
Den 6. april 2001 

J.nr. 3026.19   [20.03.4]  /KP

Forældre med handicap
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1 
Indledning

1.1 Baggrund og formål

De Samvirkende Invalideorganisationer (DSI) har gennem længere tid kunnet konstatere problemer for forældre med handicap i forhold til bevilling af kompenserende hjælp til forældrerollen, primært via eksempler fra DSI´s medlems-organisationer, men også fra konkrete eksempler fra medierne. Desuden har Center for Ligebehandling af handicappede i sin årsberetning fra 1998 behandlet problem-stillingen og anbefalet en forbedring af det nuværende lovgrundlag.

I den sociale lovgivning findes der ikke særskilte bestemmelser om støtte til forældre med handicap og til de opgaver, der udspringer af eller direkte knytter sig til forældre-rollen. Hjælpen skal ydes efter reglerne om handicapkompenserende ydelser til voksne. Det drejer sig fx om praktisk og personlig hjælp, forskellige muligheder for selv at ansætte hjælpere, hjælpemidler, boligændringer, ledsagelse og merudgifter.

Med det overordnede formål at sikre forældre med handicap de samme muligheder som andre forældre til at udfylde deres forældrerolle – og med henvisning til FN’s standardregler om lige muligheder for handicappede – har DSI taget initiativ til nærværende udredningsprojekt, som er finansieret af Socialministeriets satsreguleringspulje.

Projektets formål er:

· At indkredse problemstillingerne for forældre med handicap i forhold til bevilling af handicapkompenserende hjælp til forældrerollen

· At analysere det nuværende lovgrundlag

· At analysere mulighederne for at løse problemerne

· At fremkomme med konkrete anbefalinger og forslag til problemløsninger

1.2 Målgruppen

Målgruppen for dette projekt er forældre med handicap, der har behov for kompenserende hjælp til at kunne udfylde deres forældrerolle og ikke forældre, der har behov for hjælp til at udvikle deres forældrekompetence. Denne afgrænsning er foretaget efter et bevidst valg og har været udgangspunkt for både projektansøgning og bevilling.

Udgangspunktet er således, at målgruppen er fuldt ud kompetente som forældre. De har ikke behov for pædagogisk og psykologisk støtte til at varetage omsorgen for barnet og/eller behov for hjælp til indlevelse i barnets situation, og deres børn har som udgangspunkt heller ikke behov for særlig støtte.

Målgruppens behov for hjælp kan karakteriseres som fysisk hjælp til at kompensere for den nedsatte funktionsevne, der ellers vil forhindre dem i at varetage dele af forældrerollen. Målgruppen er på lige fod med ikke-handicappede forældre i stand til at leve sig ind i barnets situation og behov. Relationen mellem barnet og den voksne fungerer. De kan som andre forældre selv varetage deres børns opdragelse. Problemet er, at de ikke altid selv fysisk kan gennemføre de handlinger, de finder nødvendige og relevante i forhold til deres børns hverdag og liv på grund af den nedsatte funktions-evne.

Begrebet forældrekompetence diskuteres nøjere i afsnit 2.4. Det afgørende i forhold til at være en god forælder er de personlige egenskaber, der ikke er forbundet med, om mor eller far kan se, høre eller gå. Det er de kognitive og følelsesmæssige forældre-funktioner, der er væsentlige. Det skal derfor fremhæves, at funktionsnedsættelse ikke nødvendigvis i sig selv påvirker forældrekompetencen, men naturligvis har betydning for de omstændigheder, man lever under som forældre. 

Projektet afgrænser sig dermed i forhold til de særlige problemstillinger, der knytter sig til forældre, som er psykisk udviklingshæmmede og sindslidende. Dette valg er ikke truffet for at udelukke nogle grupper fra hjælp, eller fordi hjælpen til disse grupper er mindre væsentlig. Tværtimod. Nogle af kommunerne giver som besvarelse på projektets spørgsmål udtryk for, at de ikke har kendskab til projektets målgruppe, men derimod gerne ser projekter rettet mod forældre, som er psykisk udviklings-hæmmede.

Overordnet er der imidlertid tale om forskellige problemstillinger. Forældre, der er psykisk udviklingshæmmede eller sindslidende, vil ofte have behov for hjælp til at støtte og udvikle forældrekompetencen, samtidig med at børnene kan have et selvstændigt behov for støtte. Denne hjælp, der bl.a. kan formidles via kapitel 8 i Lov om social service (herefter kaldt serviceloven) er derfor en anden type hjælp. Det har ikke været inden for rammerne af dette projekt at undersøge og beskrive de problemstillinger, der er forbundet med at vurdere forældreevnen og de støtte-foranstaltninger, der knytter sig hertil. Andre projekter har beskæftiget sig med disse problemstillinger, senest en undersøgelse om psykisk syge forældre og deres børn, udarbejdet for det tværministerielle børneudvalg, januar 2001.

1.3 Projektets metode og organisering

Projektets er gennemført ved at indhente erfaringer og viden i DSI´s medlems-organisationer, et antal kommuner, De sociale nævn/Den sociale Ankestyrelse, Center for Ligebehandling af handicappede, hjælpemiddelcentraler/ centre, special-konsulenter, ministerier/direktorater og videnscentre. 

Indsamlingen af informationer er primært foregået ved skriftlige henvendelser med spørgsmål, i nogle tilfælde suppleret med telefoniske henvendelser og møder. Der henvises til bilagene 3-9, hvoraf det fremgår, hvem projektet har rettet henvendelse til og med hvilke spørgsmål, informanternes besvarelser samt metodiske overvejelser i forhold hertil.

Ud over disse besvarelser er der indhentet et antal anonymiserede sager fra henholdsvis brugere, socialrådgivere/specialkonsulenter, kommuner og de sociale nævn, der hver på deres måde kaster lys over problemstillingerne. Disse er dels refereret i informanternes besvarelser, jf. bilag 5-8, dels refereret i bilag 10.

Der er desuden foretaget interview af mødre med handicap, både enkeltvis og i gruppe.

Endvidere er der gennemført gruppesamtaler med 6 børn af forældre med handicap med det formål at få viden om, hvorledes børnene oplever, at én eller begge forældre er handicappet. Gruppesamtalerne har været ført under ledelse af en psykolog med erfaring i at tale med børn. Der henvises til kapitel 2.5 I børnehøjde, hvor der refereres fra disse samtaler, samt til bilag 12, hvor psykologens rapport fra disse samtaler er optrykt. Denne rapport redegør samtidig nærmere for de metodiske overvejelser og de forbehold, der nødvendigvis må tages, når det drejer sig om at udlede konklusioner på baggrund af samtaler med 6 tilfældigt udvalgte børn. 

Endelig er der afholdt et arbejdsseminar med deltagelse af både Folketings- og kommunalpolitikere, Socialministeriet, Undervisningsministeriet, kommunale repræsentanter, repræsentanter fra handicaporganisationer m.v. Formålet med dette arbejdsseminar var at drøfte løsningsmuligheder på baggrund af projektets konklusioner. Arbejdsseminarets anbefalinger indgår i rapporten. Der henvises til kapitel 6 samt bilagene 18, 19 og 20, der indeholder deltagerliste og debatoplæg til arbejdsseminaret samt forelæggelse af projektets resultater ved Stig Langvad, formand for DSI. 

Projektets styregruppe 

Ved projektets start blev der nedsat en styregruppe bestående af repræsentanter fra DSI, Socialministeriet, Børnerådet, Kommunernes Landsforening og Center for Lige-behandling af handicappede, jf. bilag 1. Styregruppen har holdt fire møder i projekt-perioden.

DSI’s egen arbejdsgruppe bag projektet, jf. bilag 2, har holdt tre møder i projekt-perioden og på den måde inspireret til belysning af projektets problemstillinger. 

Projektet er gennemført i perioden 1.3.2000 – 30.12.2000.

1.4 Resume af projektets konklusioner


Blandt informanterne udtrykkes der både i handicaporganisationer og kommuner forståelse for og kendskab til behovet for kompenserende hjælp til forældrerollen. Problemstillingen virker ikke kendt i alle kommuner, mens nogle af handicap-organisationerne har mange henvendelser fra deres medlemmer om projektets problemstillinger.

Målgruppens størrelse kan ikke gøres præcist op, da man herhjemme ikke registrerer mennesker med handicap. Da problemstillingerne for denne målgruppe heller ikke nyder særlig bevågenhed i kommunerne, har forældre med handicap som udgangs-punkt ikke noget bestemt tilhørsforhold i den kommunale organisation, ligesom der ikke findes særlige bestemmelser, der omhandler kompenserende hjælp til forældre-rollen. Man kan således ikke identificere målgruppen via udbetalte ydelser. 

Karakteren og omfanget af behovet for hjælp varierer meget, afhængig af funktions-nedsættelsens konsekvenser for den enkelte. Ikke alle funktionsnedsættelser medfører behov for kompenserende hjælp. Eksempler på behov for hjælp kan være døvetolke-bistand, kommunikationskurser, aflastning, ledsagelse, hjælpemidler, boligændringer samt praktisk og personlig hjælp i hjemmet. 

Det vigtigste aspekt af problemstillingen er, at forældre med handicap ikke indgår som retligt relevant kriterium i den sociale lovgivning. Målgruppen figurerer stort set ikke i vejledningsmaterialet, der vedrører de handicapkompenserende ydelser, bortset fra vejledningen, der vedrører hjælperordning efter servicelovens §77. Familieaspektet er dog inddraget i indledningerne til de vejledninger, der knytter sig til servicelovens bestemmelser om handicapkompenserende ydelser. Det fremgår blandt andet heraf, at der skal tages hensyn til, at familien – herunder børn af handicappede forældre – kan fungere så normalt som muligt med de ekstraordinære belastninger, der følger af et familiemedlems handicap, herunder hensynet til at familien ikke bliver gjort til en ”plejeforanstaltning”, men fortsat kan fungere som en normal familie. 

En egentlig beskrivelse af de behov, der udspringer af eller knytter sig til forældrerollen eksisterer imidlertid ikke. Enten tager bestemmelserne udgangspunkt i den voksnes egne behov for kompenserende hjælp, eller de drejer sig om børns behov for særlig støtte. Kombinationen af handicap og forældre er der ikke taget højde for.

Konsekvensen er, at nogle kommuner finder muligheder for at yde hjælp i den nuværende lovgivning, mens andre ikke ser muligheder for at anvende lovgivningen i forhold til de skitserede opgaver. Det medfører store forskelle de enkelte kommuner imellem.

Som en konsekvens af problemstillingen viser det sig i flere af projektets sager, at sagsforløbet er langt og omstændeligt. Det skyldes dels usikkerhed om, i hvilken afdeling og efter hvilke regler ansøgningen skal behandles, dels det forhold, at ansøgningen prøves efter flere forskellige bestemmelser og til tider får karakter af et juridisk forhindringsforløb. Konsekvensen kan være, at hjælpebehovet har ændret sig væsentligt, når endelig afgørelsen foreligger.

1.5 Præsentation af de enkelte kapitler

Kapitel 1
omhandler projektets baggrund og formål. Målgruppen præsenteres, og der gives begrundelser for valget af mennesker med handicap, der er fuldt ud kompetente som forældre, og hvis børn ikke har behov for særlig støtte. Der er tale om et udredningsprojekt, og der redegøres for, hvordan oplysningerne er indsamlet. Endelig gives et kort resume af projektets konklusioner.

Kapitel 2
omhandler forskellige problemstillinger i relation til det at være forælder med handicap. Allerførst giver en artikel, udarbejdet af Dorrit Hermann fra Børnerådet, et indblik i de krav, der stilles til forældre i dag, hvor det er almindeligt, at vi er aktive sammen med vores børn. Dernæst følger beskrivelse af en konkret og aktuel sag vedrørende Susie Brink, der er spastiker og mor til to børn på henholdsvis 4 og 8 år. I denne sag er den tidligere bevilgede morgenhjælp blevet stoppet for 2 år og 2 måneder siden. Sagen er endnu ikke afgjort, idet sagen efter endt behandling i Den sociale Ankestyrelse er begyndt forfra i kommunen, der har meddelt fornyet afslag på den ansøgte hjælp. Sidste del af kapitlet diskuterer nærmere begrebet forældrekompetence, ligesom spørgsmål som skyld-følelse og omverdenens reaktioner på, at personer med handicap får børn rejses. Endelig refereres der fra de gennemførte gruppesamtaler med 6 børn samt et andet projekts samtaler med børn.

Kapitel 3
omhandler indledningsvis en definition af, hvad et handicap er. Så følger en beskrivelse af de forskellige typer af funktionsnedsættelser, inddelt i 3 hovedgrupper: 1) personer med hørehandicap 2) personer med syns-handicap og 3) personer med bevægelseshandicap. Efterfølgende gives eksempler på karakteristiske problemstillinger for personer med varigt nedsat funktionsevne samt eksempler på behov for kompenserende hjælp til forældrerollen. 

Kapitel 4
omhandler det juridiske grundlag. Indledningsvis refereres til både internationale og nationale retskilder. Blandt andet omtales FN`s standardregler om lige muligheder for handicappede. Derudover omtales normaliserings- og integrationsprincippet, kompensationsprincippet og sektoransvarlighedsprincippet. Som optakt til en konkret gennemgang af udvalgte bestemmelser refereres intentionerne i den sociale lovgivning. Udvalgte lovbestemmelser, som kan have relevans for gruppen af forældre med handicap, gennemgås og diskuteres med udgangspunkt i de konkrete sagseksempler, projektet har fået kendskab til. Endelig beskæftiger kapitlet sig perifert med tilgrænsende områder med betydning for forældre med handicap, fx folkeskolen, handicapegnede boliger, adoption, anbringelser, skilsmisser og samvær. 

Kapitel 5
indeholder konklusionerne, der er inddelt i tre hoveddele. Første del omhandler konklusioner vedrørende funktionsnedsættelsens konsekvenser i forhold til forældrerollen og de kompenserende hjælpebehov. Anden del omhandler konsekvenserne for familien af enten manglende eller utilstrækkelig hjælp, og endelig omhandler den sidste del det juridiske grundlag.

Kapitel 6
omtaler anbefalingerne fra arbejdsseminaret, der blev afholdt den 27. november 2000. 

2 At være forældre med handicap
2.1 Kun to minutter i mikroovnen 
- om børnefamiliernes hektiske hverdag

Man bliver helt forpustet, når man betragter børnefamiliernes hverdag. Den er godt nok travl og hektisk. Tidligt op morgenen – hurtig morgenmad til alle – pakke tasker – finde tøj, der passer til vejr og aktiviteter – gymnastiktøj til de store og regnbukser til ungerne, der skal på tur med børnehaven. De privilegerede børn får en plads på bilens bagsæde og kommer varme og tørre frem til deres daginstitution eller skole. Andre må af sted på de offentlige transportmidlers præmisser, gå eller cykle. Man bider tænderne sammen i det tidlige morgenmørke og kommer i tanker om statsministerens nytårstale: ”Ku’ vi ikke gøre det lidt bedre”?

Jamen, det er jo det, al travlheden går ud på! Vi passer vores respektive jobs på arbejdsmarkedet, børnene deres daginstitution eller skole, og vi forsøger på alle måder at give dagen et godt og meningsfyldt indhold. Vi tager gerne fritiden med til hjælp. For den aktive familie går til noget i fritiden. Måske flere forskellige ting. Det gælder jo om at supplere viden, dyrke motion og om at være sammen med vennerne i et interessebåret fællesskab. Det er en del af vores kultur og identitet – blandt andet skabt gennem foreningstraditionerne – og vi giver det videre til vores børn. De skal i dag, i en tidlig alder, klare mange ting selv. Derfor bliver de tilsvarende tidligt præsenteret for et righoldigt udbud af fritidsmuligheder inden for både sport, musik, spejder og meget mere. Mange bejler til børnenes nysgerrighed og lyst til udfordringer. Børnene skal også opleve fællesskabets glæder i fritiden – altså den tid, der er tilbage, når de har været i daginstitution eller i skole med en efterfølgende eftermiddag i fritids-klubben. 

Organisationstalent en fordel

En så travl og aktiv hverdag kræver et vist organisationstalent for at kunne holde styr på de forskellige aktiviteter og det udstyr/tøj, der i nogle tilfælde kræves for at kunne deltage. Der skal træffes aftaler om, hvem der henter og bringer børnene i dag-institution og følger fx. Nicolaj til fodbold og Kathrine til svømning, alt imens praktisk husarbejde, indkøb og madlavning skal klares. Og så er det endda ikke sikkert, at familien kan spise samlet og bruge måltidet som samlingspunkt, hvor dagens oplevelser formidles, og børnene gennem forældrene får de første indtryk af, hvad der sker på en arbejdsplads. Heldigvis er mikroovnen opfundet og blevet et godt instrument i en travl hverdag. Her tager det kun to minutter at varme den tilberedte mad. 

Der er ikke noget at sige til, at det kan være vanskeligt at få alle trådene i hverdagen til at hænge sammen. Og jo flere områder – eller arenaer – børnene er aktive på, jo flere børnefødselsdage, ture og lejrskoler skal de deltage i, med hvad det nu kræver af gaveindkøb, pakning af tasker m.v. Man kan synes om denne hæsblæsende hverdag eller lade være. Men den er vanskelig at komme uden om, for der er forventning – og nogle gange krav – om aktiv forældredeltagelse, ud over de obligatoriske forældre-møder, arbejdslørdage i børnehaven, sommerfester og juleklip, som der også skal være overskud til. 

Et eksempel fra virkeligheden

Nanna er fyldt tre år og er begyndt i børnehave. Hendes mor har gennem en anden forælder i børnehaven fået kendskab til, at der er ”mor-barn gymnastik” på den lokale skole om eftermiddagen. Nannas mor er så privilegeret, at hun kan indrette sin arbejdstid, så hun kan deltage sammen med Nanna. Det er hyggeligt, og efterhånden har en lille kreds af mødre lært hinanden at kende. De taler sammen, og i en snæver vending kan de hente hinandens børn i børnehaven. Et netværk er etableret.

Nogle af mødrene vil gerne have, at deres børn går til dans, og bliver enige om, at det vil være sjovt, hvis børnene, der nu kender hinanden, kan følges. Børnene begynder på danseskolen. Forældrene sidder og ser på – og ind imellem også på uret, for der er mange ting, der skal nås. I næste sæson bliver de lidt mere praktiske, de aftaler at skiftes til at hente børnene fra dans. Dette er indledningen til nogle travle år for forældrene, hvor det drejer sig om at være til rådighed med tid, tålmodighed, interesse og helst også med bil.

Siden er det måske svømning, fodbold eller musikundervisning. I nogle sæsoner flere ting om ugen. Det kræver, at man får sportstøjet vasket, husker tidspunkter og organiserer alt det, der skal nås for at være fremme til tiden. Det er dejligt, at børnene er så levende interesseret i mange ting. De udvikler kompetence og lærer mange lige så aktive børn at kende. Og i forældrekredsen dannes nye venskaber.

Som fjortenårig er Nanna blevet så skrap til sport, at hun og et par veninder deltager i konkurrencer. Som forældre vil man jo ikke stå i vejen for sine børns udfoldelse og selvrealisering. Derfor glemmes alt om egne behov. Bilen startes i København med tre kampglade piger på vej til sportsstævne i Kalundborg. Der er pakket madkurv, bagt kage og indkøbt sodavand til en lang dag på stadion.

Nanna er, som så mange andre børn, heldig. Forældrene har overskud og i øvrigt en holdning til, at fritiden skal bruges fornuftigt. Forældrene er bevidste om, at kendskab til – og brug af – fritidstilbud er en del af opdragelsen, noget man skal have med i sin bagage. 

Børns aktiviteter kræver noget

Ind imellem kunne man godt ønske sig tilbage til den tid, da tingene havde et andet tempo, familien var samlet om spisebordet, og far læste højt for hele familien i hyggelampens skær. Men det hører altså fortiden til. I dag er familiemedlemmerne aktive uden for hjemmet, ofte på hver sit interessefelt og på forskellige tidspunkter. Som forældre skal du kunne følge til – og følge fra. Eller du skal have et netværk, der kan følge dit barn. Du skal aktivt følge med i, hvad dine børn laver. Du skal i det hele taget følge med tiden, som også indebær, at forældre kender til de elektroniske opfindelser, som børn i dag betjener med største selvfølgelighed. Ellers er det vanskeligt at kommunikere med sine børn, som lever aktivt med i alt det, tiden har at byde på. Og det er ganske meget. Mange bejler til børnene. Derfor skal forældre være i stand til at støtte deres børn til at kunne sortere og udvikle kompetence til at træffe de rigtige valg. Det er dejligt, men krævende at være medlevende forældre. 

Børn skal have mulighed for at udvikle sig sundt og socialt. De børn, der ikke kan være med på samme vilkår som andre i de forskellige fællesskaber, kan komme til at betale en høj pris. De kan let føle sig anderledes og udenfor. I værste fald risikerer de at blive mobbet og miste den selvværdsfølelse, som er bærende for et barns positive udvikling. De voksne kunne måske godt prøve at geare lidt ned og skabe mere fællesskab inden for familiens rammer. Det ville slet ikke være dårligt. Men dagsordenen sættes af så mange andre uden for familiens rammer. På mange måder er det også positivt, at børnene og de unge har gode fritidsinteresser, og at forældre under en eller anden form kan følge med og være støttende. At følge aktivt med i sine børns hverdagsliv er een af måderne, hvorpå forældrerollen og -ansvaret udøves. 

Hjælp til forældre er også støtte til børnene

Men hvordan skal alle forældre kunne tage dette ansvar på sig? Den aktive hverdag har også skabt nogle dilemmaer. Nogle forældre kan af forskellige grunde ikke klare at være med i denne ”hverdags-centrifuge”, som rummer disse mange fællesskaber og gøremål. De vil gerne give deres børn mulighed for at deltage sammen med deres kammerater. Men de har brug for hjælp til at være ligeværdige med andre forældre – til at være den støttende og deltagende mor og far. Hvis vi kan give den hjælp, vil det samtidig være en god støtte til, at børnene kan være med i alt det, der hører med til at være barn og ung ”i tiden” på lige vilkår med alle deres kammerater. Det vil disse børn og unge selv opleve som et godt børne- og ungdomsliv. 

Dorrit Hermann, konsulent i Børnerådet 
2.2 ”Mit problem er tiden”
- historien om en mor

Susie Brink er 34 år, uddannet kontorassistent, spastiker og mor til to børn. Hun har i 12 år boet sammen med børnenes far, Rene Lauritzen, 33 år, der er murer. Parrets to børn Camilla og Natascha er henholdsvis 8 og 5 år. Familien bor i eget hus. Susie Brink modtager højeste førtidspension og bistandstillæg. Hun arbejder 15 timer ugentligt i et skånejob som bogholder i Vivaldi-centret, der er Frederiksborg Amts kursusejendom. Rene Lauritzen arbejder som murer på fuld tid. Camilla går i 2. klasse på en nærliggende, lokal folkeskole og i fritidsordning, Natascha går i børnehave ca. 1,5 km fra hjemmet.

Uddannelses- og erhvervsforløb

Susie Brink gik de første 6 år af sit liv på specialskole for handicappede børn. Hun blev på eget initiativ flyttet til almindelig folkeskole i 7. klasse, og hun måtte arbejde hårdt for at opnå et alderssvarende fagligt niveau. Ifølge Susie Brink er et af hendes problemer i dag, at hun læser meget langsomt og har problemer med at stave. Matematik er hendes stærke side. Hun fik stor opbakning fra forældrene efter skole-skiftet. De ydede hende aktiv lektiehjælp i denne overgangsperiode. Hun afsluttede folkeskolen med 10. klasses afgangseksamen. Året efter gennemførte hun EFG-basisår handel og kontor med et jævnt karaktergennemsnit. Derefter fulgte et halvt år på højskole, og her mødte hun sin nuværende mand. Selve uddannelsen som kontor-assistent gennemførte hun i sine forældres murervirksomhed. Arbejdet fortsatte efter endt uddannelse i ca. 2 år frem til den første graviditet. Fra dette tidspunkt holdt Susie Brink en pause fra arbejdsmarkedet. Hun oplevede efter denne pause nogle konsekvenser, da hun skulle på arbejdsmarkedet igen:

”Jeg har altid været meget imødekommende og haft indstillingen ”tag mig, som jeg er”, men de sidste år, mens jeg gik hjemme, var jeg begyndt at blive genert i forhold til omverdenen.” 

Siden 1997 har Susie Brink igen haft tilknytning til arbejdsmarkedet. Hun var først ansat i Københavns Kommune, indtil hun fik sit nuværende arbejde, som hun er utrolig glad for. Hun beskriver det som et ønskejob, og hun har været med fra starten til at bygge stedet op. 

Helbredsmæssige forhold og funktionsniveau

En af følgerne af spasticiteten er en væsentligt reduceret gangfunktion. Balancen er dårlig, og Susie Brink bevæger sig langsomt og efter spastisk mønster, når hun går. Indendørs går hun. Udendørs rækker gangfunktionen fra huset til bilen. Når hun ellers færdes udendørs, bruger hun primært el-kørestol eller kører i bil og har el-kørestolen med. Hun har besvær med at styre arme, hænder og fingre. Armene trækker sig op i spastisk mønster, der sammen med den nedsatte motoriske funktion i hænder og fingre betyder, at det er vanskeligt at få fat, gribe, holde og løfte ting. Ansigtets muskler og talen er præget af spasticitet, men Susie Brink taler forståeligt.

På trods af den varigt nedsatte funktionsevne klarer Susie Brink mange af hverdagens gøremål. Hun kan stort set klare sin personlige pleje og kan fx selv vaske hår, rede og sætte hår, børste tænder med el-tandbørste og selv lægge make-up. Neglene filer hun selv, og hun kan klippe tånegle, men det tager uforholdsmæssigt lang tid (ca. 1 time), så hun vælger af og til at få hjælp til denne opgave. Hun har problemer med knapper og snørebånd.

Problemet er tiden og kræfterne. Susie Brink er meget lang tid om mange af de funktioner, der sædvanligvis kan gøres på ganske kort tid. Om morgenen vælger Susie Brink af hensyn til tiden kun at blive lettere vasket. Denne morgenprocedure samt påklædning tager en time. Et meget hurtigt bad under bruseren tager en halv time. Badning foregår derfor om aftenen. 

”Lige meget hvad jeg laver, er tempoet et problem. Mit problem er tiden. Jeg bruger mindst dobbelt så lang tid som andre, lige meget, hvad jeg laver.”

I hjemmet foretager Susie Brink praktiske opgaver som lettere afstøvning samt støvsugning i køkken og gang. Denne støvsugning tager en times tid, og bagefter er Susie Brink træt. Madlavning og indkøb hjælper parret hinanden med. Susie Brink kan godt tilberede et aftensmåltid, men det tager lang tid. Alene forberedelserne med at tage gryder og redskaber frem er en tid- og energikrævende proces. Det samme gælder betjening af opvaske- og vaskemaskine, hvor Susie Brink kan udføre nogle af funktionerne, men er meget lang tid om selv simple arbejdsprocesser. 

Forældrerollen 

Susie Brink har fysisk vanskeligt ved at yde børnene den fornødne praktiske bistand i forhold til deres påklædning og personlige pleje, ikke mindst om morgenen, når hun selv skal være klar. Familien står op klokken 6.30. Nogle dage er Susie Brink nødt til at blive liggende lidt længere, fx hvis hun dagen forinden har overanstrengt sig. Hun skal hele tiden nøje prioritere kræfterne. Hvis hun står for tidligt op, er hun træt allerede om eftermiddagen efter arbejdstid. 

Rene Lauritzen vækker den store pige først, og hun står op og tager sit tøj på. Han er hurtigt ude af døren, da han skal møde kl. 7.00. Herefter er Susie Brink alene med de to børn. Hun sørger i første omgang for morgenmad til den store og for børnenes madpakker. Madpakkerne tager alene ¾ time. Den store pige hjælper til. Camilla kører herefter selv i skole, og dernæst kommer Natascha op. Hun er nu så stor, at hun kan klare meget af det praktiske i forhold til sin hygiejne og påklædning, men mens pigerne var små, var det umuligt for Susie Brink at udføre disse funktioner. Susie Brink kan også i dag se, at standarden af Nataschas morgenhygiejne ikke er i top, fx med hensyn til at blive vasket og få børstet tænder. Begge pigerne kommer i bad om aftenen, når begge forældre er der.

Da Susie Brink samtidig skal bruge lang tid på sin egen hygiejne og påklædning, er det svært at blive færdig om morgenen og komme ud af døren i rette tid. Hun kører Natascha til børnehave, men har ikke tid til at følge hende ind i institutionen. Det tager lang tid at komme ind og ud af bilen og ind i institutionen. Hun ringer derfor fra en mobiltelefon i bilen, når de er fremme, hvorefter en af de ansatte kommer ud og henter Natascha. 

Susie Brink er ked af, det foregår på denne måde. Hun savner dagligt at komme i institutionen, få en snak med de ansatte, se hvad børnene har lavet og i øvrigt følge med i aktiviteter m.v. Hun oplever det meget anderledes end med Camilla, da hun havde mulighed for at komme daglig, men hun har været nødt til at prioritere denne kontakt fra af tidsmæssige årsager, da hendes arbejde også betyder meget for hende.

I det hele taget er det primært morgenerne, der har voldt vanskeligheder for Susie Brink og hendes familie. Som Susie Brink siger: ”Hvis jeg sover for længe, har jeg ingen jordisk chance for at indhente den tid. Det kører i forvejen i højeste gear om morgenen.” Problemet med at sove for længe om morgenen handler ikke om sjusk, men som nævnt tidligere om overanstrengelse og deraf følgende mangel på fysiske kræfter. 

Det første år, efter at kommunen stoppede Susie Brinks morgenhjælp, måtte Susies mor hyppigt hjælpe til. Det må hun fortsat de morgener, hvor det går galt, eller de dage, hvor Susie Brink er nødt til at møde tidligere eller møde præcist. Om denne afhængighed siger Susie Brink: 

”Nu har jeg været uafhængig af mine forældre i så mange år; nu skal jeg til at være afhængig igen.” 

Om eftermiddagen henter Rene Lauritzen som regel Natascha i børnehave. Ellers foregår det på samme måde som om morgenen ved en opringning fra bilen. Eftermiddage, aftener og weekender er forældrene fælles om opgaverne i forhold til børnene.

Susie Brink vil gerne have kræfter og overskud til at følge med pigerne til deres fritidsaktiviteter.

”Mine piger har utrolig meget med far alene. Jeg vil gerne have, de også har noget med mor alene.” 

Det har været svært at have overskud til det, men i år er pigerne tilmeldt dans, og planen er, at Susie Brink skal følge pigerne. På danseskolen har de lovet at hjælpe hende, hvilket er en forudsætning for, at hun kan komme ind.

Foranstaltninger 

I de første måneder efter det første barns fødsel tog Rene Lauritzen barselsorlov. Da han genoptog sit arbejde, blev der bevilget praktisk hjælp svarende til 4 timer om dagen. Da Camilla var et halvt år, valgte Susie Brink hjælpen fra, da hun ikke længere fandt den nødvendig. Hun søgte i stedet om hjælp til en vaskemaskine og hjælp til rengøring 1 gang ugentligt. Opvaskemaskinen blev bevilget, men der blev givet afslag på den ugentlige, praktiske hjælp. Da Camilla var 7 måneder, kom hun i dagpleje.

Da Camilla var ca. 16 måneder, kunne Susie Brik ikke fysisk magte morgenerne længere. Via dagplejen blev der søgt om mere hjælp igen. Hjælpen blev herefter genoptaget med 2 timer hver morgen. Efter Nataschas fødsel blev hjælpen øget til 3 timer hver morgen. Natascha var 14 måneder, da hun begyndte i dagpleje. 

Fra den 15.2.1999 standsede kommunen hjælpen pludseligt (jf. afsnittet om sagens forløb).

Foranstaltningens betydning

Morgenhjælperen har primært taget sig af børnene med hensyn til det praktiske såsom vask og påklædning, hjulpet med morgenmad og givet Susie Brink en håndsrækning, når hun selv havde behov for det. Da den største pige var helt spæd, var der behov for hjælp til at løfte barnet op på skulderen, tage hende fra skulderen og lægge hende i lift m.v. Behovene er ændret i takt med, at børnene er blevet større.

Rene Lauritzen er på grund af sit arbejde som murer nødsaget til at forlade hjemmet meget tidligt om morgenen. Den hidtil bevilgede hjælp har derfor været uundværlig for Susie Brink, der ellers ikke havde kunnet klare at få både børnene og sig selv færdige om morgenen til at komme ud af hjemmet til bestemte tider.

Efter at hjælpen er ophørt, har hun i vid udstrækning været afhængig af moderens hjælp. Familien har ikke ønsket eller søgt hjælp på andre tider af døgnet, når de begge er til stede. De ønsker at klare så meget som muligt selv.

Sagens forløb

I brev af 15.2.1999 meddelte kommunen afslag på at genoptage den tidligere bevilgede, daglige morgenhjælp med følgende begrundelse: ”Borgere, som bor med en rask ægtefælle og/eller hjemmeboende barn/familie, kan ikke komme i betragtning med henblik på hjælp til de daglige gøremål”. Det fremgik af skrivelsen, at der kunne ydes hjælp til personlig pleje, såfremt der var behov herfor.

I brev af 2.3.1999 meddelte kommunen, at den havde genvurderet sagen om morgenhjælp. Kommunen havde tillige vurderet sagen efter servicelovens §84, men havde ikke fundet, at Susie Brink var omfattet af denne bestemmelse. Begrundelsen var, ”at der er en rask samlever og far til børnene, samt at børnene nu er 6 og 3 år og selv kan spise og i en vis udstrækning selv kan klare at tage tøj på”. Endvidere blev der lagt vægt på, at Susie Brink sammen med den højeste førtidspension modtager et invaliditetsbeløb på kr. 1.947,00 pr. måned ”til dækning af bl.a. eventuel ekstra hjælp i forbindelse med Deres sygdom”. 

I brev af 18.3.1999 klagede Spastikerforeningen på vegne af Susie Brink over afgørelsen. Denne klage blev uddybet i brev af 17.5.1999. Spastikerforeningen gjorde gældende, at kommunens hjemmepleje ikke havde foretaget en konkret individuel vurdering, men alene henvist til de generelle retningslinjer. De fandt endvidere ikke, at der var foretaget en samlet bedømmelse af situationen, idet Susie Brinks samlever og børnene far ikke kan tage sig af børnene om morgenen pga. arbejde. Endelig anmodede man om, at sagen blev forelagt klagerådet.

Den 1.7.1999 blev sagen sendt til det sociale nævn uden forelæggelse for klagerådet.

Den 7.7.1999 sendte det sociale nævn sagen tilbage til kommunen med anmodning om, at sagen blev forelagt klagerådet og derefter det sociale udvalg.

Den 12.8.1999 blev sagen behandlet i klagerådet, der ikke fandt grundlag for at anbefale ændring af reglerne for modtagelse/tildeling af hjemmehjælp.

Den 19.8.1999 på et ekstraordinært møde i socialudvalget fastholdt socialudvalget forvaltningens afgørelse.

I brev af 26.8.1999 begrundede kommunen denne afgørelse. Med hensyn til reglerne om praktisk og personlig hjælp efter servicelovens §71 fandt socialudvalget ikke anledning til at ændre klagerådets afgørelse i sagen. Klagerådet fandt på sit møde ikke grundlag for at anbefale ændring af reglerne – de generelle retningslinjer – for modtagelse/tildeling af hjemmehjælp. Med hensyn til reglerne om merudgifter efter servicelovens §84 blev der givet afslag med henvisning til, at Susie Brink modtager højeste førtidspension. Socialudvalget havde drøftet øvrige muligheder, men fandt ikke, at der kunne ydes hjælp efter servicelovens §28, da børnene ikke tilhører den personkreds, der kan modtage hjælp efter denne bestemmelse. De fandt heller ikke, at servicelovens §40 om særlig støtte til børn og unge var relevant. Endelig henviste man Susie Brink til at søge hjælpen som personligt tillæg efter pensionslovens §17.

I brev 14.9.1999 meddelte kommunen afslag på ansøgning om morgenhjælp efter reglen om personligt tillæg i §17 i lov om social pension. Kommunen fandt efter en konkret vurdering af de økonomiske forhold, at Susie Brink selv var i stand til at betale udgiften til morgenhjælp.

Den 17.9.1999 er sagen modtaget i det sociale nævn.

I brev af 25.5.2000 meddeler det sociale nævn, at sagen om morgenhjælp har været behandlet efter servicelovens §§71 og 84 samt lov om social pension §17. Nævnet giver ikke Susie Brink medhold i klagen. Nævnet er enig med kommunen i, at der ikke er grundlag for at yde den ansøgte hjælp efter reglerne om hjemmehjælp. ”Nævnet har herved lagt vægt på, at De bor sammen med børnenes far, der sammen med Dem har det daglige ansvar for børnene. Nævnet finder endvidere ikke, at kommunen er forpligtet til at dække de merudgifter, De ville få, hvis De skulle antage hjælp til at få børnene sendt i børnehave om morgenen”. Der er lagt vægt på, at Susie Brink ikke kan få hjælp efter denne bestemmelse, da hun modtager social pension og ikke er omfattet af en hjælperordning efter servicelovens §77.

Sagen om personligt tillæg efter lov om social pension §17 til dækning af udgifter til morgenhjælp sendes tilbage til fornyet behandling og afgørelse i kommunen. Begrundelsen er, at Spastikerforeningen på vegne af Susie Brink har fremlagt oplysninger om økonomiske forhold, som væsentligt afviger fra de oplysninger, der er indgået i kommunens afgørelse om personligt tillæg. Nævnet kan derfor ikke behandle sagen, før kommunen har behandlet sagen på ny.

I brev af 19.7.2000 meddeler Den sociale Ankestyrelse, at Ankestyrelsen vil behandle sagen, da man finder, at den har principiel og generel betydning. Sagen vil blive behandlet med henblik på afklaring af, om Susie Brink er berettiget til morgenhjælp til de to børn i henhold til servicelovens §71. Ankestyrelsen vil tillige vurdere betydningen af, at Susie Brink bor sammen med børnene far i forhold til vurderingen af behovet for hjælp.

I brev af 22.12.2000 meddeler Den sociale Ankestyrelse sin afgørelse:

”Ankestyrelsen skønner, at det ikke er udelukket, at De har behov for og dermed er berettiget til at modtage hjemmehjælp til opgaver i form af at give Deres børn mad, hjælpe med børnenes morgentoilette og påklædning samt hjælp til at aflevere børnene i børnehave, jf. servicelovens §§71, stk. 1 og 2, og 75, stk. 1 og 2, samt servicelovens §30.” 

Videre hedder det i afgørelsen, at ”Ankestyrelsen finder, at det forhold, at Deres samlever er rask, ikke er til hinder for, at der efter en konkret vurdering kan være behov for hjælp til opgaver med at give børnene mad, hjælpe med børnenes morgentoilette og påklædning samt hjælp med at aflevere børnene i børnehave, som Deres samlever ikke har mulighed for at varetage, når han er på arbejde.”

Ankestyrelsen hjemviser således det sociale nævns afgørelse til fornyet vurdering og afgørelse i kommunen som 1. instans.

I brev af 27.02.2001 meddeler kommunen, at Socialudvalget på sit møde den 8.2.2001 har besluttet at fastholde sit afslag om hjemmehjælp i form af praktisk hjælp om morgenen til børnene. I begrundelsen for afslaget finder kommunen ikke grundlag for at betvivle oplysningerne om funktionsevnen. Der er meddelt afslag efter servicelovens §§71 og 84. 

Begrundelsen i forhold til §71 er: ”Der er givet afslag med den begrundelse, at der ikke ydes hjemmehjælp til daglige gøremål i hjem, hvor der er en rask samlever, ud fra de generelle retningslinier for modtagelse/tildeling af hjemmehjælp.” 

Begrundelsen i forhold til §84 er; ”Der er givet afslag ud fra den konkrete vurdering, at det ikke kan regnes som en merudgift, da De modtager højeste førtidspension plus indtægt fra beskyttet beskæftigelse samt har en rask samlever med lønindtægt. Det er vurderet, at De har økonomisk mulighed for selv at ansætte morgenhjælp og betale herfor, i lighed med andre børnefamilier, som har et pasningsproblem enten morgen eller eftermiddag til afhentning/bringning af børn.”

Susie Brink har klaget over den nye afgørelse. Sagen har på nu varet 2 år og 2 måneder.

