endast anbudsgivarna och inte de personer som erhaller
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tjansterna, stddet eller servicen. Anbudsgivarna star i centrum, inte klienterna och
kommuninvanarna, endast naringsidkarna och den upphandlande myndigheten kan
paverka upphandlingsprocessen. Stora privata producenter ar oftast de som klarar
sig i en upphandlingsprocess medan bland annat personer med funktionsnedsattning
och deras narstaende, sma och medelstora féretag och organisationer i manga fall
paverkas negativi. En av orsakerna ar att upphandlingsprocessen kraver
detaljkunskap om upphandlingsreglerna och — processen, saval av den
upphandlande enheten/myndigheten som av anbudsgivarna. Tyvarr har den
offentliga upphandlingen av tjanster och service inom social-, héalso- och sjukvarden
paverkat jamlik, god och kvalitativ tillgang till dem pa ett negativt satt. Inom social-
och halsovarden finns det inte alltid en naturlig konkurrens eller en fungerande
marknad, som den offentliga upphandlingen férutsatter for att fungera pa ett
andamalsenligt satt.

Myndigheterna ar skyldiga att sjalvmant uppfylla de sprakliga rattigheterna, utan att
medborgarna behdver aberopa dem, ocksa vid offentlig upphandling. Trots det
kranker manga upphandlingar och konkurrensutsattningar de sprakliga rattigheterna.
Sprékkraven tas inte med i anbudsférfragan eller finns med som ett
jamfoérelsekriterium istallet fér ett grundlaggande krav. Det &r myndighetens
skyldighet att forsdkra sig om att servicen fungerar pa samma satt som om
myndigheten sjalv skodtte den och att servicens niva inte far sjunka pa grund av att
uppgiften skots av en privat producent. Svensksprakig service tenderar att forbises
och att slas ut vid konkurrensutséattning. Detta sistndmnda galler inte endast social-,
halso- och sjukvard utan galler ocksa andra sektorer i samhéllet, exempelvis
barndagvard. Det leder till att de svensksprakiga personernas ratt till social-, hélso-
och sjukvard pa lika villkor &ventyras och deras valfrihet inskranks.

En av utgangspunkterna inom socialvarden och inom handikappsektorn ar att
tillgangen och ratten till service och stéd ar behovsprévad. Inom handikappsektorn
har ratten till sjalvbestdmmande och delaktighet starkts genom lagandringar.
Valfriheten inom halso- och sjukvarden har starkts genom den nya halsovardslagen.
Staten och kommunerna ansvarar for att de grundldggande fri- och rattigheterna
tryggas pa lika villkor. Det yttersta ansvaret for social- halso- och sjukvard ligger pa
kommunerna oberoende av om de skoter sina lagstadgade uppgifter sjalv, i
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samarbete med andra kommuner eller genom att upphandla tjansterna fran andra
tjiansteproducenter. Medborgarnas rattigheter @ndras inte om tjansten upphandlas.
Nar service, stdd och tjanster inom social-, halso- och sjukvarden upphandlas ar det
for det mesta det totalekonomiskt mest férdelaktiga anbudet som vinner dar bade pris
och utvarderingskriterierna avgor slutresultatet. Radande bestdmmelser och principer
som styr social, héalso- och sjukvarden tenderar att a&sidoséattas i
upphandlingsprocessen, eftersom den oftast skdts av personer som éar
specialiserade just pa den och inte nédvandigtvis har kunskap om de tjanster och
den service och det stéd som ska upphandlas. Darfér maste bade sakkunskapen,
kvalitetskriterier och samrad med organisationer starkas vid upphandling av tjanster
inom handikappsektorn, eftersom de kraver specialkunskap och erfarenhet for att de
lagstadgade skyldigheterna ska uppfyllas, oberoende av om tjansterna produceras
inom den offentliga sektorn eller av andra tjansteproducenter. Detaljerade och
genomtankta kvalitetskriterier redan i inledningen av en upphandlingsprocess
forebygger framtida problem bade foér personer med funktionsnedsattning och
kommunerna. Personen med funktionsnedséattning paverkas negativt av att servicen
inte nddvandigtvis motsvarar det individuella behovet och kommunen paverkas av att
den néringsidkare som vunnit anbudet inte alltid uppfyller alla kvalitetskriterier trots
att de lovat det i sitt anbud. Ett annat problem &ar att upphandlingsprocessen ar
resurskravande och dyr och darfér maste den upphandlande enheten gbra en
andamalsenlig dvervagning och bedémning om den ska starta om processen, om
den marker att bland annat kvalitetskraven ar bristfélliga i en anbudsférfragan eller att
kvalitetskriterierna saknas i upphandlingskontraktet. Darfér ar uppféljningen och

6vervakningen av den offentliga upphandlingen inte den som den borde vara.

