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Vedr. dbent samrad den 22.11.2012 i Socialudvakgeina Adsbgls spgrgsmal til social- og
integrationsministeren angaende kommunernes efedsie af Det Sociale Neevns afggrelser og en
generel debat om kommunernes afggrelser pa hawdiraget

Som formand for patientforeningen, PKU-foreningenD®anmark, overveerede jeg den 22.11.2012
made i dbent samrad i Socialudvalget. Pa baggrisplzagsmal fra Karina Adsbgl draftede
udvalget kommunernes efterlevelse af Det Socialerisaafgarelser i sager, hvor borgerne far
medhold. Udvalget drgftede endvidere om kvalitetekommunernes sagsbehandling pa
handicapomradet er utilstreekkelig generelt, daSdetiale Naevn behandler et stigende antal sager,
og at antallet af hjemviste sager til kommunernfoeaget i takt hermed.

Bade som formand for vores patientforening og sorgefdre til et barn med PKU finder jeg det
pakreevet at fremsende en kommentarer til ministegeBocialudvalget om den virkelighed, som
foraeldre til bgrn med PKU oplever, nar de sggerromerne om gkonomisk eller praktisk hjeelp
til plejen af deres barn.

PKU-foreningen for Danmark

Vores patientforening arbejder for at forbedre @ddene for borgere med PKU. PKU er en medfadt
stofskiftedefekt, der betyder, at man ikke kan onm#aaminosyren phenylalanin til tyrosin.
Phenylalaninen findes i kostens proteiner, og eérikke som normalt omdannes til tyrosin, vil den
ophobes i veev og muskKler.

Det er seerligt den umodne hjerne, der pavirkestivegd phenylalanin. PKU findes i forskellige
grader, hvor klassisk PKU medfgrer alvorlig ogvessibel mental retardering, nar den ikke
behandles. Men ogsa de mildere former kreever enowarvagning og behandling.
Behandlingen af PKU i Danmark

PKU er en ikke-synlig funktionsnedsaettelse. Forhiaghold af phenylalanin i blod og veev skal

derfor pavises ved en blodprgve. Herhjemme starteafeen national screening for PKU i
begyndelsen af 60’erne gennem den heelprgve, semydlidte tilbydes fa dage efter fadslen.
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Nar det ved heelprgven konstateres, at et nyfgdthearforhgjet indhold af phenylalanin i blodet,
indkaldes det og foreeldrene straks til Kennedy @¢ntGlostrup, der varetager behandlingen af
PKU i Danmark. Centret er jo netop overgaet til RegHovedstaden, men behandlingen vil
fremover forega efter samme retningslinjer somihidt

Behandlingen bestar af et aminosyretilskud; fordipaen en saerlig modermeaelkserstatning, for
starre barn en drik eller tabletter i fast formridover far barnet en meget speciel kost, der besta
af specialfremstillet brad, pasta, ris og erstajeairfor aeg, maelk mm., da der i de fleste almindelig
fadevarer er for hgijt indhold af protein for enipat med PKU.

Hver eller hver anden uge tager foraeldre en blogpfii barnet, som indsendes til Kennedy
Centret, der derefter kontrollerer, at barnetsagdtf phenylalanin ligger under det skadelige
niveau. Safremt praven er for hgj, skal diseterepest

En sa restriktiv diset, hvor barnet pr. dagn kunimidage den maengde protein, som findes i en
skive rugbrad, kreever meget af foraeldrene. Har ehdvarn med PKU, s& har man to
husholdninger. En populeer fejltagelse omkring PKldeximod, at foraeldrene blot kan fglge
barnets dieet, men det vil give forseldrene mangdisygne, som det er uheldigt for barnets
socialiseringsproces. Det skal netop leere, at veotekring dets PKU er anderledes.

Nar et barn med PKU falger den foreskrevne diaatikiet det sig fuldsteendigt normalt. Det gar i
almindelig skole og deltager i de samme aktivitetghar de samme sociale relationer som alle
andre bgrn. Og derfor er det selvfglgelig oplagatde behandlinger, der bedst varetages i
hjemmet, hvor foreeldrene stgttes af de profesdmbehandlere efter behov, og der ydes hjeelp til
merudgiften ved forsgrgelsen efter serviceloveA& §nerudgift) og 42 (nedsat arbejdstid).

Bevillingen af stoatte
En familie med et barn med PKU har som antydet bébiofire former for hjaelp:

« overvagning og statte af de professionelle behaadkC / Region)
* aminosyretilskud (KC / Region)

» specialkost (Kommune)

» praktisk hjeelp eller nedsat arbejdstid (Kommune)

Stoette af foraeldre og barn og uddelingen af amiretdskuddet sker som angivet ovenfor gennem
Kennedy Centret, for fremtiden via Region Hovedstad3ade foraeldre og forening oplever, at
stgtten fra Kennedy Centret er af en meget hgjtetatom der aldrig er problemer med
udleveringen af aminosyrepreeparaterne. Fremtidainesidnu vise, om denne standard vil holde
sig, nu Region Hovedstaden har overtaget opgaven.