Opsummering

Morgenerne er de sværeste, fordi det kører i højeste gear. Susie Brink har ikke tid og overskud til at følge den yngste ind i børnehaven og kan i det hele taget have svært ved at nå det hele. Dertil kommer, at Susie Brink er afhængig af sin mor, der træder til med jævne mellemrum. Specielt det første år, efter at hjælpen var stoppet, måtte moderen hyppigt tilkaldes. Nu kan Susie Brink mærke, at begge børnene er blevet større og derfor kan klare mere selv. Alligevel er der behov for hjælp til mange håndsrækninger og praktiske opgaver for at få morgenerne til at fungere. 

Susie Brink prioriterer sit arbejde højt. Hun er meget glad for det, og selv om arbejdspladsen er meget forstående, bryder hun sig ikke om at komme for sent eller være forhindret i at overholde aftaler med arbejdspladsen. 

Susie Brink sætter pris på at være velklædt og se pæn ud med make-up og håret sat, når hun skal uden for hjemmet.

Det er Susie Brinks ønske at have overskud til at foretage sig noget sammen med børnene og deltage i deres fritidsaktiviteter, også alene. Hun er ked af, at hun lige nu ikke har tid og mulighed for daglig kontakt med det yngstes barns børnehave.

Konsekvensen af den nedsatte funktionsevne er først og fremmest, at alt, hvad Susie Brink foretager sig, tager meget længere tid end for ikke-handicappede. Dels er der funktioner, hun ikke kan udføre, dels vil andre funktioner tage meget lang tid. Dertil kommer risikoen for overanstrengelse med ekstrem udmattelse til følge den/de følgende dage. 

Susie Brink er en fighter med mange personlige ressourcer, og som resten af familien ønsker hun mindst mulig hjælp og kun til det absolut allermest nødvendige.

Selv med ”kun” 15 timers arbejde om ugen er det vanskeligt at klare morgenerne og have tid og kræfter til familiens mange gøremål. Samtidig hviler det meste af familiens praktiske arbejde på børnenes far, der også arbejder på fuld tid. 

Såfremt en tilsvarende ikke-handicappet børnefamilie i Danmark havde nedsat arbejdstid på samme niveau som Susie Brink og Rene Lauritzen, ville det betyde helt andre muligheder for at varetage de mange forældreopgaver. Det er forskellen. 

2.3 Handicap gør en forskel

At følge aktivt med i børnenes hverdagsliv er et af mange kendetegn ved forældre-rollen i dag. Hvad det vil sige at være en god forælder, og tilsvarende hvad der er et godt børne- og ungdomsliv, er relative begreber. Vores holdninger til børneopdragelse og forventninger til os selv som forældre er præget af den tid, vi er forældre i. Forældrerollen ændrer sig i samspil med samfundets udvikling og familiens ændrede funktioner. Tidligere tiders familie- og arbejdsfællesskaber er i dag erstattet af en mere opsplittet hverdag, hvor de enkelte familiemedlemmer hver især har et aktivt liv uden for familiens rammer. 

Tidligere var omsorgen for et barn ensbetydende med at give det mad og tag over hovedet. I dag indebærer omsorgsbegrebet også ansvar for barnets mentale udvikling og personlige integritet.

Denne udvikling konstateres blot, fordi den viser relativiteten i begrebet forældre-rollen. Det ligger således i tiden, som det tydeligt fremgår af beskrivelsen om børnefamiliernes hektiske hverdag, at man i dag forventer, at forældre er aktive sammen med deres børn, dyrker idræt, er ude i naturen, tager på museer, går i biografen, på byture og møder op til teaterforestillinger, tøndeslagning, juleklip og andre børneaktiviteter i institutioner og skoler m.v. 

Forestillinger om, hvad det vil sige at være en ”god forælder” er præget af disse kulturelle forhold, tidens normer for opdragelse og socialt liv og selvfølgelig også af vores egen opvækst og opdragelse. 

Forventninger og ønsker om at opfylde forældrerollen på bedste vis deler alle forældre med hinanden. De vilkår, som fremgår af beskrivelsen om børnefamiliernes hektiske hverdag, gælder for mange børnefamilier i dag. Alle forældre kender oplevelsen af ubeskrivelig lykke, usikkerhed, fortvivlelse, glæde, udmattelse og skyldfølelse. Men forudsætningerne for at udfylde forældrerollen er forskellige. Nogle forældre med handicap må bruge tid og energi på deres egne helbredsforhold. De må eksempelvis prioritere fysioterapi, behandling af forskellig art og indlæggelse på hospital. Forældre med bevægelseshandicap er længere tid om de enkelte funktioner; de bruger mere energi på selv simple funktioner, og nogle funktioner kan de slet ikke udføre. Mængden af ressourcer er mindre, og overvældende træthed er et velkendt symptom. Forældre med hørehandicap bruger meget tid på kommunikation. De kan fx ikke både skrælle kartofler og snakke med børnene samtidig. At lære, vedligeholde og udvikle den til enhver tid nødvendige kommunikationsform er en tidskrævende proces. Forældre med synshandicap bruger flere kræfter på at passe på børnene, fordi de hele tiden skal være opmærksomme på, at de små børn ikke bringer sig selv i fare.

Forældre med handicap har ikke lige muligheder med forældre, der ikke har et handicap, når det drejer sig om at være aktive forældre sammen med deres børn og deltage i de mange sociale sammenhænge. Selv kompenserende hjælp kan ikke fuldstændig fritage forældre med handicap for de mere eller mindre udtalte begrænsninger, som funktionsnedsættelsen betinger. Til gengæld kan kompenserende hjælp være afgørende for, at de får mulighed for at udføre basale forældrefunktioner og føle værdighed i forhold til forældrerollen. 

På et andet væsentligt punkt adskiller forældre med handicap sig fra andre børne-familier: den langt større byrde, der hviler på den raske forælders skuldre, er en stressfaktor i hverdagen, der kan føre til nedslidning af den ”raske ægtefælle” og dermed hele familien. Endvidere kan denne skæve arbejds- og rollefordeling gøre det vanskeligt at opretholde et ligeværdigt parforhold. 

Skyldfølelse

Spørgsmålet er, om forældre med handicap i højere grad er tynget af skyldfølelse end ikke-handicappede forældre. Selvom der ikke er grundlag for generaliseringer, og graden af skyldfølelse kan være vanskelig at måle, har det været slående i de gennemførte samtaler med forældre med handicap, at skyldfølelse tilsyneladende optræder i særlig grad. 

Flere af de adspurgte mødre er ikke i tvivl om, at de i højere grad end ikke-handicappede forældre har skyldfølelse. Hvis det lille barn ikke udvikler sig fuldstændig efter normen og fx ikke kan løfte hovedet, trille, kravle osv. på de af sundhedsplejersken forventede tidspunkter, er mødrene overbeviste om, at det skyldes deres funktionsnedsættelse. De giver sig selv skylden og mener, at barnet ikke har lært at kravle, fordi de ikke er i stand til at komme ned på gulvet og lege med det. På samme måde har den mor, der er hørehæmmet og ikke forstår, hvad det lille barn siger, selv om det for tiende gang i træk beder om at få sutten, skyldfølelse over ikke at forstå sit barn og dets behov, fordi mor og barn endnu ikke har lært at kommunikere sammen.

Forældre med handicap oplever også, at omverdenen er hurtig til at forbinde deres funktionsnedsættelse med børnenes formåen og udvikling, og deres skyldfølelse er forbundet med bekymring for det lille barns udvikling og konsekvenser for dets udfoldelsesmuligheder. 

Skyldfølelsen rækker også til den raske ægtefælle, der trækker det store læs både i forhold til udearbejde, det praktiske i hjemmet og i forhold til børnene samt til mange af de udadvendte aktiviteter.

Marti Parker fra Sverige, der selv har nedsat fysisk funktionsevne som følge af medfødt misdannelse, har i Sverige interviewet andre forældre med bevægelses-handicap og bidraget til en håndbog med tips og ideer for forældre med bevægelses-handicap. Om begrebet skyldfølelse fremgår det blandt andet:

”När jag första gången diskuterade skuldkänslor med några handikappade mödrar hade jag själv inte upplevt andra svärigheter än kronisk smärta. En mor började berätta om sina skuldkänslor och alla andra mödrar nickade instämmande. Själv tänkte jag att visst har alla föräldrar sådana känslor, alle känner sig otillräckliga då och då. Men helt förstod jag inte vad hon menade.

Senare började jag få andra och svårare symptom. Jag kunde knappt laga mat til familjen. Jag var för trött för att läsa sagor för barnen och kunde inte lyfta min tvååring. En promenad på hundra meter tog hela dagens krafter. Det var inte längre en känsla av ”inte räcka till ibland” utan en ständig känsla av att inte fungera som mor….... Jag kände skuld över att inte kunna ge mina barn det som jag ville ge dem, det jag ansåg att de behövde. Jag undrade hur barnen skulle komma att skadas p.g.a. mina begränsningar. I mina värsta drömmar såg jag barnen som vuxna deltagare i gruppterapi: ’Ni förstår, jag är här därför att min mamma ständigt var sjuk när jag var liten’.” (Småbarns-föräldrar: 10)

Spørgsmålet om skyldfølelse rejses også i en norsk bog af blandt andre en 38-årig mor med leddegigt.

”Jeg tror at en del av oss revmatiske mødre har skyldfølelse fordi vi føler at vi ikke strekker til eller fordi ting går galt ganske ofte. Jeg tror vi deler denne skyldfølelsen med friske mødre! Hvis vi forklarer barnen hvorfor vi ikke orker eller klarer ting, godtar de det. Fysisk aktivitet er ofte problematisk og vanskelig, men det finnes mye annet vi kan gjøre sammen barna isteden. Det å kunne lytte til ungene våre, svare på spørgsmål eller synge og lese eventyr sammen med dem, er like vigtig.” (Revmatiker og Småbarnsmor, Praktiske råd og vink: 10)

Fra erfaringer fra socialt gruppearbejde fremgår det af samme bog, at en mor med leddegigt til en datter på 9 måneder ikke var i stand til at lege med datteren på gulvet. Hun kunne heller ikke klare at løfte hende op fra gulvet. Sådanne aktiviteter kunne hun kun udføre, når manden var hjemme. Begrænsningerne i den fysiske udfoldelse førte til en følelse af ikke at slå til som forældre. 

”Dette er revmatikerens sentrale dilemma – smerter og begrensninger samtidig som man har dårlig samvittighet og opplever sorg over dette. Man ønsker å være uavhengig samtidig med at man er avhengig av hjelp i en del situasjoner. Dette dilemmaet blir forverret som følge av, at sykdommen varierer. Når sykdommen stabiliseres i perioder som følge av behandling, kan det for observatørene se ut, som om man er frisk. Påfølgende forverrelse kan derfor være vanskelig for venner, familie og arbeidskolleger å forstå. Usynligheten i revmatiske lidelser kan komplisere pasientens relasjoner og samhandling med andre mennesker. Akkurat som smerte og begrensning er en kilde til at gjennomgå sorg, kan perioder med stabilitet og frihet fra smerte tolkes som et løfte om fornyet helse for en optimistisk fornegtende egtefelle, kollega og barn.”

Omverdenens syn på forældre med handicap

Der er forskel på, om en forælder med handicap vælger at få børn, eller en forælder efterfølgende pådrager sig et handicap ved enten sygdom eller ulykke. 

De personer, der pådrager sig et handicap som følge af enten sygdom eller ulykke, efter at de er blevet forældre, skal tilpasse sig den nye situation både med hensyn til deres nedsatte funktionsevne og til det nye liv med barn eller børn. Omverdenens reaktioner vil typisk være præget af bekymring og omsorg for den familie, der er blevet ramt af sygdom eller ulykke. 

Personer, der vælger at blive forældre på et tidspunkt, da de allerede har en kendt funktionsnedsættelse, som enten er medfødt eller erhvervet, kan risikere at møde forargelse hos omverdenen. Der findes fortsat fordomme i samfundet over for personer med handicap, der vælger at få børn. Samfundet har endnu ikke indstillet sig på, at personer med handicap i højere grad end tidligere bliver forældre med de behov for hjælp, der følger med.

Mange forhold spiller ind på omgivelsernes reaktioner, blandt andet karakteren af handicappet, om det er synligt eller skjult, hvilke funktioner, det berører, og i hvilken grad. 

En af de interviewede kvinder, der er spastiker, oplevede forargelse hos omgivelserne, da hun valgte at få et barn. Nogle af vennerne fandt det direkte uansvarligt. Blandt naboerne oplevede hun forargelse og afvisning. 

Omgivelsernes reaktioner kan være meget forskellige. Der er eksempler på både positive og negative reaktioner. Det afhænger af omstændighederne i forhold til selve handicappet, men også af hvem vi definerer som omgivelserne, og hvor godt de kender den person, der har et handicap. Det har især betydning, om det drejer sig om personer, der er kendt for det, de er, og ikke blot som personer med handicap. I samtalen med en gruppe mødre hørtes blandt andet dette udsagn:

”Det kan være svært at overbevise omverdenen om, at det ikke er hovedet, det er galt med, men det fysiske. Jeg har været ude for, at ekspedienter i forretninger hæver stemmen og taler tydeligt til mig, som om jeg er dum.” 

Jo bedre kendskab til personen og dennes kvaliteter, jo mindre farligt bliver det 

pågældende handicap, også i relation til forældrerollen. 

I en norsk bog om mødre med gigt fortæller en 38-årig mor med leddegigt blandt andet, at hun, inden hun fik barn, blev mødt med spørgsmål som: ”har du ikke nok at gøre med dig selv? Du har et omfattende handicap, som gør, at du i perioder skal indlægges på hospital. Er det ikke nok for dig med hus, mand og hund. Hvordan skal du klare at tage vare på et barn? Tænk også på, hvad barnet vil føle og tænke, når det bliver større og har en mor, som ser sådan ud?” (Revmatiker og småbarnsmor, Praktiske råd og vink: 8, forfatterens oversættelse). Moderens svar på de mange spørgsmål var, at hun havde en mand og ikke var funktionshæmmet i hovedet. 

Mor og gigt – en dårlig kombination?

Andre mødre giver fra samtaler udtryk for, at de oplever samme skepsis fra omverdenen. Eva Maria Henriksen, der har gigt og er mor til en lille datter på et år og tre måneder, har skrevet følgende lille dagbogsanekdote:

10. december 1999

Det ringer på døren. Besværet rejser jeg mig fra min stol og tumler ud for at åbne. Her i 9. måned fylder min graviditet efterhånden hele entreen. Udenfor står to mænd med et stort elektrisk puslebord, som jeg har måttet slås hårdt for at få lov til at låne.

”Jeg kan se, at puslebordet er til en fra 1968”, siger den ene, mens han studerer leveringssedlen. ”Jeg kan oplyse dig om, at bordet kan bære en vægt på 70 kilo”, fortsætter han. ”Det bliver vist ikke nødvendigt”, svarer jeg. ”Hvor meget vejer barnet da?”, spørger den anden. ”Sidst jeg var hos jordemoder, blev det vurderet til ca. 4 kilo”, siger jeg. Mændene stirrer vantro på mig, på min mave, på puslebordet og tilbage på mig. Først da går det op for dem, at det er mig, der er syg, og at jeg samtidig skal have et barn. De to fragtfolk er vant til at stå over for en syg kvinde. De er sikkert også vidende om, at kvinder får børn. Det er kombinationen af syg kvinde og vordende mor, der er ny.

20. december 1999

Jeg er ude på sygehuset for at blive checket af en reumatolog, der skal udtale sig om, hvorvidt jeg har kræfter til selv at føde, eller om det er bedre med kejsersnit. Jeg har mange smerter i bækkenet og i mine led, så jeg ankommer i kørestol. Da reumatologen, som jeg aldrig har mødt før, ser mig sidde højgravid i en kørestol, bliver han voldsomt ophidset. Han spørger mig, hvad i alverden jeg laver i en kørestol, når jeg venter barn, og at jeg skulle have tænkt på, at jeg har gigt, før jeg blev gravid. Han hvæser mellem tænderne, idet han kører mig ind på sit kontor, at kommunen jo må tage sig af barnet, lige så snart det bliver født, fordi jeg jo ikke er i stand til det. Igen er det kombinationen af syg kvinde og vordende mor, der er til debat.

29. december 1999

føder jeg en velskabt datter ved naturlig fødsel. På sygehuset har min ergoterapeut sørget for, at jeg kan låne en babyseng på hjul og med åbning i siden med hjem. To måneder efter, da min datter ikke længere kan være i sengen, rykker jeg ergoterapien for en tilsvarende, lidt større babyseng, men får afslag. Jeg bliver i stedet tilbudt en hospitalsseng til store børn med jerngitter og plexiglas hele vejen rundt og en masse tekniske finesser, der er gode, når man har et handicappet barn. Sagen er bare den, at mit barn ikke fejler noget – hun kan sagtens ligge i en almindelig babyseng. Det er mig, der har problemer, fordi jeg ikke kan tage hende op af en seng med tremmer hele vejen rundt – og den store hospitalsseng kan slet ikke være i vores lille lejlighed. Endnu engang skaber kombinationen af syg kvinde og (nu!) mor, problemer.

Ovenstående er blot eksempler på den holdning, jeg bliver mødt med alle steder. Det virker, som om omgivelserne mener, at de praktiske problemer, der er ved at blive mor, når man som jeg har gigt, er uoverstigelige. Sandheden er imidlertid, at hvis man tænker sig en smule om, er lidt kreativ og vigtigst af alt har viljen til at få det til at fungere, er det mindst lige så dejligt at blive mor, når man har gigt, som det er, når man er rask.

Holdninger til handicappede

Socialforskningsinstituttet har netop offentliggjort en undersøgelse af voksnes holdninger til handicappede. Undersøgelsen er blandt andet iværksat efter ønske fra Det Centrale Handicapråd og Socialministeriet. Undersøgelsen afdækker både generelle og specielle holdninger til handicappede. 

I forhold til forældre med børn fremgår det af rapporten blandt andet, at hvis handicappede opfattes som dårligere til at opdrage børn end andre, er det et eksempel på, at manglende ligestilling mellem handicappede og andre kan føre til diskrimination. Undersøgelsens afdækning af holdninger til børneopdragelse er baseret på svar på et spørgsmål koblet sammen med otte forskellige handicap. De otte handicapgrupper er blinde, døve, kørestolsbrugere, leddegigtramte, stammere, spastikere, ”evnesvage” og manio-depressive.

Besvarelserne viser forskellige holdninger, afhængig af hvilken gruppe af handicape, der er tale om.

”For så vidt angår blinde, døve, kørestolsbrugere, leddegigt-ramte og stammere har en majoritet den opfattelse, at der ikke er nævneværdige forskelle mellem handicappede og andre. Derimod er meningerne delte, når opmærksomheden rettes mod spastikere, udviklingshæmmede og manio-depressive. Omkring én fjerdedel mener, at spastikere er lidt eller meget dårligere til at opdrage børn end andre, mens omtrent tre fjerdedele påpeger dette om udviklingshæmmede og manio-depressive. Efter de flestes mening gør varige psykiske lidelser altså mennesker særligt uegnede til at opdrage børn.”

2.4 Forældrekompetencer

Målgruppen for dette projekt er forældre med handicap, hvor forældrekompetencen er til stede, og barnet/børnene har derfor som udgangspunkt ikke behov for særlig støtte. Nærmere begrundelse for dette valg fremgår af afsnit 1.2. om projektets forudsætninger og metode. I dette afsnit gøres forsøg på at definere forældre-kompetence.

Formålet er at opnå en fælles forståelsesramme ved vurdering af de kriterier, der er anvendt i afgrænsningen af målgruppen. For hvad vil det sige at være en god forælder, hvordan skal det vurderes, og hvem skal vurdere det? Det er væsentlige spørgsmål, når der fx skal tages stilling til, hvorvidt et barn har behov for støtte efter servicelovens bestemmelser om særlig støtte til børn og unge (kapitel 8). 

Forskellige definitioner

Terminologien varierer, når det gælder definitionen af, hvad det vil sige at være en god forælder. Eksempler på anvendte begreber er fx mestring af forældrerollen og forældreevnen. Ifølge Jytte Faureholm (Forældrekompetence: 43) har man i Danmark i flere år anvendt begrebet forældreevne, men begrebet er blevet problematiseret og forsøgt omskrevet. Jytte Faureholm (Faureholm, Forældrekompetence: 43) anvender begrebet forældrekompetence. 

”Dels benytter den internationale litteratur helt overvejende begrebet forældrekompetence både i de videnskabelige undersøgelser og i praksisbeskrivelser af forældreskab. Og dels betragtes kompetence ifølge P. Nygren (1995) som et dynamisk og flerdimensionalt begreb, der signalerer, at ethvert menneske rummer udviklingspotentialer.” 

I forsøg på at afgrænse begrebet forældrekompetence videregiver Jytte Faureholm et udvalg af definitioner. Der refereres således til definitioner med fokus på forældre-barn relationen, kulturperspektiver og socialisation samt ressourceorientering. 

Her er valgt at videregive den norske socionom, dr. phil. Kari Killèns (1993: 154) definition af kvaliteter hos forældre ud fra 7 forældrefunktioner, der betegnes som centrale evner for godt forældreskab. 

1. Evnen til at opfatte barnet realistisk

2. Evnen til at danne realistiske forventninger om de afhængigheds- og følelsesbehov, barnet kan tilfredsstille

3. Evnen til at danne realistiske forventninger til barnets mestring

4. Evnen til at engagere sig positivt i samspil med barnet

5. Evnen til empati med barnet

6. Evnen til at prioritere tilfredsstillelse af barnets grundlæggende behov frem for sine egne

7. Evnen til at rumme egen smerte og frustration uden at skulle afreagere på barnet

De opstillede forældreegenskaber bygger på både kliniske erfaringer, forskning og omfattende litteraturgennemgang. Kari Killèn gør opmærksom på, at de enkelte evnekendetegn skal betragtes som vævet ind i hinanden og indbyrdes sammenhængende.

Forældrekompetence er med udgangspunkt i denne definition centreret om at forstå og indleve sig i barnets situation. Forudsætningerne for at leve op til de opstillede forældrefunktioner er personlige egenskaber, der ikke er forbundet med, om mor eller far kan se, høre eller gå. 

Personligheden udvikles og påvirkes i et samspil mellem mange faktorer under givne livsomstændigheder. Det kan være vanskeligt at udskille, hvilken betydning en funktionsnedsættelse har for det enkelte menneskes personlige udvikling. Man skal være opmærksom på, at nogle typer sygdomme kan påvirke de kognitive funktioner, og forældrekompetencen kan som følge heraf være kompromitteret i et eller andet omfang. Der kan også være glidende overgange, og i nogle tilfælde kan det være vanskeligt at afgrænse årsagerne til manglende forældrekompetence. 

Hvad skal definitioner af forældrekompetence bruges til?

Det er relevant at reflektere over, hvad det vil sige at være en god forælder. 

”Den manglende afklaring af forældrekompetencebegrebet kan resultere i, at den professionelles egen personlige holdning og normer for godt forældreskab ubevidst griber afgørende ind i sagsbehandlingen.” (Faureholm: 45)

At have en funktionsnedsættelse er fx i sig selv ikke identisk med reduceret forældrekompetence. Manglende viden om og indsigt i forskellige typer handicap samt manglende afklaring af forældrekompetencebegrebet kan føre til fejlagtige vurderinger af forældrekompetencen. I begge retninger. 

Oplevelse af fordomme

En af de interviewede mødre fortæller, at hun blev indkaldt til psykologsamtale, inden det ældste barn skulle begynde i skolen. Moderen oplevede, det var en ledende samtale, hvor psykologen ”fiskede” rundt for at finde mærkelige forhold i familien. Hendes egen vurdering var, at skolen på forhånd var mistænksom og så problemer på grund af hendes handicap. 

En anden mor fortæller om et krydsforhør om børnenes funktion i forbindelse med en ansøgning om praktisk hjælp. På et hjemmebesøg var der meget rodet på barnets værelse. Legetøjet lå hobet op, og det var svært at gå på gulvet. 

”De troede ikke, jeg magtede at få sønnen til at rydde op på værelset, men sådan ville værelset også have set ud, selvom jeg ikke var handicappet.”

Mødrene fortæller næsten samstemmende, hvordan de oplever, at de hele tiden skal passe på for ikke at gøre noget forkert. Den ene fortæller om altid at huske barnets madpakke, den anden om at være hysterisk med at spørge om sedler fra skolen. 

”Der må ikke være en finger at sætte på os som forældre.” 

Mødrene er urolige for, om deres handicap i sig selv fører til en nedvurdering af deres forældrekompetence. En glemt madpakke eller en glemt seddel gør dem urolige for at blive stemplet som dårlige forældre. 

Tilstrækkelig eller utilstrækkelig hjælp

Af samme årsag er der grund til at antage, at der i målgruppen kan være en vis tilbageholdenhed med at søge kompenserende hjælp til forældrerollen af angst for misforståelser. En af mødrene fra gruppen fortæller, at faderen blev indkaldt alene til samtale i socialforvaltningen, da hendes barn var nyfødt. De ønskede, at han skulle tage barnet med ved et nyt møde, men ikke moderen. Hun blev vred og afstod fra at søge om hjælp til forældrerollen i mange år fremover. Hun var evigt bange for, at de skulle stille spørgsmålstegn ved hendes forældrekompetence. 

For nogle af de mødre, projektet har været i kontakt med, er det samtidig et spørgsmål om ”at ville og kunne selv” som forældre – en udtrykt holdning er fx, at ”når jeg selv har valgt at få børn, må jeg selv klare opgaven”. 

Samtidig er der ønsket om at leve op til forventningerne om at være en god forælder. 

Flere af disse forældre fokuserer på det, de kan, også selvom det har store omkostninger fx i form af overbelastning. Når man søger om kompenserende hjælp til forældrerollen, bliver der derimod fokuseret på det, den pågældende forælder ikke kan. Konsekvensen er antagelig tilbageholdenhed både i ansøgninger om og bevilling af kompenserende hjælp til forælderollen. 

Specialkonsulenter, der arbejder med specialrådgivning af personer med syns-, høre- eller bevægelseshandicap, fortæller, at der findes fordomme i samfundet om disse persongrupper. Det synspunkt underbygges af udtalelser fra gruppen af mødre, der synes, det kan være svært at overbevise omverdenen om, at det ikke er hovedet, det er galt med, men det fysiske. Fordomme kan føre til miskreditering af forældre-kompetencen alene på grund af funktionsnedsættelsen. 

Omvendt har specialkonsulenter i andre situationer erfaret en vis tilbageholdenhed hos de professionelle i forhold til at træffe beslutning, når der har været problemer med forældrekompetencen. En slags ”berøringsangst” for ikke at diskriminere den pågældende forældre med handicap.

Der synes således at være mulighed for begge yderpunkter, når det drejer sig om at vurdere forældrekompetencen hos forældre med handicap. 

Pointen er, at funktionsnedsættelsen ikke i sig selv påvirker forældrekompetencen. Fokus i forhold til at vurdere forældrekompetencen er derimod de personlige egenskaber, der kan være kompromitteret, hvad enten forældre har et handicap eller ej. Også for forældre med handicap kan den rette hjælp således være hjælp og støtte til børnene efter bestemmelserne om særlig støtte til børn og unge efter servicelovens afsnit 8. 

2.5 I børnehøjde

Man kan ikke sige noget entydigt om, hvad det betyder for børn at vokse op i en familie, hvor den ene eller eventuelt begge forældre har et handicap. Mange omstændigheder spiller ind. Familier, hvor forældre har en varig funktionsnedsættelse, er lige så forskellige som alle andre familier, både hvad angår antal af familiemedlemmer, holdninger og normer samt ressourcer m.v. Der er endvidere stor forskel på,

· om der pludselig opstår en alvorlig sygdom 

· om forældrene har levet med deres handicap i mange år 

· om sygdommen er progredierende

· karakteren og omfanget af funktionsnedsættelsen

Gruppesamtaler med børn

Projektet har arrangeret et samtaleforløb med børn af forældre med handicap for at spørge børnene om deres oplevelser af denne livsomstændighed. Cand. psych. Anne Mogensen har gennemført 2 gruppesamtaler med 6 tilfældigt udvalgte børn. Med hensyn til metode, beskrivelse af børnegruppen, spørgsmål og hypoteser henvises til rapporten for samtaleforløbet i bilag 12.

Handicappet opleves som naturligt

Det overordnede indtryk fra samtalerne er, at det er meget velfungerende børn fra familier, som på mange måder er ressourcestærke. Handicappet opleves for børnene som naturligt og selvfølgeligt og er langt fra det mest karakteristiske i deres forældrebilleder. Børnene giver indtryk af, at handicappet i sig selv ikke er noget problem for dem, men de omstændigheder, der følger med handicappet, kan være problematiske, fx det praktiske besvær med ikke at kunne komme på steder, hvor man gerne vil komme med sin mor, flytning som følge af handicappet, at skulle have fremmede hjælpere i sit hjem og oplevelsen af at blive betragtet som et problem, fordi ens mor har et handicap.

Børnene oplever tydeligvis også fordele ved moderens handicap, mest udtalt ved at deres mor er mere hjemme end kammeraternes mødre. Børnene giver indtryk af sunde og nære forhold til mødrene, fx illustreret ved at det er muligt for dem at protestere og skælde ud over handicappet.

Anne Mogensen vurderer, at børnenes forhold til handicappet hænger tæt sammen med, hvorledes forældrene har det med eget handicap. Hvis forældrene oplever sig i en hjælpeløs situation, kan de nemt videregive denne oplevelse til børnene, som kan komme til at opleve sig som ofre for en vanskelig livsomstændighed. 

”Det er naturligvis vanskeligt for forældre, hvis situation ikke er stabil, og som plages af smerter og måske også mangel på forståelse fra de hjælpende myndigheder, at undgå offerrollen og undgå at påtage sig og identificere sig med forestillinger fra omverdenen om at ”det må være meget svært, og det forårsager sikkert en masse problemer i jeres familie.” (Anne Mogensen:4).


Hjælp og støtte af praktisk karakter

Den hjælp og støtte, disse børn kan behøve, beskrives i høj grad som værende af praktisk karakter: 

· handicapvenlig indretning, især de steder hvor forældre og børn kommer (museer, biografer, sportshaller, offentlig transport)

· opmærksomhed hos personalet disse steder, så børnene kan føle sig fritaget for bekymringer om, hvordan deres mor skal klare disse situationer

· stabile og kompetente hjælpere, som er opmærksom på hele familiens dynamik

Det vurderes som en stor hjælp for disse børn, at deres forældre hjælpes og støttes på en sådan måde, at de ikke sættes i hjælpeløse roller, men får mulighed for at bruge deres ressourcer og føle, at deres handicap ikke er hele deres liv. Dette synes at have stor afsmittende virkning på børnenes trivsel, fx ved at det bliver lettere for børnene ikke at føle sig anderledes.

Forældrene deltog i slutningen af det sidste møde med børnene. Formålet var at give børnene mulighed for at høre, hvordan forældrene forestiller sig, det er at være barn i deres familier, og at give forældrene mulighed for at høre, hvad børnene har sagt om deres oplevelser. Flere forældre nævnte forskellige netværk som en meget positiv effekt på børnenes oplevelser, fx at de har mødt andre handicappede på sommerlejre, at de er i grupper eksempelvis med andre hørehandicappede, og at de har haft mulighed for at deltage i forskellige udadvendte aktiviteter. 

At være sammen med andre børn i samme situation

At være sammen med børn i samme situation gøres også til genstand for overvejelser. Børnene udtrykte glæde ved de gennemførte samtaler, og det vurderes som en god oplevelse for dem at dele deres tanker og erfaringer med andre børn af forældre med handicap. Man kan derfor godt forestille sig, at det vil være godt for børn af forældre med handicap at kunne mødes i grupper, selv om det også indebærer et dilemma. 

”Dilemmaet ved sådanne grupper vil være, at der nemt kan blive fokuseret mere på handicapaspekterne i disse børns familier, end børnene har brug for. For dem er handicappet jo netop ikke det centrale i deres forældrerelation. Grupper, hvor forældres handicap er noget bagvedliggende som et indforstået fællesskab, men ikke gruppens egentlige fokus, kunne man forestille sig være meget nyttigt for disse børn. Dog kan man også tænke sig, at børn af mindre ressourcestærke familier, eller familier hvor handicappet ”fylder” mere (eksemplevis hos børn som oplever at deres forældre får et handicap), kan have stort behov for at tale med andre børn netop omkring temaet forældres handicap.” (Anne Mogensen: 5).

Samspil med forældrenes oplevelser

Konkluderende fremgår det, at børnenes udtalelser tyder på, at det for børn i ressourcerige familier ikke fylder i deres hverdag eller i deres forældreopfattelser at have en forælder med handicap. Handicappet synes for dem at være naturligt og selvfølgeligt, hvilket er den holdning, de viser omverdenen, og det medvirker til, at både kammerater og lærere ligeledes ser det sådan. 

”Når disse børn kan dette, skyldes det givetvis, at deres forældre er i stand til det, dvs. hvorledes det er at være barn af en handicappet forælder er et samspil med, hvorledes den pågældende forælder har det med sit handicap. Derfor er det en god ide for at støtte børnene mest muligt at støtte forældrenes ressourcesider.” (Anne Mogensen: 5).
For børnene er det betydningsfuldt, at omstændighederne ved at være handicappet er løst med handicapvenlige forhold, stabile og kompetente hjælpere og et stabilt liv i hjemmet uden behov for flytninger.

Forbehold

Vurderingerne er foretaget med det forbehold, at 6 børn ikke kan være repræsentative for samtlige børn af forældre med handicap. Deres udsagn kan pege på, hvordan det kan opleves, men ikke vise, hvordan det altid opleves. For eksempel vil børn af forældre, der pludselig får en alvorlig sygdom eller handicap sandsynligvis have andre oplevelser.

Der tages også forbehold for børns tendens til at ville fortælle fordelagtigt om deres familier. De har behov for høj grad af tillid og fortrolighed for at kunne fortælle om problematiske aspekter ved deres familieliv.

Når far eller mor pludselig bliver syg

I et ”Projekt pasning af handicappet ægtefælle”, jf. bilag 13, der er gennemført i Odense kommune, var et af initiativerne at samle en gruppe børn med det formål at snakke og bearbejde problemer, der opstår, når far eller mor pludselig bliver syge eller handicappede. Psykolog Jette Sinkjær Simon gennemførte samtaleforløbet, der er refereret i fagbladet Børn og Unge. 

Det fremgår, at der er stor fare for, at børnene bliver glemt, når deres far eller mor rammes af alvorlig sygdom eller handicap. Børnene bliver overset, samtidig med at de oftest får pålagt et større ansvar. De må træde til for at hjælpe deres syge mor eller far, så familien kan fungere nogenlunde. De fleste børn sidder tillige tilbage med chok og en stor sorg, som systemet ikke tager sig af.

”Børnene går ofte i chok, når en forælder eksempelvis pludselig får en hjerneblødning og bliver lam. Nogle børn klæber sig til den raske forælder og opfører sig yngre, end de er. Nogle går helt ind i sig selv og sidder på værelset og stirrer tomt ud i luften. Andre reagerer med vrede. Fælles for dem alle er, at deres raske forælder sjældent har overskud til at rumme forældrerollen, samtidig med at de skal passe en syg ægtefælle.” (Jette Sinkjær Simon, Børn og Unge nr. 34: 8).
Børnene føler sig meget alene med deres frygt omkring døden. Det kan måske være svært at tale om i familien. I den etablerede børnegruppe satte børnene ord på deres frygt og sorg, og Jette Sinkjær Simon finder det vigtigt, at familien fokuserer på alt det gode, de stadig har sammen. 

”Det er utroligt vigtigt, at børnene føler, de har en familie, og at de kan lave noget sammen og have det sjovt, selvom far skal dø.” (Jette Sinkjær Simon, Børn og Unge nr. 34: 8).
En gruppe mødres vurdering af børnenes oplevelser

I projekt ”Forældre med handicap” har der været gennemført interview med en gruppe på 7 mødre, der i forvejen mødes for at udveksle indbyrdes erfaringer og oplevelser om at være forælder og have et handicap. Et af spørgsmålene drejede sig netop om børnenes rolle i familien. 

Flere af de interviewede mødre vurderer, at deres børn er blevet bedre til at tage hensyn til andre mennesker. De betragter dem som mere opmærksomme, fordi de er vant til at omgås personer med handicap. Dette synspunkt understøttes i Scleroseforeningens artikel ”Hjælper i en børnefamilie”:

”Hvis familien er i stand til at tage vare på barnet – både følelsesmæssigt og praktisk – kan det at vokse op i en familie med kronisk sygdom måske tilføre barnet en ekstra dimension som større tolerance over for mennesker, der er anderledes, og en større åbenhed over for livets mangfoldighed. Men i familier, hvor der ikke findes nok overskud til børnene i forældrenes kamp for at leve med sygdommen, får børnene ofte mere eller mindre synlige problemer.”

De omtalte mødre gav endvidere udtryk for, at de kan mærke, at deres børn bliver mere frie, når de har en fornemmelse af, at mor har hjælp. For eksempel har en af mødrene en hjælperordning, og det ældste barn på 14 år er meget opmærksom, når der bliver ansat nye hjælpere. Datteren kan finde på at spørge, om det kan gå an, at hun selv skal ud af huset. 

De fleste mødre oplever, at børnene har stor ansvarsfølelse over for dem – en ansvarsfølelse som i mere eller mindre udtalt grad findes hos alle børn, men som synes at blive forstærket, når forældrene på grund af deres handicap er afhængige af hjælp.

Mødrene finder, at det er et dilemma at bestemme, hvor lidt eller meget børnene skal hjælpe til. På den ene side mener de ikke, at børnene skal fratages deres pligter, fordi de har en forælder med handicap. På den anden side er de meget opmærksomme på, at deres børn ikke skal yde mere hjælp, end hvad der er almindeligt for deres jævnaldrende kammerater. 

Der er forskellige opfattelser af, hvad der er rimeligt, og hvad der skal prioriteres. Den ene mor vælger for eksempel at bruge mere tid på andet samvær med børnene end at håndhæve regler om deres pligter. En anden mor vælger at overlade det til faderen at stille krav om børnenes deltagelse i de fælles pligter. Så eksisterer der for hende ikke tvivl om, hvorvidt de gør det af hensyn til hende, for så sker det af hensyn til, at huset skal fungere.

2.6 Opsummering

Børnefamiliers hverdag er i al almindelighed hektisk, naturligvis afhængig af familiens indretning og prioriteringer, men det ligger i tiden, at man som forældre er aktive sammen med sine børn. Samtidig med det positive i, at børnene og de unge med forældrenes opbakning har gode fritidsinteresser, har den aktive hverdag også skabt dilemmaer. Af forskellige årsager er der forældre, der ikke kan være med i denne ”hverdags-centrifuge” med de mange fællesskaber og gøremål. 

Der synes at være blandede opfattelser i samfundet af, hvorvidt personer med handicap kan ”tillade sig” at blive og være forældre. Ud over de overvejelser, den enkelte gør sig i forhold til funktionsnedsættelsens konsekvenser for graviditet, fødsel og tiden derefter, skal personer med handicap i forskellig grad også forholde sig til omverdenens skepsis.

For forældre med handicap øver andre faktorer indflydelse på hverdagen og mulighederne for at være aktive på lige fod med andre børnefamilier. Funktionsnedsættelsen har konsekvenser for helbredet, ressourcerne og tiden. Familier, hvor den ene eller begge forældre har et handicap, kan derfor ikke sammenlignes med børnefamilier, hvor forældrene ikke har et handicap. Den ekstra arbejdsbyrde, der hviler på den evt. ”raske ægtefælle” er en yderligere stressfaktor i familien. Skyldfølelse over for både børn og ægtefælle er velkendt hos den forælder, der har et handicap.

Funktionsnedsættelsen påvirker ikke i sig selv forældrekompetencen. Det afgørende for forældrekompetence er de personlige egenskaber, der kan være kompromitteret, hvad enten forældre har et handicap eller ej. Nogle sygdomme påvirker dog de personlige egenskaber og dermed også forudsætningerne for indlevelse i et barns situation og behov. 

Det er ikke muligt at sige noget entydigt om, hvad det betyder for børn at vokse op i en familie, hvor den ene eller begge forældre har et handicap. Det afhænger af både familiens situation og funktionsnedsættelsens karakter. Et vigtigt element er, hvordan forældrene selv har det med handicappet. Ved at støtte forældrenes ressourcesider støttes børnene. I de familier, hvor mor eller far pludselig rammes af en alvorlig sygdom eller et handicap, er der risiko for, at børnene bliver glemt og efterlades med chok og stor sorg uden tilstrækkelig hjælp. Hvis familien er i stand til både følelsesmæssigt og praktisk at tage vare på barnet, kan det at vokse op i en familie med kronisk sygdom tilføre barnet en ekstra dimension i form af større tolerance over for andre mennesker og større åbenhed.