Den nuvarande upphandlingslagstiftningen &r strangare &n det som Europeiska
unionens regler kraver. Nagot som verkligen borde ses &6ver om det éar
andamalsenligt. Overensstdmmer nuvarande praxis med de grundlaggande fri- och
rattigheterna, med andra lagstadgade skyldigheter an upphandlingslagen och med

skyldigheter enligt internationella och europeiska konventioner.
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Brett och langsiktigt perspektiv — hidlsoekonomer, metoder, instrument och
statistik for uppféljning och utvardering samt samhallsplanering

Fortsatt utveckling av tillvdgagangssétt for sektorévergripande samverkan inom olika
férvaltningsomraden. Stéd en effektiv anvdndning av och koordinering av insatser for
att underlédtta vardagen och mdjliggbéra delaktighet fér personer med
funktionsnedséttning och deras nérstaende.

Avldgsna hinder fér samarbete inom olika férvaltningsomraden och mellan olika

yrkesgrupper genom att férst kartldgga och utreda dem.

Handikappperspektivet rdknas som en integrerad del av samhéllsplaneringen.

| dagens social- och halsovard slussas klienten ofta fran instans till instans och det
finns ingen kommunikation instanserna emellan for att sakerstélla en helhetssyn. Det
har medfér att det ar klienten sjalv som ska ansvara for att informera de olika
instanserna om vad de andra instanserna gjort. Det kravs ett stérre samarbete

mellan myndigheterna fOr att trygga personers tillgang till korrekt vard och service.

Halsoekonomer

Hélsoekonomer bér utbildas och utnyttjas for att klarldgga hur viktig preventiv vard
och preventivt stdd ar — inte bara fér personen sjélv utan dven fér kommunernas och

landets ekonomi.

Ett stort problem med dagens social- och hélsovard ar att den ar reparerande och
inte tillrackligt preventiv. Varden sétts in forst nar personen har hamnat i svarigheter.
Med stdrre satsningar pa preventiv vard och hélsoframjande arbete skulle en stor del

av den reparerande varden undvikas.

Manga ganger behdvs det statistik och ekonomiska berdkningar fér bland annat
budgetering inom stat och kommun, Statistik och uppféljning behdvs ocksa fér
planering, utveckling och organisering av tjanster och andra samhallsstrukturella

I6sningar. Inom organisationerna ser vi det som en brist att det i Finland inte finns
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ekonomer som arbetar med att rdkna ut bland annat hur mycket det gar att spara pa
att satsa pa preventiva atgarder och kvalitativ service och stéd — de hélso- och
samhallsekonomiska effekterna av insatser. Bland annat i Sverige finns det
magistersprogram som utbildar hdlsoekonomer, som sedan arbetar med att ta fram
dessa siffror. Halsoekonomer ar specialiserade pa ekonomi och ekonomiska metoder
inom halso- och sjukvarden. Landsting och statliga myndigheter samt
lakemedelsforetag ar exempel pa arbetsplatser for halsoekonomer i Sverige.
Halsoekonomerna har fdrdjupade kunskaper i halsoframjande arbete och
anvandning av halsoekonomisk teori och metod inom folkhalsoarbete och halso- och
sjukvard. De analyserar, utvarderar och arbetar med halsoframjande strategier och
halsoekonomiska teorier. De utgbr ett komplement till andra yrkesgrupper som
arbetar med att utarbeta instrument och metoder f6r att utvardera och mata resultatet

av insatser.

Instrument f6r uppfdljning och statistikforing

Utveckla instrument for att méta resultat och fér att félja upp olika insatser.

Skapa och utveckla system och metoder for att samla in statistiska uppgifter inom
handikappomradet, vilka innehaller funktioner som mdjliggdr att det ocksa dr mdjligt

att ta ut statistik och utldsa resultat for olika sprakgrupper.

Statistik och instrument fér att mata resultat ar av betydelse for att utveckla och félja
upp hur insatser anvands och hur de behdver utvecklas. | dagens lage ar det bland
annat en brist att det inte finns separat statistikféring fér insatser inom Svenskfinland
och svensksprakiga insatser utan den statistikféring och uppféljning som finns ar
nationell. Mdjligheten att utveckla, utvdrdera och anpassa insatserna inom
Svenskfinland begransas av bristen pa effektiva matinstrument och statistik
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Familje- och narstaendeperspektiv

Utreda tillgangen till service och stéd fér nadrstaende och hur syftet med nuvarande
bestdmmelser uppfylls och behovet tillgodoses. Behovet av att utveckla
bestdmmelserna sa att tillgangen till service och stdd fér ndrstaende prioriteras

tillrdckligt hégt.

Utveckla familjecentrerad vard och service och familjecentrerat stéd.

Utarbetande av kvalitetsrekommendationer och rutiner f6r kontakten med,
bemétande av, information till och mdjlighet till delaktighet fér nédrstaende i olika

skeden och inom olika nivaer.

Dialogen med organisationer utvecklas for att ta vara pa den kunskap och erfarenhet
som anhdriga har och fér att utveckla stédet och servicen till ndrstaende.

Nérstdende stéds att engagera sig mindre féor att underlitta sjélvstandighets-

processen bade fér personen med funktionsnedséttning och de sjélva.

De nationella rekommendationerna fér fortbildning inom hélso- och sjukvarden
uppdateras sa att familjecentrerad vard, bemétande och sprakliga réattigheter klargérs

och starks.

