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CP Danmark 'LO

Landsforeningen for cerebral parese
Tidligere Spastikerforeningen

Blekinge Boulevard 2 « 2630 Taastrup
T:38 884575 » cpdanmark@cpdanmark.dk
cpdanrmark.dk

Social- og Indenrigsministeriet
Att. Tina Hansen

tha@sim.dk

cc:

p-handicap@sim.dk

Taastrup, den 20. maj 2020

Vedr. udkast til forslag til lov om andring af lov om social service og lov om socialtilsyn {indfgrelse af ret
til overvagning og stptte i forbindelse hermed om natten for unge, der modtager hjalp efter § 95, stk. 3, i
lov om social service i form af et kontant tilskud).

CP Danmark takker for muligheden for at kommentere pa ovennasvnte lovforslag, og skal i den forbindelse
gore felgende bemarkninger:

CP Danmark er rigtig glade for og tilfredse med, at der nu endelig foreligger et konkret lovforslag, som
adresserer den dybt ulykkelige situation en lille gruppe meget svaert handicappede hjemmeboende unge
befinder sig i. For de mennesker, som nu far mulighed til at modtage hj=Ip til overvagning i hjiemmet, er
der tale en et betydeligt fremskridt. Det geelder ogsa muligheden for at dispensere. Det vil vi gerne kvittere
for. Men vi kan ogsa kun betragte det foreliggende, som et farste skridt.

Det er sdledes CP Danmarks klare opfattelse, at det foreliggende lovforslag langt fra Igser hele det problem,
som ligger til grund for lovforslaget. Der er tale om bgrn med meget omfattende og komplekse handicap,
som passer meget darligt til firekantede regler. En snaever tidsramme for unge pa kun 23 &r, er ikke
tilstraekkelig. Der udover er der en gruppe svart handicappede voksne, som bor i eget hjem og passes af
pargrende, hvor der ogsa kan vaere behov for overvagning.

CP Danmark betragter det ligeledes, som en gdelzggende begransning, at den foresldede ordning kun kan
anvendes til overvagning i nattetimerne. Den malgruppe lovforslaget gnsker at impdekomme, har ikke kun
behov for overvagning om natten. Der vil ogsa vaere perioder i Ipbet at dag- og aftentimerne, hvor der vil
vazre behov for overvagning.

Det er CP Danmarks klare opfattelse, at der inden for den gkonomiske ramme pa 60 mio., som indgar i
finanslovsaftalen, er rigelig gkonomi til at udvide malgruppen og fjerne den uhensigtsmaessige indsnzevring
af ordningen til kun at omfatte nattetimerne.

Konsulenthuset Deloitte konkluderer i den aslalyde de, pa bestilling fra socialministeriet, har udarbejdet om
problemstillingen, at den samlede malgruppe for overvagning er 145-150 personer. Med en indsnaevring af
malgruppen til kun at omfatte unge i alderen 18-23 ar, s3 er den reelle mélgruppe for det foreliggende
lovforsiag antagelig kun ca. 50 personer.

CP Danmark vil der for staerkt opfordre til, at den arbejdsgruppe, som er forudsat i finanslovsaftalen, far til
opgave at monitorere og evaluere implementeringen af lovforslaget for at vurdere, om den der inden for
rammerne af den gkonomiske ramme er mulighed for at udvide maigruppen.

Med venlig hilsen

Mogens Wiederholt
direktor

Protektor: Hendes Kongelige Hajhed Prinsesse Benadikte



DANSKE HANDICAPORGANISATIONER

tha@sim. dk Blekinge Baulevard 2

. ) 2630 Taastrup, Danmark
p-handicap@sim.dk Ti +45 3675 1777

dh@handicap dk
www handicap dk

18 ma
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DH: Heringssvar til lovforslag om ret til overvagning og
stotte i forbindelse hermed om natten for unge, der mod-
tager hjzelp efter § 95, stk. 3. i lov om social service

Forst og fremmest skal jeg takke for muligheden for at levere horingssvar. Jeg vil dog
gere opmarksom pa, at det er en ultra kort heringsfrist, hvilket ger processen med at
inddrage vores medlemsorganisationer urimelig stram.

