ANBEFALING:
Danmark har brug for
en national handlingsplan
for pargrende




Vilkarene for parerende til patienter er vaesentligt bedre pa papiret, end de er i
praksis. Pa trods af gode intentioner er virkeligheden, at alt for mange pargrende
star med behov og udfordringer, der ikke bliver imgdekommet. Det er pa tide

med en handlingsplan for en helhedsorienteret indsats, der giver parerende bedre

vilkar og reelle rettigheder.

Den pagaende udvikling i sygdoms-
og behandlingsbilledet med feerre

og kortere indleeggelser betyder, at
patienterne lever en stgrre del af deres
liv med sygdommene derhjemme.
Udviklingen medfgrer ogsa, at
pargrende spiller en betydelig rolle
gennem sygdomsforlgbet: De skal
holde styr pa hjemmet og familien, pa
behandlingen og pa de mange aftaler
med laegen, kommunen og hospitalet.
Og sa skal de holde styr pa alt det
andet —jobbet, vennerne, stgtten til
den syge og deres egne bekymringer
for fremtiden, deres usikkerhed og en
hverdag, der er markant anderledes fra
den, de havde forestillet sig.

“Som pargrende fglte jeg mig ofte magteslgs

og ked af at se, hvor darligt systemet fungerer.
Jeg fik et minimum af informationer, og alligevel blev
det forventet, at jeg ‘stod til radighed’ bade hjemme
og pa hospitalet. Det ville jeg selvfglgelig ogsa gerne,

men der bliver altsa trukket i en fra alle sider.”

Jette, gift med Jesper, deri 2015
dede som fglge af sin nyresygdom. .

Som pargrende skal man jonglere med hverdagsliv, praktiske
opgaver og fglelsesmaessig tumult, og alt for ofte skal man
gore det uden den forngdne opbakning fra det offentlige.

De nuverende anbefalinger for inddragelse af — og stgtte til —
pargrende (1) i sundhedsvaesenet har kun i begreenset omfang
bidt sig fast i praksis (2, 3, 4), og mange pargrende foler sig ikke
mgdt af de kommunale tilbud’. Flere danske studier paviser, at
det har negative konsekvenser at veere pargrende (5,7). | sidste
ende kan konsekvensen af den manglende indsats veere, at den
pargrende bukker under for presset og selv bliver syg (1).

1 Bédeiden forstand, at de pargrende ikke har overskud til at
ops@ge tilbuddene, at de rigtige tilbud ikke eksisterer og lignende
(se 8, side 18-22), men ogsa forstaet pa den made, at udmgntnin-
gen af de rettigheder, der kan udledes af serviceloven ikke finder
sted i praksis.



argumenter for inddragelse af — og stotte til — pargrende

1. Patienter peger pa parerende som den vigtigste stotte gennem deres sygdomsforlgb
A, 6).

2. Inddragelse af pargrende kan bidrage til bedre behandlings- og rehabiliteringsresultater
for patienten (7).

3. Individuelt tilrettelagt parerendeinddragelse og -stette kan forebygge, at de
parerende selv bliver syge som folge af det pres, de oplever under deres nartstaendes
sygdomsforlgb (1). Der er sdledes bade aget livskvalitet for de pargrende og
samfundsgkonomiske gevinster at hente.

Pargrende er gennemgaende figurer i forlgb, der straekker sig over
lang tid og involverer mange aktgrer i bade regioner, kommuner og
praksissektoren. Alligevel er indsatserne, der skal tage hand om de
pargrende, lokale og siloopdelte. Kombinationen af komplekse forlgb
og ukoordinerede tiltag resulterer i, at pargrende bliver overset i
systemet og bliver kastebold mellem regioner og kommuner, der ikke
formar at leve op til deres ansvar.

De pargrende star med et langt stgrre ansvar for den syge end tidligere,
men den ngdvendige udvikling af deres vilkar er ikke fulgt med.

Der er behov for, at sundheds- og socialveesenet lever op til deres ansvar
for de pargrende og hjelper dem gennem de udfordringer, de star over
for. Hvis det skal lykkes, kreever det, at de involverede aktgrer seetter sig
sammen for at definere en feelles og forpligtende indsats.