Utveckla och stéd inréttandet av kontaktcenter och kontaktpersoner bade inom den
offentliga sektorn och medborgarsamhdllet, ocksa pa svenska.

Utveckla bestdmmelserna om serviceplan inom socialvarden och handikappservicen,
sa att ndrstdende har rétt att delta i utarbetandet av den antingen genom att
personen sjalv samtycker till deras deltagande och paverkande eller om inte detta
samtycke ges att det utarbetas en separat serviceplan eller det hélls ett separat
hérandetillfdlle fér ndrstaende, dar de kan framféra bade eget behov av service och
enligt erfarenhet annat behov av service och stéd. Detta ska ske utan att 4nda
inskrdnka pa sjédlvbestdmmanderétten fér personen med funktionsnedséttning.
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Utreda det komplexa férhallandet nér klientens och ndrstaendes réttigheter star i strid
med varandra och utveckla bestdmmelser och anvisningar sa att respektive

réttigheter sékerstélls.

Sékerstélla att féréldrar till barn med funktionsnedséttning och barn eller respektive
till en person med funktionsnedséttning far det stéd och den service som de behéver

for att ha mdéjlighet att stanna kvar i arbetslivet.

Utreda och forska om vad det innebdr att var en ndrstaende och vad det har fér
effekter pa den enskilde familiemedlemmen eller den enskilde nérstaende, familjen
eller de nérstaende som grupp samt vad det finns fér hédlsoekonomiska och

hélsofrdmjande incitament.

Begreppet néarstdende ar ett vidare begrepp an anhdériga. Det innefattar ocksa
personens narmaste sociala natverk, bland annat féréldrar, barn, syskon, mor- och

farféraldrar, vanner, grannar, vanner och ocksa syskons vanner.

Bade den funktionshindrades och de néarstdendes existens paverkas av
funktionsnedséattning, psykisk ohalsa och/eller kronisk sjukdom. Narstaende befinner
sig i en komplex verklighet. De kan uppleva sin livssituation som meningsfull, hoppfull
och trygg eller/och som utsatt, uteslutande, stigmatiserade och maktlés. Méjligheten
att vara delaktiga som jamboérdiga medlemmar i samhéllet och att leva sjalvstandigt
kan begréansas. Bade den funktionshindrades och en néarstaendes ekonomiska
situation kan paverkas negativt. Det finns féraldrar till barn med funktionsnedséttning
som pa grund av bristande stdd och service inte kan arbeta. | en del fall kan ocksa en
respektive eller ett barn till en person som blir funktionsnedsatt drabbas pa samma
satt. Det stalls bade interna och externa krav pa en narstaende, som kan vara svara

att hantera utan stéd och vagledning.

Sattet att se pa narstdende och att tillfredstalla deras behov kan skilja sig mellan
olika myndigheter och verksamheter, bland annat olika sektorer inom social- och
halsovard, undervisning, barndagvard och aldrevard. Man kan tala om olika kulturer i
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synen pa sattet att forhalla sig till narstdende. Narstaende ar en mycket heterogen
grupp. De néarstdendes livssituation, utgangspunkter och férutsattningar skiljer sig
fran varandra och behovet av stdd och service kan vara mycket olika och varierande.

Det har framkommit i flera undersékningar och i kontakten med narstaende, att de
bland annat behéver radgivning, handledning, information, gott bemdtande och
avlastning samt i vissa situationer konkret hjalp och assistans med kontakiten med
myndigheter och administrativa atgarder. Stéd och service fér narstdende fungerar
och forverkligas valdigt olika inom den offentliga sektorn. Bristen pa service och stdd
fran den offentliga sektorn har lett till att stédet och servicen erbjuds av
organisationer, exempelvis utbildning, kontaktpersoner, stdéd- och samtalsgrupper,

tillfallig avlastning som oftast kombineras med halsoframjande.

Dagens lagstiftning innehaller bestammelser om stéd och service bade for personer
med funktionsnedséattning och/eller narstaende, bland annat anpassningstraning. Det
finns bestammelser om att bade personen sjéalv och anhériga eller narstaende har
ratt att fa information, att fa radgivning och handledning, att fa gott bemdétande och att
fa horas. | de flesta fall ar dock ratten till information och hérande av narstaende
begransat till situationer nar det handlar om minderariga barn eller att personen sjélv
ar i ett sadant tillstand, pa grund av sjukdom, psykisk funktionsférmaga eller av
nagon annan motsvarande orsak, att denna inte kan delta, horas, informeras eller
framféra sin asikt och avge samtycke. Men ocksa annan lagstiftning kan begransa
ratten till information och deltagande. Familje- och néarstdendeperspektivet ar
komplext och det kan uppsta situationer nar frineten, jamlikheten och
sjalvbestammanderatten fér personen med en funktionsnedsattning inte helt

dverensstammer med de narstdendes motsvarande rattigheter.

