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Indledning

Pa Inatsisartuts fordrssamling 2022 punkt 76 fremsatte Medlem af Inatsisartut Nivi Olsen,
Demokraterne; "Forslag til Inatsisartutbeslutning om at pdlaegge Naalakkersuisut at udarbejde
en redegarelse om, hvordan vi kan sikre en gkonomisk tryg tilvaerelse for borgere, der far en
kreeftdiagnose eller en anden livstruende sygdom. Redeggrelsen skal indeholde den
sygdomsramtes oplevelse af gkonomiske problemer samt de nuveerende regler og disses
begraensninger og muligheder for gkonomisk hjeelp for den sygdomsramte og dennes familie.

Redeggrelsen skal omdeles til Inatsisartut inden FM 2023”.

Pa baggrund af forslaget, er denne redeggrelse udarbejdet.

Af hensyn til at udarbejde den bedst mulige og mest praecise redeggrelse, har Naalakkersuisut
valgt at se bort fra afgreensningen om “kreeftdiagnose eller anden livstruende sygdom”. Dette
skyldes, at det er muligt for at leve et naesten normalt liv med kraeftsygdom. Derudover er
definitionen af livstruende sygdom uklar, og i princippet misvisende. Mange sygdomme kan
kategoriseres som livstruende, hvis de ikke behandles, eller hvis sygdommen udvikler sig

uhensigtsmeessigt.

Omvendt er det muligt at leve med mange livstruende sygdomme, sdsom fgrnaevnte
kraeftsygdom. Desuden er det vigtigt at understrege, at selvom en borger har en livstruende
sygdom, er det i nogle tilfeelde usandsynligt, at det er den specifikke sygdom som er
udslagsgivende for eventuelt dgdsfald. Dette er eksempelvis meget normalt ved sygdom for
eeldre mennesker, som kan have en eller flere sygdomme, som isoleret set kan veere

livstruende, men ikke er den sygdom som forsager eventuel dad.

Grundet denne uklarhed i forslaget, har Naalakkersuisut med redeggrelsen valgt at belyse
forholdene for alvorligt syge og deres paragrende. Med alvorlig sygdom afgraenses forstaelsen
til, at sygdommen er s alvorlig og invaliderende, at det ikke er muligt for den sygdomsramte at
forseette pa arbejdsmarkedet. Sygdommen skal ligeledes veere sa alvorlig, at pargrende
pavirkes af sygdomsforlgbet i en sadan grad, at parerende ikke kan fortseette pa

arbejdsmarkedet.

Af hensyn til at afgreense gruppen yderligere, vil redeggrelsen fokusere pa patienter og
pargrende som er indlagt pd Det Grgnlandske Patienthjem i Kgbenhavn. Det er
Naalakkersuisuts opfattelse, at netop denne gruppe af sygdomsramte og pargrende opfylder de
ovenstdende kriterier. Denne gruppe anses saledes at vaere utilgeengelige for arbejdsmarkedet

i en sadan grad, at deres indkomst og dermed gkonomiske situation er pavirket af sygdommen.
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Redeggrelsens er saledes afgraenset til at vise hvordan alvorlig sygdom kan bringe familier i en
udsat gkonomisk situation. Redeggrelsen har derfor fokus pa sygdomsforlgbenes pavirkning af
to forskellige grupper:
e Patienter
e Pargrende
o Ledsagere er visiterede af sundhedsvaesenet. De har ret til betalt ophold mv. jf.
bekendtggrelsen
o Ikke-visiterende pargrende, som har ret til ophold, men ikke transport

o Pargrende generelt

Redeggrelsen forholder sig ikke til konkrete sygdomme eller patientforlgb.

Formal

Redegarelsen har til formal at beskrive hvordan sygdom kan pavirke patienter og pargrendes
gkonomiske situation. Redeggrelsen vil beskrive de eksisterende muligheder for at fa
gkonomisk stgtte ved sygdom. Redeggrelsen vil herefter beskrive hvordan geeldende regler

benyttes af patienter og pargrende, pa baggrund af interviews pa Det Grgnlandske Patienthjem.

Efter Inatsisartuts gnske, vil redeggrelsen indeholde en raekke interviews med patienter. Disse
interviews udggr grundlaget for redeggrelsens konklusioner, idet interviewene viser hvordan
borgere opfatter muligheder for hjeelp ved sygdom i praksis. Her vil der veere seerligt fokus pa
patienters personlige gkonomiske situation, og hvordan sygdomsforlgbet kan have skabt en

utryg og usikker gkonomisk tilveerelse.

Redegorelsens omfang og afgraensning

Det har ikke vaeret muligt at indhente data fra hele sundhedsvaesnet, hvori der kan differentieres
mellem de forskellige sygdomme og sygdomsforlgb. Det er samtidig ikke muligt at differentiere
og udveelge hvilke sygdomsforlgb der kan kvalificere sig til at indga i redegerelsen, idet

sygdomsforlgb er forskellige.

Det er derudover problematisk at differentiere hvad der forstds som livstruende eller alvorlig
sygdom. Det er endnu problematisk at differentiere disse sygdomsforlgb i forhold til hvor
invaliderende sygdomsforlgbene er for de enkelte familier. Som papeget i indledningen, er nogle
sygdomme sveert invaliderende og umuligger deltagelse pa arbejdsmarkedet. Omvendt kan
andre sygdomme kan veere livstruende, men ikke ngdvendigvis invaliderende i en sadan grad,
at det ikke er muligt at bibeholde tilknytningen til arbejdsmarkedet.

Det vil samtidig veere for generaliserende og udpege enkelte sygdomme som invaliderende, og

se bort fra andre sygdomme. Derfor forholder denne redeggrelse sig kun til de interviewede
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patienter og pargrende pa Det Grgnlandske Patienthjem, hvor der ikke skelnes mellem hvilke

sygdomme de er ramt af.

Af hensyn til at give en ide om hvilke sygdomme der potentielt kan veere alvorlige og
invaliderende, henvises der til Sundhedskommissionens betaenkning fra 2023. Her henvises der
til en redeggrelse fra 2019, om hvilke sygdomstyper som medfgrer, at en patient henvises til
sundhedsydelser i Danmark samt muligheden for at nedbringe antallet af patienter, der er ngdt
til at forlade landet kortvarigt eller pa ubestemt tid. Her fandt man, at fglgende sygdomstyper
blev behandlet i Danmark af de afregnede patientforlgb:

1. Kreeftlidelser - Strélebehandling - Kemoterapi - Antistofbehandling
Svampebehandling
Urinvejslidelser - Operationer ved infektioner - Operationer pa nyre og baekken
Hjertesygdomme - Bypassoperationer - Hjerteklapoperationer
Karlidelser - Karkirurgi

Ortopaedkirurgi - Rekonstruktioner

o gk~ 0N

Andre sygdomstyper - Nyresygdomme - Organsvigt - Barn med fadselsvaegt under
1000 gram.

Som naevnt, kan der veere mange andre sygdomme, som i lige s hgj grad kan veere

invaliderende.

Fokus pa generelle problemstillinger for patienter med alvorlig sygdom

Som det fremgar af Sundhedskommissionens beteenkning, er patienter pa Det Grgnlandske
Patienthjem typisk visiteret til en behandling i Danmark, da behandlingen ikke kan gennemfares
i Gragnland. Grundet den abenlyse geografiske afstand mellem Grgnland og Danmark, betyder
en indleeggelse pa Det Grgnlandske Patienthjem, at det ikke er muligt at vedligeholde sit
arbejde. Selvom det for nogle patienter eller pargrende er muligt for eksempelvis at arbejde
online, sa antages det, at en indlaeggelse pa Det Grgnlandske Patienthjem betyder, at borgerne

ikke kan varetage deres arbejde under indlaeggelsen.

Redegarelsens fokus pa patienter pa Det Grgnlandske Patienthjem skal ses som udgangspunkt
for at drage generaliserende konklusioner for patienter der gennemgar lignende sygdomsforlgb.
Derfor er det samtidig vigtigt at understrege, at der er mange andre patienter og sygdomsforlgb
internt i Grgnland, som i lige sa hgj grad er invaliderende og umuligger vedligeholdelse af

arbejde under sygdomsforlgbet.

Derfor er det vigtigt at gare opmaerksom pa, at redeggrelsens omfang og fokus pa patienter og
pargrende pa Det Grgnlandske Patienthjem, kun udger en del af det samlede antal patienter,
som behandles i det Grgnlandske Sundhedsvaesen. Der er mange andre patienter og

pargrende, som ma rejse fra bosted udenfor til behandling pa eksempelvis Dronning Ingrids
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Hospital i Nuuk, som forventes at have samme oplevelse af pavirkning af privatgkonomien i

forbindelse med sygdom.

Det vurderes derfor, at redeggrelsens undersggelse af gkonomiske konsekvenser ved alvorlig
sygdom, kan bruges uanset om patienterne skal have laengerevarende behandling i Danmark

eller eksempelvis pa Dronning Ingrids Hospital.

Metodisk tilgang

Naalakkersuisut har fulgt Inatsisartuts krav om at udfgre interviews med bergrte patienter og
deres péargrende. Der har veeret udfart i alt 8 interviews med patienter og pargrende, som har
veeret villige og har haft det fysiske og psykiske overskud til at deltage i undersggelsen. Alle
deltagende har veeret anonyme, og der vil ikke blive beskrevet yderligere om enkelte

sygdomsforlgb, eller hvilke sygdomme patienterne har veeret ramt af.

Der har ikke veeret nogen form for prioritering af enkelte sygdomstyper eller forlgb. Denne

tilfeeldighed har givet redeggrelsen en god adspredelse i bade forlgb og sygdomme.

Der er udfgrt semistrukturerede interviews efter en interviewguide med primeert abne
spgrgsmal. P4 den made er det blevet sikret, at alle relevante emner er blevet drgftet undervejs
i interviewene. Samtidig har de abne spgrgsmal fordret, at interviewpersonerne har kunne
forteelle hvad de gnskede og ikke veere last efter en seerlig agenda. Denne metode giver
mulighed for at fglge spgrgsmalene og samtidig give plads til, at interviewpersonerne kan

bidrage med netop deres oplevelser.

Der er blevet udfart en raekke interviews, indtil tendenser og pointer er gaet igen blandt
interviewpersonerne. Det er sdledes redegarelsens aktive valg, at der ikke er udfert flere
interviews, idet en raekke pointer blev gentaget gennem flere interviews. Dette valg medfarer
naturligvis en risiko for, at enkelte oplevelser af systemet kan veere overset. Omvendt er det
redegarelsens formal at beskrive de generelle oplevelser af mgdet med systemet og dets

hjeelpemuligheder.

Om patienter pa Det Gronlandske Patienthjem

Det Grgnlandske Patienthjems formal er at tiloyde ophold for visiterede patienter i forbindelse
med hospitalsbehandling i Danmark, herunder sikre at patienterne far den ngdvendige
observation og pleje, bade fysisk, psykisk og socialt. Endeligt tilrettelaegger og gennemfarer Det
Grgnlandske Patienthjem aktivitetstiloud, som tager mest muligt hensyn til beboernes gnsker

og behov, saledes at det familiemaessige og kulturelle afsavn maerkes mindst muligt.

Det Grgnlandske Patienthjem tilbyder en raekke fzellesfaciliteter sdsom spisesal, opholdsstuer,

motionsrum, beboerfryserum, legerum, beskeeftigelsesrum, bibliotek, tekgkken og
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computerrum. Dertil er der ansat en socialkonsulent, der kan vejlede patienterne og hjselpe med

at afklare spgrgsmal om gkonomi og sociale ydelser.