3 Behovet for hjælp til forældrerollen

Inden en beskrivelse af, hvorfor og på hvilken måde forældre med handicap kan have behov for kompenserende hjælp til forældrerollen, foretages indledningsvis en definition af, hvad et handicap er.

Den nyeste internationale definition af handicapbegrebet fremgår af FN-standardregler om Lige muligheder for handicappede. Nutidens terminologi beskæftiger sig både med den enkeltes behov og med manglerne i samfundet. Handicap betragtes ikke længere som en mangel ved den enkelte person, men som et misforhold i mødet mellem personens forudsætninger og den måde, det omgivende samfund er indrettet på.

Definitionen lyder:

”Betegnelsen ’handicap’ betyder tab eller begrænsning af mulighederne for at deltage i samfundslivet på lige fod med andre. Den beskriver relationen mellem et menneske med funktionsnedsættelse og dets omgivelser. Formålet med denne betegnelse er at sætte fokus på mangler ved omgivelserne og mange af de i samfundet iværksatte aktiviteter, som for eksempel information, kommunikation og uddannelse, der forhindrer mennesker med funktionsnedsættelse i at deltage på lige vilkår med andre.”

Videre fremgår det, at betegnelsen ”funktionsnedsættelse” dækker et stort antal forskellige funktionsmæssige begrænsninger, der forekommer i alle befolknings-grupper i samtlige lande i verden. ”Mennesker kan have funktionsnedsættelse på grund af en fysisk, intellektuel eller sansemæssig funktionshæmning, en medicinsk betinget tilstand eller en sindslidelse. Sådanne funktionshæmninger, tilstande eller sygdomme kan være af permanent eller forbigående karakter.”

Den nye terminologi fremhæver relativiteten i handicapbegrebet. Hvorvidt en funktionsnedsættelse hos den enkelte bliver til et handicap, afhænger af samspillet mellem personen og det omgivende samfund. Et handicap er ikke en fejl eller mangel ved den enkelte og anskues ikke længere ud fra en lægelig og diagnostisk synsvinkel. 

Fokus flytter sig fra det enkelte individ til samspillet mellem personen og omgivelserne. En person uden gangfunktion, der får bevilget en kørestol, som vedkommende selv kan manøvrere, kan have begrænset glæde af dette hjælpemiddel, såfremt det omgivende samfund ikke er indrettet til kørestole. Der kommer herved fokus på tilgængelighed.

Behov for kompenserende hjælp til forældrerollen 

Behovet for kompenserende hjælp til forældrerollen kan ikke beskrives entydigt, da forskellige faktorer gør sig gældende, først og fremmest karakteren og omfanget af funktionsnedsættelsen. Det har betydning, om funktionsnedsættelsen er en følge af progredierende sygdomme eller stationære tilstande, om funktionsnedsættelsen er medfødt og dermed har været en del af livsomstændighederne hele livet, eller om funktionsnedsættelsen som følge af sygdom eller ulykke erhverves på et senere tidspunkt i livet, og på hvilket tidspunkt dette sker. Konsekvenserne af en nedsat funktionsevne er endvidere meget forskellige, afhængig af om det drejer sig om et høre-, syns- eller bevægelseshandicap. 

Hjælpebehovet er endvidere påvirket af den enkeltes livsbetingelser, herunder forskellige sociale forhold. Familiens indretning og størrelse, om det er et par eller en enlig forsørger, om begge forældre har en funktionsnedsættelse, børneflokkens størrelse og alder, øvrige familierelationer, personlige ressourcer, uddannelses- og erhvervsforhold m.v. Holdninger og normer om og til familielivet og forventningerne til sig selv som forældre spiller også en rolle.

Forskelligheden og mangfoldigheden i konsekvenserne af funktionsnedsættelsen for den enkelte og dennes familie har betydning for de løsningsmuligheder, der skal tilvejebringes. Nogle kan på trods af den nedsatte funktionsevne klare sig selv uden særlige støtteforanstaltninger, måske med få hjælpemidler, men netop når de bliver forældre, kan dette forhold ændre sig. Forældrerollen medfører opgaver og gøremål, som stiller anderledes krav til funktionsevnen, og der kan derfor opstå nye og anderledes behov for hjælp og støtte specielt i tilknytning til forældreskabet. Andre har uafhængig af deres forældreskab behov for praktisk hjælp og personlig pleje. 

Med andre ord kan der ikke tales entydigt om behov for hjælp til at varetage forældrerollen. Det er derfor heller ikke muligt med en fuldstændig og udtømmende beskrivelse af hverken de enkelte typer funktionsnedsættelse, eller de behov for kompenserende hjælp, der knytter sig til forældreskabet. Set i lyset af disse forbehold videregives her eksempler på hjælpebehov. 

I den første del beskrives konsekvenserne af forskellige typer funktionsnedsættelser i forhold til at varetage forældrerollen. Beskrivelserne er inddelt i 3 hovedgrupper: a) personer med hørehandicap b) personer med synshandicap c) personer med bevægelseshandicap. 

I den anden del beskrives et par karakteristiske problemstillinger for personer med varigt nedsat funktionsevne. De vil til en vis grad være fælles for de forskellige typer af handicap i relation til forældrerollen. Selvom de ikke nødvendigvis er dækkende for alle, er de medtaget her, fordi der er tale om karakteristika, som er gået igen i tilbagemeldingerne.

I den tredje del gives en række eksempler på, hvilke behov for kompenserende hjælp til forældrerollen, der kan være tale om. Nogle af de nævnte eksempler dækker flere typer af funktionsnedsættelse, mens andre er udtalte for særlige grupper. 

3.1 Funktionsnedsættelses konsekvenser for forældrerollen

a)
Svært hørehæmmede, døvblevne, døve og døvblinde

Denne gruppe af funktionsnedsættelser rammer kommunikationen. Kompenserende hjælp til forældrerollen til denne gruppe forældre kan derfor ikke sammenlignes med kompenserende hjælp til andre handicapgrupper. I familier, hvor kommunikationen er berørt af et hørehandicap, medfører handicappet ikke, at familierne skal have praktisk hjælp til at klare den daglige pasning af barnet. Kompenserende hjælp til familier med hørehandicap drejer sig om at bygge bro over kommunikationskløfter samt give viden og information til forældre og professionelle.

Ud over at være fælles om et hørehandicap er der store forskelle på funktions-nedsættelsen, afhængig af høretabet og måden at kommunikere på. Det har fx betydning, om der er tale om et pludseligt opstået høretab, et gradvist udviklet høretab eller medfødt døvhed. 

Kommunikationen kan ligeledes foregå forskelligt. Der kan være tale om tegn-sprogstolkning, taktiltolkning, tegnstøttet kommunikation, MHS-tolkning og skrive-tolkning. 

Svært hørehæmmede og døvblevne forældre

Forskellen mellem gruppen af døvblevne og døve er primært sproget, naturligvis afhængig af hvornår i livsforløbet den pågældende mister hørelsen. Døvblevne med det hørende sprog, der er opvokset og opdraget i en verden som hørende, ved, hvad de mister. Ud over at skulle erkende at have mistet hørelsen og dermed evnen til at kommunikere skal hele familien samtidig lære et helt nyt sprog, enten i form af tegnstøttet kommunikation eller tegnsprog. Som døvbleven har man måske været vant til at klare sig uden hjælp og skal pludselig til at vænne sig til at kommunikere gennem en anden. Man skal lære at bruge og bede om tolkebistand. Da gruppen af døvblevne ofte har et sprog, bliver deres handicap i højere grad usynligt.

For forældre med hørehandicap er det vigtigt at kunne følge med i børnenes liv og hverdag i daginstitution og skole. Den daglige, løbende kommunikation om stort og småt både med andre forældre og med personalet i institutionen er forældre med hørehandicap afskåret fra. Derfor er det endnu vigtigere at kunne deltage i fx møder og sociale arrangementer i institutionen for at få de nødvendige informationer og for at være en del af fællesskabet. Som en mor, der er døvbleven, udtrykker det:

”Det er vigtigt at møde op til sociale arrangementer. Man er en mærkelig mor, hvis man ikke kan deltage i børnenes sociale liv”, og videre ”man sårer barnet, hvis mor ikke kan forstå, hvad der foregår. Så mangler man interesse. Så er mor anderledes end de andre forældre.”

Den manglende mulighed for kommunikation i og med omverdenen i mange af hverdagens dagligdags situationer medfører tab af vigtig information, fx i forhold til den small talk, der foregår, når forældre møder hinanden i institutionen for at hente deres børn. Her udveksles holdninger og normer for opdragelse som eksempelvis: hvor meget slik får dit barn, hvornår kommer dit barn i seng, må dit barn selv cykle på vejen? osv. 

Døve forældre

Døve forældre har ikke mulighed for at følge programmer om børns udvikling i radio eller i ikke-tekstede tv-udsendelser. De kan læse bøger og tidsskrifter, men en del døve har problemer med læsning og læseindlæring, fordi læsning i høj grad bygger på, hvordan ordene lyder. Grammatikken i dansk og tegnsprog er også forskellig, hvilket kan give problemer med ordstilling. Det betyder, at døve forældre ikke har samme muligheder for at få viden og kundskaber om børns almindelige udvikling. Hvornår begynder børn at tale? Er det normalt, at den store bliver jaloux på den nye lillesøster? Plejer pubertetsbørn at være så frække og sure – eller er det, fordi forælderen er døv?

De fleste døve forældre har selv gået i daginstitutioner for døve børn samt på døveskole eller i specialklasse på centerskole. Døve forældre savner viden om, hvad det vil sige at vokse op som hørende. De kan samtidig være i tvivl om, hvorvidt deres eget sprog (tegnsproget) er ”godt nok”, når de skal kommunikere med deres hørende barn. Dette kan føre til mange misforståelser og uhensigtsmæssige beslutninger. Hvordan skal barnet stimuleres auditivt? Skal familien bruge tegnsprog som fælles sprog? Hvilke lyde hører barnet, og hvad betyder de? Kan barnet lære to sprog samtidig? Hvordan kan man være opmærksom på barnet, hvad det laver, og hvordan det har det, uden at kunne høre det? Hvad indebærer det at vokse op i en visuel familie? Hvad kan forældre gøre for at støtte barnet bedst?

En del døve forældre har tilbragt en stor del af skoletiden på skoler med elevhjem og har derfor tilbragt mindre tid i en almindelig familie. De har tillige begrænset adgang til at bruge andre forældre som rollemodeller. De kan ikke, som hørende kan, lytte sig til, hvordan andre forældre løser konflikter med deres børn i fx kassekøen i et supermarked.

De kan heller ikke på lige vilkår deltage i den vigtige småsnak med andre forældre i børnehaven eller skolen ved fx forældremøder. Selvom der er tolk med på selve mødet, så holder tolken pause i pauserne og er gået, når mødet er slut. Som oftest er der heller ikke andre døve forældre med hørende børn i samme institution eller skole. Det kan let føre til, at døve forældre ikke er en integreret del af forældregruppen i skolen eller børnehaven.

Døve forældre har ikke deres børn i specialinstitution. Det mest sandsynlige er, at dagplejen eller vuggestuen aldrig har set eller kommunikeret med en døv før. Personale og forældre bruger ikke samme sprog. Dagplejen eller vuggestuen har ikke nødvendigvis viden om, hvad det vil sige at vokse op som tosproget, hvor det ene sprog er visuelt. 

Det er meget vigtigt, at forældre med hørehandicap kan deltage i al den forældre-information, som gives af sundhedsplejersken, i vuggestuen og børnehaven og siden hen i fritidshjem/klub, for at kunne følge med i, hvordan deres barn udvikler sig. Forældre med hørehandicap/kommunikationshandicap kan i forvejen have vanskeligt ved at tilegne sig de nødvendige, løbende dagligdags informationer, fordi samfundet ikke informerer totalt visuelt. 

Endvidere kan det være svært for forældre med hørehandicap at integrere sig i det samfund, hvortil deres barn som hørende har en naturlig sproglig adgang, og netop derfor er det vigtigt, at kommunikationen med de mennesker, der omgås barnet i det daglige, fungerer.

Man regner med, at der er ca. 7000 svært hørehæmmede, 2000 døvblevne og 4000 døve. Hvor mange, der er forældre, vides ikke, men af materialet fra forældre-vejledningsprojektet for døve fremgår det, at der er 500 familier, hvor en eller begge forældre er døve eller svært hørehæmmede tegnsprogsbrugere. Tallet er løst anslået, da der ikke findes register over forældrene.

Døvblinde

Der skelnes mellem to grupper af yngre døvblinde, nemlig gruppen af tegnsprogede døvblinde og gruppen af dansksprogede døvblinde. I den første gruppe drejer det sig om personer, som vokser op med tegnsprog som modersmål, og derfor i lighed med andre døve søger en partner inden for døvegruppen. Problemstillingerne i forhold til eventuelt hørende børn svarer derfor langt hen ad vejen til dem, som døve forældre har. Dertil kommer yderligere problemer foranlediget af synshandicappet. I den anden gruppe drejer det sig om døvblindblevne, der taler dansk, og her er problemerne lidt anderledes, men behovet for kompenserende hjælp til forældrerollen svarer til den første gruppe.

Man regner med, at der i Danmark er i alt ca. 1200 døvblinde. Af denne gruppe regner man med, at kun ca. 16% – i alt under 200 – er døvblindblevne under 67 år. Et stort antal af disse lever alene og kun et mindre antal i parforhold med børn. Center for døve, region syd (Vejle, Ribe, Sønderjyllands og Fyns amter), har kendskab til i alt 9 familier inden for de to grupper, der er beskrevet. 

b)
Blinde og svagtsynede

Funktionsevnen er meget forskellig for denne gruppe, afhængig af forskellige faktorer. Graden af synsnedsættelsen spiller naturligvis en væsentlig rolle. Der er således stor forskel på, om den pågældende forælder er helt blind, eller om der er en brugbar synsrest. Hvorvidt der er en seende eller delvist seende forælder i familien, eller om begge fx er blinde har også betydning for funktionsnedsættelsens konsekvenser. Om personen altid har været blind, eller om synsnedsættelsen mere eller mindre pludseligt indtræder måske i voksenlivet, gør også en forskel. Alder og livserfaringer på tidspunktet for synsnedsættelsens indtræden kan have betydning for, hvordan man fungerer med funktionsnedsættelsen. Endelig har det betydning, om den enkelte har mod til at færdes, og i hvor høj grad vedkommende har lært at klare de daglige gøremål såsom madlavning, tøjvask og rengøring.

I forhold til børnene kan det være svært for svagtsynede/blinde forældre at have de samme aktiviteter med deres børn som ikke-handicappede. De kan ikke læse historie for børnene, spille bold med dem eller ledsage dem i trafikken. De må finde på alternative aktiviteter. Samtidig kan det være nødvendigt at sørge for, at børnene på andre måder får mulighed for at deltage i disse aktiviteter, der er almindelige for seende børn.

Forældre med synshandicap kan have svært ved at hjælpe deres børn med lektierne, da de ikke kan læse bøgerne eller se, hvad børnene skriver.

Det kan ligeledes være svært at holde sig orienteret om, hvad der findes af alders-svarende legetøj, når forældre ikke kan læse sig til den type informationer. Der kan derfor være behov for råd og vejledning i forhold til denne del af forældreopgaverne. 

Ledsagelse til aktiviteter med børn uden for hjemmet kan være et stort problem, fx til daginstitution/skole, en tur i svømmehallen, til sportsaktiviteter, til kammerater, til lægebesøg og tandlægebesøg m.v. 

Også for personer med synshandicap gælder det, at langt de fleste daglige gøremål tager længere tid end for seende personer, og at dagligdagens opgaver kræver flere ressourcer. I forhold til børnene bruges også flere kræfter, når forældrene skal finde på andre måder at passe på små børn, så de ikke bringer sig selv i fare.

c)
Bevægelseshandicap

Inden for gruppen af personer med bevægelseshandicap er der ligeledes store variationer. Der er forskel på, om handicappet er medfødt eller erhvervet, og om der er tale om en progredierende lidelse eller en stationær tilstand. Følgerne kan være: indskrænket bevægelighed, nedsat muskelkraft, styringsbesvær, balanceproblemer, smerter, lammelser i krop, arme og ben. Bevægelseshandicap kan inddeles i følgende hovedgrupper: muskelsvind, sclerose, cerebral parese (spasticitet), rygmarvsskader, rygmarvsbrok, gigt, apoplexi (hjerneblødning og blodprop) , arm- og bendefekte. 

Hver enkelt hovedgruppe rummer igen forskellige typer af sygdommen, hvilket kan betyde store forskelle på, hvordan symptomerne manifesterer sig. Dertil kommer, at selv med eksempelvis præcis den samme type muskelsvind vil der være individuelle forskelle på, hvordan sygdommen manifesterer sig.

Ikke alle sygdomme og lidelser kan henføres til de nævnte hovedgrupper, men både sygdomme inden for og uden for de her nævnte hovedgrupper kan være karakteriseret ved, at de er sjældne og kun forekommer i ganske få tilfælde. Konsekvensen heraf kan være, at kun få kender til sygdommens konsekvenser (jf. bilag 11). 

Ved nogle sygdomme er der tale om meget svingende symptomatologi. Tilstanden kan svinge så meget, at funktionsevnen varierer fra dag til dag. Det gælder fx Danlos Ehlers syndrom og myastenia gravis (jf. bilag 11). Set i lyset af disse variationer og forskelligheder og med de forbehold, der følger heraf, gives her eksempler på fælles træk i de problemstillinger, forældre med bevægelseshandicap kan have i relation til forældrerollen.

En person med bevægelseshandicap har nedsat fysisk funktion i bevægeapparatet enten som følge af sygdom eller ulykke, og det vil derfor være fysiske funktioner i samværet med barnet, som enten kun kan udføres med stort besvær eller slet ikke. Det samme gælder de praktiske opgaver, der knytter sig til forældrerollen. Der kan enten være tale om, at funktionen mangler helt eller delvis, fx ved lammelser i arme og fingre, eller at træthed og udmattelse betyder, at der ikke er kræfter til alle de funktioner, der knytter sig til at være forældre. Eksempler herpå kan være:

- løfte og bære barnet

- komme ned og op på gulvet til barnet

- skifte barnet

- klæde barnet af og på

- tumle det lille barn, der sparker på puslebordet

- bade og pleje barnet 

- give barnet mad 

- lege med barnet

- transportere barnet 

- ledsage barnet

- række ud efter barnet

- trække barnet væk fra farlige situationer

Kræfterne rækker ikke

Det er kendetegnende for personer med bevægelseshandicap, at de i forskellig grad har problemer med udmattelse og udtrætning. Ved overanstrengelse kommer straffen i form af efterfølgende total udmattelse og eventuel yderligere nedsat fysisk funktionsevne til følge. Det er derfor betydningsfuldt, at personen økonomiserer med kræfterne døgnet igennem. Når der både skal bruges kræfter på egne helbredsmæssige forhold, på at være forældre, på de praktiske opgaver i hjemmet og måske på et arbejde, er det ikke sikkert kræfterne rækker. Susie Brink, spastiker, mor til to børn og med 15 timers arbejde ugentligt, har blandt andet udtalt til Berlingske Tidende

”Når jeg har været på arbejde, er jeg ved at kollapse. Jeg er så overtræt, at jeg får grådanfald, mens jeg står og laver mad eller støvsuger. Der er slet ingen energi tilbage til børnene. Det ligner ellers ikke mig – jeg har altid været en fighter…” 

En anden forælder udtrykker det således:

”Det er det svære ved at være handicappet. Det er et pokkers bogholderi at holde styr på og økonomisere med kræfterne.”

Udtrætning og udmattelse er nogle af de mere usynlige konsekvenser af en funktions-nedsættelse. Det kan være vanskeligt at forstå, hvordan en person det ene øjeblik kan virke frisk for kort tid efter at være så udmattet, at selv en lille arbejdsopgave bliver uoverskuelig. 

Derfor kan netop funktionsnedsættelsens konsekvenser give anledning til misforståelser, da det er vanskeligt at måle og veje ”udtrætning”. Hvornår er der fx tale om den almindelige træthed, alle børnefamilier kender til efter søvnløse nætter og et lille barn på armen flere timer i træk, og hvornår skyldes udtrætningen den nedsatte funktionsevne? 

I en artikel om at være hjælper i en børnefamilie, udgivet af Scleroseforeningen, fremgår det blandt andet om udtrætning:

”Et andet meget velkendt symptom er en overvældende træthed. Nogle scleroseramte har brug for mange hvil gennem dagen. Mængden af ressourcer er ganske enkelt blevet meget mindre – og man kan ikke bare tage sig sammen og fortsætte sine gøre-mål, uden det får voldsomme konsekvenser for flere dages velbefindende. Udtrætningen gør ofte de kognitive problemer værre, således at man måske fungerer fint på en arbejdsplads i formiddagstimerne, men slet ikke kan overskue arbejdet efter frokost.”

3.2 Karakteristiske problemstillinger

Døgnet har kun 12 timer

For mange forældre med handicap ​– og det gælder forskellige typer af handicap – tager alle dagligdagens funktioner længere tid, uanset graden af selvhjulpenhed. Det forhold tager den enkelte højde for i hverdagen, men det kan være vanskeligt at planlægge sig ud af det, når man samtidig er forældre. 

Udtalelsen ”Mit døgn er ikke på 24 timer, men på 12 timer” er meget rammende for tidsfaktoren og viser en væsentlig forskel i forhold til ikke-handicappede forældre.

For den døve forælder tager kommunikationen med fx institutionen længere tid, han eller hun kan ikke arbejde med hænderne og tale med sit barn samtidig, og i det hele taget tager kommunikationen med omverdenen tid. 

For den døvblevne forælder og dennes familie er det et stort arbejde overhovedet at lære en ny måde at kommunikere på. Det kræver i sig selv mange ressourcer.

For en forælder med bevægelseshandicap kan det være tidskrævende at komme op om morgenen, komme i bad, få tøj på, yde den fornødne praktiske bistand til barnet, tage tøj frem fra skabet, anrette og spise morgenmaden, smøre madpakker, gøre rent m.v.

For den svagtsynede/blinde forælder tager de fleste praktiske opgaver væsentlig længere tid. 

For nogle betyder det, at de må stå urimelig tidligt op for overhovedet at nå det hele om morgenen, inden familien skal ud af døren. Susie Brink, der er spastiker og mor til to børn, fortæller
 om sin reaktion, når hun bliver rådet til stå tidligere op for at nå det hele: 

”Så er jeg lige ved at skrige, for jeg står tidligere op end de fleste. Jeg er oppe før seks bare for at have en rimelig chance for at nå det. Jeg synes heller ikke, løsningen er, at jeg opgiver mit job, for dels er de glade for mig, dels er det vigtigt for mig at komme ud. Desuden vil jeg alligevel ikke kunne holde et hjem selv. Jeg kan godt støvsuge, men det tager mig en time at støvsuge en stue på 20 m2. Og det tager mig meget lang tid at lave morgenmad og dække bord, fordi jeg kun kan løfte én ting ad gangen.”

Den raske forældre ekstra belastes

Konsekvensen af, at de praktiske opgaver tager længere tid eller ikke kan udføres, er, at en eventuelt ikke-handicappet partner må påtage sig stort set alle opgaver i forhold til børnene, det praktiske i hjemmet, ledsagelse til aktiviteter og sandsynligvis samtidig med et fuldtidsarbejde. En blind forælder udtaler:

”Det er et meget hårdt slag for en familie, når den ene forælder får et synshandicap. Mange opgaver, som før var delt imellem forældrene, kan pludselig kun varetages af den ”raske” forældre. Den handicappede forældre føler sig utilstrækkelig, og den ”raske” slider sig selv op og ender med forskellige stressbetingede sygdomme….”

Ændrede hjælpebehov som forældre

For nogle ændrer hjælpebehovet sig væsentligt, når de bliver forældre. Der er således eksempler på personer med funktionsnedsættelse, som kan klare sig uden personhjælp i hverdagen, eventuelt ved hjælp af særlige hjælpemidler og boligindretning. En mor med muskelsvind siger herom
 : 

”Jeg har aldrig følt mig handicappet og gør det heller ikke synderligt i dag, når jeg ser mig selv. Men når jeg har Christopher, kan jeg love dig, at jeg føler mig handicappet – selvom han er verdens dejligste dreng.” 

Afhængigheden kom bag på forældrene. Normalt kunne hun fungere i en lejlighed på første sal, hvortil der var elevator. Der var 5 trin op til elevatoren, hvilket under normale omstændigheder ikke var noget problem. Netop de 5 trin voldte problemer, da hun kom hjem med drengen. Hun kunne ikke bære en lift op ad trapperne og havde derfor altid brug for en hjælpende hånd, når hun skulle ind og ud af lejligheden. 

For fx en mor med gigt vil der efter fødslen kunne komme en kraftig aktivitet i gigten. Det kan medføre mange smerter, træthed og betydelig nedsat muskelkraft i de angrebne områder af kroppen. Konsekvensen kan være, at der ikke er kræfter til at tage sig af barnet.

Forskellighederne i funktionsnedsættelsens omfang og karakter og symptomernes manifestation medfører tilsvarende forskelle i behov for hjælp i relation til rollen som forældre. Her nævnes eksempler på forskellige typer hjælp, som forældre med handicap kan have. Der er ikke tale om en udtømmende opremsning, og eksemplerne er nævnt i vilkårlig rækkefølge.

3.3 Eksempler på hjælpebehov

Rådgivning

Rådgivning for forældre med handicap kan være et nøgleord. At blive eller være forældre med funktionsnedsættelse kan medføre behov for rådgivning om mange typer spørgsmål, fx om hvilken betydning det har for barnet, at den ene eller begge forældre har et handicap, og hvordan dette tackles i forskellige perioder af barnets opvækst. Rådgivningsbehovet vil i høj grad afhænge af omstændighederne: karakteren og omfanget af den nedsatte funktionsevne, om det er pludselig opstået sygdom eller ulykke, om der er usikkerhed om sygdommens udvikling, om barnet er bange for, om mor eller far vil dø, barnets alder og familiemæssige omstændigheder i øvrigt. 

For de forældre, der selv er vokset op med et handicap, fx døve forældre, kan der være behov for generel rådgivning om børns almindelige udvikling og om de specielle opvækstvilkår for hørende børn af døve forældre. For dem, der får et handicap, efter de er blevet forældre, kan der være behov for rådgivning om den ændrede forældrerolle og eventuelt om, hvordan den genopbygges.

Forældre med handicap kan også have behov for konkret rådgivning i form af gode tips og ideer til, hvordan man bedst muligt kompenserer for den nedsatte funktions-evne. Hvad man gør, når man ikke kan holde barnet i hånden på gaden, kravle på gulvet i leg, når man ikke kan kommunikere med pædagogerne i institutionerne eller se, hvad barnet har lavet – kort sagt en blanding af pædagogisk, psykologisk og praktisk rådgivning.

Der kan være behov for rådgivning om, hvordan man på mange planer undgår, at barnet bliver den voksnes hjælper. For eksempel skal et hørende barn på 12 år med en døv mor ikke være tolk ved moderens lægebesøg, og et barn på 12 år med en mor, der har et bevægelseshandicap, skal ikke være hendes praktiske og personlige hjælper.

Generelt er der behov for rådgivning om de eksisterende muligheder for at yde kompenserende hjælp og støtte til forældrerollen. Rådgivningen skal have forebyggende karakter, så der kan sættes ind med relevant og nødvendig bistand og støtte for at undgå overbelastning og give familien de samme muligheder for at fungere som ikke-handicappede familier.

Aflastning

Aflastning for praktiske opgaver i hjemmet kan være nødvendig for, at der psykisk og fysisk er overskud til samværet med barnet og til at have et liv ved siden af.

At være forældre kræver i sig selv overskud til samværet og opdragelsen af barnet. For forældre med handicap øver de helbredsmæssige forhold indflydelse på både kræfter og psykisk overskud, såfremt der ikke ydes tilstrækkelig kompenserende hjælp. 

Behovet for hjælp afspejler derfor ikke nødvendigvis kun de funktioner, personen med handicap ikke selv kan udføre, men også behovet for aflastende hjælp. Hvis en person fx skal bruge uforholdsmæssig mange kræfter og tid på praktiske arbejdsopgaver, går det ud over den tid og de kræfter, der er tilbage til barnet. 

Tolkebistand

Døve forældre har behov for omfattende tolkebistand til lægebesøg, jordmoder, fødselsforberedelse, sundhedsplejerske, mødregrupper, børneundersøgelser, forældre-møder og forældrekonsultationer i vuggestue, børnehave, fritidshjem og skoler, ved møder med offentlige myndigheder m.v. Dertil kommer behov for social tolkning ved fx en juleafslutning, hvor barnet optræder, børnefødselsdage o.l.

Der skal i denne sammenhæng henvises til projekt Socialtolkning, der er et satspuljeprojekt under Socialministeriet. Fra 1. august 2000 er det muligt at få betalt tegnsprogstolkning i en lang række situationer, hvor det hidtil har været umuligt eller meget usikkert, om man kunne få bevilget den nødvendige tolkebistand. Der er afsat 35 mio. kr. til projektet, der forventes at løbe over 3 år (jf. bilag 15). 

Nedsat arbejdstid

Der kan af forskellige årsager være behov for nedsat arbejdstid: for en døv forælder fordi det tager tid at kommunikere på tegnsprog, og for en døvbleven fordi det tager tid og kræver mange ressourcer for hele familien at lære en helt ny måde at kommunikere på, det tager tid at tage på kurser, at informere personale og i det hele taget at kommunikere med omverdenen. 

For forældre med bevægelseshandicap tager alle hverdagens funktioner længere tid, og samtidig kræver funktionernes udførelse mange ressourcer.

Det kan derfor være svært både at være handicappet, forældre og på arbejdsmarkedet på fuld tid.

Kurser

For forældre med hørehandicap er der behov for tegnsprogskurser til børn, ægtefælle og eventuelt øvrige familiemedlemmer. 

Uanset hvilken kommunikation, der skal læres eller anvendes, kræves en del kursus-virksomhed. Såfremt disse kurser er placeret på hverdage, kan det have betydning for indtægtsgrundlaget for de personer, der er på arbejdsmarkedet. 

En anden form for kursusvirksomhed er familiehøjskoleophold, sommerlejr m.v. for hele familien. Formålet med disse kurser er både at blive bedre til at kommunikere, og at være sammen med familier i en tilsvarende situation. Herved oplever børnene deres forældre i en situation, hvor de ikke i kommunikationsmæssig henseende er den svage part. Samtidig oplever de andre børn bruge tegn. 

Hjælpemidler

Der findes mange større og mindre hjælpemidler, der kan betyde en væsentlig lettelse i dagligdagen for forældre med handicap. Af mindre hjælpemidler kan det fx være en amme-BH med velcro i stedet for knapper, lågåbner til sutteflasken, elektrisk kartoffelskræller, lågpifter til at fjerne vacuum i glas med babymad m.v. 

For døve forældre er der behov for babyalarm, der skal opsættes før barnets fødsel, så der er fuld sikkerhed for, at den fungerer fra den første dag med det lille barn.

Derudover kan der være behov for særligt puslebord, eventuelt højdeindstilleligt, hvis man ikke selv kan løfte barnet. Der kan også være behov for, at badekarret er specielt indrettet for at undgå at bruge for mange kræfter på at stå i en akavet stilling og holde for hårdt ved barnet. Der er måske behov for en barneseng, hvor sengehesten kan åbnes på midten, og som kan køres op og ned eller er så høj, at en kørestol kan komme ind under den.

I perioden, før barnet kan kravle/gå, mens andre forældre ligger på gulvet og leger/aktiverer barnet, kan det være nødvendigt at finde på alternativer for personer med bevægelseshandicap, der evt. hverken kan komme ned på eller op fra gulvet. 

Det er vigtigt at vælge børnetøj, der er let at tage af og på – altså ikke for mange knapper, seler og lynlåse.

Der kan være behov for særlige bæreposer til at bære barnet tæt imod kroppen.

Når små børn kravler og går, er de hurtige, og sidder man i kørestol eller er gangbesværet, kan man måske ikke nå at fange dem, inden de begiver sig ud i farlige situationer. Derfor gælder det om at sikre komfurer og varmeovne. Vinduer skal have børnesikre låse, og trapperne skal forsynes med skridsikre flader og låger, så længe børnene er helt små.

For døve og blinde kan der være behov for computer som kommunikations-hjælpemiddel. For hørende børn til døve forældre kan der være behov for radio, båndoptager og polaroidkamera.

Boligændringer

I nogle tilfælde vil behovet for boligændringer først opstå, når personen med handicap bliver forælder. I andre situationer er behovet der i forvejen på grund af personens eget handicap.

I afsnittet ”Ændret hjælpebehov som forældre”, fremgår det, at en mor med en bestemt type muskelsvind inden forældreskabet ikke havde problemer med at komme de 5 trin op og ned til elevatoren, men det blev et problem efter fødslen, da hun ikke både kunne klare at gå på trapper og holde liften med barnet. Adgangsforholdene til boligen blev hermed problematiske, og moderen blev afhængig af andres tilstedeværelse for at komme ind og ud af boligen. 

Forældreskab kan derfor aktualisere et behov for boligændringer eller for en anden bolig. 

Ledsagelse

Der kan være behov for hjælp til at ledsage barnet/børnene – eventuelt sammen med en forælder med handicap – til og fra daginstitution, skole, fritidsaktiviteter, indkøb, m.v. Der kan være tale om praktiske problemer med at få barnet anbragt i en autostol, at få barnevognen monteret, løfte liften op i barnevognen m.v. samt hjælp til at holde i hånd eller række ud efter barnet, hvis det løber væk eller bliver optaget af andre ting undervejs. En mor fortæller
, at turen til dagpleje med den 3-årige søn Frederik tager en time og er en nervepirrende og farefuld færd. Hun er født med spastisk lammelse, er skæv i ryggen og kan ikke gå uden sine to albuestokke:

”Jeg kan ikke holde Frederik i hånden og er utrolig bange for, at han pludselig stikker af og løber ud foran en bil. Jeg kan ikke bare gribe ud efter ham eller sætte efter ham.”

Nogle af forældrene i projektets målgruppe er således ikke i stand til på egen hånd at færdes uden for hjemmet med deres barn/børn eller kun med stor risiko og besvær. For forældre med synshandicap er behov for ledsagelse gennemgående. 

Bil

Transportbehovet øges, når man får små børn. Det gælder transport til og fra institution, skole, fritidsaktiviteter, besøg hos venner, familie, andre sociale aktiviteter og indkøb. Bilen spiller en stor rolle i enhver moderne families liv som et nyttigt og tidsbesparende transportmiddel. Indkøb lettes ved brug af bil, fordi der kan rationaliseres og gøres storindkøb, hvilket også er billigere. Disse hensyn gør sig med langt større styrke gældende, når man er bevægelseshæmmet. 

Nogle personer er alene med begrundelse i deres egen funktionsnedsættelse berettiget til støtte til køb af bil. For andre opstår behovet i særlig grad som følge af forældrerollen, selv om de måske selv i et vist omfang kan transportere sig med offentlige transportmidler, men ikke når de samtidig skal transportere et barn.

Praktisk hjælp i hjemmet 

Behovet for praktisk hjælp varierer, afhængig af graden af funktionsnedsættelsen, barnets alder, familiens sammensætning og muligheder for at yde den bistand, der er behov for. Der kan fx være behov for at yde praktisk hjælp om morgenen, hvis den ene forælder forlader hjemmet tidligt for at gå på arbejde. Der kan så være behov for hjælp til de praktiske opgaver over for barnet/børnene med tøj, morgenmad, madpakke, pakke taske m.v. samt ledsagelse til institution/skole. 

Behovet for praktisk og personlig hjælp kan være hjælp til både de funktioner, der knytter sig direkte til børnene, herunder ledsagelse, og til de mere praktiske opgaver som hjælp til rengøring, tøjvask, indkøb, madlavning og havearbejde.

3.4 Opsummering 

Forældre med handicap har ofte behov for en kombination af flere forskellige former for hjælp. I nogle tilfælde vil rådgivning kombineret med fx bevilling af nogle få hjælpemidler være tilstrækkelig som kompensation til forældrerollen. I andre tilfælde kan det være nødvendigt med mere indgribende foranstaltninger i form af både hjælpemidler, boligændringer og praktisk/personlig hjælp. 

I samtaler med mødre om funktionsnedsættelsens indflydelse på forældrerollen er det blandt andet kommet frem, at de basale forhold omkring den personlige pleje skal være i orden.

”Når den personlige pleje er dækket, kan man træde ind i forældrerollen. Det er svært at give og at være sød og rar mor med fedtet hår. Hvis de basale ting ikke er i orden, kan man ikke være forældre. Så kan børnene fx ikke have kammerater med hjem.”

Til de basale behov nævner kvinderne ud over den personlige pleje muligheden for sikker ledsagelse af barnet og transportmuligheder i det hele taget, et ordentligt sted at bo samt mulighed for at kunne holde ferie med børnene.

For døve forældre drejer det sig først og fremmest om kommunikationen. En døv mor oplever, at børnenes kammerater og deres forældre stiller spørgsmålstegn ved, om hun kan passe på deres børn, når de er på besøg, fordi hun er døv. Det er således også et spørgsmål om information samt om mulighederne for kommunikation med omverdenen. 

Endvidere er kommunikationen med hørende børn altafgørende i forhold til at kunne udføre sin forældrerolle. En døvbleven mor fortæller, hvordan hun på trods af store anstrengelser ikke kunne forstå, hvad det to-årige barn blev ved med at sige til hende. Familien, der sad i stuen, kunne høre, at barnet 10 gange i træk bad om at få sutten, men moderen forstod det ikke. Det er en stor belastning ikke at kunne opfylde sit barns behov som følge af manglende kommunikation. Hjælp til familien til alternativ kommunikation til det talte sprog er derfor vigtig.

For den blinde forælder kan aflastning i form af praktisk hjælp samt hjælp til ledsagelse være væsentlige faktorer. Hertil kommer hjælp til informations-teknologiske hjælpemidler.

4
Gennemgang og analyse

af det juridiske grundlag

4.1
Retskilder m.v.

FN`s standardregler

FN`s standardregler om lige muligheder for handicappede blev vedtaget på FN`s generalforsamling den 20. december 1993. De er udviklet på basis af den erfaring, der blev indhentet i løbet af FN`s handicaptiår 1983-1992. De internationalt anerkendte menneskerettigheder og FN´s konventioner danner det politiske og moralske grundlag for disse regler.

Den overordnede målsætning er ligestilling og tilvejebringelse af lige muligheder for mennesker med handicap.

Reglerne indeholder både retningslinjer inden for konkrete indsatsområder og en række regler, der handler om selve gennemførelsen. Blandt andet fremgår det, at de enkelte lande har ansvaret for at skabe lovgrundlag for de foranstaltninger, der skal til for at opnå fuld deltagelse og lige muligheder for mennesker med handicap.

Af regel nr. 15 fremgår det blandt andet: 

National lovgivning om mennesker med handicap kan udarbejdes på to måder. Rettigheder og forpligtelser kan inkorporeres i den almindelige lovgivning eller rummes i særlovgivning. En særlovgivning for mennesker med handicap kan indføres på forskellige måder:

a. ved at vedtage særlovgivning, der udelukkende vedrører handicapforhold,

b. ved at inkludere handicapspørgsmål i lovgivning om særlige emner,

c. ved specielt at nævne mennesker med handicap i de tekster, der har til formål at fortolke eksisterende lovgivning

En kombination af de forskellige fremgangsmåder kan være at foretrække. Bestemmelser om positiv forskelsbehandling kan ligeledes overvejes.

De angivne retningslinjer kan af de politisk ansvarlige myndigheder anvendes som grundlag for initiativer og handlingsprogrammer på handicapområdet.

Standardreglerne foreligger i henstillingsform og er derfor ikke retlig bindende, men politisk og moralsk forpligtende. Selvom de i sig selv ikke skaber rettigheder for den enkelte, repræsenterer de vigtige holdninger og retningslinjer inden for handicappolitikken. 

I relation til forældre med handicap har regel nr. 9 om familieliv og personlig integritet særlig betydning:

”De enkelte lande bør fremme fuld deltagelse for mennesker med handicap i familielivet. De bør fremme deres rettigheder med hensyn til personlig integritet og sikre, at lovgivningen ikke diskriminerer mod mennesker med handicap med hensyn til seksuelle forhold, ægteskab og forældreværdighed.”