! Danske Handicaporganisationer (DH) er vi positive over for, at der endelig tages hu!
pa at fa last problematikken omkring overvagning af mennesker med omfattende
funktionsnedszttelser i eget hjem. Siden kommunernes praksis med at tilbyde over-
vagning i eget hjem blev erklaeret ulovlig, har mange familier og mennesker vaeret
yderst vanskeligt stillet,

| efteraret 2019 formulerede Folketingets partier falgende vedtagelsestekst pa bag-
grund af en forespergselsdebat:

‘Folketinget opfordrer regeringen til hurtjgst mufist at finde en lasning pd overvag
ningsproblematikken i relation tif sveert handicappede, der ikke kan vaere arbesdslede
re, men som ansker at bo hjemme, herunder bl.a. | forhold i overgangen fra barn til
vokseniiv. Overvagning er helr afgorende, fordi personen akut kan have behov for
hjeeip pd grund af feks. fejlsynkning eller et epileptisk anfald. Overvdgningen kan ve
re et alrernativ tif anbringelse pa et botilbud eller plejehijern. En landsretsdom fra
2015 slog imidiertid 1ast, at der ikke er hjermmel i serviceloven b, at kommunerne kan
bevilge hjaelp til overvagning. | praksis betyder det, at de parerende er tvunget til at
overvage personen dagniet rundt effer sgge om anbringelse pd en degninstitution
veek fra familien og alt det, personen kender og er tryg ved, Situationen er ikke hold-
bar for de berarte famifier.”

Det fremsendte lovforslag tager dog afsaet i Finansloven for 2020, hvoraf det fremgar,
at, der skal findes en lasning for overvagning om natten for unge med svaere handi-
cap.

P3 den baggrund ser DH det aktuelle lovudkast som et farste skridt pa vejen til at f3
lgst den grundlzeggende problemstilling om overvagning af mennesker med svaere
funktionsnedsaattelser i eget hjem. Vi opfordrer stzerkt til, at arbejdet fortszsttes med

DH er talerar for handicaporganisationerne og reprasenterer alle typer af handicap - fra hjerneskade og glgt v/ udviklingshamrnung og sindslidelse
35 handicaporganisationer med cirka 340 000 medlemmer er tilsluttet DH



at finde en lasning, der lever op til vedtagelsesteksten og dermed ogsa omfatter voksne med behov for
overvagning og omfatter hele degnet.

Alternativet til overvagning i eget hjem er at flytte i botilbud. Da malgruppen med behov for overvigning er
forholdsvis lille, har mange botilbud ikke den nadvendige erfaring med opgaven. Samtidig har Styrelsen for
Patientsikkerhed i deres tilsyn pa botilbud konstateret betydelige fejl og mangler i den sundhedsfaglige ind-
sats. De berorte familier feler sig derfor utrygge ved at lade deres unge flytte pa botilbud,

| forhold til det konkrete lovforslag er det positiv, at der er taget initiativ til at finde en lasning for unge til og
med 23 &r. Vi mener dog, at lovforslaget leser en lille del af behovet for familierne i og med, at loven kun
omfatter tilbud om overvagning om natten. Mennesker med fx fejlsynkning og epilepsianfald kan i lige sé
hej grad have brug for overvagning om dagen til aktiviteter, hvor de ikke er sammen med andre, som fx en
stille stund alene, tv-kigning mv. Det er hverken vaerdigt for den enkelte unge eller den unges nzere pare-
rende, at de parerende skal overvige den unge i alle degnets vagne timer.

Endvidere er det problematisk, at der med lovforslaget seettes en aldersgraense pa det fyldte 24, ar. DH er
af den grundlzeggende opfattelse, at det skal vaere op til det enkelte menneske selv at bestemme, hvorndr
vedkommende ensker at flytte hjemmefra. Det er voldsomt indgribende i den enkeltes selvbestemmelses-
ret, at beslutningen skal vaere defineret af et teknisk forhold i serviceloven.

DH finder det pa trods heraf sympatisk, at det bliver muligt at dispensere for alderskriteriet, hvis den unge
lider af en aktuel livstruende sygdom, saledes at overvagningen kan fortsztte frem til den unge afgar ved
deden. Vi er dog meget uforstdende over for, at der s&@ttes en graense for dispensationen p& max to ar.
Hvis den unge dor efter fx 2 % ar, er der saledes ikke hjeelp til overvagning det sidste halve ar. Vi finder det
bade urimeligt og uetisk for familien, der i forvejen star i en meget svaer tid. Har en ung ud fra en laegefaglig
vurdering en aktuel livstruende sygdom, burde det veere tilstraakkeligt kriterie for at opna dispensation.

| finansloven for 2020 blev der afsat 30 mio. kr. i ar og 60 mio. kr. arligt til understette retten til overvagning
om natten for unge. Det er DH's opfattelse, at loven ville kunne implementeres for bade unge og voksne i
malgruppen og for hele degnet inden for den eksisterende skonomiske ramme. DH opfordrer derfor til, at
der efter det ferste &r gennemfares en evaluering med fokus pa behovet, efterspergslen og ekonomien i
implementeringen af lovgivningen.