Det fremgar af Departementet for Sundheds redegerelse af konsekvenserne ved en udvidelse
af foraeldreledsagerordningen fra 2023, at antallet af patient- og ledsagerovernatninger er steget

vaesentligt pa Det Grgnlandsk Patienthjem i arene 2017-2019.

Stigningen skyldes, at der den 1. januar 2017, via en Inatsisartutbeslutning fra
efterarssamlingen 2016, blev abnet for gratis overnatningsmulighed pa Det Grgnlandske
Patienthjem for en enkelt ikke-visiterede pargrende til indlagte patienter, nar pladsforholdene
tillader dette. Safremt der ikke er plads, er pargrende selv ansvarlige for at finde alternative
overnatningsmuligheder. Ligeledes vurderes det, at SIK’s socialfonde i de senere ar i stigende
grad bevilger ledsager- og besggsrejser til pararende, og at disse borgere tillige har mulighed

for at benytte sig af indkvarteringsmuligheden.

| det omfang kapaciteten er til stede, kan pargrende overnatte pa patienthotellet. Det vurderes
i Departementet for Sundheds analyse, at belaegningsgraden allerede er hgj og der forventes

et starre kapacitetsbehov i fremtiden.

| 2022 var der 19.511 patient- og 6.486 pargrende- og ledsagerovernatninger pa det Det

Grgnlandske Patienthjem.

Stottemuligheder og rettigheder ved alvorlig sygdom

Nar sygdom rammer familier og gar borgere til patienter eller paragrende er det uundgaeligt, at
sygdommen vil pavirke livskvaliteten for de enkelte. Sygdom kan ligeledes medvirke til en

usikker gkonomisk situation for enkelte patienter og deres familier.

Dette afsnit vil beskrive de eksisterende muligheder for at fa gkonomisk hjeelp efter geeldende
regler per januar 2024. Da der er kommet nye regler for offentlig hjeelp, vil der veere beskrivelser
af tidligere og ny lovgivning pa omradet. Afsnittet vil ligeledes fremhaeve muligheder for anden
stgtte som eksempelvis hjemmehjeelp, og ikke mindst redeggre for geeldende regler for

pensioner.

Der eksisterer forskellige muligheder for gkonomisk hjeelp ved alvorlig sygdom. Ordningerne
kan enten afholde direkte udgifter forbundet med alvorlig sygdom, eller fungere som erstatning

for tabt arbejdsfortjeneste.

Konkret vil afsnittet se pa muligheder for:
e Daekning af rejseudgifter for ledsagere

e Deaekning af udgifter til ophold pa patienthjem for pargrende
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e Orlovsmuligheder og rettigheder

e @konomisk hjeelp fra offentlige myndigheder

Inatsisartutlov om retsforholdet mellem arbejdsgivere og funktioneerer

Funktionaerloven omhandler retsforholdet mellem den enkelte funktionser og arbejdsgiveren.
Loven er beskyttelsespraeceptiv. Det betyder, at de rettigheder, der fremgar af loven, ikke kan
fraviges til skade for funktionaeren. Herved er funktiongeren sikret over for arbejdsgiveren, men

arbejdsgiveren er ogsa sikret over den funktionzer, der overtraeder reglerne i loven.

Bliver funktionaeren pa grund af sygdom ude af stand til at udfgre sit arbejde, betragtes den
heraf falgende tjenesteforsammelse som lovligt forfald for funktionseren, medmindre denne i
anszettelsestiden har padraget sig sygdommen ved forszet eller grov uagtsomhed, eller ved

stillingens overtagelse svigagtigt har fortiet at lide af den péagaeldende sygdom.

Det kan dog ved skriftlig kontrakt i det enkelte tjenesteforhold bestemmes, at funktionaeren kan
opsiges med 1 maneds varsel til fratreeden ved en maneds udgang, nar funktionaeren inden for
et tidsrum af 12 pa hinanden fglgende maneder har modtaget lgn under sygdom i alt i 120 dage
og sygefraveeret ikke skyldes en arbejdsskade. Opsigelsens gyldighed er betinget af, at den
sker i umiddelbar tilknytning til udlgbet af de 120 sygedage, og mens funktionaeren endnu er
syg, hvorimod gyldigheden ikke bergres af, at funktiongeren er vendt tilbage til arbejdet, efter at

opsigelse er sket.

Yder arbejdsgiveren funktionaeren kost og logi som en del af Ignnen, har arbejdsgiveren pligt til
at yde funktionaeren den forngdne pleje under sygdommen, sa leenge funktionaeren forbliver i

arbejdsgiverens hus.

Under sygdom af mere end 14 dages varighed har arbejdsgiveren ret til - uden udgift for
funktionseren - at kraeeve naermere oplysninger om varigheden af funktionaerens sygdom
gennem funktionaerens laege eller en af funktionaeren valgt specialist. Opfylder funktionaeren
ikke denne pligt, uden at der foreligger fyldestggrende begrundelse herfor, er arbejdsgiveren

berettiget til at haeve tjenesteforholdet uden varsel.

Ledsagerordningen i Sundhedsveesenet

Efter Hjemmestyrets bekendtggrelse nr. 2 af 24. januar 2005 om ydelser ved undersggelse og
behandling uden for patientens hjemsted, er det muligt for patienter at f ledsagelse ved
undersggelse og behandling uden for patientens hjemsted. Bekendtggrelsen regulerer
patienters rettigheder ved en henvisning til undersggelse eller behandling uden for den by, bygd

eller andet sted med helarsbeboelse, hvor patienten har ophold (hjemsted).
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Sundhedsvaesenet afholder saledes de udgifter, som er naevnt i bekendtgarelsen i det omfang,

at udgiften ikke daekkes af andre myndigheder i eller uden for Grgnland.

Patienter, der henvises til undersggelse eller behandling udenfor deres hjemsted, samt patienter
der behandles for epidemiske eller veneriske sygdomme, har ret til gratis leegeordineret
transport fra bygd eller andet sted med helarsbeboelse til distriktssygehuset, Dronning Ingrids
Hospital eller en anden behandlingsinstitution i eller uden for Grgnland. Patienter har kun ret til
gratis leegeordineret transport pd deres hjemsted i tilfaelde, hvor dette skannes ngdvendigt

under hensyn til patientens tilstand og de lokale transportmuligheder.

En patient er berettiget til transportledsagelse i de tilfeelde, hvor det er ngdvendigt grundet
patientens helbredstilstand. Udgangspunktet er, at denne ledsagelse skal ske ved
Sundhedsveesenets personale, men at det kan veere andre voksne. Er transportledsageren ikke
ansat inden for Sundhedsvaesenet, har denne ikke ret til tabt arbejdsfortjeneste og dagpenge
under rejse og ophold. En ikke sundhedsfaglig ledsager har under rejse og ophold ret til
forplejning og indkvartering p& sundhedsvaesenets regning. Retten til forplejning og
indkvartering geelder dog kun indtil farste hjemgaende trafikforbindelse. Det fremgar ikke
hvorvidt ledsageren selv skal afholde eventuelle udgifter til hjemrejse, hvis der ikke rejses med

den af sundhedsvaesnets anviste trafikforbindelse.

Patienter, der transporteres til behandling udenfor hjemsted, og som befinder sig i en akut
livstruende tilstand, kan endvidere ledsages af én pargrende eller nzertstaende pa
sundhedsvaesenets regning, hvis forholdene tillader det. Pargrendes ret til forplejning og

indkvartering geelder indtil patientens tilstand er stabiliseret.

Det er uklart hvad der forstds som stabiliseret tilstand, hvorfor praksis ofte er, at pararende bor
pa patienthiemmet mens patienten behandles i Danmark. Interviewene har dog vist, at der kan

veere stor forskel pa hvad patienter og sundhedsvaesen opfatter som stabiliseret tilstand.

Bgrn under 18 ar har under rejse og behandlingsophold uden for deres hjemsted ret til at blive
ledsaget af én foreelder eller én anden voksen nzertstdende pa sundhedsvaesenets regning.
Ledsagere og medfalgende smabgrn, der rejser pd Sundhedsvaesenets regning under rejse og

ophold, har ret til forplejning og indkvartering.

Foreeldreledsagerordningen blev i 2009 udvidet fra at geelde alle unge under 15 ar til alle unge
under 18 ar, da der blev afsat ekstra midler til formalet jf. Finanslov 2009. Derudover giver
bekendtggrelsen Sundhedsvaesenet mulighed for ved leegelig ordination at afholde udgifterne

til ekstra ledsagere, hvis dette findes ngdvendigt grundet patientens helbredstilstand.

Overenskomstmeessige rettigheder i forbindelse med ledsagelse
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Der findes ikke overenskomstaftaler om ledsagelse af pargrende, der bliver alvorligt syge. Der
findes aftaler om, at OK-ansatte kan fa betalt rejsen, derhen hvor den pargrende matte veere
eller er blevet indlagt. Det er saledes ikke en ledsagerordning. Aftalen giver ret til orlov ved neere
pargrendes alvorlige sygdom og/eller dad.

Der eksisterer ikke overordnet arbejdsmarkedslovgivning som giver arbejdstagere en generel

ret til betalt orlov ved pargrendes sygdom. Her henvises der til afsnit om arbejdsmarkedsydelse.

En reekke overenskomster giver mulighed for, at arbejdergiver helt eller delvist kan afholde

omkostninger for ledsagere i tilfeelde af naere pargrendes alvorlige sygdom.

Det fremgar eksempelvis af akademikernes overenskomst med Grgnlands Selvstyre.
Overenskomsten kan i disse tilfaelde give ret til tjenestefrihed med lgn i en periode, samt
eventuel betaling af transportomkostninger til den pargrendes opholdssted i Grgnland eller

Danmark.

Som naere pargrende betegnes, foreeldre, eegtefaelle/ligestillede, bgrn og s@skende.

Omkostninger til ophold og forplejning er normalt ikke omfattet.

Rettighederne varierer imellem overenskomsterne inden for det private omrade og det offentlige

omrade.

SIKs overenskomst

Sulinermik Inuussutissarsiuteqartut Kattuffiat (SIK) har adskillige overenskomster med
Selvstyret, Grgnlands Erhvervs medlemmer og andre private virksomheder. Det er ikke muligt
at redeggare for alle SIKs overenskomster. Mange SIK-medlemmer vil veere deekket af reglerne
for Inatsisartutlov om retsforholdet mellem arbejdsgivere og funktionaerer. | forbindelse med
sygdom for neermeste familie, er medlemmerne daekket forskelligt. Nogle har ret til betalt rejse
til det sted, hvor din nzere pargrende befinder sig, samt ret til tienestefrihed med lgn i forbindelse

med rejsen. Det er dog ikke alle der har denne rettighed.

SIKs socialfond

Sulinermik Inuussutissarsiuteqartut Kattuffiat (SIK) har som fagforbund indgdet aftaler med
private og offentlige arbejdsgivere omkring ydelser fra foreningens fem socialfonde. Formalet
er at statte medlemmerne og neere pargrende i forbindelse med alvorlig sygdom, herunder til

betaling af ledsagerrejser og logi samt til deekning af tabt arbejdsfortjeneste.

Som udgangspunkt gives stgtte i op til tre maneder, men for kreeftpatienter er det op til seks
maneder. Ledsagerne kan ogsa sgge statte til deekning af tabt arbejdsfortjeneste. Dertil er der
mulighed for at fa stgtte til, at et eller flere barn, under en bestemt aldersgraense, rejser med en

neer pararende, nar barnet ellers ville veere alene pa bopeelen. Stetten gives pa baggrund af en
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ansggning til SIK’s socialfonde!. Senest har SIK i maj 2023 meddelt, at socialfondene nu kan
betale rejsen for faren i forbindelse med, at moderen skal rejse til en anden by for at fade.