Børnekonventionen

FN`s Konvention om Barnets rettigheder (1989) trådte for Danmarks vedkommende i kraft den 18. august 1991.

I indledningen henvises blandt andet til Verdenserklæringen om Menneske-rettigheder, hvori det hedder, at børn har ret til særlig omsorg og bistand. Det fremgår endvidere,

”at familien som den grundlæggende enhed i samfundet og naturlige ramme for alle sine medlemmers og særligt børns vækst og trivsel bør gives den nødvendige beskyttelse og hjælp, således at den fuldt ud kan påtage sig sine forpligtelser i samfundet”.

Af artikel 18 stk. 2 fremgår det, at deltagerstaterne skal yde passende bistand til forældre og værger ved disses udførelse af deres pligter som opdragere af børn.

Nationale retskilder

Folketinget besluttede den 2. april 1993 at henstille til alle statslige og kommunale myndigheder samt private virksomheder:

- at efterleve princippet om ligestilling og ligebehandling af handicappede med andre borgere

- at tage hensyn til og skabe muligheder for hensigtsmæssige løsninger under hensyntagen til handicappedes behov i forbindelse med forberedelse af beslutninger, hvor hensyntagen overhovedet kan komme på tale.

Af bemærkningerne til lovforslaget fremgår det blandt andet, at det danske samfund fortsat byder på mange hindringer for udfoldelsesmuligheder for handicappede på trods af mange positive, politiske tilkendegivelser. 

Der blev samtidig truffet beslutning om oprettelse af en enhed for ligebehandling og formidling under Det Centrale Handicapråd, hvorfra den nødvendige ekspertbistand kan tilbydes. Denne enhed blev til Center for Ligebehandling af handicappede, der som nævnt blandt andet har behandlet emnet om forældre med handicap i deres årsberetning for 1998.

Center for Ligebehandling af handicappede søger at påvirke statslige, kommunale og private beslutningstagere til at tage videst muligt hensyn til mennesker med handicap.

4.2
Handicappolitiske principper

Principperne i den danske handicappolitik tager således udgangspunkt i FN`s standardregler om ligestilling og ligebehandling af handicappede med andre borgere. Det nye handicapbegreb lægger vægt på de barrierer i det omgivende samfund, et menneske med funktionsnedsættelse støder imod. Handicappolitikken retter herved fokus både mod behovet for støtte til den enkelte og mod behovet for at ændre og tilpasse omgivelserne samt aktiviteterne i samfundet. De sociale love tager afsæt i disse principper. 

Ligestillings- og ligebehandlingsprincippet 

Ligebehandlingsprincippet og ligebehandling af forældre med handicap må defineres ud fra de til enhver tid gældende normer for familielivet, dvs. ud fra spørgsmålet om, hvilke forudsætninger der i dag skal være til stede for at give børn i Danmark en god og harmonisk opvækst, og hvilke forventninger der er til forældre i dag. Som tidligere omtalt forandrer definitionen af forældrerollen sig i takt med samfundets udvikling. Ligestilling af forældre med handicap med ikke-handicappede forældre er derfor et dynamisk og relativt begreb, der defineres ud fra de til enhver tid gældende normer. For at opstille en norm for ligebehandling må der tages udgangspunkt i kutymen i danske familier i dag. 

I bogen ”Socialret” omtaler forfatteren Kirsten Ketcher det traditionelle ligestillings-princip som et antidiskriminationsprincip, der er beslægtet med den almindelige forvaltningsretlige lighedsgrundsætning, hvorefter der ikke må ske forskelsbehandling af handicappede. Udgangspunktet er, at handicappede skal ligestilles med andre, medmindre saglige hensyn taler herimod. 

Normaliserings- og integrationsprincippet

Et gennemgående træk i den handicappolitiske udvikling har været en målsætning om, at handicappede skal leve en tilværelse så nær det normale som muligt. Det var fx et centralt element i udlægningen af særforsorgen i 1980. Hanne Kathrine Krogstrup behandler emnet i ”Det handicappede samfund”, hvor hun argumenterer for en genfortolkning af normaliseringsprincippet, der efter hendes opfattelse har mistet sin oprindelige betydning.

”Forskellen i indholdet af sætningen ”en tilværelse så nær det normale som muligt” fra 60’erne og til nu er, at det dengang var en reaktion mod noget (nemlig at mennesker var internerede under kummerlige forhold), mens det i dag er blevet en målsætning for noget, som ingen rigtig længere ved, hvad er, fordi den sammenhæng, som normaliseringsprincippet oprindelig blev formuleret i, ikke længere eksisterer.”

Kernen i integrationsprincippet er ifølge Kirsten Ketcher, at den handicappede skal indgå i det almindelige samfundsliv. At den handicappede ikke m.h.t. bolig, arbejde og livsvilkår i det hele taget skal stilles uden for den livsform, som i øvrigt er samfundets almindelige. 

Hanne Kathrine Krogstrup mener, at ”der er i det mindste på det formelle plan (det vil sige lovgivningen) sket en bevægelse fra et institutionsperspektiv til et integrations-perspektiv….” Hun stiller samtidig spørgsmålstegn ved, om denne bevægelse reelt har fået gennemslag i praksis og har ført til integration af handicappede. Hun omtaler differentieret social integration og siger blandt andet herom:

”Denne udfordring handler om, at handicappede skal lære at blive deltagere i samfundet. En forudsætning for dette er, at samfundet på handicappedes præmisser giver adgang til denne deltagelse, og det er netop i forhold til denne målsætning, jeg mener, at begrebet en tilværelse så nær det normale som muligt har sin berettigelse i en fremtidig socialpolitik på handicap-området.”

Kompensationsprincippet

Det er et centralt princip, at personer med nedsat funktionsevne i videst muligt omfang kompenseres for følgerne heraf. Det kan ske enten i form af natural-, penge- eller omsorgsydelser. Hjælpen ydes i mange tilfælde uafhængig af indtægts- og formueforhold. Servicelovens bestemmelser om hjælpemidler, boligindretning og hjælperordning er eksempler herpå. 

Der lægges på den ene side vægt på, at den handicappede skal afholde den del af udgifterne, som svarer til de udgifter, man også ville have haft, såfremt funktionsevnen ikke var nedsat. På den anden side skal personer med handicap ikke selv dække udgifter der er en følge af den nedsatte funktionsevne.

Kompensationsprincippet udelukker ikke, at der i forbindelse med tildeling og udmåling af handicapkompenserende ydelser lægges vægt på den enkeltes og dennes families mulighed for at varetage de opgaver, der følger af handicappet (Vejledning om sociale tilbud til voksne med handicap: 20). I den vurdering skal der tages hensyn til, at familien kan fungere så normalt som muligt (normaliseringsprincippet) med de ekstraordinære belastninger, der følger af et familiemedlems handicap. Familie-begrebet uddybes med en indskudt sætning ”herunder børn af handicappede forældre” i forbindelse med vurderingsgrundlaget af familiens egne muligheder for at varetage de med handicappet forbundne opgaver. 

Familiens egne muligheder og ressourcer skal på den ene side inddrages i opgavevaretagelsen; på den anden side skal der tages hensyn til, at familien kan fungere så normalt som muligt. 

Sektoransvarlighedsprincippet

Sektoransvarlighed omhandler det princip, at den del af den offentlige sektor, der udbyder en given ydelse, selv er ansvarlig for, at denne ydelse er tilgængelig for personer med nedsat funktionsevne. Et eksempel herpå er uddannelsessektoren. Folkeskolen skal fx selv sørge for nødvendig tolkebistand, såfremt en forælder med handicap skal til forældrekonsultation på skolen.

Et af formålene med sektoransvarlighed er at skabe bred opmærksomhed og ansvarlighed om handicapspørgsmål for bedst muligt at tilgodese handicappedes behov. Opgaveløsningen skal ikke alene gøres til et socialt anliggende, men varetages i de sektorer, hvor behovene opstår. Her kan ovenstående eksempel genanvendes, idet formidling af tolkebistand til døve forældre med hørende børn i forbindelse med skolens aktiviteter ikke sjældent er sendt fra skolen til socialforvaltningen. 

Sektoransvaret skal være med til at sikre en klar ansvarsfordeling mellem de forskellige sektorer. Princippet er dog endnu ikke fuldt integreret i det danske samfund, og afgrænsningsproblemer de enkelte sektorer imellem er ikke et ukendt fænomen. Konsekvensen heraf kan være, at forældre med handicap bliver ”kastebold” mellem henholdsvis skolen og socialforvaltningen i forsøget på at finde ud af, hvem der skal betale en konkret udgift.

Intentionerne i den sociale lovgivning 

Serviceloven er central i forhold til bevilling af handicapkompenserende ydelser. Det overordnede formål med serviceloven (§1) er både at tilbyde forebyggende råd-givning, støtte og en række almene serviceydelser og at tilgodese behov, der følger af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.

Endvidere er formålet at fremme den enkeltes mulighed for at klare sig selv eller lette den daglige tilværelse og forbedre livskvaliteten. Det fremgår endvidere, at hjælpen bygger på den enkeltes ansvar for sig selv og sin familie. Hjælpen skal tilrettelægges ud fra den enkelte persons behov og forudsætninger og i samarbejde med den enkelte.

Ud over den generelle fomålsbestemmelse indeholder serviceloven en særlig formålsbestemmelse til voksne med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller med særlige sociale problemer (§67), idet der til disse grupper skal ydes en særlig indsats. Formålet med denne indsats er både at forebygge, at problemerne forværres, at forbedre den enkeltes muligheder for livsudfoldelse og at yde en helhedsorienteret indsats. De fremsatte servicetilbud skal være afpasset efter den enkeltes særlige behov.

Intentionerne med serviceloven er med andre ord at fortsætte udviklingen, hvor standardiserede tilbud i højere grad afløses af individuelle og varierede løsninger. Blandt andet er det tidligere institutionsbegreb ophævet. Tilbuddet til den enkelte skal sammensættes ved at kombinere forskellige ydelser til et samlet tilbud, uanset om personen bor i lejebolig, ejerbolig, bofællesskab e.l. Formålet med denne måde at organisere hjælpen på er endvidere øget fleksibilitet.

Nøgleord i serviceloven er forebyggelse, livskvalitet, livsudfoldelse, individuelle og fleksible løsningsmuligheder samt helhedsorienteret indsats. 

Det er relevant at lægge vægt på disse intentioner i den sociale lovgivning, der bygger på flere af de beskrevne handicappolitiske principper, når der skal træffes beslutning om behovet for hjælp til forældre med handicap til de opgaver, der knytter sig til forældrerollen. 

4.3
Gennemgang af de enkelte lovbestemmelser

Indledning

En regel opdeles i socialretten sædvanligvis i tre dele: 1) regler om personkreds samt 2) kriterier for henholdsvis tildeling og 3) udmåling af hjælpen. 

Selvom problemstillingerne retter sig mod flere sektorer, koncentrerer dette projekt sig om den sociale lovgivning. I den følgende gennemgang behandles de bestemmelser, som kan have relevans for gruppen af forældre med handicap. Det drejer sig primært om bestemmelser i serviceloven samt om nogle få bestemmelser i henholdsvis pensionsloven og aktivloven.

Med førtidspensionsreformen lægges der op til, at invaliditetsydelse og bistands- og plejetillæg ikke længere kan tildeles efter pensionsloven. Kompensation for nedsat funktionsevne skal ske i medfør af servicelovens regler. En kommende pensionslov vil alene indeholde regler om forsørgelse. 

Strukturen i den enkelte regelgennemgang er 1) en kort beskrivelse af personkreds, tildelings- og udmålingsregler og 2) diskussion af reglens anvendelse på baggrund af de indhentede erfaringer.

Følgende bestemmelser gennemgås:

· invaliditetsydelse 

§ 18 i lov om social pension, jf. 
lovbekendtgørelse nr. 217 af 16. maj 1984 (pensionsloven) 
· bistands- og plejetillæg
pensionslovens §16
· personligt tillæg

pensionslovens §17
· merudgifter til voksne
§84 i lov om social service, jf. 
lovbekendtgørelse nr. 26 af 17. januar 2000 (serviceloven)

· særlig støtte til børn og unge
servicelovens kapitel 8 
· hjælpemidler

servicelovens §§97 og 98
· støtte til køb af bil
servicelovens §99
· personlig og praktisk hjælp
servicelovens §§71-76
· hjælpeordning

servicelovens §77
· ledsageordning

servicelovens §78
· boligindretning

servicelovens §102
· særlig hjælp vedrørende børn
§83 i lov om aktiv social politik, jf. 
lovbekendtgørelse nr. 266 af 12. april 2000 (aktivloven)

Invaliditetsydelse, lov om social pension §18

Gennemgang af bestemmelsen

Det følger af pensionsloven, at invaliditetsydelse kan tilkendes personer i alderen 18-65 år, der ikke modtager anden pension, men som ville have ret til højeste eller mellemste førtidspension, hvis de ikke havde erhvervsmæssigt arbejde (§18 1. pkt.). Invaliditetsydelse kan også tilkendes personer, der på grund af alvorlig høreskade har svære kontaktvanskeligheder (§18 2. pkt.).

Bestemmelsen rummer to personkredse. Den ene angår personer, hvis erhvervsevne ud fra en rent helbredsmæssig vurdering må anses for at være nedsat med mindst 2/3, således at de ville have ret til højeste eller mellemste førtidspension, hvis de ikke havde en erhvervsindtægt, der afskærer fra at opnå en sådan pension. Der skal derudover som led i vurderingen af erhvervsevnen lægges vægt på, om ansøgeren ved det arbejde, der udføres, gør en indsats, der er udover, hvad der kan forventes i betragtning af invaliditeten. Endvidere skal erhvervsindtægten være udtryk for en reel arbejdsindsats. Hvis dette ikke er tilfældet, men mere er et spørgsmål om velvilje fra arbejdsgiverens side, har ansøgeren ikke ret til invaliditetsydelse, men derimod til pension.

Den anden personkreds drejer sig om personer, der på grund af alvorlig høreskade har svære kontaktvanskeligheder. Ydelsen tildeles, selvom der tale om en lidelse, der ikke normalt giver ret til førtidspension, men fordi et kommunikationshandicap antages at have så indgribende betydning i hverdagen, at det normalt vil medføre forskellige, vanskeligt definerbare merudgifter.

Samlet for bestemmelsen gælder, at den udbetales uanset indtægts- og formueforhold. Der stilles ikke krav om dokumentation for omkostningerne, og ydelsen tilsigter ikke en individuel tilpasning til den enkeltes behov, men er fastlagt og bevilges på et standardiseringsgrundlag. Der gives ikke nærmere definition af, hvilke udgifter ydelsen skal anvendes til, uanset om den er ydet efter §18, 1. eller 2. punktum.

Diskussion af bestemmelsen

Invaliditetsydelsen kan med hensyn til den første personkreds ses dels som kompensation for meromkostninger ved reduceret helbred, dels som kompensation for gener og ubehag ved på trods af invaliditet at opretholde erhvervsarbejde.

Ydelsen gives dels for at tilskynde personer med helbredsmæssige problemer til at opretholde tilknytning til arbejdsmarkedet og skaffe deres eget forsørgelsesgrundlag, dels for at kompensere for nogle af de merudgifter, der kan forekomme ved at have et erhvervsarbejde på trods af et reduceret helbred samt til dækning af tjenesteydelser, man må købe sig til e.l. 

Af Socialministeriets bekendtgørelse nr. 106 af 16.2.1998 fremgår det, at de personer, der tilhører personkredsen, kan få merudgifter dækket efter §84, selvom de modtager invaliditetsydelse efter lov om social pension. En ansøgning om dækning af merudgifter efter §84 for en person, der tilhører personkredsen, kan dermed ikke alene afvises med henvisning til, at der udbetales invaliditetsydelse. I praksis opstår der afgrænsningsproblemer. Spørgsmålet er, hvilke udgifter der hører til de mere vanskeligt opregnelige småudgifter, som invaliditetsydelsen skal dække, og hvilke der må betragtes som merudgifter efter §84. 

Med hensyn til den anden personkreds er der i almindelighed tale om svære kontaktvanskeligheder for de pågældende, når de for at gøre sig forståelig er nødt til at anvende særlige meddelelsesmidler som fx tegnsprog eller skriftlig kommunikation og selv med det bedste høreapparat er nødt til at benytte sig af mundaflæsning. I sådanne tilfælde vil der være en formodning om, at der er svære kontaktvanskeligheder til stede. Denne såkaldte ”døveydelses” formål er således at kompensere svært hørehandicappede for de gener og omkostninger, der efter erfaringerne er forbundet med manglende evne til at kunne høre og eventuelt tale forståeligt. De gener, som døveydelsen især sigter på at afbøde, er eksempelvis manglende evne til at telefonere, afhængighed af tolkebistand, vanskeligheder ved indkøb og brug af kollektive transportmidler m.v. 

Den sociale Ankestyrelse har i SM 0-8-92 (jf. bilag 16) anført, at den ikke fandt, at ”udgifterne til socialtolkning i almindelighed ville kunne forventes afholdt af det beløb, der udbetales som invaliditetsydelse”. Ankestyrelsen fandt, at udgifter til socialtolkning måtte betragtes som ”merudgifter ved forsørgelsen” og dermed var omfattet af servicelovens §84. Men der kunne ikke ydes hjælp på grundlag af en fast bevilling til dækning af udgifter ved socialtolkning. Der måtte tages konkret og individuel stilling ved hver enkelt opgave. 

I øvrigt henstillede Ankestyrelsen til, at de myndigheder, institutioner og foreninger m.v., der havde brug for tolkebistand i forbindelse med henvendelse fra klienter, medlemmer m.v., i almindelighed selv burde stille denne tolkebistand til rådighed (sektoransvarsprincippet).

Bistands- og plejetillæg – pensionsloven §16

Gennemgang af bestemmelsen

Bistands- og plejetillæg kan tilkendes sammen med pension til personer i alderen 18-65 år. Der skal foreligge et behov for personlig bistand eller et behov for vedvarende pleje eller tilsyn for at opnå bistands- eller plejetillæg. Det er en betingelse, at der skal foreligge invaliditet – en varig nedsættelse af pågældendes funktionsevne, som alene skyldes helbredsmæssige forhold.

Bistandstillæg kan tilkendes, når invaliditeten bevirker, at ansøgeren til stadighed må have personlig bistand af andre, eller når invaliditeten består i blindhed eller stærkt svagtsynethed.

Det behov, som bistandstillægget er beregnet til at dække, er bistand til personlige fornødenheder som fx hjælp til personlig hygiejne, bistand i forbindelse med måltider, af- og påklædning og toiletbesøg.

Plejetillæg kan tilkendes i stedet for bistandstillæg, når invaliditeten bevirker, at ansøgeren må have vedvarende pleje eller tilsyn, som nødvendiggør andres stadige nærværelse.

Tillægget skal således dække udgifter, som normalt er forbundet med den fornødne personlige bistand. Bistands- eller plejetillæg udbetales med en fast skattefri ydelse, uafhængig af formue og indkomst, og den berettigede kan selv disponere over tillægget til dækning af behovet. Der kræves heller ikke dokumentation for udgifterne.

Diskussion af bestemmelsen 

Bistands- og plejebehovet kan tillige dækkes via andre pleje- og hjælpeordninger i anden lovgivning (serviceloven), hvilket i praksis giver afgrænsningsproblemer. Den sociale Ankestyrelse har i SM P-17-94, jf. bilag 16, behandlet fire sager om denne problemstilling. Ankestyrelsen fandt, at ydelser efter bistandsloven (nu serviceloven) er subsidiære i forhold til ydelser efter pensionsloven, og at en person med omfattende hjælp fra fx hjemmeplejen ikke nødvendigvis er afskåret fra at få tilkendt bistands- eller plejetillæg. Det afhænger af en konkret vurdering af, om den bevilgede hjælp dækker det samlede plejebehov. 

Det kan være vanskeligt at beregne, hvor meget hjælp et bistands- eller plejetillæg skal dække. I en af de til projektet fremsendte sager, jf. bilag 10, har den pågældende kommune vurderet, at et tilkendt plejetillæg kan dække køb af 10 timers hjælp om ugen. Der var oprindelig ansøgt om 65 timer ugentligt samt yderligere hjælp i henhold til servicelovens §77, når ægtefællen ikke var i hjemmet. Efter kommunens opfattelse kunne behovet dækkes via mere hjemmehjælp, selvkøbt hjælp via plejetillægget med ca. 10 timer pr. uge og en ledsageordning med 15 timer pr. måned. 

I en anden af de til projektet fremsendte sager, jf. bilag 10, har en enlig forælder med handicap med højeste førtidspension og bistandstillæg blandt andet omfattende behov for ledsagelse af to børn til deres fritidsaktiviteter. Kommunen henviser i denne sag til, at bistandstillæg er bevilget til ansættelse af ledsager i forbindelse med bl.a. fritidsaktiviteter. Der er samtidig meddelt afslag på ansøgning om hjælp til ledsagelse efter servicelovens §78. Ankestyrelsen har senere ændret kommunens afslag på hjælp til ledsagelse efter servicelovens §78. 

En tredje af de til projektet fremsendte sager omhandler en forælder med handicap, der er fraskilt og har behov for praktisk bistand, når der er samvær med børnene. På trods af positiv indstilling fra kommunens handicaprådgiver fandtes der ikke juridisk grundlag for at yde den nødvendige hjælp efter hverken servicelovens bestemmelser for voksne eller børn eller efter aktivloven. Da alle muligheder syntes udtømte, blev den pågældende forælder henvist til at anvende det tilkendte plejetillæg til at dække opgaver i forbindelse med samvær.

Et andet aspekt ved udbetaling af bistands- eller plejetillæg er, at disse tillæg påvirker beregninger af trangsbestemte ydelser som fx tilkendelse af personligt tillæg (pensionslovens §17). Den sociale Ankestyrelse har i SM P-2-96, jf. bilag 16, behandlet to sager om, hvorvidt bistands- eller plejetillæg skulle indgå i trangs-vurderingen ved tildeling af personligt tillæg. Ankestyrelsen fandt, at hverken bistands- eller plejetillægget generelt kan holdes uden for den samlede økonomiske vurdering, der skal foretages. 

I en af de fremsendte sager blev et tilkendt plejetillæg medtaget som en indtægt ved vurderingen af ansøgerens egen udgift til den del af hjælpen, der blev ydet via familieplejen til praktisk og pædagogisk støtte til barnet. Det sociale nævn ændrede denne afgørelse med den begrundelse, at der ikke var sket ændringer i plejebehovet, og at nævnet ikke fandt, at et plejetillæg skal medgå til at dække udgifter til andet end personlig pleje og praktisk bistand til personen selv.

Personligt tillæg – pensionslovens §17

Gennemgang af bestemmelsen

Kommunalbestyrelsen kan efter ansøgning træffe afgørelse om personligt tillæg til pensionister, hvis økonomiske forhold er særlig vanskelige. Der skal i hver enkelt sag foretages en samlet vurdering af indtægtsforholdene, herunder størrelsen af den sociale pension og alle andre indtægter og formue, sammenholdt med størrelsen af de rimelige og nødvendige udgifter.

Denne vurdering bliver foretaget med store lokale forskelle i kommunerne. Socialministeriet og Kommunernes Landsforening har på den baggrund udsendt en fælles skrivelse, hvori man henstiller, at kommunerne fra 1. august 2000 anvender en vejledende formuegrænse på minimum 50.000,00 kr. pr. husstand ved tildeling af personligt tillæg.

I modsætning til flere af de handicapkompenserende bestemmelser bygger denne bestemmelse på trangsprincippet. 

Diskussion af bestemmelsen

Der er flere eksempler på, at pensionister, der har fået afslag på hjælp til forældrerollen efter andre bestemmelser, er blevet henvist til at søge hjælpen dækket som personligt tillæg efter lov om social pension §17.

Mange pensionister opfylder ikke betingelserne for hjælp efter denne bestemmelse af økonomiske årsager. Det gælder især for gifte/samlevende pensionister, idet en eventuel ægtefælles indtægt indgår i den økonomiske vurdering. Den vejledende formuegrænse er fastsat under hensyntagen til, at kommunerne alene skal udbetale personligt tillæg til pensionister, der har vanskelige, økonomiske forhold (trangsvurdering).

Indholdsmæssigt er der juridisk ikke noget til hinder for, at der kan ydes personligt tillæg til dækning af fx supplerende plejeudgifter, tolkebistand m.v. Det fremgår af SM P-12-94 og SM P-32.95, jf. bilag 16. I den ene sag fastslår Ankestyrelsen, at det i ekstraordinære tilfælde ikke kan udelukkes, at der kan være behov for at yde personligt tillæg til dækning af udgifter til pleje som supplement til plejetillæg og praktisk bistand i hjemmet. 

I den anden afgørelse fastslår Ankestyrelsen, at udgifterne til døvetolk i forbindelse med lægehjælp alene kan dækkes via reglerne om personligt tillæg. De konkrete, økonomiske forhold berettigede dog ikke til tilskud til denne udgift.

Merudgifter – servicelovens §84

Gennemgang af bestemmelsen

Der ydes dækning af de nødvendige merudgifter ved forsørgelsen til personer med betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, hvor merudgiften er en følge af den nedsatte funktionsevne.

Personkredsen omfatter personer på 18 og derover. Der skal være tale om en vedvarende lidelse, hvis konsekvenser for den enkelte er af meget indgribende karakter i den daglige tilværelse, og som medfører, at der ofte må sættes ind med betydelige hjælpeforanstaltninger for at opnå en tilnærmelsesvis normal tilværelse. Den pågældende vil som regel være berettiget til invaliditetsydelse og eventuelt bistands- eller plejetillæg efter pensionslovgivningen.

Bestemmelsen gælder ikke for pensionister, med mindre de modtager en hjælper-ordning efter servicelovens §77. Personer, der modtager pension, forudsættes at få dækket deres behov efter pensionslovens regler (jf. reglerne om personligt tillæg §17).

Merudgiften skal være en nødvendig følge af den nedsatte funktionsevne. Der skal således være tale om merudgifter, som den pågældende ikke ville have haft, hvis der ikke havde været tale om en nedsat funktionsevne. Hjælpen ydes efter en konkret vurdering af merudgiftens omfang i det enkelte tilfælde. I vejledning om sociale tilbud til voksne med handicap fremgår eksempler på merudgifter, men der er ikke tale om en udtømmende opregning.

Diskussion af bestemmelsen

Der er forskel i opfattelsen af, hvilke behov for hjælp i relation til forældrerollen, der kan dækkes efter denne bestemmelse.

I en konkret afgørelse fra et af de sociale nævn, jf. bilag 7, sag nr. 2, finder nævnet i sin gennemgang af de forskellige bestemmelser, at kommunen efter servicelovens §84 ikke er forpligtet til at dække de merudgifter, der er forbundet med antagelse af hjælp for at få børnene gjort færdige og sendt af sted om morgenen. 

På dette punkt er der registreret store forskelle de enkelte kommuner imellem. Nogle kommuner har truffet afgørelser med udgangspunkt i denne holdning. Andre har valgt at træffe afgørelse om forskellige former for kompenserende hjælp til forældrerollen efter denne bestemmelse. I en kommune anvender man fx denne bestemmelse til at supplere hjemmeplejens ydelser, så den praktiske hjælp, herunder havehjælp, er blevet udvidet. 

Væsentligt er det, at denne bestemmelse alene tager sigte på ikke-pensionister, med mindre de har en hjælperordning efter servicelovens §77. Det medfører i praksis stor forskelsbehandling. Lad os tage et eksempel i en kommune, der ser velvilligt på anvendelsen af §84 til dækning af merudgifter til antagelse af hjælp om morgenen: To mødre med nedsat funktionsevne i identisk grad, der begge lever i parforhold og hver har to børn. Mor 1 er pensionist og arbejder i beskyttet beskæftigelse 19 timer ugentligt. Mor 2 arbejder 25 timer ugentligt på normale vilkår og modtager invaliditetsydelse. De tilhører begge personkredsen med hensyn til den nedsatte funktionsevne, men er forskelligt stillet med hensyn til deres pensioniststatus. Mor 1 vil være afskåret fra hjælp efter §84, mens mor 2 vil opfylde betingelserne, idet personer, der modtager invaliditetsydelse, ikke betragtes som pensionister i forhold til §84.

Der er afgrænsningsproblemer i forhold til pensionsydelserne. Det gælder ikke mindst døveydelsen, der i praksis afstedkommer mange fortolkningsproblemer. Selvom Ankestyrelsen – som beskrevet i afsnittet om invaliditetsydelse – ikke finder, at udgifterne til socialtolkning i almindelighed vil kunne forventes afholdt af det beløb, der udbetales som invaliditetsydelse, og dermed må betragtes som ”merudgifter ved forsørgelsen”, der er omfattet af servicelovens §84, er der problemer med at få bevilget udgifter til relevant socialtolkning.

Døve forældre har endvidere i praksis problemer med at få bevilget tegnsprogskurser til børn og ægtefælle, selvom udgifter til nødvendige kurser er nævnt i vejledningen som eksempel på en merudgift. Det fremgår blandt andet heraf, at det klassiske eksempel er deltagelse i kurser i totalkommunikation for pårørende til personer med vidtgående hørehandicap. De udgifter, der kan være tale om, er fx rejseudgifter, merudgifter ved måltider og ophold, kursusafgift, kursusmaterialer og pasning af barn/børn, som ikke skal med på kurset. 

Særlig støtte til børn og unge – servicelovens kapitel 8

Gennemgang af reglerne

Efter servicelovens §40 kan kommunen træffe afgørelse om foranstaltninger, når det må anses for at være af væsentlig betydning af hensyn til et barns eller en ungs særlige behov for støtte. Formålet med at yde støtte til de børn og unge, der har et særligt behov for dette, er at skabe de bedst mulige opvækstvilkår for disse børn og unge, så de på trods af deres individuelle vanskeligheder kan opnå de samme muligheder for personlig udfoldelse, udvikling og sundhed som deres jævnaldrende. De foranstaltninger, der kan træffes beslutning om, er fx at yde konsulentbistand med hensyn til barnets eller den unges forhold, at yde praktisk, pædagogisk eller anden støtte i hjemmet og at yde familiebehandling eller lignende støtte. Bestemmelsen er således beregnet til at hjælpe forældre med børn, der har problemer.

Diskussion af bestemmelsen

Grundlæggende er sigtet med bestemmelsen pædagogisk støtte og behandling, mens behovet for kompenserende hjælp til forældrerollen er praktisk betonet. Mens udgangspunktet for anvendelse af disse bestemmelser er barnets særlige behov for støtte, er behovet for hjælp i dette projekt knyttet til forældrenes funktionsevne i forhold til at varetage deres forældrerolle. Spørgsmålet er derfor, om bestemmelserne kan anvendes i forhold til normale og velfungerende børn, og om det er rimeligt. 

Der synes at være stor spændvidde i de synspunkter og afgørelser, projektet har mødt i forhold til denne problemstilling.

For nogle forældre med handicap er det følsomt at skulle modtage hjælp efter denne bestemmelse, fordi udgangspunktet er, at børnene har særligt behov for støtte. De oplever, at der bliver sat spørgsmålstegn ved deres forældrekompetence.

I en konkret sag afviste moderen at modtage hjælp efter denne bestemmelse. Hun var urolig for at blive stemplet som en ”dårlig mor” og konsekvenserne heraf ved en eventuel senere skilsmisse. Fordi hendes behov for hjælp var af praktisk art og var opstået alene på baggrund af hendes egen nedsatte fysiske funktionsevne, og fordi hendes barn ikke havde problemer, ville hun ikke acceptere et tilbud om en ”hjemme-hos”-støtte, som med jævne mellemrum skulle rapportere til forvaltningen om observationer i familien. Kommunen havde forståelse for synspunktet, men kunne på det tidspunkt ikke anvise andre lovgivningsmæssige handlemuligheder.

Kommunerne vurderer mulighederne for at anvende disse bestemmelser meget forskelligt. En af kommunerne nævner, at man igennem mange år har været tilbøjelig til at anvende disse bestemmelser (for at undgå børns anbringelse) meget rummeligt, og i vid udstrækning har ydet hjælp til mange forskellige formål. Denne holdning er ændret i dag, så der ikke er den samme automatik i brugen af disse bestemmelser. Derfor vil kommunen i dag være mere kritisk i anvendelsen af børnebestemmelserne, også i forhold til en vurdering af, hvordan kompenserende hjælp til forældrerollen skal tilvejebringes.

En anden kommune udtaler, at det efter deres opfattelse vil være naturligt at anvende disse bestemmelser, også selvom hjælpebehovet er af mere praktisk karakter og opstår som følge af en forælders handicap og ikke udspringer af barnets eget behov for hjælp. De vurderer, at i den situation vil der være et afledt behov for støtte til barnet. Selvom børnene måske ikke selvstændigt har problemer, vil de måske få det, såfremt der ikke ydes hjælp.

I et par konkrete afgørelser fra de sociale nævn, jf. bilag 7, sag nr. 2 og 3, har man godkendt, at kommunen har afslået at yde hjælp til børnenes pasning og til den daglige husførelse efter servicelovens §40 stk. 1. Begrundelsen har været, at barnet ikke har haft et særligt behov for støtte, hvilket er en betingelse for hjælpe efter denne bestemmelse. 

Den sociale Ankestyrelse har i SM 0-133-95, jf. bilag 16, behandlet en sag, hvor moderen havde omfattende lammelser efter et trafikuheld. Hun modtog højeste førtidspension og bistandstillæg samt støtte til personlig hjælper 15 timer ugentligt. Efter fødslen ydede kommunen efter børnebestemmelserne støtte i hjemmet 30 timer ugentligt i 24 uger, skønsmæssigt svarende til en normal barselsperiode. Ankestyrelsen fandt ikke, at der efter barselsperiodens udløb kunne ydes støtte til pasning af et rask barn i hjemmet hos en svært handicappet mor. 

Ankestyrelsen lagde vægt på, at der ikke var oplyst forhold, der medførte, at barnet havde et særligt behov for at blive passet i hjemmet ud over den sædvanlige barselsperiode. Omfanget af personlig hjælp til moderen skulle til gengæld vurderes på ny af kommunen efter ophør af barselsperioden 

I den konkrete sag har man vurderet et særligt behov for støtte til barnet det første halve år, indtil kommunal pasningsmulighed kunne tilvejebringes. Familien blev herefter henvist til den kommunale dagpleje, der kunne anvendes op til 48 timer ugentligt, således at faderen kunne forestå plejen af barnet morgen og aften, uanset om han var arbejdssøgende eller havde arbejde. 

Da der ikke var særlige forhold hos barnet, der godtgjorde, at der var et særligt behov for at blive passet i hjemmet, kunne der ikke længere ydes hjælp efter bestemmelserne om særlig støtte til børn og unge. 

Der er med andre ord vidt forskellige fortolkninger af, hvorvidt disse bestemmelser kan og skal anvendes til kompenserende hjælp til forældrerollen.

Hjælpemidler – servicelovens §§97 og 98

Gennemgang af bestemmelserne

Der kan ydes støtte til hjælpemidler til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, når hjælpemidlet

· i væsentlig grad kan afhjælpe de varige følger af den nedsatte funktionsevne

· i væsentlig grad kan lette den daglige tilværelse i hjemmet eller

· er nødvendigt for, at den pågældende kan udøve et erhverv

I vurderingen af behovet for et hjælpemiddel indgår både en beskrivelse af følgerne af den nedsatte funktionsevne og forskellige sociale forhold. Det kan være boligens indretning, familiemæssige forhold, fritidsaktiviteter, erhvervsforhold m.v. 

Der kan endvidere ydes hjælp ved køb af forbrugsgoder, når tilsvarende betingelser som ovenfor er opfyldt. Der kan dog ikke ydes hjælp til forbrugsgoder, der normalt indgår i sædvanligt indbo. Der kan kun ydes hjælp til et forbrugsgode, når udgiften er over 500,00 kr. Hjælpen udgør da 50% af prisen på et almindeligt standardprodukt af den pågældende art. Hvis der foreligger særlige forhold, som nødvendiggør anskaffelse af et forbrugsgode, der er dyrere end et almindeligt standardprodukt eller nødvendiggør særlig indretning, ydes der ud over støtte på de 50% endvidere hjælp til forskellen i prisen. Hvis forbrugsgodet udelukkende fungerer som et hjælpemiddel, omfatter hjælpen den fulde anskaffelsespris.

Særlige informationsteknologiske hjælpemidler ydes til personer med væsentlig nedsat høre-, tale-, syns- eller skrivefunktion, hvor hjælpemidlet i væsentlig grad kan afhjælpe følgerne af den nedsatte kommunikationsevne. Amtskommunen er ansvarlig for tildeling af hjælp til særlige informationsteknologiske hjælpemidler.

Diskussion af bestemmelsen

Det er juridisk muligt at bevilge kompenserende hjælpemidler til forældre med handicap. Det kan fx dreje sig om el-betjent højdejusterbart puslebord og højde-justerbar barneseng. En af de adspurgte hjælpemiddelcentraler udtalte følgende om mulighederne for bevilling: 

”Kompenserende hjælpemidler bør ikke volde større problemer, da det er funktionsnedsættelse i forhold til aktivitet og behov for at udføre denne aktivitet, der er afgørende for bevilling. Det er på områderne boligændring, praktisk hjælp og transport, de største fortolkningsproblemer ligger, da der ikke er klare bestemmelser og regler på disse områder.”

I en af kommunerne har der været kontakt til den afdeling, der formidler hjælpemidler. Det fremgår af denne besvarelse, at man inden for de seneste 10 år har haft otte sager vedrørende hjælpemidler til projektets målgruppe. I alle sager har det drejet sig om gifte personer, og henvendelserne har primært drejet sig om transport og om pusling af det spæde barn. Handicappets art har været paraplegi, amputationer, spasticitet, polio og leddegigt. I denne kommune vurderer man, at servicelovens bestemmelser om hjælpemidler klart giver mulighed for at afhjælpe praktiske problemer omkring et barn. 

Nogle af de forældre med handicap, projektet har været i kontakt med, fortæller modsat om vanskeligheder med at få bevilget de relevante hjælpemidler, fordi hjælpemidlet ikke har været til dem selv, men betinget af, at de er blevet forældre. 

Tilsvarende har specialkonsulenter fra deres arbejde erfaring med, at der kan være problemer med bevilling af hjælpemidler, der knytter sig til forældrerollen. 

Støtte til køb af bil – servicelovens §99

Gennemgang af bestemmelsen

Der kan ydes støtte til køb af bil til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Betingelserne for at opnå støtte er, at der er behov for kørsel

· til og fra et arbejde eller
· til og fra en uddannelse eller

· der i væsentlig grad kan afhjælpe følgerne af funktionsnedsættelsen og derved i væsentlig grad kan lette den daglige tilværelse
Desuden skal kørselsbehovet ikke kunne tilgodeses ved andre ordninger, fx ordninger om individuel handicapkørsel. 

Det er ikke funktionsnedsættelsens art eller omfang, der er det afgørende, men i hvilken udstrækning, funktionsnedsættelsen hindrer ansøgeren i at dække sit kørselsbehov på anden måde end ved at køre i egen bil. Der er tale om en samlet vurdering af både helbredsmæssige og sociale forhold. Som grundlag for vurderingen af de sociale forhold indgår en række oplysninger om familie, bolig, uddannelse, erhverv, økonomiske forhold, fritidsaktiviteter samt oplysninger om afstanden fra hjemmet til fx offentlige transportmidler.

Diskussion af bestemmelsen

Nogle af handicaporganisationerne beskriver store problemer for deres medlemmer med at få bevilget bil som hjælpemiddel.

Udgangspunktet for tildeling af støtte til køb af bil er personens egen funktionsevne. Såfremt gangdistancen fx objektivt taler for, at man skal kunne benytte offentlige trafikmidler, kan dette blive udslaggivende i afgørelsen. 

I et konkret eksempel blev der tre gange givet afslag på bil som hjælpemiddel til en forælder med handicap med henvisning til, at personen godt kan benytte offentlige trafikmidler. Vedkommende havde blandt andet behov for at kunne ledsage sine børn til daginstitution, skole og fritidsaktiviteter, hvilket ikke indgik i vurderingsgrundlaget. 

En anden problemstilling i relation til støtte til køb af bil drejer sig om vurderingen af, hvilken bil der i den enkelte ansøgningssituation er bedst egnet. Det fremgår blandt andet af den vejledning om støtte til hjælpemidler, biler, boligindretning m.v., at der primært skal tages hensyn til, at bilen skal kunne fungere som befordringsmiddel for den støtteberettigede. 

