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Arende: Begaran om utldtande — Mellanrapport narstdendevarden

Samarbetsférbundet kring funktionshinder (SAMS) och Finlands Svenska Handikappférbund (FSH)
tackar for mojligheten att ge utldtande om mellanrapporten av arbetsgruppen — Nationellt
utvecklingsprogram for narstdendevarden. SAMS och FSH representerar tillsammans ca 15 000
svensksprakiga personer med funktionsnedsattning av ett totalt antal pa cirka 40 000 personer.

Det ar mycket efterlangtat och tacksamt att regleringen och anvisningarna for narstdendevarden
fornyas och klargors. Vi ser det som en positiv sak att malet ar att tillgangen till narstdendevard ska
jamstallas oberoende av bostadsort. Det ar efterlangtat att narstaendevardens stallning ska starkas.
Narstaendevarden ar en viktig socialtjanst. Den gor det mojligt for personer med
funktionsnedsattning, minnessjuka, personer med psykisk ohdlsa, sjuka personer och aldre att bo
hemma. Att den nationella ekonomin gynnas av att narstaendevardarstodet samt stodet och
servicen till den vardade och narstdendevardaren sakerstalls ar ndgot som vi anser vara valkommet
under det radande ekonomiska laget i landet. Individuella l6sningar och en narstaendevard som
fungerar som en helhet framjar halsan och orken hos narstaendevardaren och den vardade, vilket i
sig ocksa ar samhallsekonomiskt positivt. Halsan och orken bland de 6vriga familjemedlemmarna
uppratthdlls ocksd om narstdendevarden fungerar. Samverkan med tredje sektorn och
forsamlingarna ar i nyckelposition for att narstaendevarden ska fungera optimalt. Vi tolkar det som

ett erk&dnnande att det lyfts fram i mellanrapporten.
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Vi onskar lyfta fram nagra fortydliganden, tillagg och andringar som behdvs for att syftet med
reformen av narstdendevarden ska uppfyllas. | Ovrigt hanvisar vi till och understoder

Handikappforums (Vammaisfoorumi) utlatande.

Vara kommentarer foljer mellanrapportens indelning i kapitel.

e Vi ar oroade for att kriterierna for narstaendevarden skarps och att de darmed blir
strangare. Nar kriterierna for narstaendevard enligt avtal utarbetats har specialsituationer
och —grupper inte beaktats.

e Narstaendevard skall definieras som en socialtjanst, inte som en vardform.

e Kriterierna bindande och/eller kravande behov av vard och omsorg maste preciseras.

e Forhallandet till annan lagstiftning behdver klargoras — speciellt tjanster for

narstadendevardare och annan service och stod for narstaende.

e Behov av ett tillagg om att service och tjanster som ingar i helheten narstaendevard ska
garanteras pa bada nationalspraken och pa samiska for de personer som har ratt till det.

e Avtal och vard- och serviceplaner ska upprattas.

e Avtal och vard- och serviceplaner ska upprattas pa den vardades och
narstaendevardarens sprak — finska, svenska eller samiska och vid behov 6verséttas.

e Risk for att det bildas en grédzon — den narstdendevard som omfattas av dagens lag och
den foreslagna omfattningen.

e Begreppen radgivning och handledning behover fortydligas och exemplifieras.

e Positivt att kriterierna for narstaendevard, ratten till service och stdd och arvodet
faststalls pa nationell niva.

e Positivt att service- och varplanens stallning har starkts och att radgivning och
handledning betonas. Det beh6vs dock annu preciseringar och klargéranden.

e Positivt att tanken &r att det ska ga att kombinera narstaendevard och forvarvsarbete.

e Positivt att den svensksprakiga terminologin delvis har fornyats.
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5.2

6.1

Liksom Handikappforum anser vi att det ar positivt att specialgrupper sdsom exempelvis barn och
personer med psykisk ohdlsa finns med i detta kapitel. Dessa personer och personer som har en
osynlig funktionsnedséttning behdver namnas i lagens forarbete. Orsaken ar att de har svarigheter
med att fa narstdendevardarstod trots att de ar i behov av det. Det tolkas som att kriterierna inte
uppfylls, eftersom det ar svarare att bedoma ett behov som inte direkt syns och de test och
utvarderingar som anvands ar nodvandigtvis inte lampade fér dem, alltsa resultatet blir felaktigt. For
att fa ratt resultat kravs det en ordentlig personcentrerad utvardering med hjalp av tex hembesok
och gransoverskridande samarbete, eftersom symptom eller dagliga svarigheter kan variera fran

person till person och fran period till period.