Safremt foreeldrene har andre bgrn under 18 ar, kan de indga i den betalte rejse?.

Engangslegat til kraeftramte via Neriuffik Kattuffiat
Neriuffik Kattuffiat yder en éngangstildeling af et legat pa kr. 4.500,- til sygdomsramte. Legatet
kan sgges ved henvendelse til sygehuse, Sana, Neriuffik's kontor eller socialrddgiveren i Det

grgnlandske Patienthjem i Kgbenhavn.

Neriuffik Kattuffiat tildelte i 2019 i alt 211 legater til kraeftramte.

Udover legater yder Neriuffik Kattuffiat rad og vejledning til kreeftramte og pararende.

Arbejdsmarkedsydelse (erstattet af jobsggningsydelse per 1 januar 2024)
Arbejdsmarkedsydelsen skal sikre personer, der uforskyldt bliver ledige samt syge en
gkonomisk kompensation. Ydelsen skal medvirke til at adskille den del af de ledige, som er
arbejdsdygtige, og som reelt star til radighed for arbejdsmarkedet, fra de ledige, som har andet
end ledighed som primaert problem. Arbejdsmarkedsydelsen ydes til lsnmodtagere, der de
seneste 13 uger har haft beskaeftigelse som lgnmodtager og i denne periode har haft mindst
182 timers beskaeftigelse.

Arbejdsmarkedsydelsens starrelse beregnes ud fra, hvor mange timer lgnmodtageren har
arbejdet de seneste 13 uger. Satsen er saledes hgjere ved et hgjere timeantal de seneste 13
uger. Timesatsen er 90 % af mindstelgnnen, for en ikke-fagleert arbejder efter overenskomst
mellem SIK og Inatsisartut. Det er dog hgjest muligt at fa arbejdsmarkedsydelser for 520 timers

beskeeftigelse.

Som udgangspunkt kan lgnmodtageren fa arbejdsmarkedsydelser fra 3. dag i din sygeperiode.
Hvis lganmodtageren er syg i 2 uger eller derover udbetales ydelsen dog fra 1. sygedag. Har
lsnmodtageren modtaget arbejdsmarkedsydelser sammenlagt i 13 uger og er fortsat ledig, kan

der opnds gkonomisk stegtte igennem offentlig hjzelp.

Ved sygdom i mere end 3 uger eller er regelmaessig sygdom i kortere tidsrum, vurderer
kommunale sagsbehandlere hvorvidt lsnmodtageren skal modtage en anden form for hjeelp end

arbejdsmarkedsydelser.

! SIK’s Saocialfonde

2 Betalt rejse for vordende feedre, SIK, maj 2023.
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Jobsggningsydelse (per 1 januar 2024)

Reformen af offentlig hjaelp og jobsggningsydelsen betyder, at borgere, der er i stand til at
arbejde mere end 20 timer om ugen ikke lsengere skal modtage offentlig hjeelp.
Jobsggningsydelsen erstatter den sakaldte arbejdsmarkedsydelse. Borgerne skal i stedet fa

jobsggningsydelse, som er en hgjere ydelse.

Samtidig er den maksimale greense for hvor leenge borgere kan veere pa jobsggningsydelsen
afskaffet. Tidligere kunne borgere maksimalt vaere pa den erstattede arbejdsmarkedsydelse i
13 uger.

Der er ingen greenser for hvor la&enge man kan veere pa jobsagningsydelsen. Til gengeeld vil
selve ydelsen falde gradvist, nar man har veeret jobsggende i 6 maneder og igen efter 1 eller 2

o

ar.

Modtagere af jobsagningsydelse skal til enhver tid sta til radighed for arbejdsmarkedet og er
forpligtet til at patage sig anvist arbejde, deltage i jobtreeningstiloud, omskoling eller anden
anvist opkvalificering samt patage sig arbejde, der anvises som led i jobtreening, omskoling eller

tilbud om opkvalificering.

Modtagere af jobsggningsydelse skal vaere registreret som jobsggende pa Majoriag og deltage
aktivt i kommunalbestyrelsens tilbud om aktivering, opkvalificering, omskoling og praktik samt

deltage aktivt i alle mgder indkaldt af Majoriag.

Offentlig hjeelp ved sygdom (fgr januar 2024)

Per 1. januar 2024 traeder nye regler for offentlig hjeelp i kraeft. Dette afsnit redeggar for reglerne
indtil januar 2024. For opdaterede regler henvises der til afsnit for nye regler efter 1. januar
2024.

Kommunalbestyrelsen kan yde offentlig hjeelp ved akut trang, safremt ansggeren har veeret ude
for en social begivenhed i form af sygdom, barsel, ledighed, samlivsophgr eller lignende, og
ikke har mulighed for at skaffe det ngdvendige til sin egen og familiens forsgrgelse og til faste
udgifter.

Kommunalbestyrelsen kan yde offentlig hjeelp til forsgrgelse og til faste udgifter samt til
enkeltudgifter, sdfremt ansggeren er vurderet uarbejdsdygtig pa grund af tilpasningsproblemer
eller darligt helbred, eller er syg eller pa barsel og derfor ikke star til radighed for

arbejdsmarkedet.

Personer, der er omfattet af Inatsisartutlov om offentlig hjeelp, kan ydes hjeelp til betaling af

rejseudgifter i forbindelse med naere pargrendes alvorlige sygdom og/eller dad og begravelse,
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hvis egen afholdelse af udgiften i afggrende grad vil vanskeliggare ansggerens og familiens

muligheder for at klare sig selv i fremtiden.

Offentlig hjeelp til enkeltudgifter kan normalt kun ydes, hvis udgiften er opstaet som fglge af
behov, der ikke har kunnet forudses. Kommunalbestyrelsen kan dog efter en konkret vurdering
undtagelsesvis yde offentlig hjeelp til en enkeltudgift, der har kunnet forudses, hvis afholdelsen
af udgiften er af helt afggrende betydning for ansggerens eller familiens livsfgrelse.

Der kan alene ydes hjeelp til rejse i Granland, hvorfor patienter pa Det Grgnlandske Patienthjem

ikke er omfattet af ordningen.

Alle borgere, der ikke kan fa stgtte efter andre regelsaet, har mulighed for at sege om hjeelp efter
reglerne om enkeltudgifter i offentlig hjeelp. Dette geelder ogsa selvsteendige, herunder fangere

og fiskere. Ydelser udlgses efter ansggning og bevilling fra kommunalbestyrelsen.

Offentlig hjeelp kan ydes som lommepenge til patienter, der er indlagt pa sygehuse i Grgnland

og Danmark.

Nye offentlig hjeelp regler per 1. januar 2024
Per 1 januar tradte reform om offentlig hjeelp i kraft. Den nye offentlig hjeelp ordning skal fungere
som et effektivt gkonomisk sikkerhedsnet for de personer og familier, som ikke selv kan klare

sig. Grundtaksten udgar 4.500 kr. pr. maned

Som en del af reformen, skal offentlig hjselp ses som en midlertidig ydelse, som ophgrer, nar
borgeren bliver jobparat, vinder fodfeeste pa arbejdsmarkedet eller overgar til eksempelvis
fertidspension. Modtagere af offentlig hjeelp far sdledes et incitament til at sgge arbejde.

Modtagere af offentlig hjeelp, der har evne til at arbejde, overfgres til jobsagningsydelse.

Borgere, der ikke kan yde en arbejdsindsats grundet enten personlige eller sociale udfordringer,
fastholdes pa offentlig hjaelp. Borgere, der ikke er jobklar eller indsatsklar skal igennem forlgb
der forbereder dem til videre indsats. Der skal udarbejdes handlingsplaner for disse borgere, sa
der arbejdes for, at borgeren kan blive helt eller delvis selvforsgrgende.

Modsat tidligere regler for offentlig hjeelp, skal ydelsen veere fast (ikke skgnsbaseret) og
skattepligtig. Der indarbejdes der et tillaeg for aktiv deltagelse, sa borgere der deltager i og
fuldfarer forlab, far en gevinst ud af det. Slutteligt skal det sikres, at offentlig hjzelp ydelsen altid
giver incitament til at blive jobparat/overga til jobsggningsydelse, til arbejde pa SIK’s mindstelgn
eller til uddannelsesydelse. Det vil sige, at offentlig hjeelp ydelsen aldrig ma veere hgjere end

jobsagningsydelsen, fuldtidsarbejde pa SIK’s mindstelan henholdsvis uddannelsesydelsen.
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Der kan opsta ekstraordinzere situationer, hvor borgeren ikke er i stand til at afholde sine
udgifter, eller hvor borgeren far forggede eller nye udgifter i et omfang, som borgeren ikke selv
kan betale. De nye regler for offentlig hjeelp giver derfor give mulighed for, at der kan ydes ekstra
pkonomisk stgtte i seerlige tilfeelde. Den trangsbestemte ydelse er af midlertidig karakter og kan
gives ved:

1. Akut engangshjeelp - hjeelp ved akut trang, der er en fglge af ekstraordinaere og
uforudsete omsteendigheder. Hjeelp ved akut trang kan ydes midlertidigt til deekning af
ngdvendige udgifter til livets ophold, herunder indkvartering, mad, varme, el og tgj, hvis
ansggeren eller dennes partner ikke har gkonomisk mulighed for selv at afholde
udgifterne.

2. Enkeltudgifter - hjeelp til deekning af enkeltudgifter, der er en fglge af ekstraordinsere
og uforudsete omsteendigheder safremt egen afholdelse af udgiften i afgerende grad vil
vanskeligggre ansggerens og familiens muligheder for at klare sig selv i fremtiden.
Hjeelp til betaling af boligrestancer kan alene ydes til familier med mindrearige
hjemmeboende bgrn eller vordende foraeldre.

3. Flyttehjeelp - hjeelp til betaling af flytning, som forbedrer ansggerens og familiens
boligforhold, hvis hverken ansggeren eller dennes partner har gkonomisk mulighed for
at betale udgifterne. Safremt flytningen sker til en anden kommune, er hjeelpen betinget
af tilflytningskommunens samtykke.

4. Begravelsesudgifter - hjeelp til betaling af rimelige udgifter til begravelse i Grgnland,
hvis boet ikke har gkonomisk mulighed for at betale udgifterne. Kommunalbestyrelsen
kan yde offentlig hjeelp til hjemtransport af kiste i de tilfaelde, hvor en person i Grgnland
er afgdet ved dagden uden for den by eller bygd, hvor personen senest havde bopeel,
hvis hverken boet eller arvingerne har gkonomisk mulighed for at betale udgifterne.
Kommunalbestyrelsen kan udbetale hjeelpen som et acontobelgb, med krav om
tilbagebetaling safremt det efter endelig boopggrelse viser sig, at udgifterne kan
daekkes helt eller delvist af midler i boet.

5. Neere pargrendes alvorlige sygdom og/eller dgd og begravelse - hjeelp til betaling
af rejseudgifter i forbindelse med nzere pargrendes alvorlige sygdom og/eller dgd og
begravelse, hvis egen afholdelse af udgiften i afggrende grad vil vanskeliggare
ansggerens og familiens muligheder for at klare sig selv i fremtiden. Hvis
kommunalbestyrelsen stiller krav om lsegeerkleering, skal kommunalbestyrelsen betale

rekvireringen heraf. Der kan alene ydes hjeelp til rejse i Grgnland.