Med venlig hilsen

rdd A O

Thorkild Olesen
Formand
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Epilepsiforeningen

Store Gribradrestraede 10, 1
DK-5000 Odensa C

Tif.: +45 66119091
CVR-nr:57415428
epilepsi@epilepsiforeningen. dk
www.epilepsifareningen.dk

Social- og indenrigsministeriet Odense, den 20. maj 2020

Chefkonsulent Tina Hansen
tha@sim.dk
p-handicap@sim.dk

Epilepsiforeningen er glade for bade Folketingets og regeringens politiske vilje til at gare
noget ved den ubaerlige situation for en mindre gruppe mennesker med potentielt livstru-
ende epilepsianfald og andre svaere sygdomme, der har helbredsafledte behov for over-
vagning degnet rundt, men hvor kommunerne grundet manglende hjemmel ikke kan be-
villige denne hjzelp.

Alle Folketingets partier stod i efteraret 2019 bag en vedtagelsestekst om hurtigst muligt at
finde en lzsning pa situationen.

Det foreliggende lovforslag tager dog afsaet i Finansloven for 2020, hvoraf det fremgar, at
der skal findes l@sning for overvagning om natten for en aldersmeessigt afgreenset gruppe
af unge mellem 18 og 23 ar med svaere handicap.

Pa den baggrund ser Epilepsiforeningen det aktuelle lovudkast som et farste skridt pa vej-
en til at fa last den grundlaeggende problemstilling om overvagning af mennesker med
sveere funktionsnedsaetielser i eget hjem.

Behov for degnovervagning
Det konkrete lovforslag lgser kun en del af behovet for familierne i og med, at loven alene

omfatter tilbud om overvagning om natten. Dette giver ikke mening i forhold til den daglig-
dag, som praeger de her bergrte familier.

Et mindre antal mennesker med alvorlige epilepsianfald kan i hgj grad have helbredsaf-
ledte behov for overvagning degnet rundt, og afgraznsningen er derfor bade kunstig og
urealistisk.

Svaer epilepsi medfarer forhejet risko for hyppige, langvarige og dermed livstruende anfald
samt hgjere risiko for SUDEP (pludselig uventet dod ved epilepsi). Anfaldenes karakter

bevirker samtidig, at man ikke i stand til selv at gare opmasrksom pa, nar man har brug for
hjelp og dermed er indsatsen fra andre helt central. (Kilde: Socialstyrelsens Vidensportal.)

Aldersgraense giver ikke mening
Med lovforslaget saettes en aldersgraznse pa det fyldte 24. ar. Det er helt uholdbart.



Epilepsiforeningen

Epilepsiforeningen er af den grundlseggende opfattelse, at det skal vaere op til det enkelte
menneske selv at bestemme, hvornar vedkommende ensker at flytte hjemmefra. Det er
voldsomt indgribende i den enkeltes selvbestemmelsesret, at beslutningen skal vaere defi-
neret af et teknisk forhold i serviceloven. Desuden er det aldersdiskiminerende.

Det bar vasre en helt konkret sundhedsfaglig vurdering der ligges til grund for vurderingen
af helbredsafledte behov for overvagning i hjiemmet. Hverken mere eller mindre og en
kunstig aldersgraense giver ganske enkelt ikke mening.

Foraldre ber kunne ansaftes
Af lovudkastet fremgar, at de unges forzeldre ikke kan anszettes til at foretage overvag-
nings- og statteopgaven. Begrundelsen herfor er, at de skal hvile i nattetimerne.

Efter Epilepsiforeningens opfattelse er dette verdensfjernt i forhold til praksis, og de fleste
af de fa berarte foraeldre vil have langt bedre kompetencer til at overvage og stotte.

Epilepsiforeningen anbefaler pa den baggrund, at forseldre ber kunne anszettes til at ud-
fare overvagnings- og stetteopgaven.

