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Jeg vil veere keereste — ikke handicaphjeelper!
Baggrund og fakta om personen med sclerose, der er
afhaengig af hjeelp fra segtefeelle



Baggrund og de tendenser vi ser
| Scleroseforeningen

« Scleroseforeningen rejste debat om temaet, Jeg vil veere keereste — ikke
handicaphjeelper! pa Folkemgdet Bornholm i juni 2013. En problemstilling som stadig
ikke er lgst, og som absolut har sin aktualitet.

« Scleroseforeningen gnsker at saette fokus pa pargrende til voksne med sclerose, og
den tendens der i de seneste ar er blevet meget udbredt, nemlig at voksne med
handicap, som er afhaengig af andres hjeelp i dagligdagen, ikke som udgangspunkt
far praktisk hjeelp fra kommunen, hvis der er en rask partner/eegtefaelle i hjemmet.

« Scleroseforeningen gnsker at saette fokus pa, at mennesker med sclerose har brug
for en mangeartet indsats. | mange kommuner er der ikke en prioriteret
tovholderfunktion til voksne med handicap. "Siloerne” star i vejen for god og
ngdvendig tveerfaglig sagsbehandling.

« Scleroseforeningen gnsker at give indblik i hvordan hele familien bliver ramt, nar en
voksen har sclerose, og den kaskade af konsekvenser det har for familien,
parforholdet og foreeldreskabet, nar den ngdvendige praktiske hjeelp ikke ydes i tide.

« Scleroseforeningen gnsker at give indblik i, at den praksis mange kommuner udgver,
ikke er i trad med handicaplovgivningen og dens intentioner om, at mennesker med
handicap skal kunne leve et sa normalt liv som muligt.

« Det rammer hele familien nar en mor eller far har sclerose!



Personer med sclerose som far hjaelp

af eegtefeelle

Hvor mange drejer det sig om?

12.800 har sclerose i
Danmark

9.800 er medlem af
Scleroseforeningen

48% er afhaengig af
hjeelp

Af disse far 41% hjeelp
fra eegtefaelle nar
pageeldende er
hjemme



Hvilke udfordringer er der tale om?

Funktionsnedseettelse

Kognitive problemer

22% lider i hgj grad af kognitive problemer
31% lider nogle gange af kognitive problemer
16% lider fa gange af kognitive problemer
32% lider ikke af kognitive problemer

Hvordan viser det sig

« Koncentrationsbesveer

« Sveert at huske

* Vanskeligt at have overblik/planleegge
« Sveert at formulere sig — at finde ord




Personer med sclerose som far hjaelp
af eegtefeelle

Funktionsnedseettelse

Brug af beveegehjeelpemidler
76% bruger beveegehjeelpemidler vs. 52% blandt alle medlemmer

47% bruger kgrestol ude
36% bruger kagrestol inde
35% bruger rollator

32% bruger el - crosser ude

Derudover er der flere der bruger lettere
som fx stok



Personer med sclerose som far hjaelp
af eegtefeelle

Hvordan klares hverdagen

Brug for hjeelp i hverdagen til:
81% praktisk hjeelp i hjemmet

35% til personlig pleje

32% til ledsagelse udenfor hjemmet
23% til forflyttelse fra f.eks. Stol
23% til at komme ud af/i seng

Hvem giver hjeelp

100% eegtefeelle/partner

22% den kommunale hjemmepleje
17% egne bgrn

10% hjemmepleje — privat leverandgr
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Hvor ser vi udfordringerne?
T

De fleste familier med og uden handicap vil helst klare sig selv uden andres
hjeelp

Det er ofte en dyr og darlig prioritering — menneskeligt og skonomisk — nar
der ikke gives den rette hjeelp til rette tid for derigennem at forebygge, at
familier bryder sammen og oplgses

Dansk Handicaplovgivning baserer sig pa et kompensationsprincip, som
betyder, at man kan fa hjeelp til det, man ikke leengere selv kan pa grund af
sit handicap. Uanset den enkeltes gkonomi og familieforhold

Det fremgar ikke af Serviceloven, men de fleste kommuner har i dag indfart
en kommunal praksis, hvor der ikke gives praktisk hjeelp til en borger med
handicap, nar der ogsa er en rask segtefaelle i hjemmet. Dette betyder for
eksempel, at 41% af alle borgere med sclerose, der har behov for vaesentlig
statte i hverdagen, er helt afheengige af at fa hjeelpen fra deres aegtefeelle —
eller deres bgrn