”Hvis det fx er et barn, der er den støtteberettigede, og der i familien er andre søskende, kan antallet af disse derfor ikke få afgørende indflydelse på, hvilken bil der må anses for billigst og bedst egnet.

Hvis bilen ikke kan rumme hele familien, er der mulighed for, at familien selv kan finansiere prisdifferencen mellem den bevilgede bil og en model, som efter familiens vurdering vil kunne dække hele familiens behov for befordring….”

Spørgsmålet er, om det også gør sig gældende i den omvendte situation med en forælder med handicap og fx tre ikke-handicappede børn.

Personlig og praktisk hjælp, serviceloven §§71 – 76

Gennemgang af bestemmelserne

Efter servicelovens §71 ydes der personlig hjælp og pleje samt hjælp eller støtte til nødvendige praktiske opgaver i hjemmet til personer, som på grund af midlertidig eller varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne ikke selv kan udføre disse opgaver. Af servicelovens §72 fremgår det, at kommunen sørger for tilbud om afløsning eller aflastning til ægtefælle, forældre eller andre nære pårørende, der passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.

I serviceloven findes ikke nærmere bestemmelser om indhold og omfang af den hjælp, som kommunen skal tilbyde efter §§71 og 72. Kommunalbestyrelsen har både det indholdsmæssige og det økonomiske ansvar for hjælpen. De skal beslutte, hvilke tilbud der skal stilles til rådighed for borgerne, og hvilke kriterier kommunen (forvaltningen) skal anvende ved tildeling og udmåling af hjælpen, dvs. fastlæggelse af det kommunale serviceniveau under hensyn til serviceloven.

Betaling

Der betales for midlertidig hjælp efter §71 stk. 1 og for hjælp efter §72, som ikke er omfattet af servicelovens §§28, 29, 77 og 84. Der beregnes dog kun betaling, hvis indkomstgrundlaget overstiger bestemte grænser, og der betales ikke for varig hjælp. Hvis midlertidig hjælp ændres til varig hjælp, skal betalingen ophøre fra det tidspunkt, hvor det vurderes, at modtageren ikke vil blive i stand til at klare sig selv.

Kvalitetsstandarder

Kommunalbestyrelsen skal mindst én gang om året udarbejde en kvalitetsstandard for personlig og praktisk hjælp m.v. efter servicelovens §§71 og 72. En kvalitets-standard skal indeholde generel serviceinformation til borgerne om den hjælp, de kan forvente fra kommunen, hvis de får behov for personlig og praktisk hjælp m.v. Kvalitets-standarden skal dermed indeholde en beskrivelse af det serviceniveau, som kommunal-bestyrelsen træffer beslutning om. 

Diskussion af bestemmelsen

Da der ikke findes nærmere bestemmelser om indhold og omfang af den hjælp, der skal tilbydes i loven, er det juridisk muligt at yde den relevante personlige bistand til de opgaver, der knytter sig til eller direkte udspringer af forældrerollen. Erfaringen er da også, at hjemmehjælpsreglerne kan bruges til praktisk bistand i forbindelse med forældreopgaver. Undersøgelsen i kommunerne viser blandt andet, at hjemmeplejens bestemmelser nogle steder anvendes til fx praktisk hjælp om morgenen og til ledsagelse af børnene i institution/skole. 

Reglerne om hjemmehjælp er i udpræget grad påvirket af lokale forhold. Det er derfor op til den enkelte kommune, hvorvidt disse bestemmelser kan anvendes til hjælp til de opgaver, der udspringer af forældrerollen. 

I SM C-7-99, jf. bilag 16, offentliggør Den sociale Ankestyrelse otte afgørelser fra De sociale nævn, der belyser praksis på området. Nævnene fandt, at der i hver enkelt sag skulle foretages en individuel og konkret vurdering af, hvorvidt klager opfyldte betingelserne for tildeling af hjemmehjælp. De fandt endvidere, at kommunerne i seks af afgørelserne havde henvist til ulovlige kriterier i deres kvalitetsstandarder/ visitationskriterier.

Kommunerne havde fx henvist til 

· den kommunale omfordeling af ressourcerne 

· at praktisk bistand i hjemmet var afhængig af, om ansøgeren var plejekrævende 

· at ansøgerne var psykisk fuldstændig velbevarede og i stand til selv at drage omsorg for opgaverne i hjemmet

Generelle retningslinjer og individuelle skøn 

Afgørelserne om hjælp skal træffes på grundlag af de kommunalpolitiske beslutninger om serviceniveau og på grundlag af lovgivningens krav om en konkret vurdering af ansøgerens individuelle behov for hjælp. Generelle retningslinjer for tildeling af hjælp kan således ikke tilsidesætte kravet om, at der skal foretages en konkret, individuel vurdering af behovet for hjælp i det enkelte tilfælde.

Der er eksempler på afgørelser, der i højere grad er truffet med udgangspunkt i generelle retningslinjer end i et individuelt, konkret skøn. En kommune har fx oplyst, at opgaver, der knytter sig til det praktiske i forhold til børnene og varetagelse af forældrerollen, ikke hører under hjemmeplejens ”servicekoncept”. I denne kommune er en forælder med handicap derfor afskåret fra hjælp efter denne bestemmelse til opgaver, der knytter sig forældrerollen. 

Raske ægtefæller

Et andet visitationskriterium, som går igen i flere afgørelser, er, at der ikke udmåles praktisk hjemmehjælp, hvis der er en rask ægtefælle. I den tidligere omtalte sag vedr. Susie Brink må ægtefællen forlade hjemmet meget tidligt om morgenen for at tage på arbejde, og han er således afskåret fra at hjælpe med det praktiske omkring børnene på dette tidspunkt af dagen. Det sociale nævn er enig med kommunen i, at der ikke er grundlag for at yde de ansøgte to timers morgenhjælp efter reglerne om hjemmehjælp. 

Begrundelsen er, at forældrene sammen har det daglige ansvar for børnene og dermed selv er ansvarlige for at få hverdagen til at fungere.

Det sociale nævn finder ikke grundlag for at kunne pålægge en kommune at yde praktisk hjælp i hjemmet, når der er en rask ægtefælle. 

Nogle kommuner anvender ikke dette visitationskriterium. Der er eksempler på kommuner, der yder hjælp til forældre med handicap, selvom der er en rask ægtefælle, fordi de vurderer, at det er nødvendigt af hensyn til familiens samlede situation.

Den sociale Ankestyrelse har i SM C-17-01, jf. bilag 16, udsendt ny afgørelse vedrørende denne problematik. Det fremgår af denne afgørelse, at handicappede forældre efter en konkret vurdering kan være berettigede til at modtage hjemmehjælp til at klare opgaver i forhold til deres børn. Ankestyrelsen lægger vægt på lovens bestemmelser for voksne om personlig hjælp, omsorg og pleje m.v., der finder tilsvarende anvendelse, når der er behov for personlig hjælp og pleje m.v. vedrørende børn. Endvidere fandt Ankestyrelsen, at det forhold, at ansøgers samlever var rask, ikke var til hinder for, at der efter en konkret vurdering kunne være behov for hjælp til opgaver med at give børnene mad, hjælpe med børnenes morgentoiIette og påklædning samt hjælp med at aflevere børnene i børnehave, som ansøgers samlever ikke havde mulighed for at varetage, når han var på arbejde. Den konkrete sag blev imidlertid hjemvist til kommunen, da den ikke var tilstrækkeligt oplyst til, at Ankestyrelsen kunne vurdere omfanget af ansøgers behov for hjælp til opgaver med at hjælpe børnene.

Midlertidig hjælp

I nogle sager er der truffet afgørelse om, at hjælpen betragtes som midlertidig, og derfor skal betales ud fra en økonomisk vurdering. Det har været i tilfælde af sygdomme med svingende symptomatologi som fx sclerose, hvor tilstanden pludselig kan forværres og eventuelt bedres lidt igen. 

En anden problemstilling i tilknytning til vurderingen af, om hjælpen er midlertidig eller varig er, hvorvidt der i vurderingen tages udgangspunkt i behovet for hjælp eller den nedsatte funktionsevne. Af vejledningen om sociale tilbud til ældre fremgår det blandt andet:

”Ved vurderingen af ansøgningen om hjælp (pkt. 59-61) skal der således tages stilling til, om modtagerens behov for hjælp er midlertidigt, eller om den fysiske eller psykiske funktionsevne er varigt nedsat.”

Spørgsmålet er, hvordan det skal fortolkes. Hvis en persons funktionsevne er varigt nedsat, kan hjælpen så vurderes som midlertidig, hvis behovet for hjælp ikke er varigt til stede, fx fordi børnene bliver større, og behovene af den grund ændrer sig? Spørgsmålet er med andre ord, om varigheden af behovet for hjælp eller karakteren af den nedsatte funktionsevne er afgørende. Da vurderingen af, om behovet for hjælp er midlertidigt eller varigt, har betydning for modtagerens betaling for hjælpen, er det et ikke uvæsentligt spørgsmål. I de sager, projektet har kendskab til, hvor behovet for hjælp er vurderet til at være midlertidigt, har de pågældende familier ikke set sig i stand til selv at afholde udgiften til denne hjælp. 

Kontant tilskud – servicelovens §76

Gennemgang af bestemmelsen

Hvis kommunen ikke kan stille den nødvendige hjælp til rådighed for en person, der har behov for hjælp efter servicelovens §§71 og 72, kan kommunen i stedet udbetale et tilskud til hjælp, som den pågældende selv antager. Man kan ikke selv vælge denne ordning. 

Derudover kan personer under 67 år med betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, der har behov for personlig hjælp og pleje i mere end 20 timer ugentligt, vælge at få udbetalt et kontant tilskud til hjælp, som den pågældende selv antager.

Tilskuddet kan maksimalt udgøre et beløb, der svarer til kommunens faktiske omkostninger ved at udføre et tilsvarende tilbud. Det betyder, at udmålingen af den hjælp, der kan konverteres til et kontant tilskud, bygger på den almindelige udmåling af personlig og praktisk hjælp. 

Diskussion af bestemmelsen

Såfremt den pågældende kommune ikke udmåler hjælp til praktisk hjælp til forældrerollen, enten fordi den handicappede forælder ikke selv har behov for personlig pleje, eller fordi der er en rask ægtefælle, er der heller ikke grundlag for at yde kontant tilskud. 

Præmisserne for udmåling af hjælp er de samme, uanset om hjælpen skal ydes som naturalydelse eller kontanttilskud. Problemstillingerne svarer derfor til de nævnte ovenfor. 

Hjemmehjælp udmåles endvidere til hjælp i hjemmet, hvilket betyder, at behov for hjælp til ledsagelse af børn til fx institution/skole og deltagelse i fritidsaktiviteter ikke indgår i udmålingen af denne hjælp. Hjælp til ledsagelse skal bevilges efter servicelovens §78.

Der findes eksempler på kommuner, der vælger at yde hjælp og praktisk bistand efter §76, ”… idet det skønnes at være af stor betydning, at det er den samme person, der kommer i hjemmet hver dag – personen kommer tit også til at indgå i opdragerrollen”.

Hjælperordning – servicelovens §77

Gennemgang af bestemmelsen

Efter denne bestemmelse yder kommunen tilskud til dækning af udgifter ved ansættelse af hjælpere til pleje, overvågning og ledsagelse til personer med betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, der har et aktivitetsniveau, der gør det nødvendigt at yde en ganske særlig støtte. Tilskuddet forudsætter endvidere, at modtageren selv er i stand til at administrere hjælperordningen, herunder at ansætte den nødvendige hjælp og være ansvarlig for den daglige arbejdstilrettelæggelse.

Personkredsen er afgrænset til personer med betydelig og varigt nedsat funktionsevne, som medfører, at de pågældende ikke eller kun i meget begrænset omfang kan bevæge sig og udføre almindelige daglige funktioner. Personkredsen er derved snævrere end personkredsen ved en række af de øvrige handicapkompenserende ydelser. Hjælpen kan ydes til både pensionister og ikke-pensionister. 

Dertil kommer en række betingelser. Det drejer sig om personer:

· som i høj grad er afhængige af andre i almindelige daglige funktioner, og som har et massivt behov for pleje, overvågning eller ledsagelse
· hvis behov ikke kan dækkes ved almindelig hjemmehjælp

· som har et højt aktivitetsniveau

· som selv kan administrere ordningen

I vejledningen til §77 er betingelserne for ydelse af hjælperordning uddybet, blandt andet med hensyn til kravet om et højt aktivitetsniveau. Det fremgår heraf, at det ikke er muligt at give en mere nøjagtig beskrivelse af, hvilke kriterier for et højt aktivitetsniveau, der berettiger til en hjælperordning. Det vil altid bero på en konkret vurdering. Der gives eksempler på, hvilke aktiviteter det kan dreje sig om. Endelig nævnes det, at ansvaret for et eller flere børn, som vedkommende bor sammen med, i sig selv kan være tilstrækkelig, selvom den pågældende kun i meget begrænset omfang kan påtage sig noget af det praktiske selv. 

Med hensyn til udmålingen beskriver vejledningen, at hjælpens udmåling bør foregå efter en nøje individuel behovsvurdering og med udgangspunkt i, hvad den pågældende selv kan klare. I vurderingen tages der stilling til, hvilke funktioner hjælperne skal dække, i hvor mange timer og på hvilke tidspunkter. Udgangspunktet for hjælpen er, at den skal dække hele døgnet.

Diskussion af bestemmelsen

Da forældreskabet er nævnt i forbindelse med beskrivelse af kriterierne for et højt aktivitetsniveau, må det formodes, at dette forhold kan have betydning i relation til andre af bestemmelsens tildelingskriterier, fx kravet om et massivt behov for pleje, overvågning eller ledsagelse. På samme grundlag virker det nærliggende at antage, at der også i udmålingen af hjælpen kan tages hensyn til de behov, der er en direkte følge af forældrerollen, fx ledsagelse af børnene til fritidsaktiviteter, hjælp til børnenes påklædning, smøre madpakker m.v.

Hvis vi sammenligner to personer med sammenlignelig funktionsnedsættelse, og kun den ene er forælder, vil konsekvenserne af den nedsatte funktionsevne være forskellig, fordi forældrerollen stiller andre funktionskrav. Spørgsmålet er, om der kan tages hensyn hertil, så der bliver tale om en lempeligere vurdering af behovet for hjælp til pleje, overvågning eller ledsagelse. Det synes der at være tendens til i nogle af de konkrete afgørelser.

Når der er bevilget hjælperordning, viser erfaringen desuden, at der i praksis er mulighed for at medtage opgaver, der knytter sig til forældrerollen, i udmålingen af hjælpen. Forældre med handicap med hjælperordning har derfor som hovedregel ikke problemer med at få bevilget tilstrækkelig hjælp.

Da personkredsen er snæver, får kun en relativt lille gruppe dækket deres hjælpebehov via en hjælperordning. 

Ledsageordning for voksne – servicelovens §78

Gennemgang af bestemmelsen

Ledsagelse kan ydes til personer under 67 år, som på grund af betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne ikke kan færdes på egen hånd uden for hjemmet. Det kan være kørestolsbrugere og andre med svære bevægelseshandicap, blinde og stærkt svagtsynede samt andre, der af den ene eller anden grund er ude af stand til at færdes på egen hånd.

Ledsageordningen omfatter selve ledsagelsen og de tilknyttede funktioner som fx at hjælpe med at tage overtøj af og på samt med kørestol og andre ganghjælpemidler, men omfatter ikke personlig og praktisk hjælp. 

Ledsagelse ydes som en naturalydelse med maksimalt 15 timer pr. måned, uanset formålene med ledsagelsen. Der kan spares op af timer inden for en periode på 6 måneder.

Diskussion af bestemmelsen

Det er indtrykket, at forældre med handicap er flittige brugere af ledsageordningen. Et af de beskrevne problemer i den forbindelse er, at timetallet ikke altid rækker til de behov, der knytter sig til forældrerollen. Af vejledningen om sociale tilbud til voksne med handicap fremgår det blandt andet vedrørende formålet med ledsagelse: ”personer med handicap har som andre behov for at kunne komme hjemmefra, gøre indkøb og deltage i kulturelle og sociale aktiviteter uden altid at skulle bede familie, venner eller medarbejdere i bomiljøet om hjælp.” 

De beskrevne behov for ledsagelse vedrører personens egne behov og ikke børnenes behov for ledsagelse. 

Aktuelt har Den sociale Ankestyrelse i en ikke offentliggjort afgørelse fundet en forælder med varig nedsat fysisk funktionsevne berettiget til en ledsageordning efter servicelovens §78. Af begrundelserne fremgår det blandt andet:

”Ankestyrelsen finder ud fra det oplyste, at De bl.a. har behov for hjælp til af- og påklædning i forbindelse med svømning, hjælp til at finde og tage varer ned ved indkøb, hjælp til at transportere varerne hjem, samt hjælp i forbindelse med Deres samkvem med Deres børn, biografture m.v. Selvom De er selvtransporterende i kørestol – og evt. bil – er der således funktioner forbundet med aktiviteter uden for hjemmet, som De ikke kan klare uden bistand fra andre.”
Af denne konkrete afgørelse indgår aktiviteterne med børnene og dermed forældre-rollen som en del af det samlede behov for ledsagelse.

Da der er tale om en naturalydelse, betyder det, såfremt den pågældende forældre modtager anden for hjælp, at der kan komme forskellige hjælpere i løbet af en dag. Det er en ulempe for flere forældre med handicap, der foretrækker, at opgaverne fordeles på ganske få personer, idet det ikke mindst for børnene er forvirrende at forholde sig til mange forskellige. 

Boligindretning og boligskift – servicelovens §102

Gennemgang af bestemmelsen

Kommunen yder hjælp til indretning af bolig til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, når indretning er nødvendig for at gøre boligen bedre egnet som opholdssted for den pågældende. Hjælpen kan ydes, uanset om modtageren bor i lejlighed, ejerlejlighed, eget hus eller har varigt ophold hos familie eller andre. 

Såfremt boligen ikke kan gøres egnet, og der ikke kan anvises en anden bolig, som dækker behovet, kan der ydes hjælp til anskaffelse af anden bolig.

Hjælp til boligindretning og til skift af bolig ydes efter behov uden hensyn til modtagerens økonomiske forhold.

Diskussion af bestemmelsen

Projektet er ikke forelagt specifikke sager, der vedrører regler om boligændringer, men som beskrevet i del 2, kan behovene for boligændringer ændre sig med forældrerollen. En kvinde med muskelsvind klarede sig fint i sin bolig på trods af trappetrin op til lejligheden, indtil hun samtidig skulle bære på sit barn. 

Funktionsevnen påvirkes blandt andet af de opgaver, der følger af at blive forældre. I dette tilfælde er det nødvendigt med en vurdering af, om boligen kan gøres egnet, eller om et boligskifte vil være relevant. Spørgsmålet er, om det er familiens egen opgave at løse denne situation, eller om familien vil være berettiget til boligændringer, når moderen isoleret betragtet selv kan komme ind og ud af lejligheden, men ikke kan klare det med barnet. 

Generelt er vejledningsmaterialet på dette område sparsomt, og der fremgår intet særskilt i vejledningen om de behov for boligændringer, der kan opstå, når personer med handicap bliver forældre. En af hjælpemiddelcentralerne nævner da også i sin tilbagemelding, at de største problemer efter deres opfattelser befinder sig inden for områderne boligændring, praktisk hjælp og transport. 

En anden hjælpemiddelcentral giver udtryk for de glidende overgange, der er mellem bevilling af hjælpemidler og boligændringer, fx indretning af køkken. De rejser spørgsmålet om, hvorvidt køkkenarbejde falder ind under varetagelse af forældre-rollen. Dette spørgsmål viser, at der kan være mange fortolkningsvariationer i forhold til niveauet for boligændringer. 

Særlig hjælp vedrørende børn – aktivlovens §83

Gennemgang af bestemmelsen

Der kan ydes hjælp til udgifter ved udøvelse af ret til samvær med egne børn under 18 år, som ikke bor hos ansøgeren. Det er en betingelse for at yde hjælp, at ansøgeren ikke har økonomisk mulighed for at betale udgifterne.

Reglen skal ses i sammenhæng med reglerne om samvær i Lov om forældremyndighed og samvær §16. Efter denne bestemmelse søges barnets forbindelse med begge forældre bevaret ved, at den, der ikke har barnet boende, har ret til samvær. Reglerne om samvær er ikke knyttet til forældremyndigheden.

Betingelsen for hjælp efter denne bestemmelse er, at ansøgeren ikke selv har indtægter eller formue, der kan dække behovet.

I vejledning om aktivloven fremgår det blandt andet, at hjælpen kan omfatte rejse-udgifter, kost og deltagelse i aktiviteter med barnet. Kommunen kan ikke yde hjælp til udgifter, som ikke vil kunne afholdes af en normal lønindtægt.

Denne bestemmelse bygger på trangsprincippet i modsætning til flere af de handicapkompenserende bestemmelser.

Diskussion af bestemmelsen

I et konkret eksempel har en handicappet far haft problemer med at få bevilget hjælp efter denne bestemmelse til de udgifter, der er forbundet med samværet af hans barn hver anden weekend samt i ferier. 

På trods af den varigt nedsatte fysiske funktionsevne klarer pågældende sig med minimal hjælp i hverdagen. Det drejer sig om praktisk hjælp til rengøring. Når det lille barn er på samvær, er der behov for personhjælp, da pågældende ikke selv kan række ud efter barnet eller hjælpe det i alle situationer. Der er således søgt om både person-hjælp og hjælp til transport. Ansøgningen er behandlet efter aktivlovens §83. 

Sagen har været behandlet gennem længere tid, blandt andet fordi der har været tvivl om vurderingen af de økonomiske forhold, herunder formueforhold. Det har medført lange økonomiske udredninger og diskussioner om, hvorvidt der var tale om udgifter, som ”ikke vil kunne afholdes af en normal lønindtægt”. Sagen er delvis endt med, at det sociale nævn har fastslået, at der efter en konkret økonomisk vurdering kan ydes hjælp til samværsudgifter . 

Sagen har været behandlet i det sociale nævn flere gange. Nævnet finder ikke, at pågældende selv er i stand til at afholde denne udgift, der er opgjort til ca. kr. 5000,00 ved hvert samvær. De finder, at der må fastsættes et væsentligt større rådighedsbeløb i vurderingen, idet plejetillægget er medregnet og pågældende har handicapbetingede udgifter, der skal afholdes af rådighedsbeløbet. 

Sagen har været behandlet to gange i Den sociale Ankestyrelse. I den første afgørelse fandt Ankestyrelsen ikke, at der vil kunne gives afslag på udgiften til en hjælper med henvisning til, at en sådan udgift ikke vil kunne afholdes af en normal lønindtægt. Sagen blev derfor hjemvist til fornyet behandling i kommunen. I den anden afgørelse fandt Ankestyrelsen, at der ved beregning af hjælp til dækning af samværsudgifter efter aktivlovens §83 skal ses bort fra invaliditetsbeløb og plejetillæg. Begrundelsen herfor er, at disse beløb er beregnet til at dække personlige behov som følge af invaliditeten. Ingen af afgørelserne er offentliggjort .

Spørgsmålet er, hvorvidt denne bestemmelse skal dække behovet for udgifter til personhjælp, når en forælder med handicap har samvær med sit barn/sine børn. Situationen er ikke beskrevet i vejledningen, og med formuleringen i vejledningen om, at der ikke vil kunne ydes hjælp til udgifter, der ikke vil kunne afholdes af en normal lønindtægt, synes der ikke at være tænkt på personhjælp. Udgiften hertil overstiger nemlig meget nemt, hvad der kan betales af en normal lønindtægt.

Normalt er ansøgninger om personhjælp ikke forbundet med, at der skal foretages vurderinger af ansøgerens økonomiske forhold. Såfremt samme far har behov for hjælp til personlig pleje, vil dette ikke være forbundet med en økonomisk vurdering og en egenbetaling. Det bliver det kun, fordi der er tale om et hjælpebehov, der alene relaterer sig til forældrerollen. 

Spørgsmålet er, om et så omfattende hjælpebehov til at varetage forældrerollen i forbindelse med udøvelse af samvær skal dækkes via denne bestemmelse, der bygger på trangsprincippet.

I en anden sag blev der givet afslag på hjælp efter denne bestemmelse af økonomiske årsager. 

Socialpædagogisk bistand – servicelovens §73

Gennemgang af bestemmelsen

Efter denne bestemmelse sørger kommunen for tilbud om hjælp, omsorg eller støtte samt optræning og hjælp til udvikling af færdigheder til personer, der har behov herfor på grund af betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Der kan være tale om et bredt spektrum af socialpædagogiske og andre støtteforanstaltninger som fx vejledning, rådgivning og hjælp til selvhjælp til at udføre dagligdagens gøremål m.v. Der er tale om den type hjælp, som tidligere (efter bistandsloven) skulle ydes som en integreret del af de forskellige botilbud eller som hjemmevejledning.

Diskussion af bestemmelsen

Denne bestemmelse tager derfor som udgangspunkt sigte på en anden målgruppe end projektets målgruppe. 

Socialpædagogisk bistand optræder stort set ikke i de sager, projektet har fået kendskab til. I et enkelt tilfælde har et socialt nævn givet kommunen medhold i afslag på at yde hjælp til at ledsage børnene til fritidsaktiviteter efter servicelovens §73. Begrundelsen var, at der ikke isoleret set via servicelovens §73 kan ydes social-pædagogisk bistand til denne form for hjælp.

Denne bestemmelse sigter mod en anden målgruppe end projektets og er ikke i fokus i forhold til de problemstillinger, projektet er blevet bekendt med.

4.4
Opsummering af det juridiske grundlag

Forældrerollen indgår ikke som retligt relevant kriterium i den sociale lovgivning for personer med handicap, og kun ganske få steder er målgruppen nævnt i vejlednings-materialet til den sociale lovgivning. Behov for kompenserende hjælp til de opgaver, der udspringer af eller er direkte knyttet til rollen som forældre, er dermed ikke synlige i det juridiske grundlag. 

Kompenserende hjælp til forældrerollen skal behandles efter de almindelige handicap-kompenserende bestemmelser i den sociale lovgivning. Flere af disse bestemmelser bygger som beskrevet på en vurdering af funktionsevnen, der skal være varigt nedsat. Men konsekvenserne af at være forældre indgår ikke nødvendigvis i den samlede vurdering af funktionsevnen. 

Det fremgår ikke specifikt af vejledningerne til de gennemgåede bestemmelser, at der skal tages hensyn til de opgaver og funktioner, som forældre med handicap skal bruge ekstra kræfter på at varetage, eller som de skal have hjælp til, når man ser bort fra vejledningen vedrørende hjælperordning efter servicelovens §77. 

De handicapkompenserende ydelser til voksne tager udgangspunkt i personens eget behov for hjælp og ikke i de behov, der udspringer af eller er direkte relateret til forældrerollen. Når der for eksempel skal tages stilling til, om funktionsevnen er nedsat i et omfang, der berettiger til et hjælpemiddel eller til støtte til køb af bil, indgår forældrerollen og de opgaver og belastninger, der følger heraf, ikke som et element, der skal tillægges betydning. 

Bestemmelserne om særlig støtte til børn og unge tager omvendt udgangspunkt i børnenes behov. I dette projekt drejer det sig om en målgruppe af forældre, hvis børn ikke har et særligt behov for støtte. Derfor kan servicelovens afsnit 8 om særlig støtte til børn og unge som udgangspunkt ikke anvendes. Der hersker dog forskellige opfattelser heraf i kommunerne, men i de sager, hvor der er givet afslag på hjælp efter denne bestemmelse med henvisning til, at børnene ikke har et særligt behov for støtte, har ankeinstansen givet kommunen medhold heri. 

Forældre med handicap er desuden selv betænkelige ved at modtage hjælp efter reglerne om særlig støtte til børn og unge. De er urolige for, at der herved bliver sat spørgsmålstegn ved deres forældrekompetence og finder det stemplende. Der er også udtrykt bekymring for senere konsekvenser ved vurdering af deres forældreevne, fx i forbindelse med en skilsmissesag. 

Naturligvis kan børn af forældre med handicap også have behov for særlig støtte. I de situationer kan reglerne anvendes på samme måde, som når børn af ikke-handicappede forældre har behov for særlig støtte. 

Bestemmelserne om praktisk og personlig hjælp efter serviceloven er afhængig af den enkelte kommunalbestyrelses beslutninger om, hvilke tilbud der skal stilles til rådighed for borgerne, og hvilke kriterier kommunen skal anvende ved tildeling og udmåling af hjælpen. Konsekvensen heraf er, at kriterierne for tildeling af hjælp er meget forskellige de enkelte kommuner imellem. Derfor kan det lade sig gøre at udmåle hjælp til forældrerollen i nogle kommuner, men ikke i andre. 

De personer, der opfylder betingelserne for en hjælperordning efter serviceloven har tilsyneladende ikke problemer med at få udmålt hjælp til forældrerollen. Men personkredsen er snæver.

Der er fortolknings- og afgrænsningsproblemer mellem servicelovens bestemmelse om merudgifter og pensionslovens bestemmelser om henholdsvis invaliditetsydelse og bistands- plejetillæg. 

Der er i praksis vanskeligheder med at få bevilget hjælp til fx tegnsprogskurser til børn og øvrige familiemedlemmer efter reglerne om merudgifter til voksne. 

Samtidig gælder bestemmelsen om merudgifter ikke for pensionister, med mindre de har en hjælperordning. Forældre med handicap, der samtidig er pensionister, vil derfor være afskåret fra at søge om hjælp efter denne bestemmelse. 

Kompensationsprincippet kan ikke fastholdes, når ansøgninger behandles efter trangsbestemte ydelser. Det gælder aktivlovens §83 om særlig støtte til børn og pensionslovens §17 om personligt tillæg. Behov for kompenserende hjælp til forældrerollen har en anden karakter end de behov, der sædvanligvis behandles efter disse bestemmelser. Udgiften til fx personhjælp ved udøvelse af weekend-samvær med børn er en direkte følge af den nedsatte funktionsevne, men gøres til genstand for en økonomisk trangsvurdering, når ansøgning herom behandles efter aktivlovens §83. 

Konsekvenserne af det manglende klare juridiske grundlag er at

· nogle får bevilget hjælp, andre gør ikke

· nogle får bevilget hjælp uafhængig af indkomst og formue, andre gør ikke

· ansøgninger bliver prøvet efter mange bestemmelser, hvilket forlænger sags-behandlingstiden

· i nogle afgørelser skal man ud i kanten af bestemmelserne

4.5
Andre områder

I dette projekt er vægten lagt på en analyse af de juridiske muligheder for kompenserende hjælp til forældrerollen i den sociale lovgivning. Andre områder kan have betydning for forældre med handicap. Det gælder fx en række familieretlige spørgsmål som adoption og skilsmisse samt andre sektorers indsats og deltagelse i opgaveløsningen. 

En mor med handicap fortæller for eksempel, at hun er blevet afvist på et krisecenter, hvor hun søgte ophold med sit barn på et tidspunkt, da der var problemer i parforholdet. Krisecentret var hverken fysisk tilgængeligt eller indstillet på at modtage en mor med handicap. 

Der kan herudover være tale om vigtige spørgsmål og temaer, som ikke er behandlet nærmere i dette projekt. Her omtales nogle få, udvalgte områder mere perifert. Det drejer sig om

· folkeskolen

· handicapegnede boliger

· adoption

· anbringelser

· skilsmisse og samvær

Folkeskolen

 ”Folkeskolens opgave er i samarbejde med forældrene at fremme elevernes tilegnelse af kundskaber, færdigheder, arbejdsmetoder og udtryksformer, der medvirker til den enkelte elevs alsidige personlige udvikling”, hedder det i folkeskolens formåls-bestemmelse.

Det er uddannelsesstyrelsens opfattelse, at bestemmelsen omfatter alle forældre, og skole/hjemarbejdet bør derfor ikke begrænses som følge af forældres handicap.

Uddannelsesstyrelsen har ved konkrete henvendelser fra kommunale skole-myndigheder stærkt henstillet, at skolerne i nødvendigt omfang stiller praktisk medhjælp, tolkebistand og lignende til rådighed i forbindelse med handicappede forældres deltagelse i forældremøder og forældrekonsultationer.

Der kan imidlertid ikke af folkeskoleloven udledes et specifikt retskrav på sådan bistand til forældrene. Uddannelsesstyrelsen udtaler, at der muligvis kan være behov for at overveje lovgivning på området. 

Der er ikke foretaget undersøgelse af skolernes indsats på dette område, men erfaringer fra både forældre med handicap og fagpersoner viser stor variation i, om skolerne stiller den nødvendige, kompenserende bistand til rådighed. 

I de situationer, hvor skolen ikke stiller den nødvendig bistand til rådighed, henvises familien typisk til at søge den pågældende udgift dækket i socialforvaltningen. Det gælder fx udgifter til tolkebistand i forbindelse med møder/aktiviteter på skolen eller udgifter til praktisk medhjælp. Herved opstår der en diskussion de enkelte sektorer imellem om forpligtelsen til at afholde udgiften. 

Med udgangspunkt i princippet om sektoransvar må det være korrekt at fastholde de enkelte skoler på deres ansvar i forhold til at stille den nødvendige hjælp til rådighed. Det kan dreje sig om eksempelvis lektiehjælp til børnene, som forældrene på grund af blindhed kan have svært ved at yde, og om muligheder for at forældre med handicap kan deltage i skolens aktiviteter. Diskussionen er i denne sammenhæng, hvor langt forpligtelsen skal række. Der er ikke kun behov for fx tolkebistand og praktisk bistand i forbindelse med forældremøder og konsultationer. Behovet er ligeledes tilstede, når det gælder forældrenes deltagelse i mange andre sociale aktiviteter på skolen, fx teaterforestillinger eller anden optræden.

Et andet væsentligt forhold i relation til folkeskolerne er den fysiske tilgængelighed. Center for Ligebehandling af handicappede har i maj 1996 udgivet en rapport om fysisk tilgængelighed i folkeskolen på baggrund af en undersøgelse i landets kommuner. Konklusionerne herfra er, at 60% af landets folkeskoler ikke er tilgængelige for kørestolsbrugere.

Handicapegnede boliger

De fysiske rammer om familiens liv er vigtige. For forældre med især bevægelseshandicap er boligens placering, indretning og størrelse af vital betydning for at begrænse følgerne af den nedsatte funktionsevne. Boligen skal være tilgængelig og indrettet, så personen kan opnå den største grad af selvhjulpenhed og frihed. De mange hjælpemidler og eventuelt personhjælp er pladskrævende. Dertil kommer pladsen til de øvrige familiemedlemmer. 

Denne målgruppe er derfor afskåret fra en del af boligmarkedet. Såfremt familien ikke har mulighed for at købe eller eje sin egen bolig, men er henvist til en lejebolig, er mulighederne for at finde en egnet bolig tilsvarende mindre.

Der er en offentlig forpligtelse til at sørge for boliger, der dækker særlige behov, i henhold til Lov om almene boliger samt støttede private andelsboliger m.v. Det fremgår af lovens §105, at kommunalbestyrelsen skal drage omsorg for, at der i nødvendigt omfang tilvejebringes almene ældreboliger, der kan udlejes til ældre og personer med handicap, som har særligt behov for sådanne boliger. 

Loven er en sammenskrivning af lov om boligbyggeri og lov om boliger for ældre og personer med handicap, som derfor i det væsentlige er ophævet. Hovedelementet i loven er etableringen af én støttet lejeboligtype, den almene, til erstatning af almennyttige boliger, ungdomsboliger, ældreboliger og lette kollektivboliger.

Erfaringen i forhold til disse boligtyper, som de enkelte kommuner råder over og kan anvise til både ældre og personer med handicap, er, at det er meget små lejligheder, sandsynligvis fordi de som udgangspunkt har været tænkt til ældre, enlige borgere. I nogle kommuner råder man således over ganske få lejligheder, der er på mere end to værelser. Det kan derfor være vanskeligt for familier at opnå et relevant boligtilbud herigennem. 

Ifølge samme lovgivning skal den almene boligorganisation stille hver fjerde almene familiebolig til rådighed for kommunalbestyrelsen til løsning af påtrængende boligsociale opgaver i kommunen. Da disse boliger ikke nødvendigvis er handicap-egnede, vil det være tilfældigt, om en ledig bolig kan være relevant for en familie, hvor en eller begge forældre har et handicap.

I nogle situationer giver det anledning til store problemer, fx ved skilsmisse eller pludselig opstået sygdom eller ulykke. 

I de ganske særlige tilfælde, hvor boligen ikke kan gøres egnet som opholdssted gennem boligændringer, og kommunen ikke kan anvise anden bolig, som dækker pågældendes behov, kan der ifølge servicelovens §102 stk. 2 ydes hjælp til anskaffelse af anden bolig til personer med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Der kan både være tale om at yde tilskud til højere husleje ved flytning til en dyrere lejlighed eller dækning af højere boligudgifter i fast ejendom, som den pågældende selv ejer. Denne bestemmelse gælder dog ikke for pensionister, med mindre de har en hjælperordning efter servicelovens §77.

Adoption 

Adoptionsloven er ændret inden for de seneste år. I bemærkningerne til lovforslaget hedder det blandt andet: ”Det er Justitsministeriets opfattelse, at der er grundlag for at tage praksis vedrørende handicappedes mulighed for at adoptere op til vurdering. Justitsministeriet finder således, at der bør ske en lempelse af praksis, således at personer med handicap i højere grad end i dag efter en individuel vurdering af deres evne til at tage sig af et barn kan godkendes som adoptanter.” 

Udgangspunktet er med andre ord, at et alvorligt handicap som hovedregel ikke må føre til afslag på godkendelse som adoptant, men at sagens afgørelse i øvrigt må bero på en konkret vurdering i den enkelte sag. Denne vurdering foretages i 1. instans af det amtslige adoptionssamråd og eventuelt efterfølgende af Adoptionsnævnet som øverste administrerende klageorgan.

Af bekendtgørelse om godkendelse som adoptant fremgår det blandt andet om betingelserne, at ansøgerens fysiske og psykiske helbredstilstand ikke må forringe mulighederne for, at adoptionsforløbet bliver til barnets bedste.

I den konkrete vurdering er det meget væsentligt, hvordan den handicappede adoptionsansøger kompenserer for sit handicap. Med den seneste ændring af adoptionsloven fremgår det nu i vejledningen, at man skal gå ind i en åben vurdering af, hvordan en handicappet adoptionsansøger kompenserer for sit handicap og i øvrigt forsøge at bløde op på den hidtidige meget restriktive praksis med godkendelse af handicappede personer som adoptanter.

Civilretsdirektoratet har over for projektet oplyst, at der under direktoratet er nedsat en arbejdsgruppe, der beskæftiger sig med fastsættelse af nye retningslinjer for helbredsmæssige krav til adoptionsansøgere. 

Kompenserende hjælp til forældrerollen kan i denne sammenhæng komme til at spille en betydningsfuld rolle. Hvis det er tydeligt, hvilke støttemuligheder man har krav på, kan det være lettere at godtgøre, at man som handicappet forældre kan være velkompenseret for sit handicap.

Anbringelser af børn og unge

Der findes ikke undersøgelser eller materiale, der belyser hvorvidt og i hvilken grad anbringelser, herunder tvangsfjernelser, foretages på baggrund af en forælders handicap. Socialforskningsinstituttet har i en undersøgelse af kommunernes praksis i anbringelsessager – ”Når børn og unge anbringes” – foretaget analyser af blandt andet årsager til anbringelser. 

Kernen i undersøgelsen er børn og unge, der blev nyanbragt i 1994. Til undersøgelsen er der indhentet oplysninger fra forældre til nyanbragte børn og unge, kommunale sagsbehandlere samt ansatte på anbringelsessteder. 

I 1999 var 12.660 børn og unge anbragt. Heraf var de 1230 børn tvangsanbragte, svarende til 9,7% af alle anbragte.

Det fremgår af rapporten, at det kan være vanskeligt at fastslå årsager til, at børn og unge anbringes uden for hjemmet. For manges vedkommende ligger der en kompleks blanding af faktorer til grund. Anbringelsesårsagerne er i undersøgelsen delt op i to typer, dels årsager, som er knyttet til forældrene eller forældre-barn-relationen, dels årsager som primært er knyttet til barnet eller den unge. Både sagsbehandlere, anbringelsessteder og forældre har bidraget med informationer.

