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Tak fordi vi har faet mulighed for at komme og fortaelle om problemfelter pa handicaphjeelperomradet. Jeg taler
med afsaet i vores egen historie og en verserende ankesag samt i kraft af, at jeg gennem mange ar har veeret
engageret i Hjerneskadeforeningen som akut stgtte til pargrende - ASP - og om f& maneder udkommer med en
bog, som udfolder livet som pararende til en handicappet.

Der sker i disse ar en raekke markante sendringer pa handicaphjeelperomradet. Handicappede som farhen fik
tildelt den sakaldte BPA-ordning - § 96 — flyttes i stor stil over pa en § 95-ordning. | mange tilfaelde er det en klar
forringelse for den enkelte handicappede og dennes naermeste — og der er flere eksempler pa ankesager, hvor
det viser sig, at kommunerne i deres iver efter at fa handicappede over pa § 95 har taget fejl i deres vurdering.

Nu udfolder jeg problematikken set med den handicappede families gjne — og en problematik, som jeg mener
ogsa bryder med det veerdisaet, som vi ellers gnsker skal kendetegne vores danske velfeerdssamfund.

Hele problemet starter med en alt for stiv og ufleksibel paragraf-teenkning hos den enkelte sagsbehandler. Et
menneske skal enten proppes ned i en § 95 eller § 96-kasse.

Kan du veere arbejdsleder eller ej? Det er det store spgrgsmal? Har du ikke ressourcerne til at veere arbejdsleder,
(og det er der nok i virkeligheden ikke s& mange handicappede, der har, hvis man leeser, hvad det indebaerer), ja,
s& mister du § 96-ordningen og bliver i stedet tildelt den noget ringere § 95-ordning, som giver langt mindre
selvsteendighed og ejerskab over eget liv.

| det her tilfeelde sidder der en Asbjgrn Jensen — min mand som i 1996 var involveret i en trafikulykke, der kostede
ham ferlighed, gav sveere hjerneskader og gjorde, at han efter 25 &r som folkeskolelaerer métte give afkald p& det
job, han elskede overalt pa jorden. Han blev dengang — efter 3 maneder i koma og mere end 1 ars hardt
genoptraeningsforlgb tildelt en § 96-ordning — som godt nok dengang hed § 77 — fordi man i Viborg Kommune
vurderede, at det var den ordning, som gav Asbjarn det mest veerdige og selvsteendige liv. Asbjgrn skulle ogsa
dengang veere arbejdsleder, men selvfglgelig vidste kommunen, at det ville ske i teet samarbejde med mig - hans
kone -, der havde valgt, at han skulle hjem fremfor at veere pa et plejehjem, som Hammel Neurocenter
anbefalede. Jeg ville naturligvis hjeelpe med alt, hvad jeg kunne - og selvfglgelig uden at skulle have Ign for det,
da mit aegteskab ikke skulle have karakter af arbejde. Jeg gnskede jo kun, at han skulle f& s& godt et liv som
muligt.

| dag skeler kommunerne ikke til pargrendes ressourcer, nar de gér ind og fratager handicappede deres § 96-
ordning. Pa intet tidspunkt bliver jeg eller andre pargrende lyttet til, eller endnu bedre inddraget i visitationspro-
cessen, nar en handicappet skal traede frem for sin sagsbehandler og treekkes gennem slidsomme spgrgsmal,
der skal kortlaegge hans/hendes mangler og evner. Vi - altsd de pargrende - eksisterer ikke, nar der revisiteres
og der nedskeeres eller bevilges hjeelp til den handicappede, men kommunerne tager gerne imod den hjaelp, som
vi yder ved at veere ulgnnede hjeelpere i mange af ugens timer.

Hvorfor skal vi have paragraffer pa det her omrade, som er sa stive og ufleksible, at de ikke levner mulighed for at
kigge pa den enkelte handicappede, dennes familie og gvrige ressourcer omkring sig? Ethvert menneske, som
bliver ramt af et handicap er i sig selv i en szerdeles kompleks livssituation. Det kraever paragraffer, som ogsa
evner at favne bare et minimum af kompleksitet, nar der skal szettes ind med ressourcer, som kan skabe et
veerdigt og ikke mindst ligeveerdigt liv.

Hjerneskadeforeningen har et motto, der lyder: Liv der reddes - skal ogsa leves.