Historier bag tallene

Samtaler med 2 par, hvor personen med sclerose er
afhaengig af hjeelp fra eegtefeelle



Andrea & Viktor

V| ktO I fO I’t&l | er Afheengigheden ligger som en
dyne over det hele Vi fik en rigtig darlig start med
sagsbehandleren, sa vi har ikke haft mod og
*  Har veeret keereste med overskud til at sgge hjeelp i kommunen.
Andreai 16 ar
* Ingenigr

*  Arbejder fuld tid T T U _ )
* Rejser en del med arbejdet nden Jeg skal Uud at rejse, bruger vi mege
tid pa at planleegge f.eks. at gare

* 1times transport t!l arbeJde handkleeder Klar til bad; jeg smarer I(Djzt_gr St;/lil/e(;tr Zatl)arIL/Ztnhoeglgttisdeehr/m'
© Laver alt det praktiske hjemme madpakker til nogle dage — Andrea lever 1€9
* Hijeelper Andrea med alt meget af det samme mad

Jeg har et arbejde, der kreever mere end 37
Jeg star op halv syv og hjzelper sa Andrea Vi har ikke noget familie i timer, men det er sveert at give mere, nar
ud af sengen, laver morgenmad, laver neerheden, der kan aflaste mig jeg ogsa skal passe Andrea
hendes madpakke — jeg er ude af dgren
ved 9-tiden og pa arbejde ved 10-tiden.
Jeg er hjemme igen omkring halv otte og
gar sa i gang med maden ved 20-tiden

Andrea er meget afhaengig af mig,

Det er meget lange dage, hvor hyis hun f_.eks. skall besgge en
jeg ikke laver noget, for mig selv veninde, er jeg ngdt til at tage med,
der er fedt da hun ikke vil have veninden til at

hjeelpe hende pa toilettet



Andrea & Viktor

Andrea forteeller

Jeg faler at bade min selvsteendighed som

. Har boet sammen med Viktor i voksen er veek og min kropslige integritet
8 &r i handicapvenlig bolig steerkt angrebet, nér jeg er sé& afheengig af

+  Socialradgiver Alt skal Iaegoges_ klar og il ESGEES

. Fartidspensionist tages frem nar Viktor ikke

er hjiemme, sa jeg kan
»  Store bleereproblemer overleve

+ Karestolsbruger — ude og inde
«  Afheengig af bade personlig og

praktisk hjeelp Led i 3
. o edsagertimerne —ca.
Er begreenset af mangel pa . Himer pr. ige — mé jeg
handicaptoilet i naerheden nar Mine funktioner forringes hele bruge p& svemning. Alt
hun er ude tiden — jeg har det som en andet jeg skal, ma Viktor
salami, der hele tiden bliver med til — ellers kommer
skaret en skive af jeg ikke ud
Jeg vil ikke forlange, . Jeg hader at veere sa
at han tager med til Jeg synger i kor, men afhaengig af Viktors
venindekomsammen Viktor ma tage med hjeelp — for at f& min
— sa det kan jeg ikke og blive der — for han dag til at haenge
leengere skal hjeelpe mig pa sammen

toilettet — jeg kan
ikke holde mig en hel
aften
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Mette & Poul
T

Mette forteeller

Familien bor i Jylland og teeller
udover Mette og Poul,
tvillingerne pa 7 ar og en pa 3
ar

1. juli 2013 fik Poul
fartidspension pa grund af sin
sclerose

Mette er uddannet paedagog.
Dette har hun matte opgive,
nar der ikke er stgtte til Pouls
foreeldrerolle

Det er som om jeg har faet en

anden mand

Jeg skal hele tiden veere pa
forkant!

Maske har de endelig forstaet,
hvor lidt Poul kan!

Poul kan fa ledsagerordning til at

lzbe, men vi kan ikke fa hjeelp
der hvor vi er mest pressede

Jeg har veeret sygemeldt to
gange pa grund af stress

Jeg er glad for mit nye job som
ufagleert gartner, og jeg haber jeg
kan komme tilbage til foraret.
Arbejdstider der hedder 7-15 gar
det muligt

Poul keemper med sveere kognitive
falger af sin sclerose. Han har sveert
ved at huske, og det er allerede sket

at han har glemt bgrnene i
institutionen.