Handicap indgår i to svarkategorier. Den ene er psykisk lidelse/handicap, den anden er fysisk lidelse/handicap. De enkelte kategorier er ikke nærmere beskrevet, så det er ikke tydeligt, hvad de dækker over. Med hensyn til den første kategori dækker den sandsynligvis over gruppen af psykisk udviklingshæmmede og forskellige sinds-lidelser. Den udgør 14% (beregnet som et gennemsnit af de 3 respondent-gruppers besvarelser) af anbringelsesårsager knyttet til forældrene eller forældre-barn-relationer. Den anden kategori rummer muligvis forskellige typer af handicap, herunder fysiske. Denne kategori udgør 4% (beregnet som et gennemsnit af de 3 respondentgruppers besvarelser) af de angivne anbringelsesårsager knyttet til forældrene eller forældre-barn-relationer. 

Det er vanskeligt at udlede årsagssammenhænge i forhold til anbringelser og forældre med handicap af dette materiale. Dels fordi de enkelte kategorier ikke er nærmere beskrevet, dels fordi der i mange af anbringelsessagerne er tale om flere belastningstyper eller anbringelsesårsager. Det fremgår blandt andet af undersøgelsen:

”Det er ikke skilsmissen eller det at være enlig forsørger i sig selv, der er så belastende, at der er behov for at anbringe uden for hjemmet. Det er ikke det at være arbejdsløs eller helt uden for arbejdsmarkedet i sig selv, eller de mange børn i familierne, ikke alene det at få børn i en meget tidlig alder etc. Det er ophobningen af belastninger – det, at familierne er ramt af mange af disse risikofaktorer, der gør opvæksten i sådan en familie mere skrøbelig.”

Anbringelsesårsagerne er ikke udspecificeret i forhold til frivillige anbringelser og tvangsfjernelser. 

Nogle forældre med handicap er ængstelige for, at der bliver sat spørgsmålstegn ved deres forældrekompetence i en grad, så børnene bliver anbragt. Denne ængstelse kan blokere for erkendelse af, at der kan være behov for hjælp og for at søge om hjælp. Nogle af de interviewede mødre var tydeligt opmærksomme på ikke at træde ved siden af som forældre i forhold til børnenes institutioner og skoler. De oplever usikkerhed fra kommunens side i forhold til, om de som forældre med handicap magter forældrerollen.

Selvom det er vanskeligt at udlede konklusioner om sammenhængen mellem handicap og anbringelser, tyder det på (bortset fra gruppen af personer med psykiske handicap), at handicap ikke er en hyppigt medvirkende årsag til anbringelser af børn. Årsagen til forældrenes bekymring har således ikke baggrund i undersøgelsens resultater, der netop ikke i forhold til denne gruppe tyder på, at handicap er en hyppig medvirkende anbringelsesårsag. Projektet har ikke kendskab til, at handicap alene har været årsag til fjernelse af børn. 

Skilsmisser/samvær med børn

Civilretsdirektoratet har ikke kunnet bidrage med oplysninger om betydningen af handicap i skilsmissesager.

Der foreligger en Højesteretsdom, Jytte Nadelmann-sagen, jf. bilag 17, der vedrører en afasiramt mor, der efter sygdommens udbrud fik frakendt forældremyndigheden til sin datter på grund af afasien. Barnet havde boet hos sin mor i flere år. Både byret og landsret fastslog, at faderen skulle have tilkendt forældremyndigheden. Højesteret derimod fastslog, at afgørelser om tildeling af forældremyndighed ikke alene må være begrundet i en af forældrenes handicap. Jytte Nadelmann fik tilbagekendt forældre-myndigheden over barnet, da afasien var den eneste grund til, at hun havde fået den frakendt, og hun i øvrigt var velkompenseret for sit handicap.

Det må forventes, at dommen har fået og vil få en høj præjudikatsværdi for fremtidige lignende sager.

Om støtte til forældre, der udøver samvær med deres børn efter skilsmisse, findes der ikke umiddelbart støttemuligheder i den sociale lovgivning ud over den generelle regel, der giver mulighed for økonomisk støtte til samvær til alle fraskilte forældre, såfremt de opfylder betingelserne herfor efter aktivlovens §83, jf. tidligere afsnit. Hjælpen gives ud fra en vurdering af forældrenes mulighed for selv at dække udgiften og ikke ud fra kompensationsprincippet.

I de sager, projektet har fået kendskab til, har der været store problemer med at få bevilget den nødvendige kompenserende hjælp til samværet med børnene.

5
Konklusioner

Konklusionerne i dette afsnit er udarbejdet i kortfattet form og inddelt i 3 hoveddele. Den første del omhandler funktionsnedsættelsens konsekvenser i forhold til forældre-rollen og de kompensatoriske hjælpebehov. Den anden del omhandler konsekvenserne for familien af enten manglende eller utilstrækkelig hjælp, og endelig omhandler den sidste del det juridiske grundlag. 

5.1
Forældre med handicap

· Målgruppens størrelse kan ikke opgøres, da mennesker med handicap ikke registreres i Danmark. Der findes ikke opgørelser over ansøgninger og bevillinger/afslag på kompenserende hjælp til forældrerollen.

· Forældre med handicap er ikke en homogen gruppe, idet de enkelte funktionsnedsættelser og konsekvenserne for den enkelte er meget forskellige. 

· Funktionsnedsættelse påvirker ikke i sig selv forældrekompetencen. Man kan godt være en god forælder, selvom man er handicappet. Det afgørende i forhold til at være en god forældre er de personlige egenskaber. 

· Nogle forældre med handicap må tage særlige hensyn på grund af de helbredsmæssige forhold. De må bruge tid og energi på egne helbreds-forhold, mængden af ressourcer er mindre, der er tale om ekstrem træthed og udmattelse, og tiden er et problem. 

· Familier, hvor den ene eller begge forældre har et handicap, kan ikke sammenlignes med børnefamilier i almindelighed. Valgmulighederne er mindre end i andre familier, der ved beslutninger om fx nedsat arbejdstid kan prioritere sig til et tidsmæssigt større overskud i hverdagen. 

· Handicappet er ikke i sig selv et problem for børnene, men de omstændigheder, der følger med handicappet, kan være problematiske. Ved at støtte forældrenes ressourcesider og kompensere for funktions-nedsættelsen støttes børnene.

· Behovet for kompensation er forskellig fra familie til familie. Karakteren og omfanget af behovet for hjælp varierer meget, afhængig af funktions-nedsættelsens konsekvenser for den enkelte. Behovet for hjælp afhænger ligeledes af familiens sammensætning. Ikke alle funktionsnedsættelser medfører behov for kompenserende hjælp til forældrerollen. Behov for kompensation varierer også i omfang.

· Både kommuner og handicaporganisationer udtrykker forståelse for og kendskab til behovet for kompenserende hjælp til forældrerollen.

5.2
Konsekvenser af utilstrækkelig hjælp

· Konsekvenserne af utilstrækkelig hjælp er ikke entydige. Konsekvenserne afhænger både af funktionsnedsættelsens karakter, omfang og konsekvenser og af familiens egne muligheder og ressourcer for at klare situationen. 

· Utilstrækkelig hjælp kan afskære den pågældende forældre fra at deltage i barnets liv på lige fod med andre forældre, både i forhold til institution/skole, fritidsaktiviteter, besøg af kammerater og kulturelle aktiviteter m.v.

· Større belastning for den ”raske” partner, som ud over fuldtidsarbejde må stå for alt det praktiske i og uden for hjemmet, i forhold til børnene og af og til også i forhold til den handicappede selv. Det er vigtigt at være opmærksom på familiens samlede situation, når der tages stilling til hjælpebehovet.

· Ligeværdigheden i parforholdet kan ikke opretholdes, hvis den handicappede forælder er afhængig af partneren til alle gøremål, både praktisk derhjemme og i forhold til børnene. Forældre med handicap kan have behov for at kunne tage selvstændige initiativer over for og sammen med børnene uden partnerens tilstedeværelse og hjælp. 

· Oplevelse af hjælpeløshed som følge af utilstrækkelig hjælp kan videregives til børnene.

· Der kan være risiko for, at børnene påtager sig for stort ansvar for deres forældre og dermed udvikler sig som ”små voksne” eller bliver forældrenes hjælpere. En anden risiko kan være, at børnene foretager sig handlinger, de aldersmæssigt ikke er parate til. 

5.3
Det juridiske grundlag

· Forældre med handicap indgår ikke som retligt relevant kriterium i den sociale lovgivning. Målgruppen figurerer stort set ikke i vejlednings-materialet til de sociale love. 

· Ankeinstanserne kan på baggrund af det nuværende lovgrundlag ikke pålægge kommunerne at yde hjælp.

· Nogle kommuner finder muligheder for at yde hjælp i den nuværende lovgivning, mens andre ikke finder, at der er muligheder for at bruge lovgivningen på den måde. 
· Nogle af handicaporganisationerne får mange henvendelser fra medlemmer, der ikke kan få støtte.

· Der er væsentlig forskel på, om kompenserende hjælp til forældrerollen vurderes efter bestemmelser med udgangspunkt i kompensationsprincippet eller trangsprincippet. Den primære forskel er, om hjælpen ydes afhængig eller uafhængig af indtægt og formue. Eksempelvis opfylder pensionister ikke betingelserne for hjælp til merudgifter til voksne (serviceloven §84), med mindre de samtidig har en hjælper-ordning (servicelovens §77). De henvises derfor til at søge hjælpen dækket som personligt tillæg (pensionslovens §17), der bygger på trangsprincippet.

· Forældre med handicap er betænkelige ved at modtage hjælp efter reglerne om særlig støtte til børn og unge. Betænkeligheden ved hjælp efter denne bestemmelse bunder i frygten for, at der sættes spørgsmålstegn ved deres forældrekompetence. 

· I flere sager er sagsforløbet langt og omstændeligt. Det kan skyldes usikkerhed om, i hvilken afdeling og efter hvilke regler ansøgningen skal behandles, samt det forhold at ansøgningen prøves efter flere forskellige bestemmelser. Når endelig afgørelsen foreligger, kan hjælpebehovet have skiftet karakter.

6
Arbejdsseminarets diskussioner

og anbefalinger

Debatten fra arbejdsseminaret er her refereret i tematiseret form. Indledningsvis kom der fra det politiske panel synspunkter i forhold til, om de rejste problemstillinger er et offentligt kompensationsområde. Synspunkterne spændte fra klar accept af problem-stillingerne til advarsel imod, at det bliver det offentliges børn. Grundlæggende var der på arbejdsseminaret bred enighed om, at de problemstillinger, projektet rejser, er relevante, og at det i et vist omfang er et kompensationsområde. 

Projektets målgruppe

Projektets afgrænsning i forhold til gruppen af psykisk udviklingshæmmede forældre og sindslidende forældre gav anledning til debat. Nogle af de tilstedeværende politikere så helst, at forældre med handicap blev behandlet som en samlet gruppe i det videre arbejde med projektets problemstillinger og fandt afgrænsningen problematisk. Flere af deltagerne fandt til gengæld afgrænsningen relevant og anså det for vanskeligt at behandle hele gruppen af forældre med handicap under samme projekt. 

Projektets afgrænsning er imidlertid udtryk for et bevidst valg, og projektmidlerne er bevilget på dette grundlag. Valget er således ikke udtryk for, at nogle gruppers problemer er vigtigere end andres. Begrundelsen herfor er, at problemstillingerne for de enkelte handicapgrupper er meget forskellige.

Vanskelighederne med at opgøre målgruppen blev også berørt. Politisk er det svært at tage stilling til eventuelle lovændringer og kompensationsområder, hvis man ikke ved, hvad eventuelle ændringer koster. Selvom målgruppen antalsmæssigt ikke kan opgøres, er det nødvendigt at indkredse og anslå dens størrelse.

Forsøgsordning 

Et af forslagene fra det politiske panel var at etablere en forsøgsordning i udvalgte kommuner. Konkret blev det foreslået at søge projektmidler i Socialministeriets satsreguleringspulje. Forslaget blev stillet med udgangspunkt i at omfatte alle handicapgrupper. Reaktionerne var blandede. Nogle deltagere udtrykte skepsis i forhold til at behandle alle handicapgrupper samlet, og i forhold til at det vil være en langsommelig proces med nye forsøg. Et gennemgående synspunkt var, at der er viden nok om de af projektet rejste problemstillinger. 

Tydeliggørelse af regelgrundlaget

Spørgsmålet om ny/ændret lovgivning eller klargøring af det eksisterende lovgrundlag var et af temaerne i forhold til diskussionerne af, hvad der kan gøres ved de problemstillinger, projektet rejser.

Der blev argumenteret for, at der er behov for at skaffe et klarere retsgrundlag, men samtidig advarede flere mod for snævre lovgivningsmæssige rammer. Begrundelsen for dette synspunkt var, at det kan medføre ensretning og firkantede fortolkninger. 

Arbejdsseminarets diskussioner peger på, at der er muligheder i den nuværende lovgivning for at yde den i projektet skitserede hjælp. Ingen kommuner forventes at ville blive kritiseret af revisionen, såfremt de yder hjælpen.

Omvendt giver den nuværende lovgivning ikke ankeinstansen mulighed for at pålægge kommunen at yde hjælpen, som fx skitseret i sagen ved Susie Brink, der var til stede på arbejdsseminaret. Socialministeriet tilkendegav, at problemstillingerne for denne målgruppe ikke har været selvstændigt behandlet i forbindelse med vedtagelsen af den nye sociallovgivning, men familieaspektet fremgår af formålsbestemmelserne.

Arbejdsseminaret argumenterer for, at der er behov for en klargøring af det nuværende lovgrundlag, da der tilsyneladende er tvivl om mulighederne for at yde hjælp og dermed store forskelle på, om hjælpen ydes.

Oplysning og undervisning

En anden del af arbejdsseminarets anbefalinger handlede om at sætte fokus på formidling af problemstillingerne. Der var både forslag om kurser og seminarer for sagsbehandlere og andre, der arbejder med eller møder denne problemstilling, blandt andet for de kommunale hjemmeplejer, hvor gruppen af handicappede er en minoritet i forhold til gruppen af ældre.

Til brug i denne dialog/undervisning var der forslag om udarbejdelse af en lettilgængelig publikation med resultater fra projektet og ideer til, hvad man kan gøre.

Endelig var der forslag om politisk/offentlig høring om problemstillingen. 
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Bilag 1

Projektets styregruppe

Gitte Madsen 
formand for DSI’s social- og arbejdsmarkedspolitiske udvalg

Frode Svendsen
souschef, Socialministeriets 7. kontor

Beate Jarl
Kommunernes Landsforening
Dorrit Hermann
Børnerådet

Lene Maj Pedersen
Center for Ligebehandling af handicappede
Charlotte Gunnarsen
social- og arbejdsmarkedspolitisk konsulent
Kirsten Plambech 
projektmedarbejder
Bilag 2

DSI’s arbejdsgruppe vedr. projekt

forældre med handicap
Dorthe Stief Christensen
Foreningen af Unge med Gigt

Bente Röttig 
Scleroseforeningen

Frank Ulmer Jørgensen
Landsforeningen LEV

Susanne Danielsen
Dansk Handicap Forbund

Gitte Madsen
Spastikerforeningen

Charlotte Gunnarsen
DSI’s sekretariat

Kirsten Plambech
projektmedarbejder

Bilag 3

Oversigt over informanter

1.  De Samvirkende Invalideorganisationer 
DAMP-foreningen, Danmarks Bløderforening, Danmarks Psoriasis Forening, Dansk Blindesamfund, Danske Døvblindes Fællesrepræsentation, Dansk Epilepsiforening, Dansk Handicap Forbund, Dansk Landsforening for Laryngectomerede, Dansk Parkinsonforening, Danske Døves Landsforbund, Diabetesforeningen, Foreningen for stammere i Danmark, Gigtforeningen, HjerneSagen, Hjerneskadeforeningen, Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede (PTU), Landsforeningen Autisme, Landsforeningen for Bedre Hørelse, Landsforeningen LEV, Landsforeningen SIND, Landsforeningen til Bekæmpelse af Cystisk Fibrose, Lungeforeningen Boserup Minde, Muskelsvindfonden, Nyreforeningen, Ordblinde/Dysleksiforeningen i Danmark, Scleroseforeningen, Spastikerforeningen, Stomiforeningen COPA. 


2.  Kommuner

Ballerup, Brøndby, Farum, Frederikshavn, Hjørring, Hvidovre, Kolding, Korsør, Køge, Lyngby-Taarbæk, Næstved, Odder, Odense, Randers, Søllerød, Viborg, Værløse, Århus og Ålborg.

3.  Hjælpemiddelcentraler/centre
Århus Amts Hjælpemiddelcentral, Bornholms Hjælpemiddelcentral, Frederiksberg Kommune Hjælpemiddelcentret, Fyns Amt Hjælpemiddelrådgivningen, Køben-havns Amt Hjælpemiddelcentral, Københavns Kommune Hjælpemiddelcentret, Nordjyllands Amts Hjælpemiddelcentral, Nordsjællands Hjælpemiddelcenter a/s, Ribe Amts Hjælpemiddelcentral, Ringkjøbing Amts Hjælpemiddelcentral i Holstebro, Ringkjøbing, Tarm, Herning og Lemvig, Roskilde Amts Hjælpemiddel-central, Sønderjyllands Amt Hjælpemiddelcentral, Storstrøms Amt Hjælpemiddel-central, Vejle Amts Hjælpemiddelcentral, Vestsjællands Amts Hjælpemiddel-central og Viborg Amts hjælpemiddelcentral.

 Klageorganer
Den sociale Ankestyrelse, Det sociale Nævn i Bornholms Amt, Frederiksborg Amt, Fyns Amt, Københavns Amt, Københavns og Frederiksberg kommuner, Nord-jyllands Amt, Ribe Amt, Ringkjøbing Amt, Roskilde Amt, Storstrøms Amt, Sønderjyllands Amt, Vejle Amt, Vestsjællands Amt, Viborg Amt og Århus Amt.

4.  Videnscentre
Videnscenter for bevægelseshandicap, Videnscenter for døve og hørehæmmede, Videnscenter for Døvblindblevne, Videnscenter for Døvblindfødte, Videnscenter for Hjerneskade, Center for små Handicapgrupper.


5.  Andre organisationer og instanser:
 
Undervisningsministeriet, Civilretsdirektoratet, Børns Vilkår og Danske Kvinder med Handicap.

Bilag 4

Spørgsmål til informanterne

Spørgsmålene til informanterne har været formuleret med udgangspunkt i følgende temaer:

Har I kendskab til, hvor mange forældre med handicap, der har behov for hjælp indenfor projektets målgruppe?

Hvilke handicap drejer det sig om?

Beskriv eksempler på løsninger med udgangspunkt i konkrete sager: Handicappets art, behovet for hjælp, hvordan er hjælpen tilvejebragt, hvordan er hjælpen organiseret, er der tale om flere lovbestemmelser, hvordan er behovet for hjælp opgjort og vurderet, hvilken sagsbehandler/afdeling har behandlet sagen?

Beskriv eksempler på sager, hvor der ikke kunne findes løsninger: Handicappets art, hvilke behov er der søgt om hjælp til, hvordan er behovet opgjort, med hvilken begrundelse er der givet afslag på hjælp og efter hvilke bestemmelser, hvilken sagsbehandler/afdeling har behandlet sagen?

Hvordan vurderes de eksisterende muligheder for at formidle hjælp til forældre med handicap i den eksisterende lovgivning?

Bilag 5

Besvarelser fra brugerorganisationer


Der er sendt skriftlig henvendelse til samtlige DSI`s 29 medlemsorganisationer, selvom projektets målgruppe og problemstillinger ikke er lige relevant for alle organisationer, fx Dansk Psoriasis Forening, Diabetesforeningen, Stomiforeningen, Nyreforeningen, Landsforeningen til Bekæmpelse af Cystisk Fibrose og Danmarks Bløderforening. 

Heraf er der indkommet besvarelser fra 14 organisationer enten i form af brev, telefoninterview eller udlevering af sager. 

I henvendelsen blev der stillet en række konkrete spørgsmål med hensyn til organisationernes kendskab til antal af sager samt eksempler på både gode og dårlige løsninger. Der blev endvidere spurgt til organisationernes vurdering af de nuværende muligheder for at yde hjælp til forældrerollen samt efterlyst forslag til eventuelle initiativer. Spørgsmålene var bygget op på samme måde som til kommunerne.

Udover denne henvendelse til organisationerne har der efterfølgende været holdt møde med DSI`s organisationer. Her var 3 organisationer repræsenteret. 

Fælles for de organisationer, der har bidraget til projektet, er kendskab til projektets problemstillinger, som ligger organisationerne meget på sinde. De finder projektet meget relevant for deres medlemmer og mener, der er et stort behov for at yde støtte til forældre med handicap. Som en af organisationerne udtaler:

”Et handicap rammer direkte det enkelte menneske, men kan indirekte kompromittere dets forhold til mange forskellige personer, herunder den nærmeste familie, ægtefælle, samlever og børn. Man taler derfor ofte om den handicappede familie.”

Da der er tale om forskellige indfaldsvinkler til problemstillingerne som følge af de forskellige funktionsnedsættelser, er besvarelserne inddelt i 3 hovedgrupper efter forældre med høre-, syns- og bevægelseshandicap. 

Forældre med hørehandicap

Besvarelserne er indkommet fra Landsforeningen for bedre hørelse, danske døves Landsforbund v. forældrevejledningsprojektet og Center for døve.

Gruppen tæller forældre, der er svært hørehæmmede, døvblevne og døve forældre. 

Der er i Danmark ca. 4000 personer, som er født døve eller så svært hørehæmmede, at de er afhængige af tegnsprog. 90-95% af disse har hørende forældre. De fleste døve gifter sig eller danner par med en anden døv eller hørehæmmet person. Deres børn vil med en sandsynlighed på 90-95% være hørende. Familier, hvor en eller begge forældre er døve eller svært hørehæmmede tegnsprogsbrugere, er ikke registreret, men gruppens størrelse anslås at være på ca. 500. Koncentrationen af døve familier er størst i København. 

Gruppen af døvblevne udgør ca. 2000. Deres problemstillinger adskiller sig fra de døves på grund af sproget. De er født og opvokset i den hørende verden, og skal mere eller mindre pludseligt omstille sig til en totalt anderledes situation. Med hensyn til mulighederne for kompenserende hjælp til forældrerollen er der dog ligheder med gruppen af døve. 

I erkendelse af, at de eksisterende rådgivnings- og vejledningstilbud ikke er tilstrækkelige til at dække behovet, har Center for Døve og Danske Døves landsforbund taget initiativ til projekt ”Forældrevejledning til døve”. Formålet er at tilvejebringe et vejledningstilbud til døve forældre med fortrinsvis hørende børn. Formålet er forebyggelse, der skal ske dels ved at styrke forældrenes egne ressourcer, dels ved at tilbyde oplysning og information til de hørende professionelle, som har kontakt med de døve familier. Projektet, der er 4-årigt, blev påbegyndt den 1.8.1998 og afsluttes 1.8.2002.

Resultatet af Forældreprojektets arbejde det første år viser, at der har været henvendelser fra ca. ¼ af målgruppen. Forældrene har dels ønsket individuel vejledning, dels deltaget i forældregrupper og kursusvirksomhed. Forældre-vejledningsprojektet stiller på baggrund af deres erfaringer spørgsmålstegn ved ligebehandlingen af døve familier.

Vejledningsvirksomhed
Der er meget lidt viden om døve forældres livsvilkår i kommunerne, fordi gruppen af døve familier er så lille, at den enkelte kommune kun får kontakt med få døve familier. Der er derfor ikke alene behov for støtte til forældrene, men også til de hørende professionelle, der kommunikeres med.

Et af problemerne i forbindelse med vejledning til døve familier med hørende børn kan være, at hjælpen først ydes, når der er opstået problemer med børnene. Når det drejer sig om familier, hvor den ene eller begge forældrene er døve, er der behov for forebyggende indsats. Der har i den forbindelse været eksempler på vanskeligheder med at få bevilget familiekonsulentbistand.

Dertil kommer, at det kan være svært at formidle relevante tilbud til gruppen af døve på grund af kommunikationsproblemerne. Et eksempel herpå har været afslag på hjælp fra et familiebehandlingssted.

Forældrevejledningsprojektet påpeger, at der er behov for støtte og vejledning til de hørende professionelle:

”… information til de professionelle, vejledning til forældrene og forståelse og klare retningslinjer hos kommunerne er nødvendige for, at man kan sige, at der er ligebehandling af døve forældre.”

Tolkebistand

Organisationerne beskriver, at der er store problemer med at få bevilget tilstrækkelig tolkebistand, hvad enten det drejer sig om svært hørehæmmede, døvblevne eller døve forældre. De refererer til, at der ikke findes særlige bestemmelser i lovgivningen, der giver forældre retskrav på tolkebistand til hverken forældrekonsultationer eller -møder. Praksis varierer derfor fra kommune til kommune. 

Nogle kommuner bevilger et rimeligt stort antal tolketimer, som familien selv kan fordele efter behov, mens andre kommuner giver afslag. I et konkret eksempel fik en mor afslag på tolkebistand til fødselsforberedelse med den begrundelse, at det er hendes andet barn.

Hvis kun den ene forældre er hørehandicappet, er der eksempler på, at der er meddelt afslag på tolkebistand, idet man mener, at familien er tilstrækkelig afhjulpet ved, at den hørende forældre deltager i mødet. Den døvblevne forældre udelukkes med en sådan afgørelse fra at udøve forældrerollen.

I de kommuner, hvor forældrene er henvist til at søge om dækning af merudgifter efter reglerne om dækning af merudgifter til voksne, jf. servicelovens §84, gives der ofte afslag, da tolkebistand ikke er nævnt bestemmelsen eller det tilhørende vejlednings-materiale. Endvidere er de, der modtager social pension, afskåret fra hjælp efter denne bestemmelse.

Der er et stort behov for socialtolkning til mange forskellige slags arrangementer, der knytter sig til forældrerollen, og et projekt Socialtolkning gennemføres i øjeblikket (jf. bilag 15).

Kommunikationskurser

Organisationerne oplever problemer med at få dækket udgifter til hele familiens deltagelse i kommunikationskurser. Udgifterne søges primært dækket efter service-lovens §84 om merudgifter til voksne. Erfaringen er, at der er forskel i vurderingerne af behovet for familiens deltagelse i kommunikationskurser afhængig af, om det er børnene eller forældrene, der har et hørehandicap. Når det er forældrene, er der i praksis ikke samme forståelse for behovet som i den omvendte situation. Samtidig er de forældre, der modtager social pension, afskåret fra hjælp efter denne bestemmelse. De er henvist til at søge udgiften dækket som personligt tillæg efter pensionslovens §17, som er en trangsbestemmelse.

Det er en generel erfaring i Center for døve, at det kan være problematisk at få bevilget nødvendig tegnsprogsundervisning, specielt hvis der er behov for mere end et kursus. Det kan være svært at finde forståelse for, at tegnsprog ikke er noget, man lærer på 2 eller 3 weekendkurser.

Hvad angår gruppen af svært hørehæmmede og døvblevne er erfaringen, at der kun i heldigste fald gives introduktionsundervisning i støttetegn til børnene på de amtslige høreinstitutter. Der findes ikke yderligere tilbud, da høreinstituttet ikke er forpligtet til at undervise hørende børn. 

Erfaringen er, at enkelte familier har haft held til at argumentere for undervisnings-forløb på Center for Totalkommunikation (KC) betalt af kommunen – enten i form af et hjemmeundervisningsforløb eller et forløb på KC. Ofte må familierne imidlertid igennem lange og seje forhandlinger, der ender med afslag.

Organisationerne beskriver endvidere problemer med bevilling af tabt arbejds-fortjeneste til de familier, der får et undervisningsforløb bevilget. De vurderer, at mulighederne for tabt arbejdsfortjeneste i praksis er bedre, når det er børnene, der er handicappede.

Deltagelse i højskole- og familiekurser

Der er eksempler på afslag på deltagelse i familiekurser og højskoletilbud på Castberggård, der er døve og hørehæmmedes højskole. Formålet med disse kurser er at blive bedre til at kommunikere og være sammen med andre familier. Et vigtigt aspekt er, at børnene oplever deres forældre i en situation, hvor de ikke er den svage part i kommunikationsmæssig henseende samtidig med, at de oplever andre børn bruge tegn. Svært hørehæmmede og døvblevne forældre oplever det som vanskeligt at holde fast i tegnstøttet kommunikation som det nye fælles kommunikationsmiddel. Under opholdet oplever børnene tegnene som en naturlig del af kommunikationen og en forudsætning for at kunne kommunikere med holdets øvrige deltagere.

Forældre med synshandicap
Besvarelsen er kommet fra en familie via Dansk Blindesamfund samt fra specialkonsulentordningen for blinde (specialrådgivning for blinde og svagsynede i Ringkøbing og Viborg amter).

Behovet for hjælp i hverdagen er afhængig af synsnedsættelsens omfang og den enkeltes evne til at klare sig selv i hverdagen – det vil sige graden af selvhjulpenhed.

Problemernes tyngde er forskelligt og blandt andet afhængig af, om en eller begge forældre er helt blinde, eller om der er brugbar synsrest. Det er endvidere afgørende for behovet for hjælp, hvordan den blinde/svagsynede er vant til at færdes, og i hvor høj grad den enkelte har lært at klare de daglige gøremål som madlavning, tøjvask og rengøring. 

Som blind eller svagsynet tager langt de fleste praktiske gøremål længere tid, og der anvendes flere ressourcer til at udføre dagligdagens opgaver. Endvidere kan behovet for hjælp være afhængig af, om forældrene har en eller anden form for erhvervsmæssig tilknytning til arbejdsmarkedet. Hjælpens omfang er også afhængig af børnenes alder, idet børn ret hurtigt lærer, at de voksne ser dårligt og helt automatisk tager hensyn til dette.

Blinde/svagsynede forældre bruger flere kræfter på at passe deres børn og skal hele tiden være på stikkerne for at passe på, at de små børn ikke bringer sig selv i fare. I kraft af dette er der ikke så meget overskud til at klare de nødvendige praktiske gøremål, og dermed opstår behov for et offentligt tilbud om praktisk og personlig hjælp. Det kan næsten være nødvendigt, at der er mere rent i et hjem, hvor forældrene har synsproblemer, idet forældrene ikke kan se, om de små kravler rundt på et snavset gulv og putter noget i munden.

Der kan endvidere være behov for, at forældrene får ledsagelse til aktiviteter med børn uden for hjemmet som fx tur i svømmehallen, til stranden, sommerland m.v. I disse situationer kan der være vanskeligheder med at passe på børnene. Aktiviteter uden for hjemmet kan i øvrigt vanskeliggøres af afhængigheden af offentlige transportmidler. Der kan være behov for ledsager i forbindelse med børns konsultation hos læge, tandlæge m.m.

Hvis der er langt imellem hjem og daginstitution, og transporttiden med offentlige transportmidler er meget lang, kan der være behov for hjælp til at følge børn til og fra daginstitution. 

Der kan være behov for hjælp til børnenes lektielæsning, idet forældrene ikke kan læse bøgerne, og se hvad børnene skriver. I den forbindelse er informationsteknologiske hjælpemidler meget væsentlige. Her kan der være bevillingsmæssige vanskeligheder.

Der peges på behov for, at den eksisterende ledsagerordning gøres mere fleksibel, så forældre med handicap kan få tildelt mere end 15 timers ledsagelse pr. måned.

Af besvarelsen fremgår det endvidere, at den praktiske hjælp i hjemmet er vigtig for at mindske belastningen på en eventuelt seende partner. Uden hjælp kan der også være en risiko for, at børnene påtager sig hjælperollen og bliver små voksne. 

Forældre med bevægelseshandicap

Besvarelserne er indkommet fra PTU, Gigtforeningen, Dansk handicap Forbund, Paraplegikerkredsen, Spastikerforeningen, Scleroseforeningen, Hjernesagen, Muskelsvindfonden samt Danske kvinder med handicap.

Gruppen tæller mange forskellige typer bevægelseshandicap, medfødte eller erhvervede som følge af sygdom eller ulykke, progredierende eller stationære. Hjælpebehovet i relation til forældrerollen er begrundet i denne gruppes fysiske vanskeligheder med at udføre de samme opgaver, som ikke-handicappede forældre. 

Problemstillinger i den nuværende lovgivning

Hovedtemaerne i tilbagemeldingerne er centreret om problemer i relation til boligændringer, hjælpemidler (herunder bil) samt praktisk hjælp til børnene og i hjemmet. For nogle af organisationerne dominerer problemer med at få bevilget den fornødne praktiske hjælp i tilbagemeldingerne.

Hjælpemidler og bil

Både hvad angår bevilling af hjælpemidler og bil, er der eksempler på vanskeligheder i konkrete sager, når det gælder behov, der relaterer sig til forældrerollen. En enlig forælder med 2 børn på henholdsvis 4 og 5 år med nedsat fysisk funktionsevne efter ulykke har fået afslag på ansøgning om støtte til køb af bil flere gange. Begrundelsen er, at vedkommende godt kan benytte offentlige trafikmidler. En bil ville imidlertid lette tilværelsen betydeligt. Boligen er placeret ca. 3 km uden for byen, hvor det er småt med offentlige trafikmidler. Børnene skal bringes og hentes i daginstitution, og den pågældende forælder i er gang med at starte selvstændig virksomhed i byen. Målet er at komme til at forsørge sig selv igen efter ulykken enten helt eller delvist. Udover afslag på støtte til køb af bil er der meddelt afslag på andre kørselsordninger. 

PTU skriver herom:

”Bilen spiller en stor rolle i enhver moderne families liv som et nyttigt og tidsbesparende transportmiddel. Indkøb lettes ved brug af bil, fordi der kan rationaliseres og gøres storindkøb, hvilket også er billigere. Disse hensyn gør sig med langt større styrke gældende, når man er bevægelseshæmmet, men de tillægges ingen eller alt for ringe vægt i bevillingspraksis.”

Behovet for hjælpemidler er udpræget til stede, når barnet er nyfødt og helt lille. Der kan være behov for højdeindstilleligt puslebord, måske specielt udformet badekar eller en højdeindstillelig seng med åbning i siden m.v. Der er i organisationerne eksempler på, at det har været vanskeligt at få bevilget de nødvendige og relevante hjælpemidler med den begrundelse, at det ikke er hjælpemidler, der knytter sig til personen selv, men til barnet og forældrerollen. Endvidere er et problem i denne sammenhæng, at sagsbehandlingen i konkrete eksempler har været så langsommelig, at behovet for hjælp når at ændre sig, inden der foreligger afgørelse.

Praktisk og personlig hjælp 

Behovet for praktisk og personlig hjælp til forældrerollen og problemerne med bevilling heraf er dominerende i organisationernes tilbagemelding. Det gælder for enlige såvel som gifte eller samboende, der bor sammen med børnene, og det gælder for fraskilte forældre, der har samvær med deres børn. Projektet har derfor valgt at beskrive et af disse eksempler grundigere ved at fortælle historien om Susie Brink. 

I denne sag optræder flere af de juridiske problemstillinger, som gør sig gældende i forhold til at formidle hjælp efter den sociale lovgivning.

Mange af ansøgningerne om praktisk og personlig hjælp, fx som her i morgentimerne ender med at blive behandlet i hjemmeplejen efter servicelovens §§71-76. Der er følgende problemstillinger i forhold til de øvrige muligheder:

Ikke alle med behov for hjælp til forældrerollen har selv et massivt behov for pleje, overvågning eller ledsagelse, der kan berettige til hjælperordning efter servicelovens §77. 

For pensionister, der ikke opfylder betingelserne for en hjælperordning, gør det sig gældende, at de ikke opfylder betingelserne for dækning af nødvendige merudgifter ved forsørgelsen i henhold til servicelovens §84. Det er tilfældet i den resumerede sag.

Reglerne for at modtage personligt tillæg som pensionist er indtægts- og formue-bestemt. Mange vil derfor være afskåret fra hjælp efter denne bestemmelse af økonomiske årsager, ikke mindst de, der lever i et parforhold.

Anvendelse af servicelovens kapitel 8 om særlig støtte til børn og unge er også problematisk. Disse bestemmelser tager udgangspunkt i, at barnet har behov for særlig støtte, hvilket ikke er tilfældet i projektets målgruppe. Af samme årsag mente socialudvalget i den resumerede sag ikke, at der kunne ydes morgenhjælp efter disse bestemmelser.

Tilbage er så hjemmeplejens bestemmelser om personlig hjælp, omsorg og pleje m.v. Organisationerne vurderer, at det afstedkommer vanskeligheder, fordi hjemmeplejen primært er baseret på ældre, og prioriteringen af serviceniveauet i forhold til denne gruppe får afsmittende virkning på blandt andre yngre fysisk handicappede. 

Problematikken med at have behov for fx morgenhjælp som fysisk handicappet mor indgår ofte ikke som en opgave, hjemmeplejen udmåler hjælp til. Dette er en tendens i flere af de fremsendte sager. Det sociale nævn i den resumerede sag mener, at man ikke kan pålægge kommunen at yde hjemmehjælp, hvor der er en rask ægtefælle. Sagen har nu været til behandling i Den sociale Ankestyrelse, der imidlertid finder, at det forhold at der er en rask samlever, ikke er til hinder for, at der efter en konkret vurdering kan være behov for hjælp til opgaver med at give børnene mad, hjælpe med børnenes morgentoilette og påklædning samt hjælp med at aflevere børnene i børnehaven, som samleveren ikke har mulighed for at varetage, når han er på arbejde.

Opsamling på organisationernes besvarelser

Ud over, at behovene for kompenserende hjælp til forældrerollen er forskellige afhængig af funktionsnedsættelsens karakter, er der en række fælles elementer i organisationernes besvarelser og tilbagemeldinger. 

Mangler helhedssyn

Efter flere organisationers opfattelse er problemerne i de konkrete sager udtryk for et manglende helhedssyn. En af dem udtrykker det således:
”Der mangler et helhedssyn, som tillader hensyntagen til det samspil, der er imellem et menneske med handicap og dets børn, når offentlige myndigheder træffer afgørelser om hjælpemidler, handicapbil, boligindretning m.v. En lovhjemmel hertil savnes”

Et andet udsagn er:

”Det gennemgående problem, hvad angår lovgivningen, er, at en familie ikke betragtes som en helhed. Det fører til urimelige forskelle i behandlingen af forældre med handicappede børn og børn med handicappede forældre. Situationen i de to familie-typer har ofte flere ligheder end forskelle. Dette gælder i alle tilfælde for døve”.

Et andet aspekt af helhedssynet påpeges af en organisation, der konstaterer et næsten totalt fravær af viden om de psykologiske og sociale konsekvenser, det kan have at skulle opfylde forældrerollen uden netop den tilstrækkelige hjælp og bistand. 

Sagsbehandlingen

Flere organisationer hæfter sig ved selve sagsbehandlingen i deres tilbagemeldinger. De omtaler både kontakten til ”systemet” og sagsbehandlingstiden. Med hensyn til det første er erfaringen, at forældre med handicap kan være tilbageholdende med at søge om hjælp til forældrerollen.

”Nogle har så mange dårlige erfaringer gennem mange år i det offentlige system, at de opgiver på forhånd, andre tør ikke af angst for at få betegnelsen en dårlig mor med risiko for, at børnene placeres uden for hjemmet.”

Med hensyn til det andet forhold er historien om Susie et eksempel på, at det tager lang tid, når ens sag skal afgøres efter flere bestemmelser, gennem revurdering, afgørelse i det sociale klageråd, det sociale nævn og endelig Den sociale Ankestyrelse. 

Organisationerne peger på lang sagsbehandlingstid som et særligt problem. I nogle situationer når behovene at ændre sig, inden afgørelsen foreligger. Problemet ses i relation til flere typer afgørelser. For forældre med handicap er det afgørende, at hjælpen formidles, når behovet er der. 

Behov for initiativer

Det er et gennemgående ønske fra de af DSI`s organisationer, der har bidraget til projektet, at der sker ændringer i den nuværende lovgivning. Nedenstående citater fra besvarelserne giver på hver deres måde indblik i organisationernes holdning:

”Offentlige myndigheders retsanvendelse bygger åbenbart på en så restriktiv lovfortolkning, at en særlig klar lovhjemmel er nødvendig for at nå til det ellers ret indlysende rigtige resultat, at ethvert menneske skal ses som en del af den helhed, hvori det indgår, såvel menneskeligt som miljømæssigt.”

”Vores umiddelbare holdning er, at der er behov for en præcis tilføjelse i serviceloven vedr. handicappede forældre behov for praktisk hjælp til forældrerollen. Ændringer i kommunernes praksis kræver præcise retslige vejledninger, så forældre ikke skal slås for at bevise, at de har et særligt behov for denne form for hjælp. Med større klarhed over, hvad der kan forventes hjælp til, medfører det en tryghed, som forældrene har brug for, og som er et langt bedre udgangspunkt for et triveligt familieliv.”

