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SAMS - Samarbetsfoérbundet kring funktionshinder (SAMS) och Finlands Svenska
Handikappférbund (FSH) tackar for mdéjligheten att ge sina kommentarer till reformen av social- och
halsovardens strukturer och samtidigt delge sina forslag pa hur den svenska social-, hélso- och
sjukvarden for personer med funktionsnedséttning och personer med psykisk ohalsa och deras
narstdende kan organiseras i framtiden. SAMS och FSH representerar genom sina medlemmar
tillsammans ca 15 000 svensksprakiga personer med funktionsnedsattning. Bland annat via
verksamheten Juridiskt ombud kommer vi i kontakt med ett storre antal an foérbundens
gemensamma medlemsantal, eftersom malgrupp &r alla svensksprékiga personer med
funktionsnedsattning och deras narstdende oberoende av diagnos eller foreningstillhorighet.

Ca 15 % av den totala befolkningen har nagon form av funktionsnedsattning (inkluderar endast
psykisk ohdlsa som ar bestdende och darfor utgor en funktionsnedsattning). Siffran stiger om vi
ocksd raknar med personer med psykisk ohdlsa som inte raknas som personer med
funktionsnedsattning.

Ca 43 000 svensksprakiga personer med funktionsnedsattning (kan variera regionalt eftersom en

del funktionsnedsattningar tenderar att forekomma i storre antal inom vissa regioner i landet).

Ca 70000 svensksprakiga personer som direkt berér av en funktionsnedséattning, inberaknat
narstaende.

Nulaget — tillgangen till svensk service for personer med funktionsnedsattning

Personer med funktionsnedsattning har individuella behov som alla andra. Behovet av service, stod
och vard varierar ocksa inom diagnosgrupperna. Samma diagnos innebar inte att personerna har
samma servicebehov.

| dagens lage har personer med olika funktionsnedsattningar varierande tillgang till svensksprakig
service. Svensksprakiga personer med funktionsnedsattning, langvarigt sjuka personer och
personer med psykisk ohalsa har inga faktiska tillgangar till social-, halso- och sjukvardstjanster,
inklusive habilitering och rehabilitering, pa lika grunder. Jamlikheten varierar ocksa mellan olika
diagnosgrupper inom Svenskfinland. Detta bekréftas bland annat i Statsradets berattelse om
tillampningen av spraklagstiftningen 2013 och i tidigare upplagor av samma beréttelse.

Bristen pa valfrihet och personal ar mera markbar inom det svensksprakiga handikappomradet.
Rehabiliteringen och habiliteringen ar mycket splittrad och delvis saknas det svensksprakig
sakkunskap eller s& saknas habilitering och rehabilitering helt. Upphandlingen av tjanster har lett till
att den svensksprakiga rehabiliteringen ar mycket bristfallig eller s& har den slagits ut. | en del fall &r
den svensksprakiga servicens kvalitet samre an motsvarande finsksprakiga.
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Det svensksprakiga specialomsorgsdistriktet ar ett ensprakigt specialomsorgsdistrikt som erbjuder
och garanterar vard, service och omsorg for de personer som omfattas av specialomsorgen om
personer med utvecklingsstorning och mdjliga liknande diagnoser. Specialomsorgsdistriktet kan
ocksa tillhandahalla vard och service for andra svensksprakiga personer med funktionsnedsattning
pa basis av betalningsforbindelse fran personens hemkommun, vilket forekommer i olik utstrackning
i olika delar av landet. Trots detta saknas en dylik samlad sakkunskap och kompetens fér personer
med andra funktionsnedsattningar. Den svensksprakiga sakkunskap och kompetensen ar mycket
splittrad eller obefintlig. Det finns en viss svensksprakig serviceproduktion inom tredje sektorn.
Habilitering, rehabilitering och handledning erbjuds ibland 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 é&r tjansterna mycket splittrade for anvandarna.
Situationen for familjer med barn med funktionsnedsattning har forsdmrats i och med att
kommunerna och sjukvardsdistrikten ar mera restriktivare att sanda dem till Folkhdlsans Habben.
Dit har ocksa familjer som inte hor till Karkullas malgrupp kunnat fara. Det antas att dessa personer
klarar sig pa finska och darfor sands de till finsksprakiga vard- och serviceenheter. | manga fall med
ett misslyckat resultat pad grund av stora brister i forstdelse av det andra inhemska spraket och i
kommunikationen.