Der ber samtidig sasttes langt mere konkret ind pa at kvalificere den indsats, som skal fere
frem til en fraflytning af hjemmet for den unge. Der er nappe tvivl om, at vi her er helt inde
ved kernen af hvad det er i spil med dette lovforsiag.

Det er bade uforstaeligt og uskent at se det pres, som lovforsiaget vil medfare for nogle af
de her ti lands allermest udsatte og sarbare borgere og familier.

Sundhedsfaglige tilsyn med bosteder ber styrkes

For nogle af de berarte mennesker er alternativet til eget hjem at flytte i botilbud. Det rum-
mer imidlertid en saerlig problematik, idet det langt fra er alle botilbud, der kan tilbyde over-
vagning i en sundhedsfaglig kvalitet, som er brugbar for malgruppen.

Det har Epilepsiforeningen tidligere gjort opmaerksom pa overfor Socialstyrelsen og
Sundhedsstyrelsen.

Sundhedsstyrelsen vurderer "at der generelt kan vaere en udfordring med, at der mangler
sundhedsfaglige kompetencer pa botilbud tii borgere med samtidig udviklingshasmning og
epilepsi, bade i forhold til handtering af medicin, og i forhold til generelt at evne skelne
mellem adfaerd og anfald”. (Citat fra Sundhedsstyrelsens rapport Eftersyn af indsatsen til
mennesker med epilepsi, side 22, 2018, her )



Epilepsiforeningen

Styrelsen for Patientsikkerhed dokumenterer i disse ar via en lang raekke tilsynssager/be-
s@g, at der er alvorlige udfordringer med basale og nedvendige sundhedsfaglige kompe-
tencer pa bosteder landet rundt.

Epilepsiforeningen anbefaler pa den baggrund, at der fremadrettet stilles krav om, at der
skal foreligge en konkret sundhedsfaglig vurdering af, om det botilbud kommunen stiller til
radighed, kan modsvare de helbredsafledte behov, som den enkeite borger har.

Epilepsiforeningen opfordrer derudover indtraengende til, at arbejdet fortsaettes med at
finde en lasning, der lever op til Folketingets vedtagelsestekst, og dermed ogsa omfatter
mennesker med helbredsafledte behov for overvagning hele degnet uanset deres alder.

| finansloven for 2020 blev der afsat 30 mio. kr. i ar og 60 mio. kr. arligt til understotte
retten til overvagning om natten for unge.

Det er Epilepsiforeningens opfattelse, at loven ville kunne implementeres for bade unge og
voksne i malgruppen og for hele dagnet inden for den eksisterende skonomiske ramme.

Vi opfordrer derfor til, at der efter det ferste ar gennemfares en evaluering med fokus pa
behovet, efterspgrgslen og skonomien i implementeringen af lovgivningen.

Epilepsiforeningen henviser i gvrigt til haringssvar fra Danske Handicaporganisationer
(DH), som vi tilslutter os.

Venlig hilsen
e

Lone N@rager Kristensen

Landsformand



QD Handicap

branchen
DANMARK
Social- indenrigsministeriet
Kontor for handicap
Holmens Kanal 22
1060 Kebenhavn K
Hearingssvar til udkast til lov om a&ndring af social service 22 MAJ 2020
og lov om socialtilsyn Stolsholmsgade 1

1216 Kabenhavn K
Tak for muligheden for at afgive haringssvar til udkast til forslag til lov om an-
dring af lov om social service og lov om socialtilsyn (Indforelse af ret til overvig-
ning og stotte i forbindelse hermed om natten for unge, der modtager hjelp efter §
95, stk. 3, i lov om social service i form af et kontant tilskud).

www handicapbranchen dk

Handicapbranchen Danmark kan overordnet stotte intentionen i udkastet til lov-
endringen, men har en razkke specifikke bemarkninger.

ifi markninger:

¢ Udkast til loveendringen om indferelse af en ret til overvigning og stette om
natten for unge, der modtager hjzlp efter §95, stk. 3 er et skridt p vejen til at
lese grundlzggende udfordringer for mennesker med svare funktionsnedsat-
telser i eget hjem.