”Det er vort klare indtryk, at rigtig mange forældre er godt hjulpet af både praktisk og personlig hjælp, men der er desværre en endnu større gruppe forældre, som pga. alt for lidt hjemme-hjælp og ledsageordning i alt for få timer kæmper en ulige kamp for at få familien til at hænge sammen.”

Bilag 6

Besvarelser fra kommunerne

Der er sendt skriftlig henvendelse til i alt 19 kommuner, hvilket ikke er repræsentativt for landets kommuner. Der er ved udvælgelsen lagt vægt på, 

at kommuner fra alle dele af landet er repræsenteret 

at der både er store og små kommuner 

at der både er land- og bykommuner

Endelig har det personlige kendskab til medarbejdere i nogle af kommunerne spillet en rolle ved udvælgelsen. 

Af de 19 kommuner har 4 uopfordret fremsendt skriftlige tilbagemeldinger, 4 mangler besvarelser, 8 kommuner er interviewet telefonisk, 1 kommune er interviewet telefonisk i mere end 1 afdeling, og en af disse afdelinger har sendt skriftlig besvarelse, og 1 kommune er interviewet ved et møde med deltagelse af 3 kommunale repræsentanter fra henholdsvis hjemmeplejen, familie- børneafdelingen og voksen-handicaprådgivningen.

I skrivelsen til kommunerne blev der stillet en række konkrete spørgsmål med hensyn til antallet af sager samt konkrete eksempler på gode løsninger og løsninger, hvor det ikke har været muligt at formidle hjælp. Der blev endvidere spurgt til organiseringen af arbejdet i forhold til målgruppen og til kommunernes vurdering af mulighederne for at etablere praktisk hjælp og støtte til forældre med handicap. 

At hente information og viden om hjælp til forældre med handicap i kommunerne møder følgende problemstillinger:

-
sagerne er vanskelige at identificere

· sagerne kan være placeret forskellige steder i organisationen 

· der findes ikke et samlet overblik over sager, hvor der ydes kompenserende hjælp til forældrerollen

· erfaringsgrundlaget er ikke stort

Kontaktpersoner

Det er en antagelse, at projektets målgruppe og problemstillinger kun udgør en relativ lille del af kommunernes samlede indsatsområder, og derfor ikke på forhånd er et velkendt område. En skriftlig henvendelse vedrørende et lille hjørne af den samlede kommunale virksomhed kunne frygtes at drukne i mængden eller blive vanskelig at opspore. 

Prioriteringen var derfor at finde en kommunal kontaktperson, der kunne formidle eller besvare den efterfølgende skriftlige henvendelse. Da det er en tidskrævende arbejds-metode, blev der valgt et mindre antal kommuner, end der sædvanligvis skal til for at opnå en repræsentativ værdi.

I nogle kommuner var det relativ let at finde kontaktpersoner, andre steder var der tvivl om, hvem der kunne varetage besvarelsen. Det er ikke altid enkelt, hvem der kan være ”rette person” eller ”rette afdeling”, når indfaldsvinklen er voksne med handicap med behov for kompenserende hjælp til forældrerollen.

Der blev undervejs i denne proces formidlet kontakt til mange forskellige personer og afdelinger, og ikke sjældent til de medarbejdere, der arbejder med handicappede børn. Terminologien i forhold til handicappede børn er langt mere velkendt i kommunerne, end den omvendte ”forældre med handicap”. 

Dertil kommer, at projektet har afgrænset sig i forhold til gruppen af forældre med udviklingshandicap og sindslidelser. Gruppen af psykisk udviklingshæmmede forældre virker mere velkendt i kommunerne, og en del henvisninger gik til medarbejdere inden for dette område. 

Arbejdet med at finde kontaktpersoner gav meget forskellige resultater i de enkelte kommuner. I nogle kommuner er formidlingen af oplysninger foregået via ledelsesrepræsentanter, andre steder via medarbejdere placeret forskellige steder i organisationen. 

Organisatoriske forhold

Forældre med handicap har som udgangspunkt ikke noget bestemt tilhørsforhold i den kommunale organisation. Der findes ikke særlige lovbestemmelser vedrørende denne målgruppe, der betyder, at de fx kan identificeres via udbetalte ydelser. Derfor kan det være svært at identificere målgruppen og finde medarbejdere, der har et samlet kendskab til målgruppen. Centraliseret viden herom findes ikke, og oplysningerne kan være vanskelige at tilvejebringe. 

Voksne med handicap i det hele taget kan tilhøre flere forskellige afdelinger, afhængig af den enkelte kommunes organisation. Det kan typisk dreje sig om følgende afdelinger: pension, hjemmepleje, hjælpemidler, kontanthjælp, revalidering og børne- familieafdeling. I nogle kommuner er der specielle medarbejdere eller grupper af medarbejdere, der arbejder med handicappede. 

Ikke alle steder tilhører projektets målgruppe disse afdelinger, der kan være afgrænset på forskellig vis. Inden for handicapområdet findes mange forskellige typer af problemområder, der fører til forskellige måder at organisere arbejdet på. Størrelsen af den enkelte kommune har betydning i denne sammenhæng. Drejer det sig om en stor kommune, vil der potentielt være flere handicappede og for eksempel flere, der har hjælperordning, hvilket igen stiller andre krav til organiseringen af dette arbejde, end i en lille kommune, der måske kun har en enkelt handicappet person med hjælperordning. 

Dertil kommer, at nogle af de relevante afdelinger, der kan have mødt repræsentanter fra målgruppen eller behandlet ansøgninger om hjælp til forældrerollen er decentraliseret i mindre enheder. Det gælder primært de store kommuner, hvor der fx i hjemmeplejens regi kan være tale om rigtig mange lokalcentre. En ansøgning om praktisk hjælp til forældrerollen som beskrevet i projektets eksempel vil typisk havne i hjemmeplejen. Skal samme ansøgning behandles efter andre af de beskrevne bestemmelser, skal sagen til andre afdelinger. De kan også være decentraliseret i mindre, lokale enheder. 

Målgruppen er i sig selv også meget forskellig, da der er stor forskel på behovene for kompenserende hjælp til forældrerollen, afhængig af om det er en forælder med et hørehandicap, synshandicap eller bevægelseshandicap. 

Ingen kvantitativ optælling

Af samme årsag har det ikke været muligt at foretage en kvantitativ optælling af sagerne. Der kan ikke laves en statistisk optælling via edb, da forældre med handicap ikke registreres efter en bestemt kategori i forhold til de sociale ydelser. Såfremt der skal foretages optælling, skal det ske manuelt, hvilket vil være en meget tidskrævende proces, fordi der skal foretages optælling i mange forskellige afdelinger. 

Der er forsøgsvis taget kontakt til sundhedsplejen i et par kommuner. Her foreligger heller ikke registrering af antallet af forældre med handicap, der kan benyttes i en optælling. Der foretages ikke registrering blot fordi en forældre har et handicap, såfremt der i øvrigt ikke er problemer i forhold til forældrerollen. 

Også her vil en manuel optælling blandt de enkelte sundhedsplejersker i kommunen derfor være nødvendig. Det vil være tidskrævende, ikke mindst i de store kommuner. Ydermere vil en optælling i sundhedsplejens regi alene kunne give et øjebliksbillede blandt forældre med handicap, der har børn under 1 år. 

Resultatet i forhold til spørgsmålet om antallet af sager i de enkelte kommuner er derfor endt med, at nogle kommuner har meddelt, hvor mange sager de mener at have kendskab til, mens andre kommuner på grund af manglende ressourcer ikke har haft mulighed for at finde frem til antallet af disse sager.

Der er i alt kommet tilbagemeldinger om 26 sager/sagseksempler enten mundtligt eller skriftligt, men dette tal kan ikke tillægges selvstændig betydning. Specielt i de store kommuner har det ikke været muligt at foretage en optælling, og der er i projektets henvendelse til kommunerne ikke blevet lagt vægt på at få denne optælling foretaget. Dertil kommer, at ikke alle kommuner har besvaret henvendelsen.

Et par af kommunerne beretter, at de ikke har kendskab til sager inden for denne målgruppe. En af kommunerne fik undervejs i projektet en konkret sag. 

Tilbagemeldingernes form

I disse år medvirker kommunerne i mange undersøgelser, projekter, udredninger m.v.. Samtidig er der mange opgaver at løse, og de kommunale organisationer ændrer sig løbende i takt hermed. I erkendelse af disse forhold blev der i den skriftlige henvendelse ikke lagt op til, at kommunerne skulle udarbejde skriftlige tilbage-meldinger. Det blev foreslået, at besvarelserne kunne afleveres ved et telefoninterview.

Kommunerne er heller ikke blevet bedt om at referere sagerne efter en fælles skabelon. Nogle sager er refereret mundtligt og primært i forhold til, hvordan sagerne er løst, andre sager er refereret skriftligt i kortfattet form. Nogle sager er alene refereret i forhold til typen af handicap uden de konkrete løsninger fremgår. En enkelt sag er blevet fremsendt grundigere beskrevet. Det drejer sig om et sagseksempel fra en af de kommuner, der på forhånd har fokus på problemstillingen, og som aktuelt står med problemer i en sag, de finder vanskelig at løse.

På grund af ovennævnte forhold er det vanskeligt at give en entydig beskrivelse af såvel sagerne som de problemstillinger, kommuner refererer til. Her gives imidlertid et udpluk af de refererede eksempler: 

Manglende muligheder for at yde hjælp

Et af sagseksemplerne har været aktuel i projektets forløb. Det drejer sig om en familie, der i øvrigt ikke er ”kendt” i det sociale system, bortset fra bevilling af få hjælpemidler på grund af moderens bevægelseshandicap. Efter fødslen blev moderen afhængig af praktisk hjælp til at løfte barnet og hjælp til forskellige praktiske funktioner m.v. De kommunale repræsentanter, der var involveret i sagens løsning, ønskede at etablere den praktiske støtte i hjemmet, men gav udtryk for at mangle juridiske muligheder. 

Sagen blev vurderet i kommunens hjemmepleje, der ikke havde mulighed for at formidle praktisk hjælp til det formål efter deres retningslinjer. Sagen blev ligeledes vurderet efter servicelovens §84, hvor fortolkningen var, at denne bestemmelse ikke rettede sig mod den slags opgaver. Man fandt heller ikke grundlag for at yde hjælp efter børnebestemmelserne, da der er tale om en socialt velfungerende familie, hvor der ikke bliver stillet spørgsmålstegn ved forældrenes forældrekompetence. 

Kommunen vurderede ikke umiddelbart, at den pågældende mor faldt ind under den personkreds, der er berettiget til hjælpeordning efter servicelovens §77, men har valgt at undersøge dette forhold nærmere.

En anden kommune beretter, at de jævnligt er stødt ind i problemstillinger omkring manglende kompensation til forældre med handicap. De har refereret en af problem-stillingerne.

Den refererede sag drejer sig om manglende muligheder for at yde kompenserende hjælp til forældrerollen i forbindelse med udøvelse af samvær. Den pågældende forælder var blevet skilt under sit sygdomsforløb, der medførte et omfattende bevægelseshandicap og deraf følgende stort plejebehov. Ved udøvelse af samvær er der behov for konstant hjælp i forhold til forældrerollen. Kommunen ønskede at yde den nødvendige bistand, men fandt ikke lovgrundlaget til at yde hjælpen. Den eneste mulighed man fandt, var aktivlovens §83 om særlig støtte til børn i forbindelse med samvær. Hjælpen efter denne bestemmelse ydes afhængig af økonomiske forhold, hvilket i det konkrete tilfælde medførte afslag på hjælp. Tilbage er et tilkendt plejetillæg, der skal dække alle udgifter til praktisk hjælp ved samvær.

Hjælperordning – servicelovens §77

Et par af kommunerne refererer samstemmende, at de har ganske få sager, der kan falde inden for projektets målgruppe og at de ikke har mødt vanskeligheder i forhold til at bevilge hjælp til forældrerollen, da de pågældende har hjælpeordning efter servicelovens §77. I denne hjælp er der i udmålingen taget højde for de opgaver, der knytter sig til personernes forældrerolle.

Hjælp efter reglerne om personlig og praktisk hjælp – servicelovens §71

Flere af kommunerne giver eksempler på sager, hvor der er bevilget hjælp fra hjemme-plejen. Det ene sted drejer det sig fx om at bevilge timer til, at hjemmehjælpen kommer et par gange om ugen og tilbereder mad, der fryses ned. Moderen kan i dette tilfælde ikke selv lave maden og er enlig. Normalt bevilger man ikke hjemmehjælp til denne opgave, da man henviser borgeren til at komme ind under en madudbringnings-ordning. I dette tilfælde har man afveget fra den vedtagne standard i socialudvalget. 

Der er eksempler på personer, der modtager kontant tilskud efter servicelovens §76 stk. 2 til selv at ansætte hjælpere, fordi behovet for hjælp er større end 20 timer ugentligt, men der er i denne udmåling ikke taget højde for behov for hjælp, der knytter sig til forældrerollen. 

I et af eksemplerne overstiger den udmålte hjælp 20 timer, men moderen ønsker ikke selv at ansætte hjælpere. I denne situation har den pågældende hjemmepleje valgt at udpege en fast person i hjemmeplejen, der alene varetager arbejdet i denne familie. Kommunen har af hensyn til børnene fundet det vigtigt, at der ikke kommer mange forskellige hjælpere i huset. Hjælpen udgik i første omgang fra hjemmeplejen på sædvanlig vis, men man vurderede ikke, at det fungerede godt nok. Derfor blev der lavet en individuel løsning med ansættelse af en fast person i hjemmeplejen. I den udmålte hjælp indgår både hjælp til moderens egen personlige pleje, praktiske arbejdsopgaver i hjemmet samt opgaver, der alene knytter sig til børnene, fx at hente og bringe i daginstitution. I dette eksempel bor moderen sammen med børnenes far.

Eksemplerne omfatter tillige bevilling af praktisk hjælp til rengøring fx mellem 1-3 timer ugentligt, også i de familier, hvor der er en rask ægtefælle/samlever. 

Bevilling af personlig og praktisk hjælp efter servicelovens §71 gives også i flere eksempler til at yde praktisk hjælp i morgentimerne til børnene samt ledsage børnene i institution. I en konkret sag ydes der 10 timer ugentligt til denne opgave, da faderen er forhindret i at udføre disse opgaver om morgenen på grund af sit arbejde.

En anden kommune oplyser, at når der er børn i familien, vil man tage udgangspunkt i de praktiske gøremål, der skal ske i dagtimerne, hvor den raske ægtefælle ikke er til stede, fx til at klæde børnene på osv. og andre funktioner, som den handicappede ikke kan varetage. Der refereres samtidig til en anden måde at vurdere på, såfremt den pågældende forælder med handicap kun har kræfter til at klare sin egen personlige pleje og dernæst ikke kan klare øvrige gøremål. Her giver hjemmeplejen udtryk for, at man kan ”konvertere” den personlige hjælp til praktiske gøremål. 

I nogle kommuner giver man til gengæld klart udtryk for, at man ikke yder hjælp efter hjemmeplejens bestemmelser til opgaver, der knytter sig til forældrerollen. Såfremt opgaverne drejer sig om børn, vurderer repræsentanter fra den kommunale hjemme-pleje, at opgaven skal løses i en anden del af forvaltningen. I nogle kommuner er man meget tilbageholdende med at yde praktisk hjælp, når der er en rask ægtefælle/sam-lever. 

”Den gruppe af forældre, I sætter fokus på, er – trods handicap, i reglen stærke, kreative og dygtige personer. Derfor vil disse bestemmelser ikke være anvendelige for disse forældre, med-mindre der er behov for økonomisk støtte til fx et efterskole-ophold.”

Bilag 7

Besvarelser fra de sociale nævn

Der er skrevet til i alt 15 sociale nævn samt Den sociale Ankestyrelse med spørgsmål om, hvorvidt der i disse instanser er kendskab til afgørelser, der belyser projektets problemstillinger. I bekræftende fald, hvad indholdet i disse afgørelser er. Endvidere er der spørgsmål om ankeinstansens vejledning over for kommunerne, såfremt de anmoder om råd og vejledning i forhold til denne problemstilling.

Af de returnerede besvarelser meddeler 8 sociale nævn og Den sociale Ankestyrelse, at de ikke kender til afgørelser vedrørende projektets problemstillinger. Tilbage-meldingerne fra 4 af de sociale nævn omhandler konkrete, anonymiserede sager. Det skal dog tilføjes, at Den sociale Ankestyrelse senere i projektforløbet har taget principielt stilling til hjælp til handicappede forældre, offentliggjort i SM C-17-01.

Sag 1

En kommune traf beslutning om at ophøre med at yde hjemmehjælp til en handicappet mor. Hjælpen var ydet på grundlag af hjemmets belastning med opgaver i forbindelse med børnene. Disse var nu blevet større, hvilket var baggrunden for, at hjælpen ind-droges.

Det drejer sig om en mor, der er bevægelseshandicappet og modtager førtidspension. Ægtefællen er i fuldtidsarbejde. Der er to børn på hhv. 11 og 13 år i ægteskabet. I en årrække har der været ydet praktisk hjælp i hjemmet med x antal timer ugentligt, der er blevet reduceret i takt med, at børnene er blevet ældre.

I afgørelsen fra det sociale nævn er der lagt vægt på moderens funktionsevne sammenholdt med de konkrete behov for praktisk bistand. Nævnet er enig i kommunens vurdering af, at hjælpens omfang er afhængig af, at der er en rask ægtefælle, herunder at de to børn nu er så selvhjulpne, at deres færden i hjemmet ikke kan begrunde yderligere praktisk bistand. Det bemærkes endvidere, at ægtefællens arbejdsmæssige situation er uden betydning for afgørelsen.

Sag 2

Et andet socialt nævn oplyser, at de har få henvendelser fra kommunerne om denne problemstilling. De oplyser, at der er truffet få afgørelser på området. Det sociale nævn finder, at der ikke kan ydes handicappede forældre praktisk hjælp til forældrerollen efter servicelovens §28 eller efter servicelovens kapitel 8, når der ikke foreligger særlige forhold eller behov hos barnet. Reglen i §84 vil ofte heller ikke kunne finde anvendelse, idet hjælp efter denne bestemmelse ikke omfatter pensionister, med mindre de har en hjælperordning efter servicelovens §77.

”Hjælpen vil herefter kun kunne bevilges efter servicelovens regler om hjemmehjælp (servicelovens §71), og nævnets vurdering er her, at det normalt ikke vil kunne pålægges kommunen at yde hjælp efter bestemmelsen, såfremt der er en rask ægtefælle eller samlever i hjemmet.”

Nævnet fremsender en aktuel sag, der belyser problemstillingen.

På baggrund af ovenstående generelle betragtninger er det sociale nævn i den konkrete sag enig med kommunen i, at der ikke er grundlag for at yde den ansøgte hjælp efter reglerne om hjemmehjælp. Begrundelserne fremgår af afgørelsen:

”Nævnet har herved lagt vægt på, at De bor sammen med børnenes far, der sammen med Dem har det daglige ansvar for børnene.

Nævnet finder endvidere ikke, at kommunen efter servicelovens §84 er forpligtet til at dække de merudgifter, De ville få, hvis De skulle antage hjælp til at få børnene sendt i børnehave om morgenen.

Nævnet har herved lagt vægt på, at De ikke kan få hjælp efter denne bestemmelse, da De modtager social pension og ikke er omfattet af en hjælperordning efter servicelovens §77.

Nævnet ændrer således ikke kommunens afgørelse.

Nævnet sender sagen om personligt tillæg efter lov om social pension §17 til Deres udgifter til morgenhjælp tilbage til fornyet behandling og afgørelse i kommunen.”

Begrundelsen for denne hjemsendelse er, at der er fremlagt nye økonomiske oplysninger i sagen.

Sag 3

Et af nævnene refererer, at de kun har behandlet én sag, der vedrører projektets problemstilling. Sagen har samtidig været behandlet i Den sociale Ankestyrelse og er udsendt som SM 0-133-95, jf. bilag 16.

Efter denne afgørelse kunne der efter barselsperiodens udløb ikke ydes støtte til pasning af et rask barn i hjemmet hos en svært handicappet mor. Ankestyrelsen lagde vægt på, at der ikke var oplyst forhold, der medførte, at barnet havde et særligt behov for at blive passet i hjemmet ud over den sædvanlige barselsperiode.

Omfanget af personlig hjælp til moderen skulle efter ophør af barselsperioden vurderes på ny af kommunen.

Sagen drejede sig om en kvinde med omfattende lammelser efter et trafikuheld. Hun havde inden fødslen personlig hjælper i 15 timer ugentligt efter servicelovens §77 (den daværende bistandslov §48 stk. 4) samt bistandstillæg. 

Efter fødslen blev der derudover ydet 30 timer ugentligt i 24 uger efter servicelovens §40 (den daværende bistandslov §32 stk. 2 nr. 2). Efter denne periode blev der givet afslag på supplerende hjælp med henvisning til, at der var pasningstilbud i den kommunale dagpleje. 

Ankestyrelsen fandt ikke grundlag for at pålægge kommunalbestyrelsen at yde støtte til pasning af barnet i hjemmet ud over den sædvanlige barselsperiode, da der ikke forelå oplysninger, som medførte, at barnet havde særligt behov for at blive passet i hjemmet.

Ankestyrelsen fandt heller ikke, at der var hjemmel til at yde bistand til pasning af barnet efter servicelovens §77 (den daværende bistandslov §48 stk. 4), da hjælp efter Ankestyrelsens opfattelse alene ydes til dækning af ansøgerens behov for pleje, overvågning og ledsagelse.

Ankestyrelsen tiltrådte således det sociale nævns afgørelse.

Da der ikke i kommunen eller nævnet var taget stilling til, om ansøgeren efter barnets fødsel havde behov for yderligere hjælp efter servicelovens §77 (den daværende bistandslov §48 stk. 4) i forbindelse med ledsagelse af barnet m.v., blev dette spørgsmål hjemvist til kommunen med henblik på vurdering af behovet for hjælp efter denne bestemmelse.

Sag nr. 4

Den 4. fremsendte sag vedrører en klage over, at den bevilgede foranstaltning indebærer en udgift for forældrene. I klagen er der henvist til ligebehandlings-princippet. Sagen drejer sig om en forælder med en progredierende lidelse og et deraf følgende bevægelseshandicap. Efter fødslen blev der bevilget kombineret hjælp med x antal timer om ugen fordelt mellem hjemmeplejen og familieplejen på hverdage. I weekender og om natten ydede ægtefællen den fornødne bistand.

Hjælpen fra hjemmeplejen blev ydet uden opkrævning af vederlag, mens en del af familieplejens udgift skulle afholdes af familien selv.

Da moderen blev tilkendt plejetillæg efter pensionsloven, hævede man tilsvarende egenbetalingen.

Kommunen anbefalede ægtefællen at tage barselsorlov og tilbød at supplere pågældendes barselsdagpenge. Dette ønskede ægtefællen ikke at benytte sig af på grund af sit arbejde i en ledende stilling. Familien ønskede heller ikke at benytte tilbud om daginstitutionsplads til barnet, men valgte privat pasning i hjemmet.

Det sociale nævn fandt i denne sag ikke grundlag for at pålægge kommunen at yde støtte til pasning af barnet i hjemmet efter udløbet af 24. uge, idet der efter denne dato var anvist andet pasningstilbud.

Nævnet lagde vægt på, at der ikke er oplyst forhold, der medfører, at barnet har et særligt behov for at blive passet i hjemmet ud over den sædvanlige barselsperiode.

Nævnet fandt endvidere, at ansøger selv havde midler til at afholde den del af udgiften, som der er sket opkrævning for (hjælpen fra familieplejen – serviceloven §40 stk. 2 nr. 2 og 8).

Nævnet fandt endvidere, at kommunen ikke var berettiget til at lade et plejetillæg indgå som betaling for praktisk og pædagogisk støtte. Nævnet fandt ikke, et plejetillæg skal indgå til at dække udgifter til andet end personlig pleje og praktisk bistand til ansøgeren selv.

Bilag 8

Besvarelser fra hjælpemiddelcentraler

Der er sendt skriftlig henvendelse til landets 16 hjælpemiddelcentraler/centre. Der er kommet besvarelser fra 8, heraf 7 skriftlige og 1 telefonisk. Hjælpemiddelcentraler findes i alle amter. I København og Frederiksberg kommune hedder det hjælpemiddel-centre. I det følgende anvendes ”hjælpemiddelcentral” som fælles betegnelse. 

Antallet af sager

Der kan ikke laves en samlet optælling af de rådgivninger, der vedrører forældre med handicap. I den ene central vurderer man at have 4-5 henvendelser på årsbasis. I en anden er der registreret 3 konkrete sager indenfor de sidste 5 år. Andre giver uden at nævne antal udtryk for, at der er tale om rådgivning i få tilfælde. Men fælles for alle besvarelser med undtagelse af en enkelt er, at man kender behovet for kompenserende hjælpemidler til forældrerollen.

Indholdet af rådgivningen

Hjælpemiddelcentralerne yder både generel vejledning til sagsbehandlerne i kommunerne om fx lovfortolkning og direkte rådgivning til borgerne. For forældre med handicap drejer det sig primært om hjælp til de funktioner, der knytter sig til at pusle og pleje, bære og transportere barnet.

Der nævnes konkrete eksempler på, hvilke hjælpemidler det kan dreje sig om:

· el-betjent højdejusterbart puslebord

· højdejusterbar barneseng med forskydelige sider, evt. med hjul

· håndbremse på barnevogn

· lifte

· badekar på hjul

· rollator med babyautostol

· elektrisk tre-hjulet køretøj med barnesæde

Bil som hjælpemiddel og særlig indretning heraf samt behov for førtids​udskiftning som følge af forældreskabet er også eksempler på konkret rådgivning hjælpemiddel-centralerne/centrene har været involveret i.

Endelig nævnes boligindretning, hvor der er eksempler på behov for ændringer af både badeværelse og køkken for at funktionerne i forhold til barnet/børnene kan udføres.

Vurdering af mulighederne for at yde kompenserende hjælpemidler til forældrerollen

Hjælpemiddelcentralerne har ingen bevillingskompetence. Bevilling af hjælpemidler sker – med undtagelse af optiske synshjælpemidler, arm- eller benproteser, høre-apparater, særlige informationsteknologiske hjælpemidler og støtte til køb af bil - i de enkelte kommuner. Af de fleste besvarelser fremgår det, at der ikke er kendskab til problemer i forhold til bevilling af kompenserende hjælpemidler til forældrerollen. Men som en af centralerne udtrykker det, hænger det sandsynligvis sammen med, at der er taget positiv stilling til bevilling af hjælpemiddel, inden der foretages henvisning til hjælpemiddelcentralen. I en af besvarelserne vurderer man, at bevilling af kompenserende hjælpemidler ikke bør give anledning til problemer: 

”Kompenserende hjælpemidler bør ikke volde større problem, da det er funktionsnedsættelse i forhold til aktivitet og behov for at udføre denne aktivitet, der er afgørende for bevilling. Det er på områderne boligændring, praktisk hjælp og transport de største fortolkningsproblemer ligger, da der ikke er klare bestemmelser og regler på dette område.”

En anden central vurderer mulighederne således:

”Vi vurderer herfra, at familien får de nødvendige hjælpemidler, så de kan udføre alle praktiske gøremål omkring barnet, hvis det er fysisk muligt. Vi har hentet inspiration fra den svenske bog ”Småbarnsföräldrar med rörelsehinder”, udgivet af Handikappinstitutet. Endvidere har vi gjort brug af vores kreative tekniker med hensyn til specialtilpasning af standardprodukterne (kommunen har betalt udgifterne til dette)” 

En central oplyser, at der er eksempler på meget lang sagsbehandlingstid samtidig med at tendensen efter deres vurdering er, at det opsøgende, forebyggende arbejde mangler. Forældrene skal selv reagere.

En central mener at have oplevet en stramning på det bevillingsmæssige område. I nogle tilfælde har det kun været, hvis kommunen havde hjælpemidler på depot, det kunne udlånes, mens nyanskaffelser har været sværere at få bevilling til.

Opsummering

Der kan ikke udledes noget entydigt om omfanget af behovet for kompenserende hjælpemidler til forældrerollen, da hjælpemiddelcentralerne ikke nødvendigvis bliver involveret i alle henvendelser om dette spørgsmål. De fleste centraler giver udtryk for at kende problemstillingen, men alt tyder på, at der er tale om relativt få sager af denne karakter. Der foreligger som regel forhåndstilsagn om bevilling fra kommunen inden henvisning til en hjælpemiddelcentral, hvilket heller ikke gør det muligt at udlede forhold vedrørende eventuelle lov- og fortolkningsproblemer på området.

Bilag 9

Opsamling vedrørende besvarelser

Ud over de her nævnte hovedgrupper har flere andre på forskellig måde bidraget med oplysninger, erfaringer og viden til projektet. Det drejer sig primært om repræsentanter for projektets målgruppe, der enten enkeltvis eller i gruppe ved møder har videregivet egne oplevelser og erfaringer, ikke mindst den gruppe forældre, der har ”stillet deres børn til rådighed for projektet”. 

Derudover har socialrådgivere og specialkonsulenter, der på forskellig måde arbejder med rådgivning til målgruppen bidraget med både konkrete eksempler og generelle problemstillinger i forhold til at formidle kompenserende hjælp til forældrerollen ved blandt andet deltagelse i møder. Endelig har der været rettet forespørgsel til forskellige andre instanser, hvoraf ikke alle har kunnet bidrage med stof til projektet.

På trods af næsten enslydende spørgsmål til DSI`s organisationer og kommunerne med anmodning om at beskrive både gode og dårlige konkrete eksempler, er der en tendens til, at kommunerne refererer de positive historier og DSI´s organisationer de negative historier. Ikke særligt overraskende, deres forskellige udgangspunkter taget i betragtning. DSI`s organisationer varetager medlemmernes interesser og i de berørte organisationer er der kendskab til og fokus på problemstillingen. 

I kommunerne derimod varetager man ikke en bestemt gruppes interesser og de spørgsmål, der skal besvares retter sig delvis mod organisationens egen indsats. Projektets målgruppe udgør kun en lille del af kommunernes samlede virksomhed, og der er relativt lille kendskab til projektets målgruppe og de problemstillinger, der kan være forbundet med at søge kompenserende hjælp til forældrerollen.

Både i gruppen af brugerorganisationer og kommuner er der 

· udtrykt forståelse for og kendskab til, at forældre med handicap kan have behov for kompenserende hjælp til at varetage forældrerollen 

· udtrykt ønske om bedre juridiske muligheder til at formidle kompenserende hjælp til forældrerollen.

De sociale nævn vurderer ikke de nuværende lovgivningsmæssige muligheder, og har lille erfaring med afgørelser indenfor projektets område. 

Svarene fra landets hjælpemiddelcentraler/centre rummer ikke forslag til ændrede lovgivningsmæssige muligheder. 

De socialrådgivere og specialkonsulenter, der har bidraget til projektet med deres erfaringer og konkrete sagseksempler har tilkendegivet, at de finder mangler i de nuværende lovgivningsmæssige muligheder for at yde kompenserende hjælp til forældrerollen. 

De møder problemstillingen i praksis og har kendskab til flere sager, hvor der er givet afslag på hjælp. Disse eksempler er blandt andet anvendt i analysen af det juridiske grundlag i kapitel 4.

Bilag 10

Resume af øvrige sager

Resume af sag nr. 1

Kvinde med dissemineret sclerose. Bor med samlever og fælles lille barn på 4 måneder. Samlever arbejder på fuld tid. Familien bor i eget hus. Moderen modtager barselsdagpenge. Der er lægeligt håb om, at moderen på et senere tidspunkt kan vende tilbage på arbejdsmarkedet eventuelt ved hjælp af revalidering. 

Følgerne af sygdommen er dårlig gangfunktion, føleforstyrrelser og bevægelses-problemer i hænder og arme. Moderen kommer rundt i hjemmet ved hjælp af albuestokke, kan selv klare egen hygiejne, bad m.v., men det tager tid. Moderen klarer endnu funktioner i forhold til at skifte barnet, made barnet m.v. i formiddagstimerne, men hen på eftermiddagen kniber det med kræfterne på grund af udtrætning. Samtidig bliver barnet mere uroligt om eftermiddagen. Moderen har ikke mulighed for at gå ture med barnet i barnevogn, og hun har svært ved at lave den mad, barnet skal have ud over flaske.

Behovet for hjælp

Behovet for hjælp skønnes at være 2-3 timers hjælp om dagen til lettere rengøring og tilberedning af mad til barnet, hjælp til pasning og håndtering af barnet især i de urolige timer sidst på eftermiddagen. Desuden ledsagelse på ture med barnet i barne-vogn samt eventuelt ledsagelse til babysvømning. Helbredstilstanden er skiftende, så i de dårlige perioder kan der eventuelt være behov for mere hjælp.

Hvordan er sagen afgjort

Der har i en periode været bevilget hjemmehjælp, men vurderingen er, at der er tale om midlertidig hjælp, hvorfor der er fastsat betaling for hjælpen. Familien har ikke råd til at købe denne hjælp og klarer derfor problemet midlertidigt ved hjælp fra forskellige familiemedlemmer. Situationen er uholdbar. 

Det er foreslået at yde almindelig hjemmehjælp med udgangspunkt i, at der er tale om en varig lidelse (dvs. uden egenbetaling) eventuelt kombineret med en selvansat hjemmehjælp. Ansøgningen er afslået med henvisning til, at der er en rask samlever/ægtefælle. Der er ikke grundlag for at yde hjælp til hjælperordning efter servicelovens §77.

Moderen ønsker, at barnet skal passes hjemme endnu et halvt år efter endt barsels-orlov, svarende til den periode, der kan opnås forældreorlov. 

Resume af sag nr. 2

Kvinde med dissemineret sclerose, der modtager almindelig forhøjet førtidspension. Kvinden bor med ægtefælle og to børn på henholdsvis 4 år og 2 måneder. Manden er i fuldtidsarbejde og har ofte aften- og døgnvagter. 

Et af problemerne ved sygdommen er ekstrem træthed. Tiden efter fødsel er speciel risikofyldt med hensyn til nye angreb. 

Behov for hjælp

Moderen har behov for praktisk hjælp i hverdagen.

Hvordan er sagen afgjort

Moderen henvender sig i god tid inden fødsel af det andet barn til socialforvaltningen og søger om hjælp. På socialforvaltningen bliver hun henvist til, at beslutning om praktisk hjælp varetages af lokalområdet. På grund af sommerferie kan der først træffes beslutning senere, hvilket vil blive meddelt. Da dette ikke sker, retter moderen på ny henvendelse til socialforvaltningen, der stiller hjælp i udsigt. 

Der blev efterfølgende bevilget hjælp svarende til tvillingehjælp, der normalt strækker sig over 20 uger. Efter 4 uger holdt hjælperen op. Samtidig ophørte bevillingen efter 2 måneder. Moderen blev herefter tilbudt hjemmehjælp, betragtet som midlertidig hjælp med egenbetaling (84,00 kr. pr. time). Dette har familien ikke råd til. Moderen er træt og udkørt og ikke i stand til at finde alternative løsninger. Hun har rettet henvendelse til socialforvaltningen i god tid og gennem de samtaler, der har været med forskellige sagsbehandlere, har indstillingen til at finde en løsning været positiv. Moderen har på intet tidspunkt i forløbet hørt om egenbetaling af hjælpen. 
Resume af sag nr. 3

Kvinde, der er spastisk lammet i begge ben og oppebærer forhøjet almindelig førtidspension. Manden er i fuldtidsarbejde. Der er et fælles barn på 2 år. Moderen bevæger sig med albuestokke udendørs og i vante omgivelser. Hjemme er hun selvhjulpen, men en del af de huslige gøre mål kan kun udføres med stort besvær, og udføres derfor af ægtefællen. Moderen kan på grund af handicappet ikke selv løfte og bære barnet.

Behov for hjælp
Der er søgt om hjælp i morgentimerne i det tidsrum, da moderen er alene med barnet, når faderen tager på arbejde, og frem til barnet bringes i dagplejen. På grund af moderens handicap, varetager faderen de fleste opgaver med barnet. Om morgenen er det imidlertid umuligt på grund af hans arbejdsforhold. Dertil kommer, at den tid, moderen er ”alene” med barnet har en gavnlig indflydelse på forholdet mellem mor og barn. Familien ønsker ikke, at barnet skal være i institution/dagpleje i mange timer hver dag. Dette vil yderligere begrænse kontakten mellem mor og barn. 

Hvordan er sagen afgjort

Efter barnets fødsel blev der bevilget hjemmehjælp om morgenen i tidsrummet, mellem manden tog på arbejde, og barnet blev hentet af dagplejen. Hjælperen bistod med pasning af barnet.

Hjælpen blev stoppet efter en periode med den begrundelse, at barnet er sund og rask og alderssvarende udviklet. Endvidere henviste man til, at der var tilbudt pleje af barnet i kommunal dagpleje. Dagplejen åbner kl. 7.00 og skønnes at kunne tilgodese barnets pasningsbehov. Endelig henviste man til, at manden kunne aflevere og hente barnet fra institution igen.

Det sociale nævn

Sagen blev anket til det sociale nævn, der gav kommunen medhold i, at der ikke af hensyn til barnet er behov for pasning hjemme i morgentimerne efter bestemmelserne om særlig støtte til børn og unge efter servicelovens kapitel 8. Med udgangspunkt i de foreliggende beskrivelser fandt det sociale nævn ikke, at hjælpen kunne ydes efter den daværende bistandslovs §48 stk. 4 – servicelovens §§77 og 84. Endelig fastslog det sociale nævn, at sagen ikke var behandlet efter reglerne om personligt tillæg (pensionslovens §17). Med baggrund i barnets alderssvarende udvikling og det forhold, at der var pasningsmulighed fra kl. 7.00 om morgenen, fandt nævnet ikke grundlag for at hjemvise sagen til kommunen. 

Den sociale Ankestyrelse

Afgørelsen blev anket til Den sociale Ankestyrelse, der afviste at behandle sagen: ”Ankestyrelsen finder, at sagen ikke har principiel eller generel betydning, da retstilstanden er tilstrækkelig afklaret, og da nævnets afgørelse er truffet efter en konkret vurdering og ikke på det foreliggende grundlag strider imod Ankestyrelsens praksis.”
Resume af sag nr. 4

Kvinde, der er spastiker. Bor alene med dreng på 6 år. Modtager højeste førtidspension og bistandstillæg. Gangfunktionen er reduceret og balancen dårlig. Kvinden bevæger sig besværligt, langsomt og i spastisk mønster. Gangfunktionen er minimal. Der er styringsbesvær af arme, hænder og fingre. Armene trækker sig op i spastisk mønster. Det betyder, at det er vanskeligt at få fat, gribe, holde og løfte ting. 

Faderen til barnet har hidtil udøvet en væsentlig del af den praktiske bistand i hverdagen, selvom de ikke har boet sammen. Moderen ønsker imidlertid at være uafhængig af denne hjælp. Faderen har personlige problemer. Derudover er moderen afhængig af andre venner og familiemedlemmer til at klare hverdagens funktioner. 

Behov for hjælp

Der er behov for både praktisk og personlig bistand mange timer i døgnet. Det gælder bistand ved den personlige pleje, smøre madpakker, hjælpe med morgenmad, oprydning, indkøb, ledsagelse uden for hjemmet. Aktiviteter med barnet uden for hjemmet kræver andres hjælp.

Hvordan er sagen afgjort

Der er i de første år ydet praktisk hjælp fra hjemmeplejen 4 timer ugentligt samt ledsagelse 15 timer ugentligt. 

Hjælpen er ikke tilstrækkelig. Ledsagetimerne er opbrugt lang tid før månedens udløb. Der er behov for personlig og praktisk bistand, samt ledsagelse i stort omfang. Moderen har tidligere af hjemmeplejen fået oplyst, at den bevilgede hjælp var i overkanten, hvorfor hun ikke turde at søge om mere hjælp. Hun har desuden været tilbageholdende med at søge hjælp, da hun har været bange for, det skulle misforstås og tolkes, som om hun ikke magter forældrerollen. Moderen var træt, udmattet og bar tydeligt præg af overanstrengelse. Stod ekstremt tidligt op hver morgen for at nå det hele. Var fx ½ time om at smøre madpakke. Var mere eller mindre låst fast i lejligheden med drengen. Kunne kun tage på ture med ham og færdes udendørs, når der var ledsager til at hjælpe, med mindre det drejede sig om små og kendte ture, som fx til og fra institution. Ledsagetimerne var hurtigt opbrugt.