Med visse opstramninger og preeciseringer treeder den trangsbestemte ydelse i stedet for
geeldende lovgivnings bestemmelser om hjeelp ved akut trang og offentlig hjeelp i seerlige
tilfeelde. Dermed kan trangsbestemte ydelser kun komme i betragtning ved midlertidige

situationer.
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Den trangsbestemte ydelse ggres skattefri, idet den alene gives i tilfeelde af en ekstraordineser
situation. Der opstilles en raekke objektive betingelser for berettigelse til trangsbestemt ydelse.

Det betyder, at trangsbestemte ydelser bliver lettere at administrere.

Idet den trangsbestemte ydelse gives p& baggrund af en ekstraordinzer situation, ma der
ngdvendigvis veere et element af skan i forhold til belgbsstarrelse, varighed af udbetaling, og
de udgiftstyper, ydelsen kan deekke.

Alle personer, der opholder sig i Grgnland, er berettiget til den trangsbestemte ydelse, der gives
til akut trang og rejseudgifter i forbindelse med hjemrejse til fast bopael uden for Grgnland. Det
er alene personer, der har fast bopael og folkeregisteradresse i Grgnland og enten er danske
statsborgere, er gift/senest veeret gift med en dansk statsborger eller er omfattet af aftaler, som

er berettiget til de resterende formal, hvortil den trangsbestemte ydelse kan gives.

Sygdom for offentlig hjselp modtagere

Personer, der er sygemeldt, herunder indlagt pa sygehus i eller uden for Granland, har ret til
offentlig hjeelp efter reglerne for takstbaseret hjeelp og ovennaevnte bestemmelser om

trangsbaseret hjeelp.

Nzere pargrende til et barn under 15 ar, som er indlagt p& sygehus grundet laengerevarende
sygdom, har ret til offentlig hjeelp efter samme bestemmelser.

Studerende

Selvstyrets bekendtggrelse om uddannelsesstotte®, har jf. § 43 og § 7 medtaget fglgende
forhold omkring neere pargrendes alvorlige sygdom og/eller dagd: ved alvorlig sygdom eller
dgdsfald i den uddannelsessggendes naermeste familie ydes der en frirejse til den
uddannelsessggende og dennes bgrn boende hos den uddannelsessggende - i det omfang
rejseudgifterne ikke deekkes af andre. Frirejsen ydes som en returrejse mellem

uddannelsesbyen og pageeldende naermeste families opholdssted.

Hjemmehjeelp

Det pahviler kommunalbestyrelsen at sgrge for, at der i kommunen findes en
hjemmehjeelpsordning, séledes at der kan ydes praktisk bistand i hjemmene af
hjemmehjeelpere, der er egnede til at varetage dette hverv. Hiemmehjeelp kan ydes til eeldre,
svagelige, handicappede samt i tilfeelde af sygdom eller sociale vanskeligheder.
Landsstyret kan fastseette regler for en hjemmehjeelpsordning, herunder om betaling for ydet
hjemmehjeelp.

3 Selvstyrets bekendtgarelse nr. 9 af 19. juli 2017 om uddannelsesstatte.
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Obligatorisk pensionsopsparing

| flere af interviewene er det blevet fremhaevet, at de sygdomsramte familier ikke har opsparing
eller pension. Derfor beskrives den obligatoriske pensionsordning, som skal sikre, at flere
familier i fremtiden, har netop et andet gkonomiske grundlag offentlige ydelser eller pensioner.

Siden januar 2018 har Inatsisartutiov om obligatorisk pensionsordning veeret geeldende.
Formalet er bade at understgtte en holdbar offentlig gkonomi ogsa pa leengere sigt og samtidig

at forbedre fremtidens pensionisters levestandard. Loven skal gare det attraktivt at spare op.

Loven gar det obligatorisk for alle, som er fyldt 18 ar og er fuldt skattepligtige til Granland, at
indbetale til en pensionsordning.

Alderspension
Kommunerne har mulighed for at stgtte alderspensionister hvis vedkommendes gkonomiske
forhold er saerligt vanskelige, eller safremt der er risiko for, at alderspensionisten vil komme i

alvorlig gkonomisk ngd.

§ 17-tilleeg til alderspensionister med vanskelige gkonomiske forhold Efter Inatsisartutlov om
alderspension kan kommunen udbetale et gkonomisk tillaeg til en alderspensionist, hvis
alderspensionistens gkonomiske forhold er seerligt vanskelige eller hvis der er risiko for, at
alderspensionisten vil komme i alvorlig gkonomisk ngd.

Herudover har kommunen yde et radighedsbestemt tillaeg p& grundlag af en minimumsgraense
for, hvor meget en alderspensionist skal have til radighed efter afholdelsen af faste udgifter.

Inatsisartutloven har saledes indarbejdet et gkonomisk sikkerhedsnet, der skal sikre, at ingen
alderspensionister havner i en situation, hvor de ikke har rad til husleje, mad og tgj. Der er lavet

en bekendtgerelse’ til bestemmelsen, der uddyber reglerne for tildeling af tilleeggene.

@konomisk tilleeg

Kommunalbestyrelsen kan veelge at udbetale et tillzeg til helt eller delvist at daekke udgifter som
fx husleje, varme, el og akut vedligeholdelse som fx udskiftning af et oliefyr. @konomiske tilleeg
gives som enkeltstdende tillaeg, og maksimalt op til 3 maneder. Ved udregningen skal der tages
hgjde for en esegtefaelles gensidige forsgrgelsespligt.

Radighedsbestemt tillseg

Kommunalbestyrelsen fastsaetter et radighedsbelgb, som er tilpasset de lokale leveforhold. Nar

udgifter til bolig og vand, el, varme mm. Er betalt, har alderspensionisten et radighedsbelgb

4 Selvstyrets bekendtggrelse nr. 77 af 23. december 2021 om alderspension
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tilbbage til at betale for husholdning, tgj, forsikringer og andre udgifter. Hvis det belgb
alderspensionisten, har til rddighed kommer under det radighedsbestemte tilleeg, kan
kommunen supplere op, sa alderspensionisten er sikret et minimumsradighedsbelgb at leve for

hver maned.

Boligsikring
Boligsikring er et tilskud til huslejen til lejere. Det er en betingelse, at man bor i lejebolig for at
veere berettiget til boligsikring. Derudover er boligsikringen afhaengig af husstandsindkomsten

samt antallet af bgrn i boligen.

Boligsikring beregnes pa grundlag af huslejen, husstandens samlede aktuelle indkomst, boligen
og dens indretning, samt antallet af hiemmeboende bgrn under 18 ar.

Opsummering

For at opsummere, kan det konkluderes at:

Funktionaerloven:
e Sygdom betragtes som lovligt forfald medmindre forarsaget af forsaet eller grov
uagtsomhed.

e Mulighed for opsigelse efter 120 dages sygefravaer inden for 12 maneder.

Ledsagerordningen i Sundhedsvaesenet:
e Gratis laegeordineret transport for visse patienter og ledsagere.

o Rettil transportledsagelse og forplejning under rejse og ophold.

Overenskomstmaessige rettigheder:
e Rettigheder for arbejdstagere afheenger af overenskomster.
e Mulighed for tienestefrined og betaling af ledsageromkostninger ved nzere pararendes

sygdom.

SIKs overenskomst og socialfond:
e SIK har forskellige overenskomster med forskellige rettigheder.

e Socialfond stgtter medlemmer og pargrende ved alvorlig sygdom.

Engangslegat til kreeftramte via Neriuffik Kattuffiat:

e Engangstildeling af legat til kreeftramte.

Offentlig hjeelp og jobsaggningsydelse:
o konomisk kompensation for ledige og syge.
e Jobsggningsydelse som erstatning for arbejdsmarkedsydelse.

o Reform om offentlig hjeelp fra 1. januar 2024, inklusive trangsbestemte ydelser.
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e Sygdom for offentlig hjeelp modtagere:

¢ Ret til offentlig hjeelp ved sygdom eller naere pargrendes sygdom.

Studerende:

e Frirejse til uddannelsessggende ved alvorlig sygdom eller dgdsfald i neermeste familie.

Hjemmehjeelp:

¢ Kommunal hjemmehjeelpsordning til praktisk bistand i hjemmet.

Interviews af patienter pa det gronlandske patienthjem

Som beskrevet i indledningen, har denne redegerelse til formal at vise hvordan familier pavirkes
i tilfeelde af alvorlig sygdom. Redeggrelsen indeholder interviews med patienter og pargrende
fra Det Grgnlandske Patienthjem. Interviewene bliver beskrevet i dette afsnit med fokus pa at
beskrive hvilke situationer, som patienterne og deres familier kan ende i, i tilfselde af alvorlig

sygdom.

Indholdet af alle afsnit er udelukkende baseret pa, hvad enten patienter eller pargrende har
udtalt. En reekke af problematikkerne er af generaliseret karakter. Andre kan i nogle tilfaelde,

primeaert veere gaeldende for patienter pa Det Grgnlandske Patienthjem.

| afsnittene vil henholdsvis patienter og pargrende blive omtalt. Patienter, er de borgere som er

ramt af sygdom. Pargrende er patienternes neere familie. Det er eksempelvis partner eller bgrn.

Afsnittene er opdelt efter tema, som gennem interviewene er gdet igen og blevet gentaget. Dette
betyder ikke, at alle familier der er ramt af alvorlig sygdom, har samme oplevelser, eller at
oplevelserne nadvendigvis kan generaliseres til alle patienter og pargrende i det granlandske

sundhedsvaesen.

Emnerne er opdelt efter en reekke problematikker, som hver isaer kan ses som seerskilte
problemer. Samtidig kan problematikkerne ogsa ses i direkte sammenhaeng med hinanden.

Emnerne er opdelt pa falgende problematikker:

1. Alvorlig sygdom er en belastende og personlig kriseperiode for hele familien
| interviewene bliver det tydeligt, at nar alvorlig sygdom rammer et familiemedlem, pavirkes hele
familien. Sygdom kan sjeeldent isoleres til kun at bergre eller omhandle den sygdomsramte, idet

alvorlig sygdom pavirker hele familiens psykiske og gkonomiske situation.

Som et gennemgaende tema i interviewene, har der veeret beskrivelser af, hvordan alvorlig
sygdom kan bade splitte og sammentgmre familier. Ofte medfarer alvorlig sygdom til et

familiemedlem, at pargrende saetter deres egen liv pa pause, for at stgtte patienterne bedst
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muligt. Dette gger samtidig risikoen for, at pargrende selv ender i en usikker gkonomisk og
psykisk udsat position, som kraever, at rammerne for familierne understagtter familiernes
situation bedst muligt. Det kan eksempelvis veere behovet for, at kommunerne og
sundhedsvaesen stgtter familierne bedst muligt med vejledning og muligheder, som er tilpasset
familiernes behov.

Interviewene har vist, at pargrende pavirkes i sveaer grad. Denne pavirkning kan indebaere
manglende evne til at arbejde og til at indgd i sociale relationer. | tilfeelde af langvarig
indleeggelse pa sygehuse udenfor bosted, tvinges pargrende ud af deres normale sociale miljg,

for at veere til rAdighed og stgtte patienterne.

| interviewene giver de pargrende udtryk for, at alvorlig sygdom pavirker dem i sd hgj grad, at
de har sveert ved at forestille sig at arbejde, mens patienter er i behandling. Dette skyldes, at de

gnsker at stgtte patienterne i deres behandlingsforlgb.