Stdd och service koncentreras i dagens lage till en stor del till den funktionshindrade
personen. Familjecentrerad vard och néarstaendeperspektivet har fortfarande en
perifer stallning. Men det finns sektorer dar arbetet med néarstdende ar mer eller
mindre férankrat, bland annat inom omsorgen fér personer med utvecklingsstérning,
exempelvis avlastning, radgivning och handledning. Tyvarr finns det indikatorer pa att
ocksa denna service och detta stdd inskranks allt mer. Den lagstadgade ledigheten

fér narstaendevardare som ar tillrackligt bundna av varden ar ett annat exempel, som
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forverkligas i olika utstrackning. Det st6éd och den service som narstdende behdver
fér att ha mdjlighet att hantera och att orka med situationen och f6r att i vissa fall
engagera sig mindre ar i de flesta fall anslagsbundna och tenderar att prioriteras bort.

Troskeln for narstaende att anséka om service och stéd kan ocksa vara hdg.

Familjemedlemmar som Kélla till kunskap

Familiemedlemmar och néarstdende ar en kélla till kunskap, om hur samhallet
hanterar funktionshinder, exempelvis gallande stéd i olika former och tillganglighet. |
de allra flesta fall har de bade dold och framférd kunskap om den narstaendes behov
av service och stéd. Utvecklingen av var samhallsstruktur och var lagstiftning gar mot
Okat sjalvbestdmmande, individuellt ansvar och ut6kad valfrinet. De grundlaggande
fri- och rattigheterna och de méanskliga rattigheterna ska respekteras och beaktas.
Utékad valfrihet och utbkad sjalvbestdmmanderatt medfér utdkat individuellt ansvar
bade fér personen sjalv och ibland ocksa dennas narstaende, vilket i de flesta fall
kraver sjalvkunskap och sjalvuppfattning om den egna personen och
férutsattningarna. Ett bra val kan vara helt beroende av om personen med
funktionsnedsattning och dennas néarstaende fatt det stéd, den information och

handledning som situationen/valet kraver.

En av malsattningen med Vampo ar att det ar viktigt att alla ska ha mdjligheter att
efterstrava och foérverkliga ett gott liv och att kunna planera sitt liv sa att det vid varje
aldersstadium motsvarar personens och narstdende 6nskemal och behov. Det
konstateras i Vampo att familjetjansterna behdéver klarlagga och utvecklas sa att de
pa ett flexibelt och tryggt satt kan svara mot barnets och féréldrarnas behov.
Samarbetet mellan olika férvaltningsomraden ar i nyckelposition for ett gott liv som
inkluderar valfrinet och sjalvbestammanderatt. For att malsattningen ska lyckas
behéver den familjecentrerade varden och familjeperspektivet forstarkas. De
narstaende involveras i varden och stédet och koncentreras inte endast till personen
med funktionsnedséttning.
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Utveckling av lagstiftningen for personer med lindrig, medelsvar eller osynlig

funktionsnedsattning

Utveckla socialvardslagstiftningen sa att den erbjuder tillrdckligt stéd fér de personer
med funktionsnedséttning som inte omfattas av en speciallag.

Sékerstélla att revideringen av socialvardslagen garanterar ett fungerande skyddsnét
for personer med lindrig, medelsvar, flerfaldig eller osynlig funktionsnedséttning.

Personer med lindrig, medelsvar, flerfaldig eller osynlig funktionsnedséattning ar ofta i
ojamlik position jamfért med personer med en synlig grav funktionsnedséttning.
Handikappservicelagen ger subjektiv ratt till vissa former av stéd och service till
personer med grav funktionsnedsattning. Specialomsorgslagen innehdller inte en
sadan begransning. De tjanster som kan ges pa basen av socialvardslagen ar
anslagsbundna och socialvarden har sallan tillrackliga resurser att bevilja sadana
tjanster. De personer vars funktionsnedséttning inte uppfyller
handikappservicelagens eller specialomsorgslagens kriterier ar inte tryggade
tillracklig vard och service. Dessutom ar personalen inom kommunens socialvard inte
alltid utbildade i att se och erkdnna osynliga och ovanliga funktionsnedsattningar,

som trots sin osynlighet eller ovanlighet kan vara mycket grava.

Personer vars funktionsnedsattning inte ansetts vara tillrackligt grav har svart att bli
beviljade tillrackligt stéd. Om de inte uppfyller specialomsorgens krav och/eller
handikappservicelagens krav pa grav funktionsnedséttning blir de séllan beviljade
anslagsbundna former av stdd eller service. De personer som pa grund av sin
funktionsnedsattning behdver endast litet stéd fér att uppna en normal
funktionsférmaga, men inte blir beviljade lampligt stdéd, blir 1att en outnyttjad resurs i

samhallet.