“Med undtagelse af ganske fa personer
lod personalet os forsta, at vi var i vejen og til besveer.
De spurgte ikke, hvordan vi havde det, og de lod os ikke
hjeelpe til. Min keereste l1a med respirator og kunne ikke
tale. Vi kunne have veeret sadan en stor hjelp — det var os,

der kendte ham bedst — men de spurgte aldrig. | stedet var
det dem, der fortalte os, hvordan vi skulle opfgre os.”

Helle, hvis keereste dade af kraeft i 20009.




National handlingsplan for en
helhedsorienteret, forpligtende
pargrendeindsats

Danske Patienter anbefaler, at der nedsaettes en arbejdsgruppe med inddragelse af

de centrale parter pa omradet. Arbejdsgruppen skal have til opgave at udarbejde en
national handlingsplan for en helhedsorienteret, forpligtende indsats, som sikrer bedre
vilkar for pargrende — og som efterleves i praksis.

Handlingsplanen skal som minimum indeholde tiltag, der kan afhjelpe pargrendes
udfordringer i forhold til inddragelse, fglelsesmaessig st@tte, praktisk hjeelp og
fleksibilitet pa arbejdsmarkedet.

De fire omrader er centrale at kigge pa i en indsats, der skal tage hand om de pargrende
i den komplekse rolle, de befinder sig i.

Udfordringerne kalder pa tiltag, som er systematiske i deres tilgang til pargrende-
inddragelse og -stgtte, og som tager hensyn til de pargrendes individuelle behov og
ressourcer. Tiltagene bgr bygge pa den bedste tilgeengelige viden pa omradet, og der
skal Igbende og systematisk fglges op pa dem - bade i forhold til, hvordan de efterleves
af sundheds- og socialvaesenet, og hvordan patienter og pargrende oplever dem.

“Vi ggr behandlingspsykiatrien
opmaerksom p3, at vi — efter vores sgn er startet pa
behandling med Ritalin — oplever en manglende
realitetssans og eendret adfeerd hos ham. Han er mere

opfarende og aggressiv. Denne oplysning reagerer eller
svarer behandlingspsykiatrien overhovedet ikke pa. De

gor allerhgjst en traeekken pa skuldrene, og de fastholder
behandlingen og satter oven i kgbet doseringen op.”

Erik, far til voksen sgn med psykisk sygdom.

“Dengang Stefan blev syg og var fuldsteendigt
i knze af det ene voldsomme sygdomsangreb efter det
andet, ringede han til kommunen, fordi han gerne ville
tage ansvar og sgrge for sin familie. Han spurgte, om han
kunne fa hjeelp til at hjalpe sin kone og barn, nu hvor han
ikke kunne bidrage selv. Nej, fik han at vide, sa leenge han
havde en rask aegtefelle, kunne han ingen hjeelp fa.”

Lotte, gift med Stefan, der har sclerose.
De har to bgrn sammen.



Inddragelse

| dag er der ingen bindende retningslinjer, der

sikrer, at pargrende bliver oplyst og inddraget “Der var en stor risiko for, at han

i patientens forlgb. Der er heller ikke noget, ikke ville klare den, og der opstod en

der garanterer, at de ikke bliver inddraget keempe frygt sammen med en voldsom fglelse
for meget eller forkert i forhold til deres af afmagt. Det er fglelser, som stadig
individuelle preeferencer. Der eksisterer allerede folger mig, og det vil de nok altid ggre.

en raekke tiltag og koncepter for inddragelse, Frygten ligger lige under overfladen konstant,
men de er ikke systematisk implementeret. klar til at poppe op og fylde det hele, s& snart
Der er behov for en systematisk tilgang til der sker noget med ham.”

pargrendeinddragelse, som med udgangspunkt
i en individuel behovsafklaring giver alle
pargrende mulighed for at blive inddraget pa

en made, der er passende for dem — det vil sige o
alders-, behovs- og ressourcesvarende. _—

Malene, mor til sen med medfadt
hjertesygdom.