Mange patienter udtrykker samme gnske som pargrende. Patienter der star overfor et sveert og
kompliceret behandlingsforlgb, har sveert ved at forestille sig at gennemfgre behandlingen uden
psykisk og fysisk stgtte gennem pararendes tilstedevaerelse. Ved indleeggelse i Nuuk eller i
Danmark, er der langt hjem til bosted eller by. Der er et andet sprog, usikkerhed om gkonomi,

og et andet kulturelt liv. Det gar sig seerligt geeldende for patienter fra mindre bosteder.

Nogle patienter synes forlgbet er sa uoverskueligt, at de overvejer selvmord for at lgse eget

problem og ikke veere til gene for familierne.

Gennem interviewene fremstar det, at kombinationen af, at det ikke er alle pargrende der kan
komme med som ledsagere pa eksempelvis Det Grgnlandske Patienthjem, samt de hgje
udgifter og manglende indteegter under indleeggelsesforlgb, med til at bringe familier ud i

gkonomisk usikkerhed.

Sygdomsforlgb kan veere langstrakte oqg fyldt med ustabilitet og sendringer.

Det er vigtigt at papege, at sygdomsforlgb er forskellige. Det seetter ekstra store krav til de
rammer som de offentlige myndigheder seetter for familierne. Derfor kan det vaere meget sveert
at lave feelles rammer, som giver alle sygdomsramte tilstreekkelige stgttemuligheder og lige
rammer. Dette har veeret meget tydeligt i interviewene, fordi sygdomsforlgbene har veeret

forskellige. Samtidig har mange sygdomsforlgb ligheder i forlgbet.

Mange alvorlige sygdomsforlgb starter ved en tid ved lsegen. Herfra fglger der ofte et langt
forlgb, hvor patienter skal udredes, diagnosticeres og igangsaettes i behandling.
Sygdomsforlgbene kan vaere langstrakte og fyldt med stor usikkerhed for bade patienter og

deres familier. Mange sygdomsforlgb er sveere at skemalaegge eller planleegge. Mange
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patienter ved ikke de har en alvorlig sygdom fra start af, hvorfor mange gennemgar indledende

undersggelser, som kan diagnosticere hvilke sygdomme der forsager sygdom.

| interviewene har mange sygdomsramte et gnske om at fortseette med at arbejde, bade for
diagnosticering og under behandling. Det skyldes blandt andet, at mange patienter ikke ved
hvilket sygdomsforlgb der venter dem. Det skyldes naturligvis, at mange sygdomsforlgb er
sveere at skemalaegge, og det kan veere sveert at forudsige hvordan patienterne klarer sig i de

konkrete behandlingsforlgb.

Sygdomsforlgb kan have op og nedture. Nogle patienter tror de bliver raske, men ma se
sygdommen vende tilbage. Det giver oplevelsen af, at det er meget frem og tilbage i systemerne,
mellem Sundhedsvaesenet og kommunerne. Det er et billede p4, at de feerreste sygdomsforlab

er linesere. Samarbejdet og hjeelp fra kommunerne uddybes i et andet afsnit.

| interviewene er det blevet beskrevet hvordan lange behandlingsforlgb i forbindelse med
alvorlig sygdom, er gdeleeggende for strukturen og stabiliteten for mange familier. Rejser,
behandlinger, behov for hjeelp og statte i hjemmet mv. er med til at ggre behandlingsforlgb
usikre, og gar det sveert for saerligt pararende at forblive stabile pa arbejdsmarkedet. Mange
patienter og pargrende oplever, at det kreever meget at indga i behandlingsforlgb, hvor der ofte
skal koordineres med eksempelvis Det Grgnlandske Patienthjem og Sundhedsveaesenet i lang
tid.

2. Sveert at veere en del af arbejdsmarkedet
Som beskrevet i foregdende afsnit, er de feerreste behandlingsforlab linezere. | interviewene er
forskelligheden af sygdomsforlgbene blevet beskrevet. Der kan veere mange op og nedture for

bade patienter og pargrende.

Mange af de interviewede beskriver hvordan nogle behandlinger for alvorlig sygdom ger
patienter ude af stand til at passe deres arbejde. Medicin og behandling kan eksempelvis
medvirke til treethed og generelt psykisk ubehag. Det kan derfor veere sveert at varetage et
arbejde under behandling af nogle alvorlige sygdomme. Samme fysiske ubehag kan gge
kravene til pararendes tilgaengelighed i forhold til at hjeelpe patienten i enten daglige opgaver
og ggremal, eller stgtte patienten i behandlingsforlgb og kommunikation med offentlige

myndigheder.

Mange sygdomsforlgb starter med stor usikkerhed om bade sygdommens omfang og
behandlingsforlgbets laeengde. Denne usikkerhed betyder, at mange familier fortsat gnsker at
forblive en del af arbejdsmarkedet. Mange har dog ogsa en del sygedage, hvorfor nogle stopper

med at arbejde.
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En del af de interviewede @nsker at blive pa arbejdsmarkedet. Og det er ikke alle der forlader
arbejdsmarkedet med det samme. Dette kan skyldes, at sygdomme ikke er fuldt diagnosticeret,
og derfor kan vise sig at vaere mere alvorlige. Det kan ogsa skyldes, at mange forventer de kan

arbejde med sygdommen.

Mange af de interviewene beskriver hvordan den langstrakte overgang fra arbejdstager til
modtager af offentlige ydelser, sdsom offentlig hjeelp eller fartidspension, bliver langtrukket og

pavirker i hgj grad familiernes private gkonomi. Dette uddybes i afsnit om privatgkonomi.

Overgangsperioden fra diagnose til eksempelvis fgrtidspension, arbejdsmarkedsydelse eller
offentlig hjeelp, har blandt en reekke af de interviewede, taget 3 maneder eller mere. Det skyldes,
at patienter som udgangspunkt ikke sgger offentlig hjeelp, fordi de forventer at vende retur til
arbejdet. Patienter ser ikke sig selv som alvorligt syge og haber pd at vende retur til

arbejdsmarkedet hurtigst muligt.

Manglende rettigheder i sygdomsforlgb

| interviewene bliver det tydeligt, hvor meget arbejdsgiver betyder for forlgbet. Nogle
arbejdsgivere har vist stor forstielse for patienters (ansattes) behov i forbindelse med alvorlig
sygdom. Mange arbejdsgivere har givet orlov med og uden lgn i leengere perioder med sygdom.
Arbejdsgiverne er som udgangspunkt ikke forpligtet til at give orlov eller lan, men mange viser

forstaelse ved alvorlig sygdom.

Nogle bliver fyret ved for meget fraveer, som skyldes alvorlig sygdom. Ofte er arbejdsgiverne i
deres gode ret til at fyre medarbejdere, safremt medarbejderne ikke kan varetage deres arbejde

grundet sygdom, og de har veeret sygemeldt i leengere perioder.

Nogle bliver tilbudt deltidsstillinger under sygdomsforlgb, hvor der gives mulighed for at vende

tilbage til arbejdet i det omfang patienten kan overskue det.

| interviewene beskriver andre hvordan det har svaert ved at lave aftaler med arbejdsgivere. Det
er typisk arbejdstagere i timelgnnede eller andre lignende stillinger, hvor der er lille grad af et

sikkerhedsnet, eller ufagleert arbejde, hvor arbejdstageren er mulig at erstatte.

Pargrendes arbejdsstatus pavirkes

| interviewene mener mange pargrende, at det er sveert at fastholde et arbejde som pargrende,
nar ens nzere bliver alvorligt syge. Mange arbejdsgivere har sveert ved at give pargrende den
frihed, som nogle paregrende mener der er behov for. Det kan eksempelvis veere ret til orlov ved
patienters sygdom, eller hvis behandlingen traekker ud, og orloven derfor skal forlaenges. Mange
behandlingsforlgb kan saledes forleenges, fordi mange behandlingsforlgb kan veere fyldt med
usikkerhed.
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Arbejdspladser med mangel pa arbejdskraft eller hgijt kvalificeret arbejdskraft, ger typisk mere

for at fastholde sygdomsramte patienter og pargrende som medarbejdere.

Nogle interviewede pargrende sgger orlov for at passe syge familiemedlemmer, men ikke alle
kan fastholde deres arbejde fordi arbejdsgiver ikke giver tilladelsen, eller arbejdstager ikke har
retten til orlov. Derfor vaelger mange pargrende at opsige deres stillinger for at passe deres syge
familiemedlemmer.

Selvstaendige og timelgnnede har ingen rettigheder

Gennem interviewene, er det blevet tydeligt, at selvstaendige er darligt stillet i forbindelse med
alvorlig sygdom. Dette ger sig geeldende for bade patienter og pargrende. Selvsteendige har
typisk ikke noget sikkerhedsnet, som sikrer dem ydelser eller lignende.

Af interviewene beskrives det hvordan selvsteendige er afheengige af indteegter fra deres firma,
og det er sveert for mange at bibeholde lgbende indteegtskilder under sygdom. Mange
selvsteendige ser ikke sig selv som modtagere af offentlige ydelser. Derfor afholder mange
selvsteendige sig fra at sgge offentlige ydelser til at deekke eventuelle udgifter og sikre en stabil
indkomst.

Derudover har timelgnnede patienter eller pargrende ingen sikkerhedsnet som eksempelvis
overenskomster eller gode og forstdende arbejdsgivere. Dette er naturligvis en generaliserende
betragtning, men det er tydeligt, at timelgnnede og ufagleerte hurtigt kan erstattes i tilfaelde af
alvorlig sygdom.

3. Generel mistillid til Sundhedsvaesenet og offentlige systemer
Mange af de interviewede som er endt pa Det Gragnlandske Patienthjem, har fglt sig overset i
det grgnlandske sundhedsveesen. Det kan eksempelvis veere fordi, at patienten oplever, at
sygdomme bliver overset eller fordi behandlingen og informationen til patienter eller pargrende

har veeret utilstraekkelige.

Der er mange interviewede sygdomsramte familier, som har ingen eller lille tiltro til det
grgnlandske system som helhed. Det omhandler b&de behandlingen i det grgnlandske
sundhedsvaesen, kommunikation og samarbejde med kommunerne, ydelsernes stgrrelse
sammenlignet med Danmark, og ikke mindst muligheder for at fa hjzelp og stgtte i hjemmet ved

behov ved eksempelvis funktionsnedsaettelse.

Mange interviewede er bange for at vende retur til Granland, fordi der i sa fald kan veere langt
til hjeelp, hvis sygdommen forveerres. Det geelder seerligt patienter i mindre byer og bygder, men

ogsa patienter i byerne udenfor Nuuk.
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Ifalge nogle interviewede, kan mistilliden til Sundhedsvaesenet skyldes, at der er en oplevelse
af, at Sundhedsvaesenet er utilgaengeligt. Eksempelvis at det er sveert at komme i kontakt med
sundhedsvaesnet. Det kan ogsa skyldes, at der geografisk er langt til leegehjeelp, hvilket skaber

stor usikkerhed for de patienter der er i behandling eller mellem behandlingsforlgb.

Grundet mistilliden til det grgnlandske system udskyder nogle patienter returbilletten, som er
betalt af det grgnlandske sundhedsvaesen. Hvis billetten ikke benyttes, er det op til familierne
selv at betale. Nogle kan ikke betale, og bliver tvunget ud i hjemlgshed i Danmark eller til tvunget

til at flytte adresse til Danmark.

Mistillid til det grgnlandske “system” bidrager til overvejelser om at flytte til Danmark.

