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ADHD-foreningen



Nar et menneske rammes af alvorlig, livstruende eller kronisk sygdom eller udfordres af et
handicap, far hele familien eendret sit liv og sine fremtidsudsigter grundlaeggende. Ikke mindst
fordider frasocial- og sundhedssektorens side er en voksende forventning om, at de naermeste
pargrende patager sig vaesentlige opgaver ift. den neertstdendes behandlingsforlgb, pleje og
hverdagsliv.

Mange pargrende har en helt unik viden om deres neertstdende. De har gernelang erfaring med
sygdommen og symptomerne, og kender den naertstaendes behov. Pargrende er ofte ngdt til
at handle pa den neertstdendes vegne og er ofte tovholdere i komplicerede behandlingsforlgb,
ved sektorovergange mv. Det ger parerende til meget vigtige samarbejdspartnere for
sundhedssystemet og sociale myndigheder. Heldigvis har deride senere ar veeret et gget fokus
pa pargrende, Sundhedsstyrelsen har lavet anbefalinger, EU har barslet med omsorgsdage og
mange gode initiativer er blevet igangsat lokalt p& hospitaler og i kommuner.

Alvorlig, langvarig sygdom eller handicap hos en neertstdende kan give de pargrende
bekymringer, sorg, stress - og ikke mindst store praktiske udfordringer, der pa den lange bane
er dreenende og kan gere det sveert at passe normale geremal, ga pa arbejde og opretholde
et socialt liv. Den vedvarende belastning kan have en reekke negative konsekvenser for
pargrendes fysiske og psykiske helbred og sundhed. Utallige undersegelser viser, at mange
pargrende oplever belastningssymptomer eller selv bliver syge. Samtidig @ges risikoen for
ensomhed og social isolation. Mange pargrende oplever, at omgangskredsen svinder ind, og at
de mader utilstraekkelig forstaelse hos venner og familie.

Rollen som pargrende pavirker ogsa uddannelse og arbejdsliv, og mange parerende ma ga pa
nedsat tid eller treekke sig fra arbejdsmarkedet fer planlagt. Det er afggrende, at pargrende
anerkendes og inddrages ud fra deres egne gnsker og preemisser, hvis de skal kunne leve gode
liv samtidig med, at de er en stabil ressource for deres neertstdende. Pargrende skal have hjaelp
og opbakning, sa de kan fastholde tilknytningen til arbejdsmarkedet og ikke selv bliver syge.
Det vil bade veere det etisk rigtige og samtidig klogt set fra et samfundsgkonomisk perspektiv.

Vi er 30 organisationer, der igennem flere ar har haft blikket rettet mod paregrendes
udfordringer. Vi mener, at der er behov for konkrete rettigheder og systematiske indsatser.
Vi har sammen formuleret fem principper for sociale, sundhedsmaessige og arbejdsmaessige
initiativer og indsatser, der skal skabe bedre vilkar for paregrende. Vi haber, at disse principper
vil danne basis for lokale, regionale og landsdeekkende initiativer og politiske tiltag.



5 principper for bedre vilkar for parerende

a Pargrendes retsstilling skal styrkes

Pargrende skal have ret til at fa hjeelp og statte til at leve gode liv samtidig med, at de hjeelper.
For at sikre paregrende adgang til stgtte og hjeelp, foreslar vibl.a. at:

» Pdrgrendes ret til stgtte skrives ind i lovgivningen pa sundheds- og socialomradet, sdledes
at kommuner og regioner far pligt til at statte parerende. Det vil sikre, at der tages hensyn
til pargrendes behov og gnsker, nar der visiteres til hjeelp.

» Servicelovens eksisterende muligheder for, at parerende kan fa hjeelp, stgtte, aflastning
mv., skal tydeligggres i vejledninger til den relevante lovgivning fra ministerier og
styrelser. Dette vil understgtte, at bade pargrende og medarbejdere pa alle niveauer er
klar over, hvilke tilbud der findes til pargrende.

» Det tydeliggeres i lovgivning og vejledninger til denne, at nar en pargrende siger fra
overfor pargrendeopgaver, skal han eller hun kunne veere tryg ved, at den neertstaende
i stedet far gget hjeelp fra professionelle hjaelpere eller behandlere.

¢ Aflastning og aflgsning i hjemmet skal have en kvalitet og et omfang, der er et reelt
alternativ til pargrendeomsorg. Mulighederne for aflgsning og aflastning skal udvides
til ogsé at blive tilbudt i aftentimerne, om natten og i weekenderne, sa paregrende, der
hjzelper meget, sikres en reel restitutionsmulighed.

* Der skal ved visitation tages hgjde for hele
husstandens behov. Der bar veere et
seerligt fokus pa bern og unge, s de

ikke paleegges uforholdsmaessigt Ordforklaring
store opgaver.
Pargrende: Den, som regelmaessigt plejer,

* Kommunal hjzelp og statte hjeelper eller stgtter en neertstdende.

skal visiteres som en ramme-

bevilling af timer eller Nartstéende: Den, SOITl hal’ bEhOV

kroner, inden for hvilken den for stgtte pa grund af sygdom,

neertstiende, pérerende og funktionsnedsaettelse eller hgj alder.

medarbejdere sammen kan
tilrettelaegge indsatserne.

Omsorg: Den pleje, hjzelp og statte, som den
pargrende giver sin naertstaende.



