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Odense d. 15/5 2013
Keere Politikere.

Mange tak for sidst. Alzheimer-avisens redaktionen havde den glsede at have
foretraede i folketingets socialudvalg den 10. januar 2013. Vi oplevede at blive hgrt og

at blive anerkendt for vore personlige indlaeg.

Nu har redaktionsarbejdet de sidste maneder handlet om stattevilkar - eller mangel
pa samme for os yngre, der har demens. Mange kommuner ser stadig kun pa vores
begraensninger, som vi selvfglgelig har, men glemmer at se pa vore forcer og de
muligheder som lovgivningen giver for at stgtte op om os og vores familie. Vi ser og
oplever en forskelsbehandling i stattemuligheder fra kommune til kommune alt efter

hvordan de fortolker loven og hvordan de ser pa os, der har en demensdiagnose.

Ligestilling - ligebehandling

Redaktionen pa www.alzheimer-avisen.dk gnsker, at | politikere vil arbejde pa en
reekke af de mangler i lovgivningen, som vi med en demenssygdom meerker hver dag.
Ikke mindst savner vi ligestilling med mennesker med en reekke andre sygdomme
eller fysiske handicaps. Vi oplever, at vi der har demens ikke altid far tilbudt den

hjeelp og stgtte, som vi har brug for, for at klare en forandret hverdag.

Vi gnsker en ensartet forvaltning af loven — altsa ligestilling kommunerne imellem og
ligestilling med andre handicaps. S& veek med ”kan” paragraffer og ind med: At have

ret til preecis de samme ydelser, som fysisk- og psykisk syge har det.
Felgende omrader er ligeledes vigtige for os i redaktionen.

Mulighed for hjeelp til individuel transport.

Som demensramt skal man kunne besgge sine bgrn, foreeldre og venner. Det betyder
at man skal kunne fa hjeelp efter servicelovens & 100, som bl.a. giver ret til hjaelp til
taxa, hvis man har en fysisk eller psykisk sygdom. Vi med demenssygdomme fgler, vi

ofte bliver diskrimineret i forhold til andre med handicaps og at vi ikke altid far den
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ngdvendige hjeelp, idet den tolkes og vurderes efter en "gummi” paragraf.

Demensramte har ogsa behov for at kunne benytte Flextrafik Handicapordningen.

Ledsageordning

Der skal veere muligheder for at komme ud i samfundet p& indkgb, pa museer, og alt
det andre mennesker foretager sig i fritiden. Til det har vi ledsagerordningen, som er
efter 8 97 og er pa max 15 timer pr. maned. Ledsageordningen bevilliges, nar man
ikke er i stand til at feerdes alene udenfor lokalomradet. (Det er en stgtte, der ikke ma
forveksles med den transport, vi neevnte tidligere, desveerre opfatter nogle kommuner

fejlagtigt ledsageordningen som en form for kgrsels ordning.)

Statte (aflastning) til os, som er ramt af demens og vores pargrende.
Nar man har faet demens pavirker det hele familien. Vi treekker store veksler pa

familien og pa vores aegtefeeller og gode venner, der i gvrigt ofte er i arbejde.

For at afhjeelpe dette problem kan man i nogle kommuner komme i aflastning pa det
lokale plejehjem, hvor man selv betaler for kost m.m.

Yngre demensramte gnsker ikke at komme pa det lokale plejehjem. Vi gnsker at
komme et sted med ligestillede. Et sted med trygge rammer, hvor der ogsa er
tilrettelagt aktiviteter med seerlig hensyn for os. Alzheimerforeningen har pa
projektbasis oprettet nogle hgjskoleophold for demensramte. Det er ophold i trygge
rammer, med indhold som vi med demens har glaede af og hvor vi er i feellesskab med

ligestillede. Det vil vi gerne have mere af, selv om tilbuddet har et andet lovgrundlag.

Et ophold pa hgjskole koster i gvrigt langt mindre end en aflastningsplads pa det
lokale plejehjem, hvor der ikke fglger nogen som helst aktivitet med og hvor opholdet
nok ville ggre de fleste af os ret deprimerede. Til forskel fra hgjskoleopholdet, hvor vi
mader nye mennesker og har stor gleede ved at veere sammen med ligestillede og

kommer hjem med nye input og ny energi.

Aktiviteter og samveerstilbud.
Der er brug for flere daglige treenings-, interesse- og aktivitets tilbud for tidligt
demensramte i kommunerne ala Kallerupvej i Odense , regionale aktivitetscentre,

refugier eller lignende. Der er ogsa behov for dagntilbud.

Nar hjeelpen til at fa hverdagen til at fungere - er der, skal der ogsa veere indhold i
hverdagen. Indhold som er valgt af os selv, med mulighed for at komme udenfor

hjemmets fire veegge. Det skal veere en blanding af, at veere blandt ”almindelige”



mennesker og - meget vigtigt - at veere blandt ligestillede.

Treening og vedligeholdende stgtte efter 8 85

Vi har behov for struktur i hverdagen og for at fastholde vores roller i familien sa
leenge som muligt. Her kan vi fa hjeelp af en hjemmevejleder § 85, der er veluddannet
og som ved noget om demens og hjeelpemidler og om hjselpemuligheder for os med
demens.

Desveerre har alle kommuner ikke gje for den traeening og stgtte som § 85 giver os
yngre med demens. S& ogsa her vil vi gerne have tilbudt en ensartet stgtte til os i alle

kommuner.

Leengst muligt i eget og familiens liv.

Det vigtigste i vores hverdag vil veere, at vi selvfglgelig fortsat har mulighed for at
veere MOR, FAR, AGTEFALLE, VEN, VENINDE, HOLDKAMMERAT osv. At vi stadig kan
have en hverdag med indhold og muligheder, der ligner mulighederne i livet far
sygdom!

Vores hverdag er dog blevet en anden og alt skal veere tilrettelagt, men med den rette
hjeelp og hjeelpeforanstaltninger kan vi stadig en hel masse.

Ovenstaende er alt sammen noget, der i sidste ende kan spare samfundet og dermed
os alle penge, men ikke mindst give os med demens en bedre hverdag og samtidig
ger noget ved vores evig darlige samvittighed, over at ens aegtefeelle overtager

mange af de opgaver, vi tidligere har klaret i feellesskab.

Sa keere Politikere - hvis disse ting er i orden, kan vi, ud over at have et veerdigt liv,
nok ogsa stadig blive i eget hjem meget lsengere og dermed i sidste ende spare

samfundet penge.

Med venlig hilsen

Pa redaktionens vegne (Grethe Smidt, Hanne Phelps, Laila Dyrving, Kirsten Suhr, Lise og
Sgren Rabenhgj, Hans Birck-Madsen, Sonja Alsing-Bgrgesen,
Jagrgen Honoré, Torben Olsen)
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P.S:
I redaktionen arbejder vi videre med nedenstaende, som vi ogsa sender til jer.
e Undervisning om et eéendret liv med demens - for bade demensramte og for pargrende,
e Hvordan far vi fokus pa vore forskellige funktionstab og ikke kun demensdiagnosen,
e Betydningen af stagttegrupper for demensramte — stgttegrupper for pargrende
e Stgtte i hverdagslivet via rehabilitering og ny teknologi.