Branchen opfordrer til, at arbejdet forseetter med henblik pi at finde en bre-
dere lasning, der ogs3 omfatter voksne med behov for overvigning og omfatter
hele dognet.

s Det er branchens opfattelse, at behovet for overvigning og stotte ikke begren-
ser sig til nattetimerne, men at behovet ogsa kan vare til stede i dagtimerne.
Behovet for overvigning og stette i eget hjem ber bero pé en individuel vurde-
ring.

o  Udkastet til lovforslaget om ret til overvigning og stotte om natten i eget hjem
gelder for unge i alderen 18 &r til og med 23 ir. Der kan vaere tilfzlde, hvor en
sd klart defineret aldersgraense kan vise sig problematisk, f.eks. hvis opher af
overvigning under ovennavnte reguiering betyder, at borgeren skal flytte pd
institution,

Det er positivt, at der i udkastet til forslaget gives mulighed for, at der kan di-
spensers for alderskriteriet. Dog er der i udkastet foresliet en graense pé op til
to r ud over det fyldte 24. ir. Der kan vare tilfelde, hvor en s3 Kart defineret
granse kan vise sig problematisk, hvor der er behov for yderligere forlengelse.



QD Handicap

branchen

DANMARK

Behovet for overvigning og stotte i eget hjem ber bero pi en individuel vurde-
ring.

For uddybende bemaerkninger til lovforslaget stir Handicapbranchen Danmark til
ridighed.

Venlig hilsen

Christian Keller Hansen
Sekretariatschef

22



INSTITUT FOR
MENNESKE
RETTIGHEDER

Social- og Indenrigsministeriet WILDERS PLADS 8K

tHolmens Kanal 22 1403 KPBENHAVN K

1060 Kgbenhavn K TELEFON 3269 8888
MOBIL 9132 5651

Sendt pr. e-mail til tha@sim.dk med kopi til p-handi-cap@sim.dk MEFR@HUMANRIGHTS.DK

MENNESKERET.DK
DOK. NR. 20/01364-2

18. MAJ 2020

HORING OVER UDKAST TIL FORSLAG TIL LOV OM
ZNDRING AF LOV OM SOCIAL SERVICE O0G LOV OM
SOCIALTILSYN

Social- og Indenrigsministeriet har ved e-mail af 15. maj 2020 anmodet
om Institut for Menneskerettigheders eventuelle bemasrkninger til
udkast til forslag til lov om @&ndring af lov om social service og lov om
socialtilsyn {Indfgrelse af ret til overvagning og statte i forbindelse
hermed om natten for unge, der modtager hjalp efter § 95, stk. 3, i lov
om social service i form af et kontant tilskud).

Instituttet har ingen bemaerkninger til udkastet.

Der henvises til ministeriets sagsnummer 2019 - 9177.

Med venlig hilsen

Mette Gaardsted Frandsen
JURIDISK RADGIVER



Sacial- og Indenrigsministeriet
Holmens Kanat 22
1060 Kebenhavn K

Sendt pr. mail til tha@sim.dk med kopi til p-handicap@sim.dk

Heringssvar fra KL vedr. @ndring af serviceloven mv. (ret til
overvagning)

Social- og Indenrigsministeriet har den 15. maj 2020 bedt KL om eventu-
elle bemaerkninger lit udkast til forslag til lov om andring af lov om social
service og lov om socialtilsyn (Indferelse af ret til overvagning og stetle i
forbindelse hermed om natten for unge, der modtager hj=lp efter § 95,
stk. 3, i lov om social service i form af et konlant lilskud).

Horingssvaret skal veere Social- og Indenrigsministeriet i hzende den 22.
maj 2020 kl. 12.

Det har ikke vaeret muligt at fa KL's heringssvar politisk behandlet inden
fristen. KL fremsender derfor et forelebigt heringssvar, og vil fremsende
eventuelle yderligere bemaerkninger, nar sagen har vaeret politisk be-
handlet.

KL tager forbehold for de okonomiske konsekvenser af forslaget.

Det fremgar af forslaget til ny § 95, sik. 4, at den unges forzldre ikke ma
anszeltes som hjzelpere til at udfare overvagningen og stetien i forbin-
delse hermed.

Det er ikke beskrevet i lovbemaerkningerne, hvordan kommunen skal
kunne fere tilsyn med, at det ikke er sket. KL anbefaler, at det tydeligge-
res, hvordan kommunen skal kunne fere tilsyn med dette. Det kan fx
vaere ved, at tilskudsmodtageren/arbejdsgiveren | ordningen forpligtes til
at udlevere i@nsedler for hjelperne nar kommunen beder om det.