Folelsesmaessig stotte

Pargrende bliver ikke mgdt med systematiske
tilbud om stgtte fra det offentlige, for eksempel
til at leere at handtere en hverdag med sygdom
teet inde pa livet. Der findes lokale tilbud, men de
er ikke altid synlige, og de er ikke tilgeengelige for
alle pargrende pa tveers af diagnose og geografi
(8). Der er behov for en opsggende indsats, sa
pargrende ikke bliver overladt til sig selv, hvis de
har brug for fglelsesmaessig statte. Stgtten skal
ikke ngdvendigvis veere i form af psykologhjeelp.
Harald, gift med Charlotte, Coaching, synlige netveerkstilbud — som for

der har fibromyalgi. eksempel kan oprettes i et samarbejde mellem det
offentlige og patient- og pargrendeforeninger —
eller Igbende samtaler med personalet kan vaere en
vaesentlig hjzlp.

“Det sveereste, da hun endelig
efter 10 ar fik diagnosen, var, hvordan vi
skulle klare os gkonomisk og samtidig forholde
os til en sygdom, man ikke kan se. Det var sveert
at tackle som pargrende, for hvor syg var hun
egentligt,og hvor meget kunne man tillade sig at

bede om? Jeg fik pludselig hele forsgrgerrollen,
og det var sveert at tackle.”

“Nar ens barn far diagnosticeret en kronisk
sygdom, og man efterlades i et kaos af sorg, bekymring og
praktiske opgaver, sa er det frustrerende, at man skal teenke
pa gkonomien oveni. Nar ens tanker er et andet sted, er det svaert
at forholde sig til betaling for tabt arbejdsfortjeneste, der ikke kommer i
narheden af ens egen lgn, manglende udbetalinger, afslag pa ansggninger
om bevilling og tilskud og kommunale paragraffer, der er umulige at
navigere rundt i. Man har simpelthen ikke overskud til at hjeelpe sig selv,
og der bgr veere et kommunalt sikkerhedsnet, der treeder i kraft.”

Rikke, mor til sen med diabetes.



Praktisk hjaelp

Som det ser ud i dag, er der begraenset vejledning til
pargrende, nar de skal finde vej i patientens forlgb
og servicelovens paragraffer?, ligesom muligheden
for at fa gkonomisk godtggrelse og praktisk hjeelp

i hjemmet er begraenset®. Der er behov for, at
pargrende far hjeelp til at navigere i det komplekse
sundheds- og socialvaesen, og at flere far gavn af

de rettigheder, der kan udledes af loven i dag.

“Vi har gang pa gang oplevet,
at Jesper ved udskrivningen er blevet
udstyret med to forskellige medicinlister.
Hver gang har jeg mattet kontakte afdelingen
for at finde hoved og hale i medicinen. Jeg har

brugt adskillige timer pa at ringe, vente pa
tilbageringning og pa at granske medicinlister og
-oversigter. Heldigvis var jeg godt inde i, hvilken
medicin Jesper plejede at f3, for flere gange har
jeg oplevet, at der blev skrevet noget ud,
som direkte modarbejdede anden medicin.”

2 Ifglge forvaltningslovens § 7 har kommunen en
vejledningspligt over for borgere, der henvender sig med
spgrgsmal. Flere patient- og pargrendeforeninger oplever
dog, at kommunerne ikke lever op til deres forpligtigelse over

for pargrende (se ogsa 8, side 15).

3 Servicelovens § 84 forpligter kommunalbestyrelsen til at

tilbyde aflgsning eller aflastning til en segtefeelle, foraeldre

eller andre neere pargrende, der passer en person med

nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Den beskrivelse

passer kun pa en afgraenset gruppe af pargrende.

”Min kone var egentligt klar til
at sgge job, da vores datter skulle
starte i skole for fire ar siden. Men fordi skolen
ikke vil indsaette ekstra ressourcer til at hjeelpe
med hendes diabetes, har min kone veeret ngdt
til at veere til stede pa skolen mange dage. Nar
hun ikke er der fysisk, skal hun sidde klar ved
telefonen hver dag omkring de to spisetider, sa
hun kan hjeelpe med at give insulin pa afstand,
hvis der gar noget galt med blodsukkervaerdien.
Det har betydet, at min kone ikke har kunnet
varetage et arbejde i fire ar — og der ser ikke ud
til at komme en Igsning forelgbig.”