Skal jeg hjemmefra i mere end
et par timer, tar jeg ikke
overlade bgrnene til Poul. Jeg
ma sgrge for at der er en anden
voksen tilstede. Det kan nemt ga
galt, og det er synd for alle
parter.

Skal Poul sgrge for morgenaflevering
kreever det, at jeg har gjort alt klar om
aftenen. Smurt madpakker, lagt tgj
frem, pakket taskerne og har instrueret
tvillingerne i at klare det meste selv
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lvad siger loven —

og hvordan kan det Igses
—

« Det star ingen steder i lovgivningen, at et menneske med
funktionsnedsaettelse/handicap ikke kan fa hjaelp til det hun/han ikke selv
kan — fordi der er en rask aegtefeelle/partner

« Derimod findes der regler og vejledningstekst i Serviceloven, som
preeciserer at mennesker med handicap har en selvsteendig ret til
kompensation for deres nedsatte funktionsevne, sa deres liv kan blive sa
sammenligneligt med raskes som muligt

« Artikel 23 i FN’s handicapkonventionen beskriver blandt andet retten til at
veere foreeldre

« Foreeldre med handicap har behov for hjeelp til almindelige ting, som fx at fa
bgrnene op af sengen om morgenen, hjeelp til at fa dem i tgjet osv.

« Den personlige og praktiske hjeaelp til ens foraeldrerolle kan ydes i henhold til
§ 83 i serviceloven
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lvad siger loven —

og hvordan kan det Igses
—

« Det kan lgses ved, at kommunerne anerkender at servicelovens § 83 ogsa
kan bruges som hjeelp til at veere foreeldre

« At man anerkender, at den samlede familie skal kunne fungere sa normailt
som muligt, pa trods af at en af de voksne har et handicap

« At der som minimum skal udarbejdes seerlige kvalitetsstandarder i alle
kommuner, der tager hgjde for de seerlige livsvilkar og bestemmelser i
loven, der er for voksne med en nedsat funktionsevne

« Kvalitetsstandarder skal ogsa tage hgjde for, en yngre person med et
handicap, der med den forngdne hjeelp er i stand til at bevare kontakten til
arbejdsmarkedet, og at kunne udfylde sin rolle som foraeldre og aegtefeelle
trods et handicap
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Baggrundsinformation

Servicelovens generelle formal
T

§ 1. Formalet med denne lov er
« 1) at tilbyde radgivning og statte for at forebygge sociale problemer,

« 2) at tilbyde en reekke almene serviceydelser, der ogsa kan have et
forebyggende sigte, og

« 3) at tilgodese behov, der fglger af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne
eller seerlige sociale problemer.

« Stk. 2. Formalet med hjeelpen efter denne lov er at fremme den enkeltes
mulighed for at klare sig selv eller at lette den daglige tilveerelse og forbedre
livskvaliteten.

« Stk. 3. Hjeelpen efter denne lov bygger pa den enkeltes ansvar for sig selv
og sin familie. Hjeelpen tilretteleegges ud fra den enkelte persons behov og
forudsaetninger og i samarbejde med den enkelte
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Fortsat.......
——

Hovedregel:

« llovens § 1, stk. 2 og 3, fastslas det, at den enkelte har ansvar for sig selv
og sin familie, og dette er et grundlaeggende vilkar for vurderingen af hjeelp
efter loven.”

Undtagelse hvis det geelder hjeaelp til en person med handicap:

« En raekke af ydelser efter serviceloven har til formal at kompensere for
nedsat funktionsevne, saledes at den pagaeldende sa vidt muligt seettes |
stand til at leve og udfolde sig som andre, der ikke har en
funktionsnedseettelse, men som er i samme situation. Ved vurderingen af
kompensationsbehovet indgar ikke den pagaeldendes eller familiens
muligheder for selv at klare kompensationen. Det er den konkrete
virkning af den nedsatte funktionsevne, der fokuseres pa. Det er
endvidere et grundlaeggende princip, at der ikke ydes hjeelp efter
serviceloven, hvis der ydes hjeelp til samme formal efter anden lovgivning.”
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Servicelovens formal for indsatsen:til voksne

handicappede
—

Formalsbestemmelserne og principperne for tildeling af stgtte til
mennesker med nedsats funktionsevne er indeholdt i Servicelovens §
81-884

« Servicelovens 88 81 og 82 angiver det specifikke formal med indsatsen
over for voksne med handicap.