Nogle interviewede patienter gnsker ikke at forlade Danmark sa leenge de er i behandling for
eksempelvis kraeftsygdomme. Det er fordi, at opfattelsen er, at der i Danmark er mere styr pa

behandlingen og man kan komme i kontakt og fa svar fra Sundhedsvaesnet.

Nogle overvejer at flytte til Danmark grundet frygt for at komme tilbage til Granland og ikke fa

hjeelp til hverken skavanker, hjemmehjeelp eller lignende.

Samarbejde, vejledning og kommunikation med kommunerne imgdekommer i ringe grad

borgernes behov.

Mange interviewede fgler sig overladt og far ingen hjzelp. De oplever ikke, at de far den hjeelp
og vejledning de synes, de har behov for. Mange mener der er behov for at sygdomsramte

familier bliver mgdt og hjulpet af kommunen, hvor der tages hensyn til hele familiens situation.

Mange interviewede har oplevelsen af, at sagsbehandlerne i kommunerne afviser af hjeelpe,
hvilket ggr, at mange faler sig fortabt i systemet. Omvendt er kommunerne heller ikke forpligtet
til at hjeelpe i forhold til sygdomsforlgb, men sa snart det omhandler offentlige ydelser mv. bar

der veere mere hjeelp.

Stor udskiftning i personale i kommunerne ger sagsbehandlingen og kontakten til kommunerne
usammenhaengende. Ifalge interviewene, ma mange borgere ma genfortaelle deres historie.
Der er ofte en oplevelse af, at de starter forfra i sagsbehandlingen hver gang de er i kontakt
med kommunerne. Det betyder, at nogle gar i lsengere perioder uden indtaegt, fordi

sagsbehandlingen bliver forleenget.

Gennem interviewene, er der er flere eksempler p& borgere, som har sggt hjeelp eller forsggt at
komme i kontakt med kommunerne, hvor borgerne aldrig har faet svar fra kommunerne. Det er
til trods for at borgerne forsgger at kontakte kommunerne via forskellige metoder, sdsom mails,

telefonisk kontakt, og fysisk fremmgade.
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Dokumentationskrav stiller store krav til patienterne

Ifglge interviewene, ender de borgere som kommer i kontakt med kommunerne, ofte i en
venteposition. Det kan skyldes, at der afventes laegeerklaeringer, som kan bevise, at borgerne
er behandling for alvorlig sygdom. Samtidig er der nogle gange tvivl om hvilke dokumenter der
efterspgrges af kommunerne. Blandt de interviewede efterspgrges der bedre samarbejde og
vidensdeling pé& tveers af systemerne, fordi borgerne ikke ved hvordan de far rette oplysninger
til kommunerne, og har sveert ved at overskue at samle alt den ngdvendige dokumentation i

forbindelse med sagsbehandlingen i kommunerne.

De interviewede oplever, at dokumentationskrav og behovet for, at borgerne er saerligt proaktive
i kontakten med kommunerne, er seerligt problematisk for de patienter der er ramt af alvorlig
sygdom. Det skyldes, at familierne i forvejen har mange andre store problemer, som tynger

deres tilveerelse: sygdommen og sygdomsforlgbet, boligsituation og gkonomisituation.

Socialt udsatte er ekstra udsatte i alvorlige sygdomsforlgb

Gennem interviewene er det blevet tydeligt, at der er stor forskel pd sygdomsramte familiers
ressourcer nar de rammes af alvorlig sygdom. Det bliver tydeligt, at netveerk, familie, venner,
sundhed, gkonomi, arbejdsstatus mv. er afggrende for at klare sig godt igennem et

behandlingsforlgb.

Interviewene har dog ogsa vist, at bade ressourcestaerke og socialt udsatte har sveert ved at
handtere den sendrede livssituation, som alvorlig sygdom medbvirker til. Den store forskel er, at
ressourcesteerke familier benytter deres netveerk og egen opsparing undervejs i
sygdomsforlgbet. Familie og venners hjeelp til sygdomsramte familier er afggrende for at
familierne klarer sig gkonomisk og samtidig har et overskud til at gennemfare
behandlingsforlgbene. Det er tydeligt, at de familier med et godt netvaerk som hjaelper har en

fordel, sammenlignet med familier uden stort netvaerk.

Socialt udsatte har i forvejen behov for hjeelp og vejledning i samarbejdet med det offentlige
systemer. Socialt udsatte mister hurtigt motivationen og overskuddet for at sgge hjeelp, hvilket

ger behandlingsforlgbet for socialt udsatte veesentligt ringere.

Socialt udsatte har et stort behov for hjeelp og vejledning ift. Sygdomspleje og kommunikationen
med kommunerne eller sundhedsveesnet. Det giver en gget risiko for, at socialt udsatte ender

med at blive sendt til eget bosted og ikke vedligeholder sygdomsplejen.

Interviewene har vist, at det giver en stor grad af social udsathed, nar udsatte familier ikke far
rette hjeelp. Der er behov for gget hjeelp og vejledning til bade udsatte og ressourcesteerke, med
et gget fokus pa udsatte og de risici der er forbundet ved misligholdelse af sygdomspleje, eller

ved at ende i en sveer gkonomisk situation ved returrejse.
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Ifglge interviewede, er dokumentationskrav med til at gge uligheden i sundhed, idet udsatte
familier har seerligt sveert ved at indsamle den rette dokumentation. Det betyder, at udsatte i
hgjere grad ender med at give op pa bade behandlingsforleb og pa kontakten med offentlige
myndigheder. Dette skyldes blandt andet, at det er uklart hvilken dokumentation der skal bruges
i sagsbehandlingen i kommunerne. Samtidig er det sveert for borgerne at fa fat i
dokumentationen fra Sundhedsvaesnet, hvilket kreever, at borgerne er ekstra proaktive i deres

sagsbehandling.

Socialt udsatte har sjaeldent en forsikring

Ifglge mange af de interviewede, har udsatte familier har sjeeldent forsikringer og opsparinger,
som kan ruste dem mod seerlige situationer, sdsom alvorlig sygdom til et familiemedlem. Mange
er helt uforberedte p& deres gkonomiske situation hvis de bliver syge. Der er f& udsatte der har
gjort sig overvejelser om forsikringer, pensioner, opsparinger eller lignende. Samtidig er nogle
udsatte ansat under vilkar, som giver fa rettigheder og sikkerhedsnet, som kan give stabilitet i

en usikker periode.

Den manglende forsikring mod usikre gkonomiske tider, kombineret med eventuel gaeld, gor
alvorlig sygdom ekstra usikkert for udsatte familier. Usikkerheden forsteerkes saledes, nar der

er ingen eller ringe vejledning eller lignende til familier generelt.

4. Hjeelpemidler er vigtigt for behandlingsforlgbet
Gennem interviewene er det et gennemgaende tema, at nogle sygdomme og behandlingsforlgb,
som kreeftbehandling, kan afkreefte borgerne s meget, at de ikke kan klare sig selv. Mange
familier gnsker at pleje og hjeelpe patienter i hjemmet, under behandlingsforlgb eller mellem

behandlingsforlgb.

Mange interviewede er ikke opmeerksomme p& hvilken hjeelp de kan fa, og har ret til jf.
handicaploven. For nogle kan sygdommen udvikle sig pludseligt, og de kan derfor pludseligt

have behov for hjeelp i hjemmet.

Nogle er blevet gjort opmaerksom pa mulighederne for hjaelp ved behandling i sundhedsvaesnet,
ved at laeger eller andet sundhedspersonale har foreslaet hjemmehjeelp, for at forbedre

behandlingsforlgbet.

Hjeelpemidler er svaere at fa i praksis

Generelt oplever mange interviewede, at samarbejdet med kommunerne er besveerligt og
uigennemsigtigt nar det omhandler hjeelpemidler. Nogle familier har ingen eller lille kendskab til
deres muligheder for at fa hjeelp eller hjeelpemidler via kommunerne og handicaplovgivningen.
Det skyldes at f& ser sig selv som handicappede, selvom deres sygdom har givet dem behov

for hjeelpemidler.

Departementet for Sociale Anliggender, Familier, Arbejdsmarked og
Indenrigsanliggender

28/38



Det manglende kendskab til rettigheder giver ligeledes patienter og pargrende et darligt
udgangspunkt for at samarbejde og kommunikere med kommunerne. Det skyldes, at mange
oplever, at de skal veere seerligt proaktive og minde kommunerne om muligheden for at fa

hjeelpemidler.

Ifalge mange af de interviewede, er det ofte sveert for kommunerne at vurdere og konkret have
et overblik over de hjaelpemuligheder der tilbydes. Det er ligeledes uklart hvordan processen for
plads pa handicapcenteret er. Nogle har ansggt om plads, men ikke faet svar. Det medvirker til,

at mange borgere giver op pa at f& hjeelp fra kommunerne, og klarer sig selv i stedet.

@nske om mere hensyntagen til familiernes situation

Mange interviewede gnsker, at der fra kommunernes side vises mere hensyn, idet familierne i
forvejen star i en krisesituation med alvorlig sygdom. Derfor oplever mange, at de skal keempe
med kommunerne for at fa hjeelpemidler. | mange tilfeelde opgiver patienter eller pargrende at

fa hjeelp fra kommunerne.

Mange interviewede oplever, at det er svaert at fa tilkendt hjeelpemidler af kommunerne i praksis.
Nar der sgges om hjeelpemidler ved kommunerne, er det typisk meget sveert at fa hjeelpemidler
tildelt og fa hjeelpemidler deres imgdekommer borgernes behov. Det er til trods for, at
kommunerne ikke selv kan tilbyde hjemmehjeelp via medarbejdere, som erstatning. | praksis
ender mange patienter, som kan have behov for hjemmehjeelp, uden hjemmehjeelp, og ma finde

pa egne lgsninger for at understgtte og hjeelpe patienterne.

Blandt de interviewede patienter var der mange historier blandt netveerket af patienter pa
eksempelvis Det Grgnlandske Patienthjem, med familier der har forsggt at fa hjeelp fra
kommunerne via telefon, fysisk fremmgde og mails, uden at fa hjeelp fra kommunerne. Det giver
en stor grad af hablgshed, at de systemer der er foreskrevet i handicaploven, ikke bliver brugt

og tildelt efter hensigten.

Fordi nogle pararende ikke mener de kan arbejde, nar patienter er sygdomsramt, gnsker de i
stedet at have en indtaegt som hjemmehjeelper. Reglerne for tildeling af godtggrelse/lan som
hjemmehjeelper er ifalge de interviewede uklare, og mange har en oplevelse af, at kommunerne

ikke kan vejlede dem tilstraekkeligt om deres muligheder.

@nske om mere oq bedre vejledning.

Mange interviewede har oplevelsen af at informationen og vejledningen fra det offentlige system
er usammenhaengende eller ikke eksisterende. Det giver borgerne stor usikkerhed og far dem

til at give op pa systemet og hjaelpen.
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Som resultat er systemet ildeset og mange har ingen eller ringe tillid til at offentlige myndigheder

reelt har kompetencerne til at hjaelpe familierne nar de reelt har behov for hjzelp.

Stor fglelse af umyndigggrelse af familierne.

Mange interviewede oplever, at de bliver en kastebold i systemet, samtidig med, at de ikke far
den rette hjeelp og vejledning. Det er sveert for familierne at ende i en alvorlig situation (sygdom)
og ikke fa hjeelp. De faler de skal ggre ekstremt meget for at blive hart og anerkendt, samtidig

med at de har en masse personlige problemer.