Pa basen av den ikraftvarande handikappservicelagen och socialvardslagen kan
kommunen bevilja andra former av tjanster och stédformer till personer med
funktionsnedsattning, om personerna inte uppfyller kriterierna fér specifika tjanster

och stédformer, men i praktiken anvands denna mdjlighet inte.
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For att sakerstélla service- och stédbehovet fér personer med lindriga, medelsvara,
flerfaldiga eller osynliga funktionsnedséttningar bér dessa betraktas som en sérskild
grupp som ska tryggas tillracklig service och vard antingen i en speciallag eller i den
reformerade socialvardslagen. Lagstiftningen ska utvecklas sa att den motsvarar
behoven hos dessa personer. Det ska inte vara majligt att falla genom natverket som
utgérs av socialvardslagen och speciallagar. Socialvardslagen ska vara ett
skyddsnéat, som garanterar personer med funktionsnedsattning tillréckliga tjanster.
Om en person inte uppfyller kriterierna i en speciallag ska han fa de tjanster han
behdver pa basen av socialvardslagen.
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Utvecklande av individuellt stod

Utreda hur man kan utveckla det individualiserade stddet och genom lagstiftning
sdkra tillgangen till IAmpligt individuellt stéd.

Olika former av individuellt stéd mdjliggdr att personer med funktionsnedsattning kan
delta i och bidra till samhallet pa ett helt annat satt &n om allt stéd ges i grupp eller
inte alls. Det behdvs flera individuella stédformer fér personer med och tillgangen bér
tryggas genom lag. De stédformer av denna typ som lagen idag erbjuder ar inte
tillrackliga.

Personligt ombud

Personer med bland annat psykisk ohélsa, neuropsykiatrisk funktionsnedsattning,
hjarnskada eller utvecklingsstérning behéver ofta hjdlp med sin vardag och i
kontakten med socialvarden, halsovarden, psykiatrin eller andra myndigheter. | flera
lander, bl.a. Sverige har man infort ett system med personliga ombud, som hjalper till
med kontakten till dessa instanser. Ett personligt ombud kan véasentligt underlatta
vardagslivet fér personer med dylika funktionsnedséttningar och trygga deras faktiska
tillgang till den service och vard de behdver. Personliga ombud bdér uttryckligen

erkdnnas som en stddform inom socialvarden.

Arbetskonsulenter

Barn och ungdomar med funktionsnedséttning far i regel ett utforligt stéd under skol-
och studietiden. Nér studierna ar slutférda har de plétsligt inte langre tillgang till
samma stédformer. Steget ut i arbetslivet blir ofta svart. For att underlatta att
personer med funktionsnedsattning sysselsatts efter sina studier bér man utveckla
stédformerna vid &vergangen fran skolgang till arbetsliv, t.ex. med hjélp av
arbetskonsulenter. Ocksa fér andra personer som har en funktionsnedséttning och ar
arbetslésa kan en arbetskonsulent spela en viktig roll fér att komma ut pa
arbetsmarknaden och integreras i arbetslivet. Arbetskonsulenterna kan ha stor
betydelse aven under arbetsférhallandets gang. Arbetskonsulenter bér uttryckligen

erkdnnas som en stddform inom socialvarden.
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Utbildning av personliga ombud och arbetskonsulenter bér tryggas for att fler
personer ska kunna anvanda sig av dem. Namnda stédformer &r preventivt stdd,
vilkket kan spara framtida vardkostnader fér de personer som &r beroende av

individuellt stod.

Effektiviserat stéd inom handikappservicen och specialomsorgen

For sadana personer med funktionsnedsattning som inte har mojlighet att fa
personlig assistans eller fér vilka personlig assistans inte ar en lamplig form av stéd,
ska det finnas andra alternativ till effektiviserat individuellt stdéd. Till klienter inom
specialomsorgen ar det modjligt att bevilja individuellt effektiviserat stdd. |
specialomsorgslagen finns det inga krav pa att det stéd som ges till klienterna ska
ges endast i grupp, vilket idag ar det vanliga. Till personer med funktionsnedsattning
som inte ar klienter inom specialomsorgen kan effektiviserat stéd beviljas som annan
service enligt handikappservicelagen. Méjligheten att bevilja individuellt effektiviserat

stdéd som ett alternativ till personlig assistans ska stddas och uppmuntras.

Coacher

For att mojliggdra battre livsfardigheter i vardagen finns det ett antal coacher att tillga
for bland annat personer med neuropsykiatriska diagnoser. Coacherna kan ocksa
stdda en person med funktionsnedsattning i olika Overgangsskeden i livet,
exempelvis den sjalvstandighetsprocess som fdljer efter skola och utbildning.
Stédformer ar preventivt och kan spara framtida vardkostnader fér de personer som

ar beroende av individuellt stod.

Stéapersoner

En stdédperson kan vara den som go6r att det blir mdjligt fér en person med
funktionsnedsattning att ha en meningsfull fritid. En stédperson ar en person som pa
sin fritid vill bidra med sin insats fér att underlatta deltagande och férebygga social
utslagning fér en person med funktionsnedséttning, psykisk ohélsa eller langvarig
sjukdom och pa det sattet bidra till att livskvaliten hojs fér den stédbehdvande
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personen. Stddpersonens insatser ar en frivilliga och gar inte att likstalla med varken
personlig assistans eller personliga ombud. Stédpersoner hér till en av de billigaste

stdd- och serviceformerna.