Det er ikke rart at vaere handicappet og naermeste pargrende til en handicappet i disse ar. | medierne hgrer og
leeser vi det, og fra kommunerne maerker vi det pa egen krop og hverdag. Fglelsen af, at vi er med til at draene de
kommunale kasser, giver tanker om, at sa var det vist meget bedre at liv ikke blev reddet. Handicappede er
blevet andenrangspersoner i det offentlige Danmark. Det rammer hardt bade for den handicappede og dennes
familie, der har nok andet at slds med for at fa livet til at fungere.




| de familier, der rammes, er der pargrende, som ogsa skal kunne tale at se pa det liv, der reddes og leve godt
med det. De skal kunne holde det ud og samtidig fa deres eget til at fungere. Fra mit arbejde med pargrende ved
jeg, at der er virkelig mange pargrende, der har overskud, lyst og gode viljer til at vaere med til at give deres
handicappede familiemedlem et godt liv med god livskvalitet, men alle deres gode intentioner kveeles alt for ofte i
stive systemer, som ikke har gje for det enkelte menneske og den enkelte families ressourcer. At keempe med det
offentlige system tager megen energi, og jeg ved, at mange gi'r op. De har ikke kraefter til at keempe med
systemet, samtidig med, at de skal ha” en hverdag til at fungere med en skadet segtefeelle.

Det ma vaere at foretreekke, at der bevilges gode hjeelperordninger, som har gje for arbejdsleder-kompetencer og
ressourcer i familien som helhed. Teenkes disse med, kan der ofte findes gode lgsninger fremfor, at den
handicappede og familien ma give fortabt, fordi de ikke passer ind i en stiv paragraftaenkning, der ikke vil kigge
menneskeligt og helhedsorienteret pa det enkelte menneske. Et liv i egen bolig ma bade gkonomisk og
menneskeligt veere at foretraekke frem for plejehjem!

Med habet om, at der politisk vil blive kigget pd, hvordan der kan skabes mere fleksible og menneskelige rammer
om handicaphjeelperordninger og handicappedes liv vil jeg nu give ordet til Jarn Glerup.

Jarn Glerup er neer ven af os og samtidig tidligere forvaltningschef i en af landets kommuner, hvorfor vi har mattet
treekke p& hans kompetencer for overhovedet at veere i stand til at udfaerdige en ankeskrivelse, der lever op til de
krav, der stilles til en sadan i systemet.

Afrunding i relation til geeldende lovgivning v/ Jagrn Glerup

1. Fokus pa geeldende lovgivning og dennes udmgntning i kommunerne

| Danmark kan vi veere stolte af en handicappolitik, der er med til at understgtte en samfundsudvikling, hvor barn,
unge og voksne med handicap har samme muligheder for at udnytte deres potentiale og samme ansvar for eget
liv som alle andre samfundsborgere. Malet er at skabe et inkluderende og mangfoldigt samfund baseret pa
respekt for forskellighed, og hvor der stgttes op om den enkeltes ressourcer og muligheder. En politik, der bygger
pa principper om kompensation, ligebehandling, sektoransvar og solidaritet bl.a. for at sikre personer med
handicap fundamentale rettigheder samt respekt og veerdighed.

Der er ikke mulighed for her at ga mere i dybden med de positive intentioner i dansk handicappolitik, men alene at
saette fokus pa, hvordan den kan udvikles til at sikre handicappede en endnu bedre dagligdag og et endnu bedre
liv. Seette fokus pa og evaluere forholdet mellem teori og praksis i dele af handicappolitikken.

Birthe og Asbjgrns erfaringer gennem 19 ar viser med al tydelighed, at der ikke altid er sammenhaeng mellem de
gode intentioner i handicappolitikken og kommunernes evne til at udmgnte dem i praksis pa trods af, at der bade
er udarbejdet nationale handleplaner og vejledninger som guide for udmgntningen.

Udgangspunktet i det falgende er vilkar for handicappede, der gnsker at leve sa normalt et liv som muligt
sammen med naertstaende i eget hjem, og som har et handicap, der berettiger til en BPA-ordning efter SEL § 96.

BPA — Borgerstyret Personlig Assistance - efter Servicelovens § 96.

Det overordnede formal med reglerne om BPA er at skabe grundlag for fleksible ordninger. Borgere, der kan og
gnsker at modtage tilskud til selv at anseette hjeelpere, far tilbudt en ordning, der tager udgangspunkt i borgerens
selvbestemmelse, og som dermed kan tilpasses borgernes gnsker og behov, sa personer med omfattende
funktionsnedseettelser kan fastholde eller opbygge et selvsteendigt liv.

Det er samtidig intentionen at skabe grundlag for en helhedsorienteret hjeelp, der kan indrettes efter borgerens
gnsker og behov.

BPA-ordningen jf. 8§ 96 fungerer godt og tilfredsstillende for alle involverede parter. En hjeelperordning med een
eller f& hjeelpere bidrager til at skabe tryghed, tillid og forudsigelighed samt fleksibilitet i og uden for hjemmet,
hvilket er meget vigtigt for savel den handicappede som dennes naermeste. Dermed bidrager den til, at de far
mulighed for at leve et s& normalt familieliv som muligt. Dette er en vigtig forudsaetning for, at de kan overleve
som familie og leve s& leenge som muligt i eget hjem.