De grundlaggande sprakliga rattigheterna inom social-, halso- och sjukvarden och sakerstallandet
av svensksprakig service inom social- och halsovarden

Av mellanrapporten framgar det inte hur beredningen tagit hansyn till hur forvaltningen ska
organiseras sa att den svensksprakiga befolkningen i framtiden har bade reella och praktiska
mojligheter att fa tjanster, stod, service och vard pa svenska. Det finns inga egentliga forslag pa hur
den svensksprakiga servicen ska ordnas sa att det alternativ som bast forverkligar de sprakliga
grundréttigheterna ska ha foretrdde framom kommunernas sjalvbestammanderatt och andra krav
bland annat tillracklig barkraft. Mellanrapporten innehaller endast allméanna formuleringar om att
detta behdver beaktas och att det gar att avvika fran befolkningsunderlaget. Skyldigheten att trygga
de sprakliga rattigheterna genom losningar som bast tillfredstaller dem pa ett sadant satt som
framgar av bade riksdagens grundlagsutskotts utlatande, (GruU 21/2009 rd) och professor Kaarlo
Tuoris utlatande till Folktinget 13.2.2013 uppfylls inte genom de forslag som nu lagts fram i
mellanrapporten. Vi hanvisar ocksad till de konstateranden som statsradet slagit fast i
nationalspraksstrategin.

Modellen med ansvarskommun ar mycket problematiskt ur ett grundrattsligt sprakligt perspektiv,
eftersom ansvarskommunernas sprakliga skyldigheter ar oreglerade. Darfor maste det i lagen
uttryckligen anges att den ansvariga aktdren sjalvmant ansvarar for att de sprakliga rattigheterna
forverkligas i praktiken och inte enbart pa basis av klientens eller patientens begéaran.

Viktigt att bibehalla den expertis pa svenska som redan finns. Forslaget om att en del service och
vard kan ordnas pa basniva kan i vissa fall garantera att det ocksa i fortsattningen inom vissa delar
av landet finns tillgang till svensksprakig personal. Andras den sprakliga statusen i och med
ansvarkommunmodellen eller i och med bildandet av specialupptagningsomraden for social- och
halsovarden finns det behov av att mojliggora dispens fran personalens sprakkrav for att trygga
tillgangen till svensksprakig personal. Det behover darfor 6vervagas om sprakkraven for en del
tjanster borde krava utmarkta kunskaper i svenska och nojaktiga i finska trots att forvaltningsspraket
ar finska, eftersom det kan behévas en tillrackligt stark svenska for att den personal som anstélls for
att sakerstalla tillgangen till svensk service inte 6vergar helt till finska. Tyvarr ar detta ndgot som
férekommer i praktiken i dagens lage. Ges inte personalen mdjlighet att aktivt anvanda sig av
svenska i sitt arbete leder det till att i praktiken blir deras arbetssprak finska och de kan inte betjana
pa svenska, bland annat pa grund av bristande kunskaper om svensksprakig terminologi.
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Bestammelserna om sprakkraven for personalen inom social-, halso- och sjukvarden behoéver darfor
ses Over i samband med reformen, eftersom den nuvarande regleringen inte ar tillfredstéllande och
tillampningen ar for komplicerad i den praktiska rekryteringen av personal.

Det ar viktigt att existensen for det svensksprakiga kompetenscentret inom socialvarden sakerstéalls
som sadant eller i en storre svensksprakig organisation. Forskningen inom funktionshinderomradet
behover starkas.

Ett nationellt svensksprakligt kompetenscenter inom funktionshinder och psykisk ohélsa omradet

Personer med funktionsnedséattning kan ha upp till 40 olika kontakter i vard och samhallsinsatser for
att deras vardag ska fungera. Dessa fungerar for en del helt pa svenska medan for andra ar det
endast nagra fa av dem som fungerar pa svenska. Inom funktionshinderservicen kravs det
mangprofessionella team for att koordinera och samla den kunskap som behévs for bedomning av
funktionsformagan och kartlaggning av servicebehovet. Det behdvs darfor en svensksprakig
koordinator som har tillracklig kunskap och barkraft utifran ett helhetsperspektiv.

Vi foreslar darfor att den svensksprakiga social-, halso- och sjukvarden sakerstills genom ett
nationellt kompetenscenter (resurscenter) for hela den svensksprakiga handikappsektorn, inklusive
mentalvard.