Parerende skal anerkendes, inddrages og informeres

Samarbejde med de pargrende bgr altid veere en professionel kerneopgave. Pargrende skal
ses og inddrages, og adgangen til hjaelp og statte skal vaere systematisk og let tilgaengelig
for alle parerende - uafhaengig af den enkeltes ressourcer og bopaelskommune, og uanset
hvilken diagnose eller udfordring, den neertstdende har. Det betyder bl.a. at:

Pargrende - bade bgrn og voksne - skal identificeres af professionelle i ethvert sygdoms-/
omsorgsforlgb og tilbydes relevant stgtte.

Alle kommuner og hospitaler skal ansaette pargrendevejledere, der kan stgtte og radgive
med udgangspunkt i den pargrendes situation.

Pargrende skal tilbydes et kursus i mestring af deres situation og tilbydes viden om, hvilke
konsekvenser den neertstdendes sygdom har for den pargrende pa leengere sigt.

Alle kommuner skal have et seerligt sted pa deres hjemmeside, der giver et tydeligt
overblik over, hvilke pargrenderelevante tilbud kommunen har.

Medarbejdere pa alle niveauer skal tilfgres kompetencer, sa de har redskaber til at
samarbejde med pargrende og kan inddrage og aktivt efterspgrge pargrendes viden,
erfaringer og gnsker.
Tavshedspligten skal preeciseres, sa det bliver helt tydeligt for medarbejderne at:
1. De gerne ma tage imod og anvende viden fra pargrende i deres arbejde.
2. De gerne ma tale med pargrende om, hvordan de som pargrende pavirkes af

den neertstdendes sygdom/udfordring, uden at medarbejderen derved bryder

tavshedspligten.

3. De gerne ma give pargrende generel, ikke personspecifik information om den
naertstdendes tilstand.



Viden om pargrendes vilkar og relevante stotteindsatser skal styrkes
Der bgr oprettes et videnscenter om pargrende, som:

Forsker i pargrendes vilkar og udfordringer og i veerdien af forskellige typer af stgttende
interventioner.

Indsamler, kategoriserer og udbreder viden om pargrende fra andre aktgrers
undersggelser.

Udvikler evidensbaserede metoder til samarbejde med, inddragelse af og statte til
pargrende - herunder paregrende med seaerlige behov, f.eks. pargrende med anden etnisk
baggrund og bgrn, der er pargrende.

Afvikler informationskampagner om livet som pargrende og muligheder for statte,
henvendt til fagpersoner, pargrende og deres netveerk.

Samarbejder med NGO'er pa omradet om en arlig pargrendepris til en person eller
organisation, der ger det godt for pargrende.

Helbredsproblemer og social isolation hos parerende skal forebygges

Fysiske og psykiske helbredsproblemer blandt pargrende skal forebygges. Vi anbefaler, at
der iveerksaettes en reekke indsatser, der kan mindske belastningen for pargrende og derved
forebygge helbredsproblemer og social isolation. F.eks.:

En struktureret indsats - i samarbejde mellem sundhedsvassen og kommuner - skal
sikre, at parerende identificeres og opsgges tidligt i forlgbet. Pargrendes ressourcer,
udfordringer og behov skal afklares tidligt, og der skal informeres om relevante
stattetilbud som kurser, netveerk og individuel radgivning hos en paregrendevejleder.

Der skal veere fokus p4, at pargrende ofte er belastede over meget lang tid, og at det giver
risiko for nedslidning, stress og social isolation. Muligheden for at fa psykologhjaelp skal
veere mere fleksibel og ikke begraense sig til det ferste ar efter, diagnosen er stillet,

Det skal sikres, at alle parerende far tilbud om at deltage i netvaerks- og/eller
selvhjeelpsgrupper med fokus pa pargrendes livsvilkar.

Pargrende med fysisk kraevende opgaver skal have tilbudt ergoterapeutisk vejledning og
visitation til relevante hjeelpemidler.



e Pargrende skal sikres en passende balance mellem plejeopgaver og
arbejdsliv

For erhvervsaktive pargrende er balancen mellem familieliv og arbejdsliv en stor udfordring.
Det skal vaere muligt for parerende at fokusere pa eget arbejdsliv, uden at det forringer den
neertstaendes pleje og hjeelp. Tilstraekkelig hjzelp til den naertstaende skal derfor sikre, at den
pargrende opnar frihed til at prioritere sit arbejdsliv. Samtidig skal pargrende have mulighed
for at patage sig de opgaver, de gerne vil, uden at forvaerre deres karrieremuligheder og ind-
tjening. Lgsningerne kan bl.a. omfatte at:

» Der skal indfgres omsorgsdage, som giver pargrende mulighed for f.eks. at tage med til
laegeundersggelser eller traede til i akutte situationer for den neertstdende. Dette ber
tilbydes efter samme model som barns fgrste sygedag og i overensstemmelse med EU's
direktiv om barselsorlov og omsorgsdage.

» Pdrgrende skal have mulighed for fleksible arbejdstider og for at g& midlertidigt pa
deltid. Orlov skal tildeles ud fra en samlet vurdering af familiens situation, og alle
orlovsordninger skal ggres mere fleksible, bl.a. sdledes at der ikke laengere stilles krav om,
at plejebehovet svarer til et fuldtidsarbejde.

* Under orlov og andre former for fraveer pa grund af pargrendeopgaver bgr pargrende
fortsat optjene pension. Der skal sikres bedre mulighed for, at flere pargrende (eller
pargrende og sundhedsprofessionelle) kan deles
om orlov og ansaettelse som hjeelpere i den
neertstaendes eget hjem.
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