Der er tale om en pakkelgsning, der tilgodeser savel den handicappede som de pargrende.

Det er en betingelse, at borgeren har en betydelig og varigt nedsat fysisk, mental eller psykisk funktionsevne, som
ger det ngdvendigt at modtage den ganske seerlige statte til pleje, overvagning og ledsagelse, som ligger i
ordningen. BPA er saledes som udgangspunkt rettet mod borgere med massive og sammensatte hjeelpebehov,
hvor borgerens behov ikke kan daekkes ved f.eks. almindelig praktisk og personlig hjeelp og pleje mv.



Endelig er det en betingelse, at borgeren kan fungere som arbejdsleder for hjeelperne og som udgangspunkt ogsa
som arbejdsgiver, med mindre borgeren veelger at overfgre tilskuddet til en neertstdende, en forening eller en
privat virksomhed, der herefter bliver arbejdsgiver for hjeelperne. Det er kommunen, der treeffer afggrelse om
BPA.

Det er et paradoks i lovgivningen, at arbejdslederrollen er et krav for tildeling af denne ordning, og at den
ikke kan deles med en neertstdende pa samme made som arbejdsgiverrollen.

Endvidere er det uforstaeligt for handicappede og pargrende, at en tildelt BPA jf. SEL § 96 efterfglgende
uden andringer i den handicappedes funktionsniveau kan frakendes med henvisning til manglende evne
til at handtere arbejdslederrollen.

Kravene til arbejdslederrollen fremgar af vejledningen mm., og der er mange personer med komplekse
handicaps, der kan have sveert ved at opfylde disse krav uden hjeelp eller samarbejde med en anden
person f.eks. en naertstaende.

2. Alternative hjeelpeordninger til BPA jf. SEL § 96.

Alternative hjeelpeforanstaltninger til SEL § 96 skal sgges via Servicelovens bestemmelser i § 83, § 84, § 85, §
86, 8 94, 8§ 95 0g § 97 mm.

Det betyder, at den enkelte kommune konkret skal udmale ressourcer i forhold til den handicappedes behov
inden for den aktuelle paragrafs rammer. Det geelder timer til f.eks.: personlig hjeelp og pleje, statte til praktiske
opgaver i hjemmet, madservice, optreening af feerdigheder, genoptraening til afhjeelpning af fysisk funktions-
nedszettelse, socialpaedagogisk bistand, overvagning, radighedstimer, vikardeekning, ferieafvikling mm.

Hvis en kommune ikke kan stille den ngdvendige hjeelp til radighed for en person, der har behov for hjeelp efter
SEL § 83 og § 84, kan kommunen efter SEL § 95 i stedet udbetale et tilskud til hjzelp, som den pagzeldende selv
antager.

| dette tilfelde kan tilskuddet udbetales til en nzertstaende, hvis denne kan fungere som arbejdsleder. Tilskuddet
ydes til hjeelpefunktioner inden for hjemmets 4 veegge.

Timer til aflastning til segtefeelle/pararende bevilges efter SEL § 84 og op til 15 timer pr. maned til ledsagerordning
efter § 97 til gremaerkede formal.

Denne ordning er ikke helhedsorienteret og fleksibel som § 96 — ordningen, og familien kan i veerste fald
risikere at skulle leve med en ordning med flere forskellige hjaelpere ind og ud af hjemmet hver eneste
dag aret rundt. En ordning, hvor alle detaljer er udmalt i timer og minutter og organiseret i firkantede
kasser med flere hjeelpere til hver deres funktion.

En ordning, der vil veere bureaukratisk, usammenhangende og i skeerende kontrast til BPA-ordningen
efter SEL § 96 og vil dermed veere en keempe udfordring for det normale familieliv med risiko for, at det
ikke vil kunne fungere.

Ud fra en gkonomisk betragtning vil det i denne ordning veere relativt let for kommunen at regulere time-
tallene til de enkelte formal med risiko for, at borgerens reelle behov for hjaelp ikke bliver tilgodeset i
ngdvendigt omfang.

Ingen familie gnsker at erstatte den fgromtalte pakkelgsning med dette puslespil.

Der savnes logik i, at en neertstdende kan veere arbejdsleder efter SEL § 95 og ikke efter SEL § 96.

3. Den administrative handtering og visitationsproces

Kommunen bedgmmer omfanget af hjeelpebehovet efter en konkret og individuel vurdering. Ved vurderingen
bliver der taget stilling til, hvilke opgaver eller behov, der skal deekkes af stgtten, hvor stort omfanget er, og
hvornar hjaelpen skal ydes. Udmalingen foretages pa baggrund af dialog med borgeren med inddragelse af den
forngdne sagkundskab og bistand.