Det fremgar ikke tydeligt, hvilken hjeelp de unge i malgruppen vil skulle

lildeles i dagtimerne. KL foreslar, at det praciseres i lovbemzerkningerne,

at en bevilling af overvagning om natten ikke har indflydelse pa den kom-
munale udmaling af personlig og praktisk hj=lp i svrigt, men alene tjener
til, at den unge kan f4 overvagning om natten.

Det fremgar ikke klart af forslaget, hvilken myndighed, der skal vurdere,
hvorvidt den unge har behov for avervagning. KL foreslar derfor, at det
prciseres, hvem der vurderer hvorvidt der er behov for overvagning fra
det 18 — 23 ar.

Dato 20 maj 2020

Sags 1D SAG-2020 02777
Dok, 1D 2921804

E-mail  RIL@Hkl dk
Direkte 33703238

Waeidekampsgade 10
Postboks 3370
2300 Kobenhavn §

www ktdk
Sde 1 af 2



For at lette implementeringen af lovgivningen foresiar KL, at der hurtigt
udarbejdes en uddybende og tydelig vejledning, som presciserer reg-
lerne, s bade borgere og kommuner far hjzelp il at forsta, lolke og admi-
nistrere reglerne korrekt. Reglerne vedr. kontant tiilskud og borgerstyret
personlig assislance er komplekse og vanskelige al administrere. Jo
bedre vejledningen er, jo sterre sandsynlighed er der for, at kommunen
sagsbehandler korrekt.

Med venlig hilsen

o,
Janet Saz&alb&

Date 20 maj 2020

Sags ID: SAG-2020-02777
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Heringssvar vedr. lov om indfarelse af ret til overvdgning og stotte i for-
bindelse hermed om natten for unge, der modtager hjzlp efter § 95, stk.
3, i lov om social service i form af et kontant tilskud

Malgruppen for forslaget omfatter blandet andre unge med udviklingshandicap
og deres familier, hvilket er en del af Levs malgruppe. Uagtet, at Lev ikke er op-
fort pa lovforslagets hgringsliste, fremsendes hermed nedenstdende haringssvar.

De omfattende og alvorlige udfordringer for en mindre gruppe familier med
hjemmeboende unge og voksne med behov for overvagning har efterhdnden
vaeret anerkendt i en arreekke, uden at der politisk er fundet nogen lgsning. Der-
for er det ogsd gleedeligt, at der med naervarende lovforslag nu endelig tages et
farste skridt til at afhjzelpe en del af disse udfordringer for familierne.

Lev gnsker sdledes at udtrykke vores taknemmelighed for, at der med den fore-
sldede lovaendring vil ske klare forbedringer af vilkdrene for en mindre gruppe
familier og deres hjemmeboende unge med handicap.

Vi finder imidlertid, at den foresldede ordning er helt utilstraakkelig | forhold til
det samlede behov, som er blevet tydeliggjort siden 2015, hvor landsretten | en
konkret sag fastslog, at ‘overvagning’ ikke kan ydes efter den nugaeldende § 95 i
serviceloven.

Lovforslaget indeholder sdledes dels en afgransning, der betyder, at tilskud efter
§ 95 alene kan ydes til ‘overvdgning om natten’, dels at det alene kan ske til
unge mellem 18 og 23 8r samt en meget snavert afgraenset dispensationsmulig-
hed i forhold til denne aldersgranse. Disse ‘indhegninger’ af muligheden for
overvagning efter §95 forekommer bade unpdvendige og problematiske.

Vi forudser sdledes, at de snaevre graenser for hjemlen i den foresl3ede ordning,
vil betyder, at der fortsat vil vaere en del familier med unge med alvorlige handi-
cap - men ogsa med voksne med handicap - som er efterladt i en helt uholdbar
situation, uden tilstrazkkelige muligheder for at fa bevilget den ngdvendige
hjeelp. Ganske som hidtil.




Lev opfordrer til, at der gennemfgres en detaljeret evaluering af lovandringen
inden for et r efter lovens Ikrafttraeden. Evalueringen ber efter vores opfattelse
bade belyse betydningen af lovaendringen for de konkrete familier som har be-
nyttet den, og situationen for famitier med et overvigningsbehov, som ikke bli-
ver omfattet - eksempelvis voksne der er fyldt 24 3r, unge med et overvig-
ningsbehov som ikke er afgraenset til ‘om natten’ mv.

