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Indledning

Parorende i Danmark er stiftet af parerende for parerende, der selv er eller har veret i langvarige
og/eller belastende parerenderelationer til mennesker med alvorlig sygdom eller handicap.

Parerende i Danmark er en interesseorganisation for parerende pé tvers af diagnoser. Vi er til for at
sikre, at de parerende altid bliver husket — bade af politikere, fagfolk og organisationer.

Parorende i Danmarks fokus er pa at stotte og hjelpe parerende til at trives sa godt som muligt i de-
res egne liv.

Parerende i Danmarks mission

Vores mission er at varetage parerendes interesser i samfundet gennem politiske indsatser, informa-
tionsarbejde og direkte stottende initiativer.

Parerende i Danmarks formal er

e at varetage parerendes interesser i samfundet og sikre dem maksimal politisk indflydelse

e at udbrede forstdelse i befolkningen og i sundhedsvasnet for parerendes situation

e at indsamle, udveksle og formidle viden, ekspertise og god praksis for at fremme nytenk-
ning om pérerendes vilkér

e atarbejde for rettidig stette, information, radgivning og inddragelse, som satter parerende i
stand til at lofte deres opgaver

e at arbejde for optimale forhold for parerendes eget liv og helbred under og efter parerende-
forholdet, herunder at forebygge sygdom blandt parerende

Principper og markesager

Pérerende i Danmark er gaet forrest i arbejdet med at formulere 5 principper for bedre vilkdr for
pdrorende, som fokuserer pd at:

1. parerendes retsstilling skal styrkes,

2. parerende skal anerkendes, inddrages og informeres,

3. viden om parerendes vilkar og relevante stotteindsatser skal styrkes,

4. helbredsproblemer og social isolation hos parerende skal forebygges,

5. parerende skal sikres en passende balance mellem plejeopgaver og arbejdsliv.

29 andre organisationer pa sundhedsomradet, bakker op om principperne sammen med os. Nedenfor
udfolder vi, hvad vi mener, at principperne ber indebere.



1. PARORENDES RETSSTILLING SKAL STYRKES

Parorendes ret til stotte skal skrives ind i Sundhedsloven og Serviceloven, si kommuner og regi-
oner far pligt til at stette parerende. Det vil sikre, at der tages hensyn til parerendes behov og on-
sker, nar der visiteres til hjelp. Servicelovens eksisterende muligheder for, at parerende kan fa
hjelp og stette skal indskarpes fra centralt hold, og der skal sikres en langt sterre ensartethed pa
tveers af kommunegranser.

Regioner og kommuner bor formulere klare parerendepolitikker med mal, retningslinjer og
initiativer til samarbejde og inddragelse. Ledelsesansvaret for at implementere parerendepolitikken
ber placeres entydigt. Vi ensker obligatorisk pirerendeinddragelse pa organisationsniveau i alle
degntilbud og hjelpe-ordninger. Specifikt pad ungeomradet ensker vi, at forvaltningen fér pligt til at
samarbejde med foreldre/varger ved det forvaltningstekniske skifte fra berne- til voksenomradet.

Det skal sikres, at sundhedspersonale altid hurtigt og systematisk afklarer, hvem de primeaere pi-
rerende er, og hvordan de ensker at blive involveret i omsorgen for deres nartstdende. Det skal
vare tydeligt for den pdrerende, hvilke opgaver der i flg. lovgivning pdhviler myndighederne, sa det
er et dbent og aktivt valg, hvilke opgaver den parerende pdtager sig. Hvis en parerende siger fra
over for konkrete opgaver, skal han eller hun vere tryg ved, at den naertstadende 1 stedet fir oget
hjelp fra uddannet personale. Parerendes indsats og belastningsgrad skal lebende evalueres for
at sikre rette hjelp til rette tid.

Ved udskrivningssamtaler skal hospitalerne sikre visitation og radgivning, som stetter paro-
rende 1 at s@tte gode granser, sé nedslidning forebygges. Hjelpemidler, medicin, ernaring etc. skal
vare pad plads 1 hjemmet inden hjemkomst, ligesom der skal veare truffet aftaler om evt. hjemmepleje.

Aflastning skal have en kvalitet, der er et reelt alternativ til pdrerendeomsorg. Pararende ber have
ret til degnaflastning svarende til mindst samme antal uger som resten af befolkningens ferieret. Der
skal vaere tryghed 1 aflastningen, fx sddan at aftalte ophold ikke aflyses uden bydende grund, og sa
man altid modtager aflastning pa samme, kendte sted. Sarligt til sygdomsramte bern og unge samt
voksne med svare kognitive funktionsnedsattelser ber der arbejdes med aflastning i aflastningsfa-
milier eller under familielignende forhold.