Kommunernes behandling af sagerne

Derimod er der en stigende utilfredshed med kommasebehandling af sagerne vedr. tildeling af
merudgiftsydelsen, som familier, der passer et bad en funktionsnedseettelse i hjemmet, har
adgang til ifglge servicelovens § 41 og 42. Dejatrsig dels om hjeelp til differencen mellem
prisen pa specialkost og tilsvarende almindelig ndats hjeelp til aflastning eller nedsat arbejdstid

Klagerne retter sig sammenfattede mod, at mageéstie grad far afslag pa ydelser, der fgr var en

selvfglgelig bevilling i henhold til den lovgivninger stadig er geeldende. Kritikken af de
afgarelser, der farer til afslag, retter sig seerigd falgende forhold:
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* kommunernes mangelfulde kendskab til PKU

» tilsideseettelse af specialleegeudsagn

» tilsideseettelse af disetistvejledninger

* manglende inddragelse af foraeldrene i sagsbehaedlin
» urimelige dokumentationskrav

» utilstreekkelig belysning af afgarelser

Det er klart, at en kommunal sagsbehandler ikkeftlarentes at have stort kendskab til PKU. Men
det er en ubehagelig erfaring, at lidelsen ofteiceibes som “let” pa grund af dette manglende
kendskab. Og nar foreeldrene sgger at informere kameme om lidelsen, mgdes de med en
negligerende mistro.

Det er endvidere en erfaring, at specialleegeudsagfennedy Centret og disetisternes
vejledninger ikke har veegt i kommunernes afgerelsas de ikke helt udelades. Snarere er det den
kommunale sagsbehandlers personlige vurderingyiiteret i forhold til andre lidelser, der ikke er
berettiget til hjeelp, som lsegges til grund for a&dgerne.

Adskillige familier oplever, at det er meget svadrbidrage til sagsbehandlingen. Som allerede
antydet negligerer kommunerne deres pligt tillegttieloegge sagsbehandlingen, sa borgerne kan
deltage. For det farste retten til at oplyse sagekundeert retten til at give personligt mgde, at
mades pa rimelige tidspunkter for foreeldrene.

Omvendt fordrer kommunerne ofte urimelige dokumieongkrav omkring merforbruget, som de
feerreste foreeldre er i stand til at opfylde. Naedtrene sa har tilvejebragt disse voldsomme
dokumentationskrav, mgdes de efterfalgende af efggn; der meget lgst begrundet. Sagerne
belyses ikke ordentligt og individuelt, som derekbplyses om eventuelle muligheder for at sgge
andre former for statte.

Urimeligheden set fra foreeldreside

For foreeldre til barn med PKU er det frustrerendepdeve, at et statsligt (nu regionalt)
behandlingssystem kan visitere en livsvigtig beliagdil et privat hjem med henvisning til, at
kommunerne skal betale foraeldrenes ekstra udgiftebindelser hermed, ndr kommunerne sa
efterfalgende seetter dem under et helt urimeligs onar de sager den ngdvendige hjeelp.

Mange foraeldre faler sig kriminaliserede efter nmadened kommunerne. Nar foreeldrene klager
over afslag, tages sagerne ikke op til fornyet vejetse, men sendes direkte i Det Sociale Neevn,
hvor behandlingstiden nu er umenneskelig lang.dDelesveerre et indtryk, at kommunerne bevidst
sgger at kvaele Neevnet i maengden af klagesageremaskke Naevnets praksis, sa foreeldrene til
sidst ma give op.

Man kan maske mene, at foreeldre med bgrn meddidetsn PKU er nogle ravneforeeldre, nar de
kan vaere sa optaget af at leegge kommunerne tiMastsker vel vore bgrn, og skal uegennyttigt
gore det bedste for dem. Ja, men her bestar hangymnene ogsa i at fglge anvisningerne fra
behandlerne, herunder at sgge og modtage den pgeblarnets vegne, som det har ret til ifglge
geeldende lov. Akkurat som vi alle har ret til atdtame behandling pa et sygehus uden at gerade i
moralske skrupler over omkostningen for samfundet.

Formandens egne erfaringer

Mgadet i Socialudvalget den 22.11.2012 rejste spwétet, om de presseomtalte sager, der har
afstedkommet Karina Adsbgl spargsmal til ministekée er fa? Det er ikke mit personlige
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indtryk, der er, at de er toppen af et isbjergalEfor stort antal af vore medlemmer har saledes
brug for at keempe med kommunerne for at fa derphjdel har ret til.