Der er i finansloven afsat 60 mio. kr. arligt til at kompensere kommunerne for
ekstraudgifter ved den foreslaede ordning, hvilket forekommer at vaere et ureali-
stisk hgjt beleb i forhold til maigruppens starrelse i den foreslaede ordning.

Vi finder derfor, at evalueringen bar foretage en detaljeret og deekkende analyse
af kommunernes faktiske gkonomiske udgifter, afledt af hjemlen til overvagning
- samt af udgifterne ved de alternativer som ivaerkszettes for den del af mél-
gruppen, som har et overvagningsbehov, men som ikke er omfattet.

Med venlig hilsen
Landsforeningen-LEV

-

Anni Sgrensen W

Landsformand
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Heringssvar LAGEFORENINGEN

22.maj 2020
Sagsnr 20203929

Hering over udkast til forslag til lov om andring af lov om social service
og lov om socialtilsyn (Indferelse af ret til overvigning og stette i
forbindelse hermed om natten for unge, der modtager hjzlp efter § 95,
stk. 3, i lov om social service i form af et kontant tilskud)

Positivt at unge far eget ret til stotte, men problematisk at lade det
afheenge af, om en lzge kan forudsige et dedstidspunkt laengere ude i
fremtiden

L=geforeningen finder det generelt positivt, at unge i alderen 18 til 23 ar
med svare handicap sikres mulighed for overvagning og stette i eget hjem
om natten.

Det er desuden som udgangspunkt positivt, at der skabes en
dispensationsmulighed, si unge efter det fyldte 23. ar kan fortsatte
overvagningen i eget hjem i en periode pa op til to &r, hvis de lider afen
"aktuelt livstruende sygdom.”

Lageforeningen finder det imidlertid meget problematisk, at man lader
vurderingen af. hvorvidt den unge er berettiget til at fa forlenget stotten i
op til to ar, afhenger af, hvorvidt "den unge efter en leegelig vurdering
forventes at afga ved deden inden for de naeste en til to 41"

Leger kan alene udtale sig om det, de har fornedent fagligt kendskab til, jf.
autorisationslovens § 20. En lzge vil sjeldent kunne forudsige et
dedstidspunkt l&ngere ude i fremtiden, ligesom det i mange tilfeelde i det
hele taget vil vaere vanskeligt at udtale sig om en prognose lzngere ude i
fremtiden.

Det er derfor uhensigtsmaessigt, at man gor tildeling af en socialydelse
afhangig af en l2gelig vurdering, som det vil vaere umuligt for laegen at
foretage.

Lager bidrager gerne med oplysninger om en patients aktuelle
hetbredstilstand. Men det ma herefter vaere op til myndigheden at vurdere,
hvorvidt patientens helbredstidstand opfylder betingelserne for at kunne
modtage en social ydelse.



Lageforeningen skal desuden papege, at der kan vere et etisk dilemmai at
erklzre et ungt menneske for “aktuelt livstruende syg” velvidende, at dette
begreb betyder, at patienten kun har et til to ar tilbage at leve i.

For patient og familie vil det ofte opleves meget alvorligt at modtage
information om, at patienten kun har kort tid tilbage at leve i og bar ikke
ske pé et fagligt usikkert grundlag.

Lageforeningen foreslar derfor, at man andrer kriterierne for tildeling af

stotten, sd det ikke afhzenger af, hvorvidt en lage har vurderet, at
patienten kun har et til to ar tilbage at leve i.

Med venlig hilsen

Andreas Rudkjebing

@
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Social- og Indenrigsministeriet
Att. Tina Hansen

tha@sim.dk

Aahus 21. maj 2020

Muskelsvindfondens kommentarer til forslag til lov om zendring af lov om social service og lov
om socialtilsyn {(indfgrelse af ret til overvigning og stgtte i forbindelse hermed om natten for
unge, der modtager hjzelp efter § 95, stk. 3, i lov om social service i form af et kontant tilskud).

Tak for muligheden for at kommentere pa ovennzevnte lovforslag. Det er en problemstilling, der
har fyldt meget blandt en lille gruppe mennesker, siden en landsretsdom i 2015 slog fast, at der
ikke er hjemmel i servicelovens § 95 til, at kommunerne kan bevilge hjzlp til overvagning. Den lille
gruppe omfatter blandt andet personer med muskelsvind og ALS. 5& Muskelsvindfonden er glade
for, at Folketinget nu har fokus pa at finde en igsning pa overvagningsproblematikken i relation til
sveert handicappede, der ikke kan vaare arbejdsledere, men som gnsker at bo hjemme.