Aflesning i hjemmet skal ligeledes have en kvalitet, der er et reelt alternativ til parerendeomsorg.
Muligheder for aflesning skal udvides til ogsé at blive tilbudt i aftentimerne, om natten og i week-
endenderne, sa parerende, der hjelper meget, sikres en reel restitutionsmulighed. Det ber vare mu-
ligt selv at udpege en person til at levere aflesning. Det samme gelder ledsagerordningen, hvor
aldersgraensen pa 65 ar desuden ber afskaffes.

Det skal sikres, at familier, hvor bern under 18 &r er parerende, vurderes som en helhed, herunder at der er
en dialog med institutioner, skoler og uddannelsessteder, som kan bidrage til at sikre bern og unge rele-
vant hensyn og stotte i pirerenderollen.

Kommunal hjzelp og stette skal visiteres som en rammebevilling af timer eller kroner, inden for
hvilken den neartstdende, parerende og medarbejdere sammen kan tilretteleegge indsatserne. Der
skal ved visitation tages hejde for hele husstandens behov. Der ber vere et serligt fokus pa bern og
unge, sa de ikke forventes at lgse uforholdsmassigt store opgaver. Parerende skal specifikt tages
med pa rad ved visitation af hjeelpemidler og praktisk hjzlp til den nartstadende.



2. PARGORENDE SKAL ANERKENDES, INDDRAGES OG INFORMERES

Social- og sundhedsfagligt personale skal veere opmaerksomme pé de parerende (bade voksne og
bern) og deres forskellige roller i forhold til deres nertstiende. Det medferer en pligt til at afklare
og lebende folge op pa parerendes individuelle behov for stette til at hindtere egen og familiens
situation, samt at sikre rddgivning om mulighederne for stotte.

Pérerendes viden om den nertstiende og dennes tilstand skal aktivt eftersperges og inddrages. So-
cial- og sundhedsfagligt personale skal indga i s& 4ben og respektfuld en dialog med pirerende
som det overhovedet er muligt inden for vaerdighedens og tavshedspligtens rammer. Dette skal
sikre, at parerendes viden kommer i spil, at pArerendes bekymringer adresseres, og at perso-
nalets viden viderebringes til de parerende — til gavn for bdde parerende og nartstaende.

Alle kommuner og hospitaler skal ansatte pirerendevejledere, der kan stotte og radgive med
udgangspunkt i den parerendes situation. Parerende skal tilbydes indsigt i deres rettigheder mht.
okonomi, jura og handtering af familiens komplekse livssituation som helhed. Gerne ogsé om prak-
tiske omrader som fx hensigtsmassige arbejdsstillinger, relevante hjelpemidler, praktisk paedagogik
etc.

Parorende skal tilbydes et kursus i mestring af egen situation og tilbydes viden om, hvilke konse-
kvenser den nertstiendes sygdom kan have for den péarerende pa lengere sigt. Parerende ber tilby-
des individuel sundhedsfaglig orientering, nar en alvorlig diagnose eller prognose formidles, og
tilbydes regelmeessige opfelgende samtaler om egne spergsmal og refleksioner, evt. uden den naertsta-
endes deltagelse. Personale pa alle niveauer skal tilferes kompetencer til dette.

Alle kommuner skal have et szerligt sted pa deres hjemmeside, der giver et tydeligt overblik over,
hvilke parerenderelevante tilbud, kommunen har. Der ber desuden oprettes én national digital
platform for tilbud til parerende, der dekker nationale, regionale, kommunale og frivillige udby-
dere.

3. VIDEN OM PARGRENDES VILKAR OG RELEVANTE STOTTEINDSATSER SKAL
STYRKES

Der bar oprettes et selvstendigt videnscenter om parerende, som

e Forsker i pareorendes vilkar og udfordringer og i veerdien af forskellige typer af stottende
interventioner. Herunder ber man (gerne i samarbejde med Danmarks Statistik) jevnligt re-
gistrere, hvor mange borgere, der er primere parerende til langvarigt syge og handicappede,
hvordan deres opgaver og belastning udvikler sig over tid, og hvordan dette pavirker pare-
rendes egne liv.

e Udvikler evidensbaserede metoder og anbefalinger til samarbejde med, inddragelse af og
stotte til prerende — herunder pdrerende med serlige behov, f.eks. parerende med anden
etnisk baggrund og bern, der er parerende. Dette materiale ber danne basis for uddannelse
og videreuddannelse til fagpersoner om livet som parerende og muligheder for stotte.



e Indsamler, kategoriserer og udbreder viden om parerende fra andre akterers undersogelser,
samt vedligeholder en oversigt over parerenderettede tilbud fra det offentlige og fra civil-
samfundets organisationer.