Stéd och tidnster i skolan — skolgangsbitrdden, tolkar och rétt till inldrning enligt egna

férutséttningar

Personliga assistenternas och skolgangsbitrddenas status i samhéllet bér hojas.
Regelverket bor ses 6ver sa att det inte skapar olagenheter fér en person att
samtidigt arbeta som skolgangsbitrdde och personlig assistent.

Nar ett skolbarn har en horselskada ska barnet ha rétt till de hjalpmedel och tolktjanst
som barnet behdver. Tolkar ska inte erséattas av assistenter som inte behéarskar

barnets modersmal, teckensprak eller annan kommunikationsmetod.

Barn med funktionsnedséattning och kroniska sjukdomar har pa samma satt som
andra skolbarn olika forutsattningar fér inldarning och inlarningsnivan kan variera
Personalen i skolan ges resurser sa att stédet och undervisningen for
funktionsnedsatta skolbarn liksom andra skolbarn kan anpassa till inlarningsniva

oberoende om barnet har inlarningssvarigheter eller har latt for att lara sig.

Stédbaserat beslutsfattande

P& samma satt som att personer som inte har en funktionsnedsattning behéver stéd
for sitt beslutsfattande behdver ocksa personer med funktionsnedsattning det.

Stédbaserat beslutsfattande ar ett natverk av personer som stéder den
funktionshindrade personen att ta kontroll &ver sitt eget liv. Stddbaserat
beslutsfattande kan antingen utgéra ett komplement till intressebevakningen eller ett
ersattande stdd istallet fér intressebevakning.
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Organisationernas forutsattningar och mojlighet att verka och utvecklas sakras

Trygga éppenhet och skapa béttre mdjligheter fér medborgare och organisationer till
insyn, samverkan och dialog med den offentliga sektorn redan nér beredningen av

drenden och reformer pabdrjas.

Trygga och skapa fungerande och representativa forum fér samarbete och samrad
mellan medborgarsamhéllet och kommunala och statliga myndigheter och organ.

Utarbeta, utveckla och férankra anvisningar och rekommendationer som skapar
nédvéndiga férutséttningar fér att medborgarna och organisationerna effektivt ska

kunna delta i angeldgenheter som berér dem.

Trygga verksamhetsforutsétiningarna for organisationerna genom att sékra
nuvarande penningspelsmonopolens stéllning och sdkerstélla att
Penningautomatféreningens (RAY) verksamhet och att dess intékter delas ut for att

stéda social- och hélsoorganisationernas verksamhet.

Intresseorganisationernas existens sdkras och den sakkunskap som finns i dem tas

tillvara och erkdnns.

Anvdnd den specialkunskap som finns inom organisationerna och stéd
organisationernas mdjligheter att utveckla och producera tjdnster som férutsétter

specialkunskap.

Medborgarsamhéllet och manniskors mdjlighet att delta i beslutsfattande och i
utvecklingen av samhallet ar av avgérande betydelse for ett demokratiskt samhalle.
Organisationerna existens och verksamhet &r beroende av manniskor. En av de
viktigaste uppgifterna féor manga organisationer ar samhallelig paverkan, att férmedla
medlemmarnas behov och organisationernas expertis till beredning och
beslutsfattande. Organisationerna erbjuder manniskor mdjlighet att agera.
Organisationerna utvecklar och producerar tjanster som kompletterar och férebygger
social utslagning och som underlattar deltagande. Sakkunskap och information som
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finns inom intresseorganisationerna finns nédvandigtvis inte pa annat hall. Darfér ar
det viktigt deras verksamhetsférutsattningar sakras och att kunskapen tillvaratas.

Denna kompetens kompletterar annan kompetens.

Organisationerna kan bidra med information, underlag och sakkunskap till en

bedémning av konsekvenser av planering, beredning och utveckling av arenden.

Enligt justitieministeriets publikation "H6érande vid férfattningsberedning”, (anvisning)
ar syftet med hérande av olika slag att beredningen skall vara éppen och av god
kvalité. Genom att aktivt ta med bland medborgarsamhallet i beredningen stérks
tilliten till regler och den demokratiska beslutsprocessen. Enligt anvisningarna stravar
myndigheterna efter en éppen och uppbyggande véxelverkan mellan de personer
som bereder en lag eller ett politiskt viktigt riktgivande dokument och
medborgarsamhallet.

| finansministeriets anvisning 2005 "H6r medborgaren — bered klokt!” slas det bland
annat fast att: "En lyckad beredning och ett lyckat beslutsfattande férutsatter att sa
manga olika, motiverade samhalleliga asikter och uppfattningar som maéjligt kommer
till uttryck och blir utvarderade. Hérandet bdr géras mojligt pa svenska och finska

inom de statliga myndigheterna.”

Det finns ocksd andra bade internationella och europeiska konventioner som
innehaller principer, regler och rekommendationer om att parterna till dessa
konventioner skall skapa nddvandiga férutsattningar fér att nationella minoriteter
effektivt skall kunna delta i angelagenheter som berér dem. Ex. Europaradets

ramkonvention fér nationella minoriteter.
Trots att situationen har blivit battre inom vissa omraden sa forbises standigt

handikapporganisationerna och svensksprakiga organisationer i beredningen av flera
betydelsefulla lagstiftningsarenden och politiska reformer.
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Sysselsattning och fattigdom

Sysselséttningsprocenten hos personer med funktionsnedséttning hdjs genom att
starka tillgangen till de stéd som behdvs fér att personerna ska kunna arbeta.