Vores familie fik farste gang afslag pa praktiskely til vores datter i begyndelsen af 2009 i
forbindelse med den arlige genvurdering. Vi klagsagen til Det Sociale Naevn, der hjemviste
sagen til kommunens fornyede behandling mod slgariraf aret. Kommunen bevilligede herefter
den ansggte hjeaelp for 2010.

| hjemvisningen af sagen paleegger Det Sociale Neemmmunen at traeffe sin afgarelse i forhold til
barnets konkrete behov for pasning i hjemmet ogetarkonkrete lidelse. Endvidere afgar Neevnet,
at det pa baggrund af sagens oplysninger er thkehg sandsynliggjort, at PKU betyder et
merarbejde for foreeldrene, sé der er grundlagtfbewilge aflastning efter servicelovens § 41.
Endelig afgar Neevnet, at kommunen skal inddragersagpecialleegeerkleeringer i sin afgarelse.

| august og september af 2011 tager kommunen sgpghfornyet vurdering, hvor vi far afslag pa
ansggningen vedr. aflastning. Kommunen begrundéagdt med, at PKU ikke kreever en seerlig
arbejdsindsats fra foreeldrene, og at den er umbiadetammenlignelig med forskellige former for
allergier, som ikke berettiger til stgtte. Endeldjader kommunen at forholde sig til de fremsendte
erkleeringer fra speciallaeger og disetister pa Key@ahtret.

Kommunen har dermed klart tilsidesat den retskiden Det Sociale Neevns afggrelse udger i
forhold til fortolkningen af loven i vores dattesag. Og det er jo preecis det problem, som
Socialudvalget drgftede den 22.11.2012. Selv omelvyendige akter har veeret til stede i sagen,
har kommunen ikke vist vilje eller evne til at balke sagen korrekt og dermed understgtte den
tillid, som vi alle trygt skal kunne placere hosmdighederne.

Vi har klaget afggrelsen fra august 2011, hvor “ikké er en skrivefejl. For situationen er jo netop
den, at Det Sociale Naevn er overbebyrdet pa griiddtateerkt stigende antal klagesager. Derfor
har vi endnu ikke modtaget afggrelse i sagen. Yaltad ventet mere end et ar, og Neevnet har
nylig oplyst os, at der vil ga endnu nogle maneflersagen er afgjort, altsd mere end halvandet ars
sagsbehandlingstid.

Afgarelse C-8-03 (geeldende) fra Ankestyrelsen — eyttigt perspektiv

Ankestyrelsen har truffet afgarelse i en sag, Istette til en familie med et multihandicappet barn
var faldet vaek i en lseengere periode. Dette skyldtieder havde veeret nogle almindelige
kommunikationssvigt mellem familien og kommunenadijjen blev genoptaget, da familien og
kommunen atter etablerede den hidtidige kontaktrorgkbarnets behov.

Kommunen gav dog familien afslag pa hjeelpen forgenode, hvor den var “faldet ud af
systemet”. Ankestyrelsen omgjorde denne afgeralséman fandt, at kommunen matte vaere klar
over, at familien havde en bevilling behov til pagen af det kronisk syge barn. Selv om
kommunen havde henvendt sig til familien med hénidi den arlige genvurdering, havde den ikke
veeret tilstreekkelig insisterende i sine henvendeilsiamilien.

Afggrelsen fortaeller noget ganske veesentligt omsibeh man ma forvente af kommunal
sagsbehandling pa handicapomradet. Juristernerkddtd@andle- og oplysningspligt, mens jeg som
almindelig borger kan forsta, at min kommune skale imgdekommende og opmaerksom pa min
datters tarv og rettigheder, sa der ydes hend@ddwvendige hjeelp, hverken mere eller mindre.

Desveerre er virkeligheden det modsatte; en stoafdereningens medlemmer, jeg selv og mine
bekendte med forbindelse til PKU oplever mgdernd dexres kommune som mudret
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skyttegravskrig om fa millimeter land. Og gar mkkei selv opmaerksom pa, at det er tid for den
arlige vurdering, sa falder man ud af systemet.

Et gnske for fremtiden — og en bekymring

Det er et hab for PKU-foreningen for Danmark, agdde intentioner om at hgjne kommunernes
sagsbehandling, som man kunne fornemme i sociahtegrationsministeren og medlemmernes
indleeg og spgrgsmal ved madet i Socialudvalgeteblijort til virkelighed.

Set fra vores synsvinkel er der behov for en bditydedsats: at det faglige niveau omkring
forstaelsen af lovgivningen og retskilderne i konmane hgjnes, sa vi kan fa afgjort sager om
hjeelp til handicappede rigtigt farste gang i vdcesxmuner.

Derfor er det ogsa dobbelt bekymrende, at man Insvekke Ankestyrelsen. For vores forening
virker det ganske paradoksalt, nar der i dag heiskstor usikkerhed om kvaliteten af
kommunernes sagsbehandling pa handicapomradetelbedh

P4 Nordjylland kunne den 28.11.2012 forteelle agbore i de Nordjyske kommuner far medhold i
36 % af de klagesager, som behandles i Det Sddaen. Nogle vil haevde, at det er et udtryk for,

at systemet virker. Men hvordan virker det for dadicappede og deres familier, der ikke magter
eller har evne til at klage over kommunernes afslagres garanti for retssikkerhed er tabt.

Med venlig hilsen

Bodil Hgjgaard
Formand for PKU-foreningen for Danmark
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