Henning, hvis datter har diabetes.

Jette, gift med Jesper, deri 2015
dgde som fglge af sin nyresygdom.

Fleksibilitet pa arbejdsmarkedet

Det er de faerreste pargrende, der har mulig-
hed for at fa kompensation for tabt arbejdsfor-
tjeneste i forbindelse med deres deltagelse i
et patientforlgb?, og orlovs- eller omsorgsdage
er noget, man selv skal forhandle med chefen
om. De pargrende har behov for stgrre flek-
sibilitet pa arbejdsmarkedet. Det kan vaere
med til at afhjeelpe, at leesset veelter som fglge
af et presset hverdags- og arbejdsliv. Det vil
ogsa forbedre muligheden for at opretholde et
nogenlunde stabilt niveau i privatgkonomien,
nar et familiemedlem bliver ramt af sygdom.

4 Kommunalbestyrelsen skal, jevnfgr servicelovens
88 41-42, yde hjeelp til deekning af ngdvendige
merudgifter i stedet for meromkostninger og
tabt arbejdsfortjeneste til foreeldre, der i hjemmet
forsgrger et barn med betydelig og varigt nedsat
fysisk eller psykisk funktionsniveau. Denne
formulering deekker kun over en smal gruppe af
pargrende, og flere oplever, at muligheden for hjeelp i
praksis bliver mere og mere indskraenket.



National handlingsplan for parerende

Danske Patienter anbefaler, at sundhedsministeren og socialministeren
nedsatter en arbejdsgruppe, der far til opgave at udarbejde en
handlingsplan. Den skal sikre retningslinjer, der forpligter social- og
sundhedsveesenet til at hjeelpe pargrende til patienter med kroniske
eller alvorlige sygdomme med de udfordringer, de oplever.

Handlingsplanen skal veere visionaer. Den skal veere helheds-
orienteret, og den skal have bred forankring blandt parterne

for at sikre, at den — modsat nuveerende anbefalinger — Igfter
sig fra papiret og far betydning i praksis. Derfor skal gruppen
bade have deltagelse af patient- og pargrendeforeninger, faglige
organisationer pa sundheds- og socialomradet samt KL og
Danske Regioner.

Gruppen skal blive enige om forpligtende tiltag, der kan sikre bedre vilkar
for pargrende — som minimum i forhold til:

® |nddragelse.

® Fplelsesmaessig statte. “Jeg har i naesten halvandet ar forsggt at fa
tilkendt tabt arbejdsfortjeneste for den tid, jeg har
® Praktisk hjeelp. passet min datter. Den offentlige anbefaling for behandling er,

at en foraelder bliver hjemme fra arbejde for at stgtte til alle
degnets maltider, sa det gjorde jeg. Jeg blev anbefalet at sgge

® Fleksibilitet pa

A e TR om tabt arbejdsfortjeneste — bade af psykiatrisk afdeling,

praktiserende leege og af min jobkonsulent.
Lige lidt hjalp det. Det er meget frustrerende at
skulle keempe sa leenge for noget, man har ret til.”

Annette, mor til 15-arig med anoreksi.

“Ud over sin sjeeldne sygdom har min mor ogsa
haft brystkraeft, hun har fibromyalgi, og efter en mislykket operation
matte hun blive pa hospitalet i en maned, fordi de ikke kunne fa styr pa
infektionen. Jeg var 16 ar og rigtig bange for, at jeg skulle miste hende.
Jeg fik flere pligter derhjemme — indkgb, madlavning og mere ansvar for
min lillebror — samtidig med, at jeg skulle passe min egen skolegang.
Der var ingen, der spurgte, hvordan jeg havde det, og det var sveert for
mig at tale hgjt om mine fglelser. Jeg falte ikke, jeg kunne tillade mig at
kreeve opmarksomhed — det var jo min mor, der var syg”

Kathrine, datter af en mor med en kronisk sjselden sygdom

/
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