Likabehandling

6.2

Forsta punktens mening “Nérstdendevardarna och de vardbehbévande har samma stéllning

oberoende av boséttningskommun.” kompletteras med sprak eller kulturella bakgrund.

Alternativt kompletteras andra punktens mening "Vardbehbévande som hér fill olika sjukdoms-,

funktionshinders- eller aldersgrupper behandlas lika” med sprakgrupper.

Listan kompletteras ocksd med meningen: Tillgang till stodtjanster pa bada nationalspraken och

samiska och om mojligt pa bland annat ryska, tryggar att alla behandlas lika.

Vardform byts ut mot termen socialtjanst. For forklaring se nedan 6.3 och Handikappforums

utlatande.
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6.3

Definition av narstdendevard

Narstdendevard definieras som en vardform i mellanrapporten. Trots att ordet vard ar en del av
begreppet narstaendevard definieras den i dagens lage som en socialtjanst. Det finns ingen
motivering till varfor varfor narstaendevarden andras fran socialtjanst till vardform. Definieras
narstdendevard som en vardform finns det en stor risk att bade det andra och det tredje malet for
narstdendevard "2) 6ka Gppenvarden och minska institutionsvarden” och 3) mdjliggéra aft de
vardbehévande bor hemma sa ldnge som mdjligt” inte uppfylls. Narstdendevarden ar en helhet av
vard, omsorg, tillsyn, handledning och de stdd och tjanster som bade den som vardas och

narstdendevardaren behdver, inte endast halsovardstjanster och —ingrepp.

Liksom Handikappforum ser vi att narstdendevarden riskerar att medikaliseras och att den blir en
del av halsovarden, om den definieras som en vardform. Darmed gléms den sociala biten av stodet
bort. Det leder hogst troligen till att de personer som ar i behov av sociala tjanster och stdd men inte
direkt halsovardstjanster inte kommer att beviljas narstdendevard. Det har redan hant i manga
kommuner nar hemtjansten och hemsjukvarden slagits samman till hemvard och administrativt
understallts halsovarden. En foljd av en vardcentrerad utgangspunkt, dar vard och medicin betonas,
ar ocksa att personer med psykisk ohélsa inte far narstaendevard eftersom det idag ar ett socialt
stod. Var erfarenhet ar att det som manga ganger behovs for att narstdendevarden ska fungera ar
stod och hjalp med vardagliga sysslor bade i och utanfér hemmet, exempelvis stadning, inkdp och
sadan hjalp som bland annat kopplas samman med anhorighjalp i mellanrapporten under kapitlet
Anhocrighjalp som en del av familie- eller vanskapsforhallande. Bedomningen av behovet av
narstdendevard ar en social kartlaggning som baserar sig pa en individuell prévning, vars resultat i
manga fall blir direkt felaktigt om det endast baseras pa en medicinsk beddémning. Denna

kompetens finns inom socialvarden.

Det &r mycket bra att det i mellanrapporten konstateras att handledning och évervakning omfattas
av den omsorg som ges via narstdendevarden. Hittills har det varit svart att bli beviljad

narstdendevard pa de grunderna. Nagot som ocksa Handikappforum lyft fram. De specialgrupper
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som namns i rapporten behoéver ocksd namnas i lagens forarbete med tillagget om att det ocksa
kan vara en vuxen person och personer med hjarnskador eller neurologiska sjukdomar eller

funktionsnedsattningar.

Vad grundar sig den nya definitionen av narstaendevard pa?

Begreppen bindande och kravande vard maste preciseras och klargéras med exempel, eftersom de
ar avgorande kriterier for om narstdendevard beviljas eller inte. Risken for olika tolkningar och
aventyrande av kundernas rattssdkerhet ar annars stor. Begreppen ger en medicinsk bild av

stodformen.

I mellanrapporten betonas betydelsen av kartlaggningen av behovet av stdd och hjalp. Den ar
central for att bade narstadendevarden ska fungera och for att narstaendevardaren ska orka med
sina uppgifter. Samma galler handledning och radgivning. Liksom Handikappforum har vi den
erfarenheten att i praktiken fungerar varkendera. Darfor behover detta klargoras och definieras i den
nya lagen och dess forarbete. Bland annat behover det klargoras att kartlaggning och utredning av
behovet av service och stod inte ar detsamma som informationsplikten enligt forvaltningslagen eller
socialvardens klientlags utvidgade informations- och radgivningsplikt. Det behtver ocksa klargoras
vilket stod och vilka tjanster som erbjuds och som ska erbjudas. | forarbetet eller i lagen maste det
finnas en mening eller forklaring om att stoédet och tjansterna ska finnas att tillgad pa bada
nationalsprdken i ensprakigt svenska kommuner och tvasprdkiga kommuner eller
samarbetsomraden. Samma galler for samiska i de omraden dar den samiska spraklagen ar

tillamplig.