5. Kendskab til stattemuligheder og viden
Mange interviewede har ingen eller ringe kendskab til stattemulighederne, som der er redegjort
for i afsnit om stgttemuligheder. Der er generel usikkerhed om, hvor man kan sgge om
information, eller fa information om mulighederne for patienter og paregrende. Det manglende
kendskab til mulighederne, skyldes at der ikke er nogen form for vejledning til familier der

rammes af sygdom.

Den manglende viden giver en stor afhaengighed af, at sundhedspersonale ggr opmaerksom péa
eventuelle hjeelpemuligheder. Grundet manglende hjelp og vejledning fra offentlige
myndigheder hjeelper patienter hinanden. Bdde med interne 1&n og med at vejlede hinanden i

forhold til eksisterende hjeelpemuligheder.

Mange interviewede overvejer ikke muligheden for at fa gkonomisk hjeelp via offentlig hjeelp. De
fleste gnsker at klare sig selv, men har ingen kendskab til hvilke muligheder der reelt tilbydes i

offentligt regi.

Blandt de interviewede efterspgrges der en automatisk registrering ved alvorlig sygdom eller
leengerevarende sygdomsforlgb, hvor der tilbydes hjeelp til familier i form af vejledning om

muligheder for gkonomisk stette, hjemmehjzelp, hjeelpemidler, gkonomisk radgivning mv.

6. Boligproblemer, risiko for hjemlgshed og andre risikofaktorer
Ifglge interviewene, kan lange behandlingsforleb gare det sveert at bibeholde bolig under
indlzeggelse i Danmark eller i Nuuk. Det skyldes primeert, at hvis patient og pargrende har feerre
indteegter under indleeggelse eller under behandlingsforlgb, er der risiko for, at boligudgifter

misligholdes og eventuelle lejeboliger mistes.

Gennem interviewene bliver det klart, at udsatte familier med lav tilknytning til arbejdsmarkedet
og lille eller ingen opsparing, kan have seerligt sveert ved at bibeholde deres boliger. Udsatte
bor i nogle tilfeelde i lejeboliger, og misligholdelse af leje, kan medvirke til at familierne mister

boligen under behandlingsforlgb. Mange har ikke rad til at betale deres husleje. Mange ma lave
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seeraftaler med udlejere for at beholde deres bolig under sygdomsforlgb. Det gger gaelden til

udlejer eller anden kreditor.

Det er ekstra sveert for pargrende og patienter i lejeboliger, fordi de ingen sikkerhed har, og kan
miste deres bolig. Derefter har de intet sted at flytte hen. | mellemtiden skal de tgmmer

lejeboliger for private ting, selvom de gennemgar et alvorligt sygdomsforlgb.

Ifalge interviewene er der er séledes nogle patienter, der mister deres bolig, som falge af
indleeggelse udenfor bosted. Det skaber en situation, hvor udsatte patienter kan ende i en
hjemlgsesituation, hvor de ikke har en bolig at vende tilbage til efter behandling i Nuuk eller

Danmark.

Som beskrevet i et andet afsnit, forsteerkes udsatheden, fordi familiernes netvaerk kan veere
mindre steerkt, og der er feerre til at hjaelpe familierne med at sikre indtaegter, som kan fastholde

eventuelle lejeboliger.

Bgrn i risikozonen for mistrivsel

Mange interviewede oplever, at der er ingen seerlige regler eller hjselpemidler til sygdomsramte
familier med bgrn. Hvis familiemedlem eksempelvis skal gennemgé behandling uden for bosted
kan ledsagelse, ske pa bekostning af bgrnene eller patienten. Det er sveert for familier med sma
bagrn at balancere at skulle gennemfgre behandlingsforlgb, og samtidig tage sig af familiens

andre medlemmer.

Som beskrevet i andre afsnit, mener bade patienter og pargrende, at ledsagelse og fysisk
tilstedeveerelse er afggrende for gode behandlingsforlgb. | interviewede beskrives det blandt
andet, at hvis familierne har sma bgrn, som kraever, at der er omsorgspersoner, som passer
dem, er det sveert for pargrende at ledsage patienterne. Det skyldes, at bgrnene ikke har ret til

at komme med som ledsagere, for ikke-visiterede pargrende.

Nogle interviewede familier medbringer bgrn til laengere behandlingsforlgb, fordi familierne ikke
har andet valg. Det er ikke optimalt for hverken patienter, pargrende eller bgrnene, at de skal
bruge leengere perioder sammen pa et hospital. Mange familier er bekymrede for bgrnenes

trivsel og mener der mangler seerlige tilbud til familier med sméa barn i tilfeelde af alvorlig sygdom.

Hvis det ikke er muligt for bgrnene at blive passet ved andre familiemedlemmer, som
bedsteforeeldre, veelger interviewede pargrende at blive hjemme for at passe bgrnene. Dette

efterlader patienterne alene i behandlingsforlgbene.

7. Stor pavirkning af privatgkonomi
Grundet behandlingsforlgbenes forskellighed, samt patienternes optimisme for at forblive en del

af arbejdsmarkedet, kan mange patienter ifglge interviewene ende i en situation uden indteegt.
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Det skyldes, at patienterne kan have en oplevelse af, at de kan blive raske i morgen. Derfor er
der mange, som ikke sgger offentlige ydelser til at deekke deres udgifter, idet de har en
forventning om at vende tilbage til arbejdsmarkedet nar behandlingen er overstaet. Samme
problematik gar sig geeldende for de pargrende, som kan have sat deres eget arbejdsliv pa

pause i forbindelse med patienternes behandlingsforlgb.

@konomiske stgttemuligheder er ikke tilsvarende

Mange interviewede mener, at de f& gkonomiske stgttemuligheder der er, er ikke tilstraekkelige
og behandlingen i kommunerne er besveerlig og langsom. Det betyder, at mange familier
oplever indteegtstab pa flere maneder hvor de reelt kun har mulighed for at bruge af deres

opsparinger, hvis de har sadan en.

Mange interviewede mener, at offentlig hjeelp eller fgrtidspensionsydelse er for lav
sammenlignet med indteegt ved arbejde. Mange har udtrykt gleede ved afskaffelse af gensidig

forsgrgerpligt for offentlig hjeelp og fartidspensionister.

Mange interviewede oplever, at deres udgifter stiger betydeligt ved indlseggelse, og ydelserne

ikke understgtter udgifterne tilstraekkeligt, fordi der er ekstra udgifter til ledsagere og rejser.

Mange gnsker at klare sig selv gkonomisk.

Gennem flere af interviewede, fremgar det, at ressourcestaerke patienter synes at ydelserne er
sa lave, at det ikke kan betale sig at sgge om hjeelp. Mange mener, at de offentlige

stgttemuligheder i ringe grad daekker de gkonomiske udgifter som familierne har.

Derudover opgiver mange interviewede at kommunikere med kommunerne og sgge om ydelser
eller hjeelp, fordi mange patienter har darlige oplevelser med dette. Mange har oplevelsen af

hjeelpelgshed i kommunikationen eller manglende kommunikation med kommunerne.

Mange interviewede er af den opfattelse, at hvis de har penge pa kontoen, s& vil de klare sig
selv. De vil hellere bruge egen opsparing end at sgge om offentlig hjeelp. Nar egen opsparing

er brugt, stdr mange i en svaer gkonomisk usikker situation.

Mange interviewede lader vaere med at sgge offentlig hjaelp fordi de forventer at fa afslag, og
ikke ser sig selv om offentlig hjeelp modtagere fordi de er fravaerende fra arbejdsmarkedet

grundet sygdom. Det geelder bade patienter, ledsagere og pargrende.

Behov for gkonomisk radgivning.

Behandlingsforlgb fijerner mange fra arbejdsmarkedet, men regninger til bil, hus, geeld mv.
forseetter ugendret. Nogle interviewede familier mener, at der er behov for gkonomisk radgivning
ved alvorlig sygdom. Der er for mange som traeffer gkonomisk irrationelle beslutninger, sdsom

at bruge egen opsparing, inden de sgger om offentlig hjeelp.
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Det betyder, at mange interviewede ender i en endnu sveerere gkonomisk situation end de
kunne veere endt i. Mange ender derfor med at have stgrre geeld og manglende indteegter i
leengere perioder. Flere patienter naevner, at hvis de var blevet vejledt om muligheder for hjeelp

og ydelser, og havde modtaget gkonomisk radgivning, ville flere have klaret sig bedre.

Sygdom bringer familiers gkonomi ud i stor usikkerhed

Familier ma veere kreative for at fa deres gkonomi til at haeange sammen. Mange interviewede
"klarer sig” gkonomisk ved at udleje deres hus eller lejlighed. Nogle familier seelger aktiver som
bil eller hytter. Mange interviewede bliver tvunget til at seelge ejendele og leve pa meget lille
gkonomisk raderum. Andre beder om hjeelp via indsamlinger pad Facebook. Mange far
gkonomisk hjeelp fra venner og familie, men det er ikke alle der har den mulighed og pa et

tidspunkt ophgrer hjeelpen, fordi penge ikke er ubegraensede.

@konomiske problemer fylder meget for interviewede familier udover selve sygdommen. Det er
hardt psykisk at have gaeld og veere alvorligt syg. Mange synes det er uoverskueligt at forholde
sig til privatgkonomi, fordi sygdomsforlgbet fylder sd meget for de enkelte familier. At veere
indlagt giver en raekke yderligere udgifter til rejser eller lignende, samtidig med at der er

manglende indtaegter.

Lav ydelse og manglende hjeelp, far nogle til at overveje flytning til Danmark.

Nogle interviewede patienter oplever, at den manglende hjeelp fra kommunerne og generelt
muligheder for at f& gkonomisk stgtte som kan daekke faste udgifter, tvinger dem til at afsgge

andre gkonomiske lgsninger.

Nogle interviewede optager lan, andre saelger aktiver, og nogle overvejer at flytte til Danmark,
for at en hgjere ydelse og sikre sig hjeelp i det danske sundhedsvaesen. Nogle familier udtrykker,
at de havde flyttet adresse og liv til Danmark, hvis de ikke havde haft en god personlig gkonomi.
At veere syg og blive behandlet i Danmark samtidig med at bo i Grgnland er en stor gkonomisk
byrde, idet der hurtigt er flere regninger at betale til eksempelvis rejser til pargrende og faste

udgifter som husleje.

Mange interviewede overvejer at flytte adresse, men det afholder de fleste familier fra at flytte
adressen til Danmark, at de sa mister retten til indleeggelse pa det Gregnlandske Patienthjem.

@konomiske udgifter for ledsagere er store og uoverskuelige.

Nogle interviewede patienter far ledsagelse til behandlinger betalt af sundhedsvaesnet. Mange
andre pargrende har dog ikke retten til at vaere en del af behandlingsforlgb som ledsagere i
sundhedsvaesnets regi. Det betyder, at mange selv skal betale for ophold og billetter mellem

Grgnland og Danmark.
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Billetter til ledsagere deekkes som udgangspunkt ikke af det offentlige system. Det betyder, at
nogle pargrende ma blive i bosted under behandlinger. Udgifterne er store for nogle enkelte
interviewede familier, fordi familierne samtidig mister deres indtaegtskilder. Selvom det betyder
meget at have ledsagere med til behandlingsforlgb, s overvejer nogle pargrende at rejse veek
fra patienterne, fordi de er tvunget til det. Det skyldes, at det er svaert at seette to indkomster pa

pause og stadig betale faste udgifter.

Mange interviewede pargrende rejser med til Danmark eller Nuuk ifm. Behandling. Rejserne er
selvbetalt, og der kan veere behov for at rejse frem og tilbage for at tage sig af praktiske ting

sasom udlejning eller salg af hus.