Sakkunskap som finns inom handikapporganisationerna tillvaratas ndr atgdrderna

utfors.

Det finns manga personer med funktionsnedsattning som vill och kan férvarvsarbeta.
Enligt en undersdkning fran 2010 som Pellervos ekonomiska forskningsinstitut har
gjort har drygt en tredjedel av personer med funktionsnedsattning utmarkt eller god
arbetsformaga. Nastan halften av alla personer med funktionsnedsattning vill och kan
férvarvsarbeta. Det som skulle mojliggbra att fler personer kunde arbeta ar olika
former av stdd, for arbetstagaren och arbetsgivaren. Pa sa satt kan samhallet utnyttja
personernas kunskap och potential och personerna sjalva kan utbva sin ratt att

arbeta.

Stédformer som finns att tillga fér arbetsgivare som vill anstélla en person med
funktionsnedsattning ar till exempel Iénesubvention, specialarrangemang pa
arbetsplatsen och utbildningsersattning. Kommunen, FPA och férsékringsbolag kan
bevilja en person med svar funktionsnedsattning hjalpmedel och tjanster som
underlattar arbetet. Dessutom finns det ett antal stédformer fér att arbetsgivaren och
personen med funktionsnedsattning ska kunna bekanta sig vid varandra innan
rekryteringen, bland annat arbetsprévning, arbetspraktik och arbetslivstraning. Dessa

stédformer ar kostnadsfria fér arbetsgivaren.

For personer som har en funktionsnedsattning och ar arbetslésa kan en
arbetskonsulent spela en viktig roll fér att komma ut pa arbetsmarknaden och
integreras i arbetslivet. Arbetskonsulenterna kan ha stor betydelse aven under
arbetsforhallandets gang. De personer med funktionsnedsattning - aven personer
med lindrig eller osynlig funktionsnedsattning - som &r arbetsférmdégna boér fa
tillrackligt stdéd for att kunna férvarvsarbeta och bidra till samhallet. Arbetskonsulenter
ar en sadan stodform och bor uttryckligen erkdnnas som en stédform inom

socialvarden.
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Personer med funktionsnedsattning utgbér en grupp dar fattigdom férekommer oftare
an hos den 6vriga befolkningen. Brist pa arbetsmdjligheter ar den stérsta orsaken till
detta. Genom att ge personer med funktionsnedsattning maéjlighet att férvarvsarbeta
och forsérja sig, bidrar man till att minska fattigdomen bade hos personer med
funktionsnedsattning och arbetslésa. Arbete ar inte endast ett tillvidgagangssatt for att
fa en utkomst och kunna férsérja sig. Det ar ocksa mental och social stimulering. Ratt

till arbete ar en grundrattighet.

Bade FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning och
Finlands handikappolitiska program 2010-2015 (VAMPO) innehaller krav pa atgarder
for att minska arbetslésheten hos personer med funktionsnedsattning. Dessa krav
och atgardsférslag ska erkdnnas och tas i beaktande under kommande

regeringsperiod.
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Tillganglighet — information, fysisk miljé samt ljud- och ljusmilj6é

Utveckla alternativ.  kommunikation samt tillgdnglig information.  Utveckla
bestdmmelserna fér hur tillgdnglighet och ljud- och ljusmiljé ska beaktas i planeringen
av nya byggnader och i renoveringen av gamla. Utnyttia den sakkunskap som finns

hos handikapporganisationerna nér tillgéngligheten i samhéllet utvecklas.

Alla har ratt till jamlikhet och full delaktighet i samhallet. For att kunna vara fullt
delaktig i samhéllet och vara jamlik i férhallande till évriga medborgare kravs att
samhallet ar tillgangligt. | ett tillgangligt samhalle har medborgarna ratt att réra sig
obehindrat och ratt till tillrdcklig och forstaelig information. Detta forutsatter en
tillganglig fysisk miljd, tillganglig kollektivtrafik, tillgangliga grundlaggande tjanster och
produkter samt tillganglig information och kommunikation. Alla &r olika och alla har
olika behov som ska beaktas vid planeringen av tillganglighet. Darfér ska
tillganglighet inte vara en sérlésning i form av individuellt stéd, utan en sjélvklar
utgangspunkt som beror alla aspekter av samhallet.

Bade Finlands handikappolitiska program (VAMPQO) 2010-2015 och FN:s konvention
om rattigheter for personer med funktionsnedsattning innehaller krav och férslag pa
atgarder for att framja tillgangligheten i samhallet.

Fysisk tillganglighet

Det ska vara mgjligt att forflytta sig sakert och sjalvstandigt i den byggda miljén. |
samband med planering och byggande av nya byggnader ska bestammelserna om
tillganglighet foljas. Tillgangligheten ska ocksa beaktas i planerandet av narmiljéer.
Det ska vara mojligt fér en person med funktionsnedsattning att kunna besdka en
myndighet och delta i myndighetens verksamhet. Lokalerna ska vara tillgangliga
ocksa som arbetsplats.