Frem til 2015 kunne pargrende til svaert handicappede over 18 &r fa hjaelp til den ngdvendige
overvagning i hjemmet. Overvagning er helt afggrende, fordi personen akut og pludseligt kan blive
kvalt pa grund af f.eks. fejlsynkning eller, hvis personen "taber hovedet” forstaet pa den méide, at
personen far hovedet i en position, hvor personen ikke har kraefter til selv at Ipfte det op fra igen.
Overvagningen var et alternativ til anbringelse pa en dggninstitution eller plejehjem.

Praksis efter landsretsdommen betyder, at de pargrende er tvunget til at overvage personen
dagnet rundt eller kaste handklzedet i ringen og sege om plads pa plejehjem vaek fra familien.
Situationen er desperat for de bergrte familier — og for ALS-gruppen gar den manglende hjzlp,
familiens kamp for at deekke ind og diskussionen om familien skal sende den ramte p3 plejehjem
hand i hand med, at man skal forholde sig til, at et familiemedlem er i gang med at dg.

Samlet er det en helt urimelig situation, der ogsa giver stress og sygemeldinger blandt de
pargrende.

De manglende tal

Pa finansloven er der afsat 60 millioner kroner med helarsvirkning i 2021 til at afhjalpe
overvagningsproblemet. Nar vi kigger pa lovforslaget, undrer vi os i Muskelsvindfonden over, hvor
uendelig lidt, man kan fa for 60 millioner kroner. Vi savner i hgj grad tallene bag regnestykket.
Samlet set er der vel maksimalt 400 personer, der far hjzelp efter servicelovens § 95 stk. 3.

Af dem fra gruppen vi kender, er kun en meget lille del under 24 3r,

En del fra gruppen har i forvejen hjaelp om natten f.eks. i form af respirationshjzlp.

En del af de tilbagevaerende har ikke det beskrevne behov for overvagning.

Hvor mange er der sa tilbage, der skal dele de 60 millioner kroner? Vi er bange for at svaret i
hejere grad er 98 kommuner, end det er mennesker med handicap.

Vi opfordrer i hvert fald til at tallene bliver lagt frem, sa vi i faellesskab kan diskutere og kvalificere
dem.



Konkrete kommentarer til lovforslaget

Ingen aldersgraense

Muskelsvindfonden ser intet sagligt argument for at indfgre en aldersgranse.
Overvagningsproblemet er blandt vores medlemmer klart stgrre blandt voksne, hvor det er
agtefaellen, der forsgger at hjzlpe, end det er blandt de helt unge, hvor det er foraldrene, der
star med den store opgave.

I Muskelsvindfonden er de fleste i malgruppen for overvagning zeldre end 23 ar.

Dispensationsmulighed for alle

Dispensationsmuligheden bgr geelde alle, der har en laageerklaering pa at vaere terminale indenfor
en tidshorisont pa to ar. En sadan dispensationsmulighed vil give personen p3 56 ar, der far ALS
mulighed for at blive hjemme den sidste tid, hvis familien gnsker det uden at tvinges pa plejehjem.
Det handler i hgj grad om at give en veerdig afsked med livet for den ALS-ramte og en anstzendig
tilvaerelse imens for de pargrende.

Overvagning om dagen

Dgjer man med fejlsynkning eller andre overvagningskraavende problemer, er udfordringen der
dggnet rundt. Det er selvfglgelig en lettelse for de parprende, hvis man kan fa hjalp til
overvagning om natten. Men det er stadig absurd store krav at stille til de pargrende, som
eksempelvis kan vaere en 72 arig agtefalle, at vedkommende skal have ansvaret for overvagning
af sin pargrende i de vagne timer syv dage om ugen.

Muskelsvindfonden vil endnu en gang sige tak for det positive fokus pa en vigtig problemstilling. Vi
ser frem til at kigge naermere pa gkonomien bag forslaget, sa flere kan f3 mere hjzlp for de penge,
man politisk har vaeret venlige at afsaette pa finansloven.

Venligst pa vegne af Muskelsvindfonden

Thomas Krog

Teamchef handicappolitisk afdeling
thkr@muskelsvindfonden.dk
telefon 2265 2465