Ett nationellt kompetenscenter behdvs for att bevara och sékerstéllande redan befintlig sakkunskap.
Ett sddant behovs ocksa for att samla utspridd befintlig kunskap samt utveckla sakkunskap som
saknas, pa svenska. Dessutom behovs det for att samordna, koordinera och utbilda. Koordinatorns
roll skulle vara att ansvara for forskning, utveckling och uppratthallande av kompetens.
Motsvarande uppgifter som specialupptagningsomradena nu ges. Kompetenscentertanken har
ocksa liknande drag som idén om att skapa ett nationellt resurscenter inom canceromradet.
Forslaget till ett nationellt kompetenscenter dverensstammer ocksa med malet med den pagaende
samordningen av handikappservicelagen och specialomsorgslagen. Malet med lagandringen ar att
samordna de tva lagarna for att sakerstalla att de olika funktionshindergrupperna ocksa sinsemellan
har jamlik ratt och tillgang till handikappservice.

Kompetenscentret skulle verka for ett vertikalt och horisontellt samarbete mellan primarvard och
specialsjukvard och majliggora att ocksa socialvarden integreras. Funktionen kunde ocksa ha som
uppgift att koordinera olika utvecklingsprojekt som pa olika satt erhaller statlig finansiering (bl.a.
KASTE, RAY, TEKES och finansiering frAn undervisnings- och kulturministeriet).

Kompetenscentret skall inte segregeras fran den finsksprakiga servicen utan stad i standig
vaxelverkan med den.

Kompetenscentret verkar for att uppratthdlla samarbete mellan kommuner och utéver detta
samarbete med tredje sektorn — bade producenter och intresseorganisationer och privata
producenter. Det behovs for att sakerstalla och uppratthalla den sakkunskap som finns inom den
svensksprakiga social- och halsovardssektorn.
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Det ar nodvandigt att kompetenscentrets existens sakerstallt med nagon form av statlig finansiering,
men det behdvs ocksd andra finansieringskanaler, exempelvis liknande modell som dagens
samkommuner. Avgorande ar att det reserveras tillrackliga resurser for kompetenscentrets existens.

Koordinering

/\

Informationsspridning
och uppratthallande
och utvecklande av

sakkunskap

Samordning

Sakerstalls inte den svensksprakiga servicen och varden enligt foreslagen modell énskar vi
framhalla foljande:

Det ar viktigt att den sakkunskap som finns inom Karkulla idag bevaras och sakerstalls, sa att den
inte markbart forsamras, vilket ar fallet for reumavarden och -rehabiliteringen nar reumasjukhuset i
Heinola stangdes. Om malgruppen for Karkulla breddas behovs det tillféras sakkunskap om de
utmaningar och behov som den utvidgade malgruppen har. Det kan ocksa finnas behov av att se
Over strukturerna. Begransas malgruppen for Kéarkulla endast till en del funktionsnedsattningar
maste det inrattas en lika stark nationell aktor for de funktionsnedsattningar som inte tas med.

Allmanna kommentarer om mellanrapporten — strukturer for social- och halsovarden

Service och stéd for personer med funktionsnedsattning behdver tillrackligt stort underlag for att det
ska vara mojligt att ordna olika tjanster, men ocksa for att ordna liknande tjanster pa olika satt.
Tjanster och stod i narsamhaéllet ar viktiga for en fungerande vardag. En del av handikappservicen
behover koncentreras till specialupptagningsomradena inom social- och héalsovarden, nuvarande
universitetssjukhusniva, eftersom de ar sd krdvande och komplexa. Detta galler bland annat for
personer med sallsynta funktionsnedsattningar.

Den sociala sidan behdver ytterligare forstarkas. Fokuset ligger fortfarande pa halso- och sjukvard.
Det behovs ocksa en gradering av socialvarden pa samma satt som att halso- och sjukvard
graderas fran basvard till hogspecialiserad vard. Det behovs bade for integreringen av social-,
halso- och sjukvarden och for att socialvarden ska fa en tillrackligt stark stéllning i den nya
organisationen.
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Liksom Handikappforum poangterar vi att det finns manga bestammelser i FN-konventionen om
rattigheter for personer med funktionsnedsattning som behdver beaktas i beredningen, alla
personer med funktionsnedsattning ska sakerstallas jamlik tillgang till social-, halso-, sjukvard och
rehabilitering samt habilitering.

| Ovrigt hanvisar vi till Handikappforums (Vammaisfoorumi) utlatande. Som medlem av
Handikappforum har vi aktivt deltagit i utarbetandet av utlatandet.

Helsingfors 11.10.2013

Nina af Hallstrom Ulf Gustafsson
Verksamhetsledare Verksamhetsledare
SAMS Finlands Svenska Handikappférbund

Sakkunnig: Ulrika Krook, SAMS, Juridiskt ombud, VH, jur.mag.