Den fysiska tillgangligheten inkluderar ocksa en god ljudmiljé och en god ljusmiljé.
For personer med hérselskada, synskada, neuropsykiatrisk funktionsnedsattning eller
psykisk ohalsa samt andra personer kan ljud- och ljusmiljén vara av stor betydelse
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for ett fullt deltagande i samhallet. Akustiken och belysningen ska beaktas fran och
med planeringsskedet av rum och byggnader. Det behdvs krav pa och anvisningar
féor hur ljud- och ljusmiljon ska beaktas i planeringen och byggandet av nya
byggnader. Personer med nedsatt syn ska kunna forflytta sig utan ondédiga
sakerhetsrisker. Information ska presenteras pa ett tillgangligt satt. Personer med

nedsatt hérsel ska kunna ta del av information, kommunicera och uppfatta larm.

Tillganglig information och kommunikation

Tillganglig information innebar majligheten att kunna kommunicera med myndigheter
och ta till sig myndigheters skriftliga, muntliga eller elektroniska information —
oberoende av funktionsnedsattning. Myndigheters skriftiga och elektroniska
information ska produceras pa klarsprak och med lattlast skrift. Den elektroniska
informationen och myndigheternas webbplatser ska vara tillgangliga. |
kommunikationen med myndigheter ska alternativ kommunikations anvandas vid

behov.
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Flerfaldig diskriminering

Beredningen av den nya likabehandlingslagen prioriteras. | regeringens proposition
klargérs férhallandet mellan spraklagen och likabehandlingslagen i férhallande till
diskriminering pa grund av sprdk och flerfaldig diskriminering. Erkdnnande att

nationalsprak &r en férekommande grund for flerfaldig diskriminering.

Flerfaldig diskriminering betyder att en person utséatts fér diskriminering pa flera
grunder i en given situation eller vid en given tidpunkt. En person kan bli utsatt for
flerfaldig diskriminering till exempel om han eller hon har en funktionsnedséttning och
pratar svenska. Att erkénna flerfaldig diskriminering bidrar till att den komplicerade
diskrimineringssituationen kan ses som en helhet och inte som enskilda handelser.
Detta medfér att de personer som blivit utsatta for flerfaldig diskriminering lattare kan

fora sin sak och fa ratt till gottgdrelse.

FN:s konvention om rattigheter f6r personer med funktionsnedsattning
uppmarksammar problematiken kring flerfaldig diskriminering. | preambeln uttrycks
oro for de svara férhallanden som méter personer som ar utsatta for flerfaldiga
former av diskriminering till exempel pa grund av funktionsnedsattning och sprak.
Genom konventionen binder sig konventionsstaterna vid att férbjuda all
diskriminering pa grund av funktionsnedsattning och garantera personer med
funktionsnedsattning lika och effektivt rattsligt skydd mot diskriminering pa alla

grunder.

| den pagaende reformen av likabehandlingslagen féreslas ett férbud mot flerfaldig
diskriminering, vilket ar ett positivt steg mot erkdnnande av den flerfaldiga
diskriminering som férekommer i Finland. | den géllande likabehandlingslagen ar det
moijligt att sbka gottgdrelse om man blivit utsatt fér diskriminering, men inte om man
blivit diskriminerad pa grund av sitt sprak. | forslaget till ny likabehandlingslag
foreslas att diskriminering ocksa pa grund av sprak laggs till som grund for
gottgbrelse. | detaljmotiveringarna hanvisar man till spraklagen som berdér
nationalsprakens stéllning och ratten att anvanda nationalspraken i kontakt med
myndigheter. Detta gér att bestdmmelserna kring flerfaldig diskriminering pa grund av
sprdk och t.ex. funktionsnedsattning samt motsvarande bestdmmelser om
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gottgoérelse blir oklara. Om en person bli flerfaldigt diskriminerad pa grund av sin
funktionsnedsattning och sitt modersmal svenska tycks det i manga fall vara méjligt
att endast ansbka om gottgdrelse fér diskriminering pa grund av
funktionsnedséttning. Aven om diskrimineringen skett p& tva eller flera grunder.

| det fortsatta arbetet kring den nya likabehandlingslagen, bér regeringen klarlagga
hurudan stéllning nationalspraken har i samband med flerfaldig diskriminering och
diskriminering pa grund av sprak samt i férhallande till ratten till gottgdrelse.
Regeringen bor erkdnna att diskriminering av personer pa grund av deras modersmal

forekommer, &ven om modersmalet ar ett nationalsprak.
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Foljande forbund har varit med i beredning av detta program och godkanner
det

Helsingfors 15.3.2011

Finlands Svenska Handikappférbund rf
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Psykosociala férbundet rf

Svenska horselférbundet rf

De juridiska ombuden Ulrika Krook och Johanna Lindholm har fungerat som

beredande tjansteman.
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Finlands Svenska Socialférbund r.f.
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