De tjanster som erbjuds narstdendevardaren behover preciseras med ett klart serviceutbud. Nar
man laser mellanrapporten kan man latt f& den uppfattningen att dessa tjanster ar handledning,
radgivning och halsokontroller. Genom kontakt med narstdendevardare vet vi att det inte ar

tillrackligt for att de ska orka.
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Nar behovet av tjanster samt service och stdd kartlaggs och utreds ar kommunikationen av stor
betydelse, for att 6nskat resultat Gverhuvudtaget ska uppnds. Detsamma géller vid radgivning,
handledning och annan information. Darfor ar det viktigt att det finns beredskap for att kommunicera
med tolkar och via alternativa kommunikationsmetoder. Myndigheterna ar skyldiga att ordna sa att
radgivning, handledning och annan information a&r tillgangliga pa& lika villkor pa bada
nationalspraken. Bade narstaendevardaren och den vardbehdvande har réatt att fa avtal respektive
vard- och serviceplan och beslut pa eget modersmal. Har de skrivits pa det andra spraket har de
ratt till Oversattningar av dem. Det ar nagot som myndigheten &r skyldig att ge information om.
Kunden ska inte behova ta reda pa det och begara om det pa egen hand. For personens
rattssékerhet och den individuella sjalvbestammanderatten ar det viktigt att det kontrolleras om
personen uppfattat saken ratt ifall dokumentation och information samt 6évrig kommunikation sker pa
finska, aven om en persons sprak ar svenska. En folj av att det interna spraket inom myndigheten
pa flera orter ar finska.

| 6vrigt hanvisar vi till Handikappforums utlatande under denna punkt.

Narstadendevard enligt avtal

Liksom Handikappforum ar vi mycket bekymrade Over att ratten till narstdendevard inskranks.
Handikappforum har i sitt utlatande lyft fram exempel pa nar narstaendevard pa deltid absolut
maste omfattas av narstdendevard enligt avtal. Vi ar helt av samma asikt och anser darfor att detta
behover korrigeras. Av mellanrapporten framkommer det inte vad som ersatter den narstaendevard
som personer tidigare beviljats men nu riskerar att bli utan stédet. | detta fall har man inte beaktat
alla malgrupper som omfattas av nuvarande narstaendevard och hela malgruppen som ar i behov
av den, speciellt har man fransett att behovet av narstdendevard ar mycket olika beroende pa olika
aldersgrupper och hur manga personer med en funktionsnedséattning eller annat vardbehov som
ingar i en familj. Tanken med reformen &r ju att fler ska omfattas av narstaendevard enligt avtal inte

att inskranka den.
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Annan

Det behover annu klargoras pa vilket satt den foreslagna narstdendevarden enligt avtal skiljer sig
fran dagens narstaendevard och hur den foreslagna annan narstdendevard forhaller sig till det.
Kriterierna for bade narstdendevard enligt avtal och annan narstaendevard maste bade klargoras
och preciseras for att det inte ska vara oklart vad lagstiftaren menat. Ocksa Handikappforum har

poangterat denna betydelsefulla oklarhet.

narstdendevard

Stallningen for annan narstaendevard ar oklar. Det framgar inte i vilken lag som bestammelserna
om annan narstaendevard kommer att ingd. | mellanrapporten star det endast att annan
narstdendevard ska antecknas i den vardbehtvandes vard- och serviceplan. Det &r oklart vilka
tjanster som enligt lagstiftaren ska finnas till for att de narstdendevardare som hor till annan
narstdendevard ska orka. Nuvarande forslag riskerar att resultera i att narstdendevardaren pafors
en uppgift att skéta en anhorig via en vard- och serviceplan utan att det tas hansyn till att denna
person alaggs en skyldighet som 6verskrider dagens norm och lagstiftning om vad som kan anses
kravas av en narstdende. Sarskilt om det inte finns klart uttalat vilka tjanster som
narstdendevardaren har ratt till som stod for varduppgiften.