4. HELBREDSPROBLEMER OG SOCIAL ISOLATION HOS PARORENDE SKAL FORE-
BYGGES

En struktureret indsats fra kommuner og regioner skal sikre, at parerende identificeres og opseges tidligt i
forlebet. Parerendes udfordringer og behov skal afklares, og de skal informeres om relevante stettetilbud
som kurser, netvaerk og individuel rddgivning hos en parerendevejleder. Fokus skal vere pa en tidlig ind-
sats for at forebygge oversygelighed blandt parerende. Vurderingen skal gentages med jeevne mellemrum,
da situationer forandres og parerende desuden kan veare belastede over meget lang tid, hvilket eger risikoen
for nedslidning, stress og social isolation. Hvis den primere pérerende selv bliver syg, skal det vurderes,
om den neertstiende skal revisiteres til praktisk hjelp og hjeelpemidler.

Muligheden for at fa psykologhjeelp til voksne parerende skal veere mere fleksibel og ikke begranse sig til
det forste ar efter den udlesende begivenhed. Born og unge, der er primare parerende, skal automatisk
tilbydes psykologhjalp eller anden autoriseret terapi efter den enkeltes behov. Partnere, hvor den ene
er parerende til den anden, skal tilbydes gratis parterapi.

Dagntilbud, relevante hospitalsafdelinger og kommunale institutioner skal have pligt til at facilitere
adgang til fagligt ledede parerendenetvaerk, herunder mélrettede tiltag for bern og unge parerende.
Kommunerne skal sikre, at alle parerende fér tilbud om at deltage 1 netvaerksgrupper med fokus pa de pa-
rorendes egne livsvilkar.

Parerende, som frivilligt har pétaget sig fysisk kraevende omsorgsopgaver, skal tilbydes ergoterapeutisk
vejledning og visitation til relevante hjaelpemidler. Hvor det er relevant, skal pirerende desuden tilbydes
arbejdsskadeforsikring og vederlagsfti fysioterapi i fornedent omfang,

Alle hospitaler, sundhedshuse m.m. skal stille faciliteter til radighed for parerende, hvor man kan op-
holde sig, spise, hvile mv.

Dansktalende parerende til ikke-dansktalende naertstdende skal informeres om fordele og ulemper
ved selv at tolke laegesamtaler o.1. Disse parerende skal aktivt kunne veelge til eller fra, om man vil
patage sig at tolke. Det skal vare reglen, at bern under 18 ar ikke kan tolke for sygdomsramte fami-
liemedlemmer.

5. PARORENDES OMSORGSOPGAVER MA IKKE SKADE DERES ARBEJDSLIV

Kommuner, hospitaler m.fl. ber tage hensyn til parerendes arbejdstider ved planlegning af kon-
sultationer, digitale meder, telefontider m.v. @get brug af digitale tilbud skal overvejes som en
médde at inddrage parerende med mindst mulig spildtid. Det skal vaere muligt at kontakte relevante
enheder uden for almindelig arbejdstid.

Skoler og offentlige uddannelsessteder skal tilbyde méalrettet rddgivning til bern og unge paroe-
rende, og de skal kunne tilbydes fleksible vilkér, sa de fastholdes i uddannelse, praktikforleb mv.



De nuvarende regler om omsorgsdage til parerende skal forenkles, sddan at ordningen bliver mere
lig reglerne for barns forste og anden sygedag, dvs. at bade personkredsen og antallet af dage er
fleksible, at systemet er tillidsbaseret, og at der udbetales lon pa omsorgsdage.

Parorende skal have mulighed for fleksible arbejdstider, hjemmearbejdsdage og for midlertidig
deltid uden tab af anciennitet. Arbejdsmarkedslovgivningen skal omfatte hensyn til arbejdssegende
parerende.

Parogrende skal tilbydes radgivning om f.eks. boligsituation, ekonomi og fremtidig arbejdsmarkeds-
tilknytning i forbindelse med overvejelser om at pdtage sig plejeopgaver af storre omfang.

Under orlov og andre former for fravar pa grund af parerendeopgaver ber parerende fortsat optjene
pension. Der skal sikres bedre muligheder for, at flere parerende kan deles om orlov og ansattelse
som hjelpere i den nartstdendes eget hjem.

Plejeorlov skal tildeles ud fra en helhedsvurdering af familiens situation, og alle orlovsordninger
skal gores mere fleksible, bl.a. sdledes at der ikke laengere stilles krav om, at plejebehovet svarer til
et fuldtidsarbejde, og sa ekonomiske ydelser ikke bortfalder under indlaeggelser.

Det skal sikres, at parerende, der er ansat som hjalpere for deres nertstdende, nyder samme beskyt-
telse mht. arbejdsmilje som kommunens @vrige ansatte. De skal sikres adgang til kurser, efteruddannelse,
faglig ledelse, trivselssamtaler mv., som er nedvendige for at de kan trives og fortsat lafte deres arbejdsopga-
ver.