Erfaringer viser, at der er stor udskiftning af sagsbehandlere i kommunerne, hvilket ofte medfarer en fornemmelse
af, at isaer handicappede borgere og deres pargrende bliver fremmedgjorte borgere i deres egen kommune, og
ofte skal den handicappedes historie forteelles forfra igen og igen.

Hvor bliver kontinuiteten i sagsbehandlingen af? Det er en nedveerdigende situation for den handicappede, og det
er meget utilfredsstillende for pararende, at kommuner lader som om, de naesten ikke eksisterer i visitationsfasen.



Dialogen med borgeren kommer let til udelukkende at basere sig pa udfyldelse af deltaljerede skemaer
vedrgrende tidsforbrug til diverse praktiske og personlige forhold.

Det er en vaesentlig mangel i lovgivningen, at den ikke stiller krav om at inddrage pargrende i
visitationsprocessen. Den handicappede er ikke en gde g, men i denne sammenhang en central person
i det samlede familiebillede.

Det kan opleves som om, handicappede og deres pargrende er sat i verden for Systemets skyld og ikke
omvendt.

Det er negativt for selvtillid og selvveerd at fgle sig umenneskeliggjort som en brik i et stort offentligt
system, som man er afggrende afheengig af.

Det hindrer frigivelse af personlige ressourcer savel hos den handicappede som hos pargrende.

Dette er ikke i overensstemmelse med: Citat: ”Et samfund for alle” og "Medborgerskab og Deltagelse”

4. Forslag til eendringer i lovgivning og i kommunernes anvendte visitationsmetode
Ovennavnte erfaringer med lovgivningen pa handicapomradet samt erfaringer med samarbejdet med
Det Offentlige System giver anledning til at foresla nedennaevnte aendringer i lovgivning og visitationsmetode..

a Loveendring af Servicelovens 8§ 96
Principperne fra SEL § 95 stk. 3. og stk. 4. indarbejdes i SEL § 96. Derved abnes der mulighed for, at en
neertstdende kan varetage arbejdsgiverrollen, nar der er seerlige grunde, der taler for det.

b Lovaendring, der gar det obligatorisk for kommunerne at inddrage borgeren og de pargrende i
visitationsprocessen

Familieradslagning er en meget struktureret og veldefineret made at treeffe beslutninger pa i barne- og
ungesager, og en made, der tager netvaerkets viden meget serigst.

Lov om Social Service giver bgrn og unge med seerlige behov mulighed for familieradslagning. Det kunne
veere en overvejelse at inddrage elementer og erfaringer herfra i forbindelse med visitationsprocessen pa
voksenomradet.

Familieradslagning er karakteriseret ved ressourcetaenkning, brugerinddragelse, samarbejde mellem familie
og socialforvaltning samt ved tveersektorielt og tveerfagligt samarbejde.

Dette vil bevirke et skift fra en metode, der repraesenterer en faglig problem- og Igsningsorienteret tilgang til
en metode med gget fokusering pa familiens perspektiv, Igsninger og ressourcer.

En metodeaendring af denne karakter pa handicapomradet vil givetvis veere praeget af en vis treeghed i
implementering og anvendelse af forskellige saglige/usaglige arsager. For at overvinde disse barrierer vil det
derfor veere en ngdvendig opgave for lovgiver at sikre, at den lovgivningsmaessige ramme er til stede, hvis
implementeringen skal lykkes i kommunernes visitationsproces.

Lovgivning er den eneste sikre vej til at sikre metodens implementering samt til at imgdega evt. modstand fra
de professionelle, fastlaste rutiner og kulturer i landets kommuner.

Visitationsprocessen kan som eksempel vaere delt op i 4 dele:

Information: Samordner saetter rammerne og informerer om situationen. Andre relevante fagper-
soner kan inviteres med som informatgrer. Familien har mulighed for at stille afkla-
rende spgrgsmal.

Hvad kan familien? | dette punkt skaber familien en oversigt over ressourcer, gnsker og behov bl.a.
med udgangspunkt i den handicappedes perspektiv.

Sagsbehandler Afdeekker borgerens behov, der sammen med familiens gnsker danner grundlag for
sagsbehandlerens for slag til handlingsplan.

Handlingsplanen Herefter samles familien, samordner og sagsbehandler for at drgfte, hvordan de
bedst muligt kan saette planen i veerk. Sagsbehandleren skal godkende denne plan

Ovenneevnte tiltag vil i stor udstraekning placere borgeren og de naermeste i centrum af processen
med at forme rammerne for et “normalt” liv i eget hjem samtidig med, at der kan tages udgangspunkt i
borgerens perspektiv.

Pa handicapomradet bar Det Kommunale System agere mere innovativt og
helhedsorienteret i forholdet mellem borger og sagsbehandling