Det som framgar klart av mellanrapporten &r att annan narstdendevard ska antecknas i den
vardbehovandes vard- och serviceplan. | Ovrigt ar det oklart om tanken &r att det ska finnas
separata beslut och vard- och serviceplaner for den vardbehdvande och narstaendevardaren.

Det ar inte helt oproblematisk att de tjanster som ska finnas till for narstdendevardaren tas med i
den vardades vard- och serviceplan och inte i ett separat dokument. En narstdendevardare har inte
per automatik tillgang till den vardades vard- och serviceplan, om den vardbehdvande inte ar
minderarig. Det behover finnas separata skriftliga beslut pa vad som ges till den vardbehovande
och vilka tjanster som beviljats fér narstdendevardaren. Det kan ocksa behdvas separata vard- och
serviceplaner. Darfor foreslar vi att detta behover preciseras i forarbetet till den lag dar annan

narstaendevard kommer att regleras.

Det ar tvetydigt om hanvisningen till socialvardlagen hanfor sig till nuvarande socialvardslag eller

forslaget till den nya socialvardslag, som ar under beredning. | praktiken leder forslaget i
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mellanrapporten till att stéllningen for de narstdendevardare som inte omfattas av narstaendevard

enligt avtal kan forsamras i forhallande till dagens lage.

Avsager sig en narstaendevardare ratten till ersattning av ekonomiska eller andra skal, fast varden
ar bindande och kravande, ska det inte automatiskt innebara att denna narstdendevard inte
omfattas av narstdendevardarlagen. Enligt mellanrapporten kommer den formen av
narstdendevard inte att raknas som narstaendevard enligt avtal, utan som annan narstaendevard.
Behovet av stod och tjanster som en helhet av narstaendevarden forsvinner inte for det. Det har ar
igen ett exempel pa att olika situationer for narstdendevard inte har beaktats i beredningen. Tyvarr
har vi erfarit att narstdendevardare som avsagt sig arvodet pa grund av ekonomiska eller andra skal
blir helt utan det stod och de tjanster som finns for narstdendevarden, trots att varden till och med
kan vara mera kravande och betungande &n vissa fall dar narstdendevardaren inte avsagt sig
arvodet. | de flesta dylika fall riktas servicen och stodet endast till den vardbehdvande om det
dverhuvudtaget erbjuds. Narstdendevardarna behandlas darmed ojamlikt.

En annan situation som behdver beaktas ar nar den varadade tillfalligt tas in for vard pa en
institution och det inte handlar om vardarens lediga dagar. For narstaendevardaren ar det da viktigt
att utbetalningen av narstdendevardararvodet inte avbryts tillfallligt, eftersom det &aventyrar
narstaendevardarens utkomst . | en del fall ar det sa att narstaendevardaren behovs trots vard pa
institution, exempelvis tolkning om néarstaendevardarens barn ar afatiskt eller om det inte finns

teckensprakstolkar pa institutionen.

Det behover ocksa klargdras hur tjianster till narstdendevardare enligt annan narstaendevard skiljer
sig fran de tjanster som i dagens lage kan ges till narstaende pa basis av socialvardslagen,
handikappservicelagen och lagen om personer med utvecklingsstérning och den kommande
fornyade socialvardslagen. Vi 6nskar podngtera att all service, stod och tjanster som riktas till och
erbjuds narstaende inte &r sammankopplade med narstaendevard. Narstdendevard i nagon form ar
inte en forutsattning for att narstdende ska ha ratt till stod, service och tjanster som de behdver for
att klara av de utmaningar och prévningar som félier av att en narstdende har en
funktionsnedsattning, minnessjukdom, sjukdom, psykiskt ohalsa eller ett vardbehov av annan

orsak.
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Vi forundrar oss Over att det inte finns en direkt motivering till varfor annan narstaendevard inte ska
ingd i den nya lagen om narstdendevard. Den nya lagen blir darmed snavare an dagens
narstaendevardslag. Nuvarande rattigheter riskerar att inskrankas. Vi fragar oss om det finns en risk
att bestammelserna om annan narstaendevard splittras pa flera lagar eller inforlivas i den fornyade
socialvardslagen. Tas bestammelserna med i socialvardslagen 6verensstammer det inte med att

narstaendevard foreslas definieras som en vardform.

Liksom Handikappforum anser vi att det finns behov av undantag fran huvudregeln att det inte kan

finnas flera narstdendevardare i en familj. For exempel — se Handikappforums utlatande.