« Til voksne med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller med saerlige
sociale problemer skal der ydes en seerlig indsats. Loven understreger
forebyggelseselementet, og der lsegges vaegt pa en samlet
helhedsorienteret indsats, der kan bidrage til at forbedre den enkeltes
sociale funktion, udviklingsmuligheder og livsudfoldelse — og understgtte
den enkeltes muligheder for en selvstaendig tilveerelse.
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Fortsat......

e
Retten til hjeelp til praktisk og personlig hjeelp

« Kommunalbestyrelsen har efter § 83 stk. 1, nr. 1, 2 og 3, jf. stk. 2, pligt til at
sikre, at personer, der midlertidigt eller varigt har behov for personlig hjeelp
0g pleje og praktisk hjeelp og statte til ngdvendige opgaver i hjemmet og
madservice, kan fa tilbud om hjeelp til disse funktioner.

« Ved vurderingen af det konkrete behov for hjeelp og statte skal
kommunalbestyrelsen bedgmme ansggerens samlede situation. Der skal
bl.a. tages hensyn til ansggerens pargrende og netvaerk, og det
forudseettes, at eventuelle gvrige medlemmer af den feelles husstand
deltager i opgaveudfagrelsen i hjemmet.

« Hovis der er starre bgrn i hjemmet, skal der ved vurderingen af behovet for
hjeelp ikke stilles krav, som gar ud over de krav, der normalt stilles til starre
barn. Der kan i denne forbindelse f.eks. ses pa, hvordan opgaverne i
hjemmet blev fordelt far, der opstod behov for hjeelp.
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Vejledningstekst om helhedsvurdering
—

Personer eller familier, der har behov for personlig og praktisk hjeelp og
madservice, kan have problemer, som kraever mere indgaende social- eller
sundhedsmaessig bistand. Det falger af formalsbestemmelsen i § 81, at der
skal ydes en seerlig indsats over for bl.a. denne malgruppe. Det kan derfor
vaere ngdvendigt at give andre former for hjeelp ved siden af hjeelpen efter §
83

Kommunalbestyrelsen skal behandle ansggninger om hjeelp i forhold til alle
de muligheder, der findes for at give hjeelp efter den sociale lovgivning, jf.
retssikkerhedslovens § 5

| forbindelse med afgarelser om personlig og praktisk hjselp og madservice
skal der derfor tages stilling til, om der er behov for andre former for hjeelp
0g Statte
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Serviceloven — aflgsning og aflastning-til

aegtefeelle
I

§ 84. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde aflgsning eller aflastning til segtefeelle,
foreeldre eller andre neere pargrende, der passer en person med nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne.

« Stk. 2. Kommunen kan tiloyde midlertidigt ophold til personer, der i en
periode har et seerligt behov for omsorg og pleje.

« Kommunalbestyrelsen har efter § 84 pligt til at sgrge for tilbud om aflgsning
eller aflastning til zegtefeelle, foraeldre eller andre neere pargrende, der
passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Derudover
kan kommunalbestyrelsen tilbyde personer, der har et behov herfor, tilbud
om et midlertidigt ophold i en almen plejebolig eller i en plejehjemsplads.

« Det kan vaere en stor belastning - bade fysisk og psykisk - at passe en
plejekraevende person i hjemmet. En familie eller en person, der passer en
pargrende med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne i hjemmet, kan
derfor - efter en konkret, individuel vurdering af behovet - tilboydes aflgsning
eller aflastning efter § 84.
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Artikel 23 1 FN’'s handicapkonvention

« Personer med handicap har ret til at indga aegteskab, veere en del af en
familie og blive foreeldre pa lige vilkar med andre mennesker. Staterne er

samtidig forpligtet til, at stgtte foreeldre med handicap i at udfylde deres
foraeldrerolle.

| Danmark findes i serviceloven en raekke bestemmelse om stgtte til
personer med handicap, men foraeldrerollen naevnes ikke udtrykkeligt.

« | praksis betyder det, at foraeldre med handicap ingen hjeelp far, og har
derfor sveert ved at udfylde deres rolle som foreeldre
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