Mange interviewede pargrende betaler selv billetter fordi de ikke kan vente pd, at de kan fa
statte eller kan kvalificere sig som ledsagere. Nogle interviewede skal vente 6-12 maneder pa
at blive ledsagere, og dermed kvalificere til at fa deekket udgifter til ophold pa Det Grgnlandske

Patienthjem. Safremt der er plads, kan ledsagere dog fa daekket bo-udgifter til opholdet.

Derudover mister pargrende retten til at bo pa Det Grgnlandske Patienthjem, og far udgifter til
egen bolig, hotel eller lignende, nar patienter udskrives midlertidigt for at blive behandlet og
indlagt pa danske hospitaler. Dette skaber ifglge interviewede en meget usikker gkonomisk

situation.

Indlaeggelserne giver familier yderligere udgifter i forbindelse med behandling.

8. Ulighed i stgttemuligheder
Nar familier rammes af alvorlig sygdom, som umuligger fortsat arbejde, sa bliver det ifglge
interviewede hurtigt tydeligt, hvilke grupper der er bedst stillet. Som udgangspunkt er de bedst
stillede dem med egne opsparinger og ingen geeld. De kan selv bruge penge pa ledsagerrejser
eller lignende. Patienter med gode og forstdende arbejdsgivere eller folk pa overenskomst er

bedre stillet end timelgnnede.

SlKere har en klar fordel i SIKs socialfond. De som ikke er SIKere star uden samme
sikkerhedsnet. SIKs socialfond er altafggrende for de medlemmer, der kan modtage stgtten,

men viser ogsa behovet for lignende ordninger for andre overenskomster eller private.

Mange interviewede naevner SIKs socialfond som et afggrende redskab til at klare sig. Det er
ikke alle SIK-virksomheder som er en del af socialfonden. Det er tydeligt, hvis virksomheder

ikke indgar i aftalen, fordi ansatte SiKere ikke far samme rettigheder.

SIKs socialfond er et godt redskab for de virksomheder som indgar i fonden. Ikke alle

virksomheder indgar i fonden og derfor er det ifalge nogle interviewede, ikke alle SIKere der kan
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modtage penge fra fonden. Mange interviewede ikke-SIKere er misundelige pa socialfonden og

ville gnske der var lignende tiltag for dem.

Kreeftens bekeempelses legat hjeelper.

Legatet pa 4500 kr. er kendt af mange interviewede, og mange s@ger, og modtager legatet. Det

er en lille hjeelp, men betyder meget for interviewede familier at fa hjeelp.

Mange sgger om AP pension ved kritisk sygdom.

Mange interviewede sgger om AP pension ved kritisk sygdom. Pensionen giver mange
sikkerhed det farste ar, men pensionen er reelt lille ved leengerevarende sygdomsforlgb. Ikke

alle har pensionen, og kan fa den. Pensionsudbetalingen kraever at folk selv har betalt til den.

Gennem interviewene viser pensionen viser samtidig, hvor stort behovet er for lignende
ordninger. Derudover viser AP pension og SIKs socialfond, at der er stor ulighed i patienternes

muligheder for at f& kontant stgtte under alvorlige sygdomsforlgb.

Anbefalinger til det videre arbejde

Det forskellige interviews har fremhaevet en raekke problemstillinger, som der kan arbejdes
videre med. Der kan ikke generaliseres i forhold til hvilke myndigheder, der skal lgse de
forskellige problemstillinger. Der skal ligeledes tages politisk stilling til problematikkerne, hvortil

der ogsé skal placeres et ansvar for at Igfte de fremfarte problematikker.

Redeggrelsen skal derfor ses som et vidensbaseret opleeg til yderligere diskussioner pa

omradet.

Naalakkersuisut mener, at nogle af de fremfarte problematikker kan lgses ved lgsninger
indenfor geeldende lovgivning. Det kunne eksempelvis veere hvordan kommunerne eller
Sundhedsvaesenet behandler og vejleder sygdomsramte patienter eller pararende. Her er det
dog vigtigt at pointere, at det eksempelvis ikke er Sundhedsveesenets ansvar at vejlede
patienter eller pararende i forhold til ydelser eller andre gkonomiske problemstillinger. Andre
problemstillinger kreever langt mere omfattende strukturelle og gkonomiske Igsninger, som der
skal tages stilling til politisk. Naalakkersuisut mener, at en reekke problemstillinger bar afdaekkes
neermere, ferend der anbefales konkrete Igsninger. Dette er med tanke pa hvorvidt eventuelle

lgsninger er udgiftskreevende, og derfor kraever separat finansiering.

Anbefaling 1: Kommunikation og vejledning

Der kan iveerkseettes tiltag for at forbedre kommunikationen og vejledningen fra offentlige

myndigheder, iseer vedrgrende rettigheder og muligheder for hjeelpemidler, hjemmehjeelp og
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gkonomisk stgtte. Dette geelder under hele forlgbet, fra diagnosticering til leengere
behandlingsforlgb. Det kan ogsa undersgges, hvordan automatiske registreringssystemer kan
etableres for alvorligt syge familier, for at tilbyde hjeelp og vejledning om muligheder for statte.
Det kan samtidig veere et fokusomrade, at myndighederne er tilgaengelige nar borgerne
kontakter dem.

Anbefaling 2: Statte til pargrende

Det vil veere oplagt at @get vejledning jf. anbefaling 1, har et saerskilt fokus pa pargrende. Det
kan undersgges, hvorvidt der kan etableres tilbud og afszettes ressourcer, til at stette pargrende
til alvorligt syge patienter, herunder psykologisk statte, gkonomisk radgivning og sociale
stgttegrupper. Det kan undersgges, hvorvidt enten kommuner og sundhedsvaesen kan tilbyde
omfattende vejledning og stettemuligheder for pargrende. Det kan samtidig veere et

fokusomrade, at myndighederne er tilgeengelige, nar borgerne kontakter dem.

Anbefaling 3: Fleksibilitet p& arbejdsmarkedet

Arbejdsgivere kan undersgge muligheden for at tilbyde fleksible orlovsordninger og statte til
ansatte bergrt af alvorlig sygdom hos en neertstdende. Der kan ogsa undersgges klare
retningslinjer og statteordninger for selvsteendige og timelgnnede. Det kan i farste omgang vaere
op til arbejdsgiverne at skabe de bedste rammer, far der taenkes i politiske og lovpligtige

lgsninger.

Anbefaling 4: Styrke tilliden til Sundhedsvaesenet og det offentlige system

Der kan undersgges, hvordan kommunikationen og gennemsigtigheden i sagsbehandlingen
kan forbedres, for at genopbygge tilliden til Sundhedsvaesenet og det offentlige system. Der
opfordres til, at bade Sundhedsvaesenet og kommunerne gransker deres vejledning til patienter
og pararende som er ramt af alvorlig sygdom. Alternativt opfordres der til, at alle myndigheder
kan udarbejde standardpraksis for bade vejledning, og @get fokus pa at yde bistand og statte til

sygdomsramte familier.

Anbefaling 5: Reducer og skab klarere regler for dokumentationskrav

Samarbejdet mellem sundhedsveesenet og kommunerne kan styrkes for at sikre mere
sammenheengende stgtte. Det kan undersgges hvordan man kan mindske de administrative
byrder og dokumentationskrav for sygdomsramte familier, iseer for socialt udsatte, sa de lettere
kan fa adgang til den ngdvendige statte og hjaelp. Dette kan gares ved at skabe et faelles
regelsaet om hvilke dokumenter der kan deles, sa eksempelvis sagsbehandlingen forbedres og
gares mere effektiv. Her opfordres der til, at lgsninger kan indebaere automatisk deling af
dokumentation mellem relevante myndigheder, séledes ansvaret i mindre grad er pa

sygdomsramte familier.
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Anbefaling 6: Statte til socialt udsatte

Der kan undersgges hvordan kommunikation og vejledning fra offentlige myndigheder kan
forbedres og rettes seerligt mod socialt udsatte patienter og paragrende. Der kan undersgges om
der kan skabes forbedret adgang til hjeelpemidler, hjemmehjselp og gkonomisk stagtte for de

familier der i forvejen er socialt udsatte.

Anbefaling 7: Ligestilling i stgttemuligheder

Der kan undersgges hvordan der kan skabes stgtteordninger og gkonomiske hjeelpepakker til
alvorligt syge familier lignende stgtteordninger som SIKs socialfond til andre sektorer og
brancher. Det anbefales, at Fiskernes og Fangernes erhvervsorganisation KNAPK og gvrige
organisationer sgger at etablere en lignende ordning for deres medlemmer, om muligt.
Statteordninger kan veere med til at udligne social udsathed og hjeelpe familier der i forvejen har
stor geeld eller ingen indkomstgrundlag. Statteordninger kan tage udgangspunkt i
stgttemuligheder for forskellige grupper af patienter, herunder dem med forskellige
anseettelsesforhold og overenskomster. Det kan veere et saerligt fokus pa timelgnnede eller

selvsteendige og deres muligheder.

Anbefaling 8: Seerlig stgtte til familier med bgrn

Der kan undersgges hvordan der kan oprettelse af seerlige stgtteordninger og tilbud til familier
med sma bgrn, der rammes af alvorlig sygdom, herunder muligheder for ledsagelse og pasning
af bgrn under behandlingsforlgbene. Undersggelsen har vist, at bgrn er seerligt udsatte i
situationer med alvorlig sygdom. Samtidig fremgar det oplagte lgsningsforslag ikke i

redeggarelsen.

Anbefaling 9: Forebyggelse af hjemlgshed og boligproblemer

Der kan iveerkseettes tiltag for at forhindre hjemlgshed og boligproblemer for alvorligt syge
familier. Det kunne eksempelvis veere seerlig stgtte til boligudgifter under behandlingsforlgb og
muligheder for midlertidig indkvartering eller boligstatte. Dette kan veere et saerligt supplement

til de eksisterende muligheder.

Konklusion

Naalakkersuisut vil gerne rose Inatsisartuts medlemmer for at tage initiativ til at afdeekke
omradet. Redeggrelsen har vist, at der er et stort behov for at yde stgrre stgtte og give bedre
vejledning til patienter og deres pargrende. Naalakkersuisut mener, at redeggrelsen har belyst
problemstillingerne tilstreekkeligt, og der vil veere meget at arbejde videre med pa de kommende
samlinger i Inatsisartut. Naalakkersuisut ser frem til den yderligere dialog, og vil opfordre til, at

der teenkes i politisk brede lgsninger pa problemstillingerne.
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Lovgivningshenvisning (Link)

1. Inatsisartutlov om offentlig hjeelp

AEndring af Inatsisartutlov om offentlig hjeelp og jobsggningsydelse

Inatsisartutlov_om @endring af Inatsisartutiov_om offentlig _hjeelp _og eendring af

Inatsisartutlov._om___jobsggningsydelse (Andring _af ikrafttreedelsesdatoer og

overgangshestemmelser) - (32/2023)
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https://nalunaarutit.gl/groenlandsk-lovgivning/2022/l-06-2022?sc_lang=da
https://nalunaarutit.gl/groenlandsk-lovgivning/2022/l-25-2022?sc_lang=da
https://nalunaarutit.gl/groenlandsk-lovgivning/2023/inatsisartutlov-nr-32-af-13_06_2023?sc_lang=da
https://nalunaarutit.gl/groenlandsk-lovgivning/2023/inatsisartutlov-nr-32-af-13_06_2023?sc_lang=da
https://nalunaarutit.gl/groenlandsk-lovgivning/2023/inatsisartutlov-nr-32-af-13_06_2023?sc_lang=da