Anhorighjalp som en del av familje- och vanskapsfoérhallande

Vi har tidigare namnt att de uppgifter som raknas upp under detta kapitel &r exempel pa sadan hjalp
som en narstaendevardare kan behdva for att orka med sin uppgift. Vi dnskar poéangtera att det inte
nodvandigtvis racker med att andra narstdende eller vanner nu och dd kommer och hjalper utan det

behover inga som en helhet i narstaendevarden.

6.4 MAalbild for narstadendevarden ar 2020

p.2

Pa samma satt som Handikappforum anser vi att det &r positivt att vard- och serviceplanens
centrala stallning finns med. Nagot som behdver utvidgas till att ocksa omfatta annan

narstaendevard.

| 6vrigt hanvisar vi till Handikappforums utlatande.
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p.3

p.4

p.6

Det ar positivt att stodet till narstdendevardaren betonas, men liksom vi tidigare papekat behovs det
mera konkreta atgarder och tydligare bestammelser. Forslaget brister pA manga punkter for att

denna malsattning ska kunna forverkligas.

Forutom de svarigheter som Handikappforum lyft fram nar det géller ordnandet av avlastning for att
narstdendevardaren ska kunna ta ut sina lediga dagar vill vi framféra foljande erfarenheter. | en del
kommuner betalas det ut en engangsersattning som ar sa lag att det i praktiken inte gar att kopa
tjanster for avlastningen, i andra kommuner ar timlénen sa lag att ingen i praktiken kommer for den
ersattningen. Ett annat problem &r att narstaendevardaren maste ordna avlastningen sjalv. Det
klarar de inte av pa grund av att de ar bunden vid varden. Darfor anser vi som Handikappforum att
det i lagen skrivs in en skyldighet for kommunen att ordna sa att narstdendevardaren kan ta ut sina
lediga dagar. Den tillfalliga varden ska ordnas med hansyn till bade alder och livssituation. Sprak
eller kommunikationsmetod maste ocksa beaktas.

Under denna punkt hanvisar vi ocksa till Handikappforums utlatande.

Under denna punkt anser vi att det behdvs en mening om att det kravs en speciell insats for att
speciellt mammor till funktionsnedsatta barn i praktiken inte ska tvingas till att vara
narstdendevardare istallet for att vara ute i forvarvslivet pa grund av att det inte finns ndgon annan

mojlighet.

Vi anser att det behdvs minst tre olika klasser av arvoden. Vi anser att det noggrant bor utredas om

fyra klasser kunde vara mer andamalsenligt. | 6vrigt hanvisar vi till Handikappforums utlatande.
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p.9

Se Handikappforums utlatande.

6.5 Alternativa modeller

Liksom Handikappforum stoéder vi en férstarkt kommunmodell.

Bestammelserna i lagen eller lagens férarbeten maste innehdlla klara formuleringar om att
kommunen har en skyldighet att se till att de tjanster som finns for narstadendevarden ocksa i
praktiken fungerar pa svenska for svensksprakiga. Det ar ocksa kommunens skyldighet att félja upp

och dvervaka detta och atgarda de brister.

| Gvrigt hanvisar vi till Handikappforums utlatande gallande motiveringar till varfor vi foresprakar en
forstarkt kommunmodell och problematiken med de bada FPA modellerna.

Terminologin

| mellanrapporten anvands genomgaende termen funktionshindrad. Det ar positivt att sprakbruket
har fornyats. Vi énskar anda uppmarksamma att termen person med funktionsnedsattning ar den
som ska anvandas om det endast handlar om personer och utomstaende faktorer, exempelvis en
otillganglig miljo, inte spelar nagon roll. Funktionshinder, funktionshindrad och person med
funktionsnedsattning anvands olika beroende pa sammanhanget. Samma galler person med

utvecklingsstdrning och utvecklingsstdrning.

Det finns skal att namna att osynliga funktionsnedsattningar ocksa kan vara kronisk psykisk ohélsa

som darfor blivit en funktionsnedsattning.
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Finansiering

Om invalidavdraget avlagsnas i beskattningen anser vi att det skattestéd som anvands for det
andamalet ska anvandas for att utveckla servicen och stodet for personer med
funktionsnedsattning. En saddan atgard ska inte anvandas for att finansiera hojningen av arvoden for

narstdendevard.

Helsingfors 23.8.2013

Nina af Hallstrom Ulf Gustafsson
Verksamhetsledare Verksamhetsledare
SAMS - Samarbetsférbundet Finlands Svenska Handikappférbund

kring funktionshinder

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