Ændring af hjælpen

Med bistand fra konsulenter blev der rejst ansøgning om hjælperordning i henhold til servicelovens §77, som nu er bevilget med ca. 80 timer ugentligt.

Resume af sag nr. 5

Kvinde med dissemineret sclerose. Gift. Fælles lille barn. Manden er i fuldtidsarbejde og er væk mange timer fra hjemmet. Moderen modtager højeste førtidspension. Følgerne af sygdommen er omfattende fysisk funktionsnedsættelse, der bevirker, at moderen skal have hjælp af andre til den personlige pleje, ledsagelse, samvær med barnet, praktiske opgaver m.v.

Behov for hjælp

Omfattende behov for praktisk og personlig bistand i hverdagen.

Hvordan er sagen afgjort


Der er i barselsperioden ydet hjælp med 50 timer ugentligt som en kombination af hjælp efter bestemmelserne om særlig støtte til børn og unge efter servicelovens kapitel 8 samt reglerne om hjemmehjælp. Derefter er hjælpen ændret, så der ydes 17,5 timers hjemmehjælp om ugen samt mulighed for at tilkalde hjælp 2-3 gange om ugen. Derudover tilbydes yderligere hjemmehjælpstimer i aftentimer og weekender. Kommunen peger på, at plejetillægget kan dække selvkøbt hjælp 10 timer ugentligt og endelig henvises til ledsageordningen.

Der er søgt hjælperordning i henhold til servicelovens §77 med 65 timer ugentligt, da familien ønsker selv at kunne tilrettelægge hjælpen, så der er tidspunkter i døgnet, hvor der ikke er fremmed hjælp. Der er meddelt afslag på det ansøgte, da man ikke finder, at moderen opfylder betingelserne for en hjælperordning på grund af manglende aktivitetsniveau. Kommunen er af den opfattelse, at moderens ansvar i forhold til forældrerollen er af formel karakter og derfor ikke nødvendiggør, at der ydes særlig støtte efter servicelovens §77.

Familien har ikke fået den ansøgte hjælp. Der ydes hjælp til moderens egen pleje, men ikke til den praktiske del af varetagelsen af forældrerollen. 

Resume af sag nr. 6

Mand med tetraplegi med total lammelse af ben og delvis lammelse af hænder og arme. Han er fraskilt og har et lille barn på 2 år, som han har fast samvær med hver anden weekend. Anvender permanent kørestolsbruger. I hverdagen er han selvhjulpen omkring egen personlige pleje. Har hidtil modtaget praktisk hjemmehjælp med 1,5 timer pr. uge.

Behov for hjælp

På grund af den nedsatte fysiske funktionsevne er der behov for en hjælper i forbindelse med udøvelse af samvær, både i forhold til at hjælpe med transporten ved afhentning og aflevering af barnet og til en praktisk hjælper i løbet af samværsdagene. Problemerne i samværet med barnet er manglende mulighed for fysisk indgriben i situationer, som barnet ikke selv kan overskue, af- og påklædning af barnet, bleskift m.v. Der er behov for hjælp til at løfte og bære barnet, få ham på skødet, ledsagelse og hjælp ved udadvendte aktiviteter. Samværet er hver anden weekend, og der er søgt om dækning af udgiften til en hjælper svarende til 8 timer for hver samværsdag med udgangspunkt i en timeløn på kr. 88,00. Hertil kommer udgiften til transport.

Hvordan er sagen afgjort

Kommunen meddelte afslag på den ansøgte hjælp med henvisning til, at pågældende ikke opfylder betingelserne for hjælp efter aktivlovens §83 stk. 1. Der refereres i begrundelsen til, at betingelsen for at yde hjælp efter aktivlovens §83 stk. 1 til udgifter ved udøvelse af ret til samvær med egne børn under 18 år er, at ansøgeren ikke har økonomisk mulighed for at betale udgifterne. Endvidere refereres der i bemærkningerne til samme bestemmelse i aktivloven, hvoraf det fremgår, at der ikke kan ydes hjælp til udgifter, som ikke vil kunne afholdes af en normal lønindtægt.

Sagen har været behandlet i det sociale nævn flere gange. I afgørelse af 7.6.2000 finder det sociale nævn, at kommunen ikke har været berettiget til at give afslag på samværsudgifter. Nævnet finder, at udgifter til samvær udgør kr. 5518,00 pr. besøg. Nævnet finder ikke, at pågældende selv er i stand til at afholde udgiften. Efterfølgende afslår kommunen at yde samværsudgifter hver anden weekend, sommerferie og jul, men bevilger hjælp til udgifterne 1 gang månedligt.

Det sociale nævn træffer fornyet afgørelse, der meddeles i brev af 3. august 2000. De finder, at kommunen ikke følger nævnets afgørelse af 9.6.2000. Nævnet sender derfor sagen tilbage til kommunen med pålæg om at behandle ansøgningen igen.

Samtidig klager kommunen til det sociale nævn over afgørelsen af 7.6.2000. Nævnet fastholder sin afgørelse og sender sagen videre til Den sociale Ankestyrelse. 

Den sociale Ankestyrelse

Ankestyrelsen har i afgørelse af 16. november 1999 hjemvist ansøgningen om samværsudgifter til kommunen til fornyet behandling og afgørelse. Ankestyrelsen finder ikke, at der vil kunne gives afslag på udgiften til en hjælper med henvisning til, at en sådan udgift ikke vil kunne afholdes af en normal lønindtægt.

Ankestyrelsen finder, at kommunen bør foranledige, at der i forbindelse med hjemmebesøg bliver udfærdiget en egentlig funktionsbeskrivelse til belysning af behovet for hjælp fra andre, for at samværet kan finde sted på forsvarlig måde. Sagen skønnes ikke tilstrækkelig oplyst til, at der kan træffes afgørelse om, hvorvidt der måtte være grundlag for – og i givet fald i hvilket omfang – at yde hjælp til udgifter ved udøvelse af ret til samvær. 

Sagen har igen været til behandling i Den sociale Ankestyrelse, da kommunen har klaget over det sociale nævns afgørelse af 7.6.2000. Ankestyrelsen finder, at der ved beregningen af hjælp til dækning af samværsudgifter efter aktivlovens §83 skal ses bort fra invaliditets- og plejebeløb. Begrundelsen herfor er, at disse beløb er beregnet til at dække personlige behov som følge af invaliditeten.
Resume af sag nr. 7

Enlig far til to børn på hhv. 5 og 6 år. Han var ude for et alvorligt trafikuheld med højresidig spastisk lammelse til følge. Højre underarm og hånd er svært spastisk lammet, og hans gang er haltende. 

Behov for hjælp

Han har behov for bil som hjælpemiddel. Boligen ligger ca. 3 km. uden for en by, og der er ingen offentlige transportmidler. Børnene er så små, at de skal køres til børnehave og skole, og faderens forretning ligger i byen. En bil ville lette hans tilværelse.

Sagens behandling

Faderen har ansøgt om støtte til køb af bil som hjælpemiddel 3 gange og hver gang fået afslag med den begrundelse, at han godt kan benytte offentlige transportmidler. Der er endvidere meddelt afslag på taxakørsel til børnene og afslag på hjælp til individuel befordring efter servicelovens §103.

Resume af sag nr. 8 


Enlig mor til barn på 7 år. Svært fysisk handicappet som følge af polio. Udbredte lammelser og meget få kræfter.

Behov for hjælp

Der er behov for praktisk hjælp i hverdagen til fx rengøring, men det er ikke bevilget. Desuden er moderen tilbageholdende med at søge hjælp, da hun er bange for, at kommunen skal tro, at hun ikke kan passe barnet. Da den gamle bil brød sammen, var der ikke råd til anskaffelse af en ny bil. Der var tidligere blevet givet afslag på ansøgning om støtte til køb af bil som hjælpemiddel.

Foranstaltninger

Der blev efter ankesag bevilget bil som hjælpemiddel. Moderen fik en kort periode betalt taxakørsel til sønnen til og fra skole, men måtte i en lang periode selv betale for taxakørsel, indtil ansøgningen om invalidebil gik igennem.

Resume af sag nr. 9 


Blind mor med barn, der går i skole. Der er søgt om en seende person, der kan hjælpe, når mor læser lektier med barnet. 

Afslag fra kommunen på denne hjælp. Afgørelse fra Det sociale nævn den 26. februar 1998, der stadfæster kommunens afgørelse. Servicelovens §40 (tidligere bistands-lovens §33) kan ikke anvendes, da det ikke anses for at være af væsentlig betydning af hensyn til barnets særlige behov for støtte, at der er tilknyttet en seende person, når moderen læser lektier med barnet. Familien er efter det oplyste velfungerende, og barnet har ikke problemer i skolen. Der er også meddelt afslag efter servicelovens §84 (tidligere §48 stk. 4), idet man ikke skønner, det er nødvendigt, at moderen får hjælp af en seende person, for at barnet kan lave sine hjemmearbejder i fornødent omfang.

Da moderen ikke er døvblind, er hun ikke berettiget til hjælperordning efter service-lovens §79 (tidligere bistandsloven §48 stk. 4, 2. punktum).

Ankestyrelsen kan ikke behandle sagen, da den finder, at sagen ikke har principiel eller generel betydning, Begrundelsen herfor er, at afgørelsen er truffet efter en konkret skønsmæssig vurdering og ikke på det foreliggende grundlag strider imod Ankestyrelsens praksis.

Resume af sag nr. 10

Mor med dissemineret sclerose og samtidig stærkt svagsynet. Gift med selvstændig landmand. Der er 2 børn i ægteskabet på hhv. 5 og 2 år. Følgerne af sclerosen er blandt andet, at der er meget få kræfter i armene og følelsesløshed i det yderste af fingrene. Arme og ben føles blytunge. Dertil kommer synsnedsættelsen. Kombinationen af de to handicap betyder hurtig udtrætning og udmattelse ved al fysisk aktivitet.

Behov for hjælp

Der er behov for hjælp til det praktiske i hjemmet og aflastning, så moderen har mere overskud til børnene og til at kunne foretage sig noget sammen med dem. Faderen tager sig af børnene om morgenen, men kommer derfor sent i gang med sit arbejde som landmand og er derfor først sent færdig. Familien ønsker hjælp alle hverdage kl. 7-12, så moderen kan få børnene op og i daginstitution, få hjælp til tunge og vanskelige arbejdsopgaver såsom vasketøj, oprydning og madlavning. Det vil give faderen mulighed for at arbejde på bedriften fra tidlig morgenstund, så familien kan spise aftensmad sammen og hjælpe hinanden med børnene om aftenen. Der er desuden søgt om ledsagelse.

Hvordan er sagen afgjort 

Ansøgning om hjælp med 25 timer ugentligt i henhold til §76 stk. 2 afslås med den begrundelse, at moderen kun skønnes at have behov for 8 timers hjælp pr. uge og derfor ikke opfylder betingelserne for hjælp efter §76 stk. 2. De 8 timer bevilges heller ikke, da man ikke yder hjælp, når der er en rask ægtefælle i huset.

Sagen behandles i det sociale nævn, der godkender, at kommunen har afslået at yde hjælp til børnenes pasning og den daglige husførelse efter servicelovens §40. Nævnet kan ikke behandle spørgsmål om hjælp til praktisk bistand, før klagen er behandlet af klagerådet, og kommunen igen har taget stilling til klagerådets indstilling. Da sagen har været længe undervejs, gør nævnet kommunen opmærksom på, at de foreliggende oplysninger godtgør, at der er behov for hjælp til praktisk bistand. 

Nævnet har indhentet en telefonisk vejledende udtalelse i Socialministeriet, som er medsendt til brug for kommunens behandling af sagen, herunder stillingtagen til, om hjælpen skal ydes efter reglerne om hjemmehjælp eller efter servicelovens §77.

Resume af sag nr. 11

Kvinde med progredierende kronisk ryglidelse pga. forskydning af ryghvirvlerne. Nerverne i rygmarven er beskadiget med føleforstyrrelser, styringsbesvær, dårlig balance og problemer med blære og tarm til følge. Desuden konstante smerter. Anvender korset. Er gift og bor med ægtefælle og et fælles barn på 5 år samt et plejebarn på 15 år. 

Behov for hjælp

På grund af den nedsatte funktionsevne er der behov for hjælp til praktiske opgaver. Ved overanstrengelse /overbelastning får det straks konsekvenser med total udmattelse til følge. Kan herefter intet foretage sig.

Hvordan er sagen afgjort

Der er bevilget hjælp med 15 timer pr. uge, men det har ikke været tilstrækkeligt. Familien køber derfor ekstra hjælp samt får megen hjælp af svigermor. Der er søgt om 25 timers hjælp pr. uge + ledsagelse med 15 timer pr. måned, således at der kun skal være én hjælper. Bevillingen blev øget til 20 timer pr. uge til personlig pleje, vask og ledsagelse efter §76 stk. 2. Timerne kunne ikke slås sammen med timerne fra ledsage-ordningen. 

Resume af sag nr. 12

Enlig mand, der efter sygdom hurtigt bliver kørestolsbruger og totalt afhængig af andres hjælp. Manden var på det tidspunkt gift. Der er to børn på hhv. 8 og 10 år i ægteskabet. Hustru ønskede skilsmisse i sygdomsforløbet. Manden ønskede regelmæssigt weekendsamvær med børnene samt samvær 1 ugentlig hverdag.

Behov for hjælp

På grund af mandens svære invaliditet er der et stort eget behov for personlig pleje. Der er endvidere behov for hjælp, når børnene skal være på samvær. Hustru stiller krav om denne hjælp ved samvær, især pga. det yngste barn, som har astma. Endvidere er der behov for hjælp til transport under samværet med børnene til aktiviteter fx ved ture.

Hvordan er sagen afgjort

Kommunen ønsker at yde manden hjælp i forbindelse med børnene samvær, men finder ikke de lovgivningsmæssige muligheder herfor. Børnene er upåfaldende, så der kunne ikke ydes hjælp efter bestemmelserne om særlig støtte til børn og unge i servicelovens kapitel 8. Der kunne ikke ydes hjælp efter aktivlovens §83 på grund af økonomiske forhold. Kommunen finder ikke, at de kan yde hjælp efter bestemmelserne om personlig hjælp og pleje i henhold til servicelovens §71 (§76) og skønner heller ikke, at manden opfylder betingelserne for hjælp efter servicelovens §77. Da han er pensionist, opfylder han ikke betingelserne for hjælp til dækning af merudgifter efter servicelovens §84.

Manden beholdt sit plejetillæg og måtte selv købe den nødvendige bistand, udmålt til 10 timer ugentligt, hvilket ikke er dækkende for behovet.

Resume af sag nr. 13

Kvinde med dissemineret sclerose. Bor med samlever, der arbejder med skiftende vagter, og deres to børn på hhv. 4 og 2 år. Hun er afhængig af ganghjælpemiddel. Derudover er der nedsat kraft i venstre arm og hånd. Dertil kommer de velkendte symptomer hos sclerosepatienter, som er svimmelhed og invaliderende træthed. 

Behov for hjælp

Der er behov for hjælp i morgentimerne i de uger, faderen til børnene skal møde kl. 6.00 om morgenen. Der drejer sig om hjælp til børnenes morgentoilette, påklædning, morgenmad, assistance ved aflevering af børnene i institution og dagpleje. Dertil kommer behov for hjælp til oprydning og praktiske gøremål i hjemmet samt behov for ugentlig assistance til almindelig rengøring og praktiske opgaver.

Hvordan er sagen afgjort

Der er meddelt afslag på hjælp efter bestemmelserne om praktisk og personlig hjælp i serviceloven §§71 og 76. Begrundelsen er, at kvinden ikke opfylder betingelserne for hjælp efter de i kommunen politisk vedtagne retningslinjer. Der meddeles afslag på hjælp efter kapitel 8 i serviceloven om særlig støtte til børn og unge. Begrundelsen herfor er, at børnene er raske og velfungerende, og at behovet for hjælp opstår som følge af svært handicap hos mor eller far. 

Ansøgningen om morgenhjælp m.v. henvises derfor til behandling efter bestemmelsen om personligt tillæg i henhold til pensionslovens §17. Det vil være tvivlsomt, om familien af økonomiske årsager opfylder betingelserne for hjælp efter denne bestemmelse. Moderens handicap berettiger ikke i sig selv til hjælperordning efter §77.

Resume af sag nr. 14

34-årig kvinde med reumatoid arthrit (gigt). Hun bor med ægtefælle og deres fælles barn på 6 år. Der har været udvikling i sygdommen gennem de seneste år, der har resulteret i, at moderen har måttet opgive sin tilknytning til arbejdsmarkedet og søge pension. Da barnet var nyfødt, var der forværring i symptomerne. Der var ikke kræfter til ret meget.

Behov for hjælp

Da barnet var lille, var der behov for en persons tilstedeværelse i de timer, den anden forældre var af sted på arbejde. Moderen var bange for at være alene med barnet. For eksempel sad barnet en dag fast i en videoafspiller og moderen kunne på grund af den ringe bevægelighed ikke rejse sig. 

Hvordan er sagen afgjort

I første omgang blev der givet afslag på hjælp, fordi barnet ikke fejlede noget, og moderen ikke blev vurderet syg nok til at modtage personlig pleje. Med bistand fra hospitalet blev der efterfølgende bevilget akut hjemmehjælp. Det var en ”ung i arbejde” 20 timer pr. uge. Hjælperen var ustabil, og hjælpen dækkede ikke hele behovet.

Efter endt forældrerorlov får barnet pasning i dagpleje, moderen genoptager sit arbejde, og familien køber hjælp fra et hjemme-servicefirma, men sygdommen forværres med hospitalsophold til følge. Der bliver nu bevilget hjemmehjælp med personlig pleje og rengøring efter indstilling fra sygehuset. Der kommer en hjemmehjælper om morgenen og hjælper moderen og barnet med at få tøj på.

Resume af sag nr. 15

Kvinde, der er spastiker. Hun er fraskilt og har børn på hhv. 10 og 8 år. Efter skilsmissen bor hun alene med det ene barn. Først boede hun alene med det ældste barn, nu det yngste barn. Der er tale om en medfødt spastisk lammet. Bevægeligheden i benene er meget nedsat med kontrakturer i begge knæ, som ikke kan strækkes helt ud. Der er sparsom aktiv bevægelighed i ben og hofter. Desuden er der kraftig spasticitet i begge ben og hofter, som medfører konstante smerter i lænd, nakke og skuldre. Nedsat funktion i begge arme med styringsbesvær i begge hænder. Den nedsatte håndfunktion gør alle daglige gøremål tidkrævende og besværlige.

Behov for hjælp

Ved samvær med begge børnene er der behov for hjælp i forbindelse med aktiviteter med børnene, og der er behov for praktisk hjælp ved ferier.

Hvordan er sagen afgjort

Der er givet afslag på al form for hjælp, der knytter sig til forældrerollen. Der meddeles afslag på ledsagelse efter §78, afslag på hjælp efter §73, afslag på hjælp efter kapitel 8 i serviceloven om særlig støtte til børn og unge og afslag på hjemmehjælp.

Det sociale nævn har givet kommunen medhold i de forskellige afslag, blandt andet hjælp til ledsagelse efter servicelovens §78, der er videreklaget til den sociale Ankestyrelse. 

Vedrørende hjælp efter servicelovens §40 begrundes afslaget med, at der ikke er hjemmel til at yde ledsagerhjælp efter denne bestemmelse, samt at børnene efter det oplyste ikke har sådanne behov, der begrunder hjælp efter denne bestemmelse.

Vedrørende hjælp efter servicelovens §73 er afslaget begrundet med, at der ikke efter denne bestemmelse er mulighed for isoleret at yde hjælp til ledsagelse og praktisk hjælp i forbindelse med børnenes aktiviteter.

Det sociale nævn peger på, at såfremt det er afklaret, at behovet for hjælp i forbindelse med samvær og ferie ikke kan dækkes via andre bestemmelser, kan det overvejes, om behovet kan dækkes via reglerne om personlig tillæg i pensionslovens §17. Moderen vil sandsynligvis ikke opfylde betingelserne herfor på grund af økonomiske forhold (højeste førtidspension + bistandstillæg).

Den sociale Ankestyrelse
Afslaget om ledsageordning har været optaget til principiel behandling. Herefter finder Ankestyrelsen, at kvinden er berettiget til ledsageordning efter servicelovens §78. Ankestyrelsen har lagt vægt på de helbredsmæssige forhold og funktionsniveauet. Derudover finder Ankestyrelsen, at der er behov for hjælp til af- og påklædning i forbindelse med svømning, hjælp til at finde og tage varer ned ved indkøb, hjælp til at transportere varerne hjem samt hjælp i forbindelse med samkvem med børnene, biografture m.v. Selvom kvinden er selvtransporterende i kørestol – og evt. bil – er der funktioner forbundet med aktiviteter uden for hjemmet, som ikke kan klares uden bistand fra andre.

Bilag 11

Beskrivelse af udvalgte

sygdomme/handicap

Muskelsvind

Muskelsvind er en fællesbetegnelse for en række neuromuskulære sygdomme, det vil sige sygdomme, der påvirker samspillet mellem nerver og muskler. Både børn og voksne kan få sygdommene.

Muskelsvindsygdomme er kendetegnet ved, at muskelkraften gradvist forsvinder fra enkelte muskler eller større muskelgrupper. I mange tilfælde ser man samtidig, at musklerne bliver tyndere.

Der er stor forskel på, hvornår i opvæksten de enkelte muskelsvindsygdomme opstår, hvordan de udvikler sig, og hvilke fysiske handicap de resulterer i. 

Næsten alle muskelsvindsygdomme opstår på grund af fejl i arveanlæggene. Syg​dommene vil derfor nedarves, men arvegangen er forskellig fra sygdom til sygdom.

I Danmark mener man, at omkring 3000 mennesker har muskelsvind. For ca. 2000 af dem er sygdommen så udtalt, at de har brug for behandling og støtte.

Muskelsvind kan ikke helbredes, men man kan i dag gøre meget for at mindske følgerne af sygdommen.

Der findes mange forskellige typer muskelsvind. 

Sclerose

Sclerose er en sygdom, der angriber centralnervesystemet, dvs. hjernen og rygmar​ven. Betændelse opstået omkring nervetrådene og efterfølgende ar gør, at meddelel​ser fra hjernen til forskellige dele af kroppen kun dårligt eller slet ikke når frem. Symptomerne på sclerose kan være vidt forskellige fra person til person og hos den samme person på forskellige tidspunkter. Symptomerne kan være problemer med øjnene, dobbeltsyn, tågesyn, ukontrollerede øjenbevægelser eller nedsat syn, udtalt træthed eller mathed uden forklarlig grund, usikker balance, manglende kræfter i arme og ben, føleforstyrrelser eller prikkende fornemmelse i dele af kroppen, psykiske og mentale forstyrrelser samt indlærings- og hukommelsesbesvær, nedsat koncentrations-evne, indlæringsvanskeligheder og sænket stress-tærskel. 

Cirka 20% af de scleroseramte har et godartet forløb, forstået på den måde, at de undgår handicap og pensioneres i normal alder. Efter 20 års sygdom er ca. 75% af de scleroseramte fortsat i stand til at gå med eller uden ganghjælpemidler.

Danskere har en forholdsvis høj risiko for at få sclerose. Sygdommen findes nemlig især i de tempererede zoner på den nordlige og sydlige halvkugle. Symptomer på sygdommen dukker som regel op i aldersgruppen 20-40 år, og lidt flere kvinder end mænd udvikler sclerose. 

Cerebral parese

Cerebral parese – spastisk lammelse – defineres som: “en kronisk, men ikke-uforanderlig funktionsforstyrrelse af bevægelser og stillinger, opstået ved en ikke- fremadskridende skævhed i den umodne hjerne”. 

Symptomerne skyldes en skade i hjernen, der er opstået, inden hjernen er færdigud​viklet. Skaden er stationær, men symptomerne ændrer sig gennem barndommen, fordi hjernen og barnet udvikler sig. Den mest karakteristiske følge af hjerneskaden er manglende eller nedsat muskelkontrol. 

Hos et barn med cerebral parese er samspillet dårligt mellem de forskellige muskel​grupper, der skal anvendes i forbindelse med en given bevægelse. Musklerne er ofte svage og mindre udholdende. Bevægelserne bliver derfor langsomme og upræcise. Der optræder ukoordinerede, evt. ufrivillige og rykvise bevægelser. Dertil kommer, at den ene af muskelgrupperne omkring et led er stærkere end den anden. Det medfører fejlstillinger af hoved, krop, arme og ben. 

Cerebral parese er forårsaget af udviklingsforstyrrelser af hjernen – eller beskadigel​se af hjernen, enten i fosterlivet, ved fødslen eller umiddelbart efter fødslen. Den hyppigste årsag til cerebral parese er ernæringsforstyrrelser i fostrets hjerne, der skyldes problemer med blod- eller iltforsyningen. Det antages, at årsagen til cerebral parese i 75% af tilfældene opstår i 20.-36. graviditetsuge. 

Sansedefekt er et hyppigt forekommende, men ofte overset problem hos børn med cerebral parese. Således har omkring 10-15% nedsat hørelse, og lige så mange har synsnedsættelse. Talevanskeligheder kan skyldes mangelfuld styring af musklerne, men kan også skyldes beskadigelse af sprogområderne i hjernen. Omkring 30% af børn med cerebral parese vil på et tidspunkt få epilepsi. Cerebral parese kan ledsages af mental retardering.

Para- og tetraplegi
Para- og tetraplegi er en rygmarvsskade. Rygraden eller rygsøjlen består af en række hvirvler, som er stablet ovenpå hinanden. Det er disse knogler, der “brækker”, hvis uheldet er ude. Enten sker der et egentligt brud på rygsøjlens knogler, eller også skrider de enkelte led ud i forhold til hinanden. Beskyttet af rygsøjlens hvirvelkanal ligger rygmarven, der er en del af det centrale nervesystem. Skades rygmarvens nerveceller og nerverødder ved bruddet, forårsager det lammelser, manglende følesans og manglende kontrol over blære og tarm.

Man skelner mellem paraplegi og tetraplegi, afhængig af hvor i rygmarven skaden sidder. Hos paraplegikere sidder skaden neden for nakken. Paraplegi indebærer lammelser og føleforstyrrelser i begge ben samt eventuelt større eller mindre dele af kropsmuskulaturen. Hos tetraplegikere sidder skaden i nakkeregionen, og både arme og ben er berørt af lammelser. Ved en høj nakkeskade kan det være nødvendigt med hjælp til vejrtrækningen.

En rygmarvsskade kan ske som følge af ulykke eller som følge af indre påvirkninger fx svulstdannelse i og omkring rygmarven. Følgerne af en rygmarvslæsion kan være de samme, uafhængigt af om årsagen er en ulykke eller sygdom.

I Danmark er der i alt mellem 3000 og 5000 mennesker med rygmarvsskade. Halvde​len er paraplegikere og den anden halvdel tetraplegikere. Antallet af nye rygmarvs​skadede pr. år er mellem 70 og 80 personer.

Rygmarvsbrok - Myelomeningocele
er en medfødt misdannelse af ryghvirvler og rygmarv. Knoglerne i rygsøjlen er ikke helt lukkede ved fødslen, og der kan mangle huddække. Derved kommer en større eller mindre udposning af rygmarv og dens hinder. Nervefunktionerne fra det sted på rygraden, hvor udposningen sker og nedefter, vil være forstyrrede og rygmarven have misdannelse i lettere eller sværere grad. Operation foretages et af de første levedøgn.

Rygmarvsbrok opstår tidligt i fostertilværelsen og kan føre til, at barnet fødes med fejlstillinger af fødder, knæ og hofter, klumpfødder og hofteskred, evt. medfødt eller senere udviklet rygskævhed. 

Graden af motoriske forstyrrelser, lammelsernes omfang, vil afhænge af brokkets placering. Ved meget lavtsiddende brok vil barnet kunne komme til at gå evt. med skinner eller gangredskaber; ved højeresiddende brok vil lammelsen give sværere funktionshæmning, så barnet bliver kørestolsbruger.

De fleste med rygmarvsbrok har manglende styring af blære- og tarmtømning og får ophobning af vand i hovedet (hydrocephalus). Væsken ledes væk, ved at der indlægges ventil fra hjernen til bughulen. Tømning af blære og tarm sker med forskellige metoder, der besluttes individuelt. En meget brugt metode til blæretømning er kateterisation. Som regel kan personen ikke mærke, når blæren er fyldt, og der er derfor fare for tilbageløb til nyrerne. For at sikre, at det ikke sker, skal blæren tømmes med faste intervaller.

Gigtlidelser

Gigt er en lang række forskellige sygdomme, der alle rammer bevægeapparatet, dvs. ryggen, led og muskler. Kvinder får oftere gigt end mænd, og jo ældre, man er, jo større er risikoen for at få gigt. 

Omkring 3/4 af de mennesker, der har sygdommen, lider af slidgigt, rygbesvær eller såkaldt bløddelsreumatisme (gener fra muskler, sener og slimsække). Den sidste fjerdedel af gigtpatienterne har en lang række forskellige typer af betændelse i led og bindevæv. De fleste af disse betændelsessygdomme er sjældne, bortset fra kronisk leddegigt, som er den helt dominerende sygdom i denne gruppe.

Gigt er den mest almindelige årsag til langvarigt sygefravær (ca. 40 % af alle årsager). 

- Gigt optræder i alle aldersgrupper

- Ved skolestart har ca. 10% af børnene gener fra gigt

- Godt 15% af voksne har haft gigtbesvær, der har varet længere end et halvt år

- Blandt førtidspensionister har 1/3 fået pension på grund af sygdom i bevægeap​paratet

Apopleksi
Apopleksi (slagtilfælde) opstår som følge af en blodprop eller blødning i hjernen. Herved bliver hjernen skadet, og det giver forskellige funktionsforstyrrelser. Det kan dreje sig om halvsidige lammelser, sproglige problemer (afasi), koncentrations- og hukommelsesbesvær, manglende situationsfornemmelse og sygdomserkendelse, føle-, syns- og koordinationsfor​styrrelser, stor træthed og mange andre vanskeligheder.

Det er en alvorlig sag at få en skade i hjernen, menneskets mest vitale organ. 10-15.000 mennesker rammes årligt i Danmark. og man regner med, at ca. 40.000 lever med følgerne af apopleksi.

Arm-/bendefekt – Dysmeli

Dysmeli er kendetegnet ved forskellige medfødte misdannelser af fingre, hænder/arme eller fødder/ben. Der findes flere sjældne typer af arm-/bendefekter. En af disse er Arthrogryposis multiplex congenita, hvor der også er problemer med nedsat bøjefunktion i albue, håndled, knæ, ankelled og hofte. Der fødes ca. 25 børn årligt med dysmeli.

Ehlers-Danlos syndrom

Ehlers-Danlos syndrom er navnet på en arvelig lidelse i bindevævet. Bindevævet binder hud, muskler og organer sammen og støtter blodårernes vægge. Ehlers-Danlos syndrom er altså karakteriseret ved forandringer i fortrinsvis hud, led og blodårer. De hyppigste symptomer, når man har Ehlers-Danlos syndrom er en blød, dejagtig, ofte elastisk hud, som let beskadiges, langsomt helende sår og overbevægelige led. Desuden har nogle øget tendens til at få blå mærker samt problemer med hjertet, og kvinder kan få komplikationer i forbindelse med graviditet og fødsel. 

Der er forskellige typer af Ehlers-Danlos syndrom. De er alle arvelige, men arvegangen er ikke ens for alle typerne. Afhængig af typen vil det også være forskellige symptomer, der kommer mest til udtryk.

Myastenia gravis
betyder “svær muskeltræthed”. Den er en neurologisk sygdom, som angriber selve impulsoverføringen fra nerve til muskel, hvorved der udløses en sammentrækning af musklen. Dermed opstår en unormal træthed i musklen. Ofte vil nogle muskler være stærkere angrebet end andre. Graden af sygdommen og dermed også af funktions-hæmningen varierer hos den enkelte person og også fra person til person.

Sygdommens opståen kendes ikke, den er ikke medfødt eller arvelig. Kvinder får sygdommen dobbelt så hyppigt som mænd. Der er 400-600 personer i Danmark med myasteni.

Sygdommen debuterer omkring 20-års alderen hos kvinder, noget senere hos mænd; den viser sig ved udtalt træthed, hængende øjenlåg, dobbeltsyn eller skelen, tale-, tygge,- eller synkebesvær, nedsat hostekraft, manglende mimik, åndedrætsbesvær samt nedsat muskelkraft i specifikke muskelgrupper.

Oplysningerne i dette bilag er redigeret af materiale fra Center for små Handicapgrupper, som findes på www.csh.dk, og fra bogen ”Bevægelseshandicap” – Specialkonsulentordningen for bevægelseshandicap (forlaget Enghaven, november 2000).
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Hvordan er det at være barn af handicappede forældre?
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Som en del af udredningsprojektet vedrørende handicappede forældres problemer med at få praktisk hjælp m.v. ønskes viden om, hvorledes børn oplever det, at en eller forældre har et handicap. Derfor har projektleder Kirsten Plambech bedt undertegnede om at interviewe en gruppe børn af handicappede forældre om deres oplevelser af denne livsomstændighed. 

Metode

6 børn er samlet til gruppeinterview. Gruppen mødes to gange to timer. Gruppe-interviewet har, udover at være tidsbesparende, den fordel, at børnene kan inspirere hinanden. Oplevelser, som præsenteres, kan børnene relatere til, enten ved “sådan har jeg det også” eller “sådan er det ikke for mig”. Udover de to møder med børnene har der i forlængelse af det sidste møde været et gruppemøde af en times varighed, hvor forældre og børn var samlede. Formålet med dette møde var at give børnene mulighed for at høre, hvordan forældrene forestiller sig, det er at være barn i deres familier, og at give forældrene mulighed for at høre, hvad børnene har sagt om deres oplevelser. (Det viste sig dog, at der ikke var tilstrækkelig tid til at opfylde disse mål fuldstændig). 

Udvælgelse af børnene

De 6 børn er udvalgt, ved at projektleder Kirsten Plambech har kontaktet nogle af de forældre, som i forvejen deltager i projektet, og spurgt dem, om deres børn ville deltage i to gruppeinterviews. Vi havde i forvejen besluttet, at 6 børn kunne deltage og at aldersspredningen skulle være 8-11 år. Der var stor interesse for at deltage, og børnegruppen lod sig meget hurtigt samle. Flere forældre udtrykte på deres børns vegne stort behov for at have mulighed for at tale med andre børn af handicappede forældre. 

Beskrivelse af børnegruppen

Børnene er som nævnt mellem 8 og 11 år: to drenge på 8 år (hvoraf den ene netop er fyldt 8 år), en dreng på 10 år og 3 piger på 11 år. To af børnene er søskende. 

Et af børnene har en mor, som er døv, og en far, som er hørehæmmet. Resten har mødre som af forskellige årsager er kørestolsbrugere. Kun et af børnene har en erindring om, at hendes mor engang ikke var handicappet; for de øvrige gælder det, at moderen var handicappet, før børnene blev født eller blev det meget tidligt i børnenes liv. 

Tre af børnene bor i familier bestående af dem selv og begge biologiske forældre, og 3, herunder søskendeparret, bor alene med deres mor. 

Et af børnene har en fuldtidsudearbejdende mor, et andet barn har en mor, som arbejder både ude og hjemme. De øvrige 4 børn har mødre, som for det meste er hjemme om dagen. 

Spørgsmål og hypoteser

Der har været to gruppegange, hvor der har været fri samtale børnene imellem og imellem børnene og mig. Jeg definerede på forhånd nogle åbne spørgsmål, som kunne belyse disse børns livssituation:

Hvordan ser din familie ud?

En ting du er glad for ved din familie

Hvordan er din mor handicappet – hvad ved du om dette handicap?

Hvad er fordelene, ved at hun har dette handicap?

Hvad er ulemperne, ved at hun har dette handicap?

Hvordan er andres reaktioner på, at din mor er handicappet?

Hvordan er det at fortælle nye kammerater og nye lærere, at din mor er handicappet?

Hvad ville du ønske dig, hvis du kunne få dit største ønske opfyldt?

Desuden tog jeg udgangspunkt i nogle gængse hypoteser, som jeg forsøgte at afdække i samtalerne:

Hypotesen, at børn af handicappede forældre nemt kommer til at opleve sig som deres forældres hjælpere, resulterende i at de føler sig voksengjorte i forhold til deres forældre. 

Hypotesen, at børn af handicappede forældre udsættes for drillerier fra kammerater pga. af handicappet.

Hypotesen, at børn af handicappede forældre føler sig “anderledes”, bl.a. ved at opleve reaktioner som “det er synd for dem”.

For at undersøge disse hypoteser er der stillet mere lukkede spørgsmål med henblik på netop disse påstande.

Børnenes udsagn

Børnene fortæller om deres familier på samme måde som børn af ikke-handicappede forældre almindeligvis ville gøre, dvs. de lægger vægt på almindelige og hverdags-agtige forhold mere end på moderens handicap. Det er ikke moderens handicap, der er det mest fremtrædende i deres oplevelse af moderen. Udover, at de selvfølgelig ved, de er med i gruppen på grund af moderens handicap, fremhæver de ikke handicappet som noget bemærkelsesværdigt. Nogle af børnene verbaliserer dette, fx “jeg tænker jo ikke på hende som handicappet, hun er jo bare min mor”. Undtagen det yngste barn (som lige er fyldt 8 år) er børnene velinformerede om baggrund og forløb for moderens handicap. 

Af fordele ved, at mor har et handicap, nævner alle de børn, hvis mødre på grund af handicappet er hjemme, at det er dejligt, at hun næsten altid er hjemme, når man kommer fra skole, fordi man så kan snakke meget med hende, lave ting sammen med hende, og andre kammerater kan komme med hjem til en. 

Flere af børnene nævner det som en fordel, at de kan sidde på skødet hos mor, især de yngste synes, det er rart at køre rundt med hende i kørestolen. 

Børnene er ivrige efter at fortælle om forskellige små og store fordele, fx. at når ens mor er døv, kan man snakke med hende over lange afstande – når man er i svømmehallen kan man tale med hende nede fra vandet af, endda under vandet. Hvis mor sidder i kørestol har man altid sin egen stol med, hvilket kan være en fordel, når man er i en kø. Man kan få meget sjov ud af, at ens mor skal prøve at komme op i kørestolen. 

Det nævnes også som en fordel, at man ved at have en handicappet forælder har det meget mere naturligt med at omgås andre, fx. børn i skolen, der har et handicap. Det er ikke noget, man sådan tænker over, siger børnene. Det er ikke sådan, at de føler en særlig samhørighed med disse børn, som de også ind imellem kan føle sig irriterede på, siger børnene. Endelig siger et af børnene, at den største fordel for hende, ved at moderen er handicappet, er, at moderen ikke er “stakkels” og sidder og tænker, hvor synd det er for hende, men tværtimod er meget glad og positiv, og at handicappet ikke fylder så meget i deres liv. 

Om ulemper ved, at moderen er handicappet, er det altoverskyggende i børnenes oplevelser, at samfundet ikke er særlig handicapvenligt indrettet, hvilket gør det svært for de kørestolsbrugende mødre at komme forskellige steder, fx offentlige transportmidler, i svømmehal, sportshaller og biografer. Det betyder, at børnene oplever, de må lide nogle afsavn, som andre børn ikke må, fx ved at man ikke kan have sin mor med til gymnastikopvisning, at det er svært at få fælles oplevelser fx med at gå i biografen, på museum eller at rejse sammen. Børnene siger samstemmende, at deres højeste ønske til Folketinget er, at det skulle være nemmere for kørestolsbrugere at komme ind alle steder. Nogle af børnene har konkrete forslag, at fx personalet i biografer og svømmehaller og tog kunne være særligt uddannede i at hjælpe handicappede, “så man ikke skal stå der og føle sig pinlig”, udtales det. 

En anden negativ faktor, som børnene fremhæver, er de omvæltninger, handicappet har medført i deres liv. Dette er især aktuelt for de børn, hvis mødre ikke altid har haft handicappet, eller som har det periodevist fysisk dårligt. Især fremhæves dette at måtte flytte fra en vant bolig og skifte miljø, hvilket bl.a. kan indebære tab af kammeratkontakter. 
En anden vanskelighed, som et par af børnene nævner, er, at det kan være vanskeligt, når ens mor har det “op og ned”, det er svært, når man ikke rigtig kan vide, hvordan hun har det fra dag til dag, siges det.

Endelig nævner nogle af børnene dette med hjælpere. Alle synes, det er godt, når der ikke er behov for hjælpere, fordi det kan være irriterende at have andre mennesker til at komme ind i ens hjem, og man ved ikke altid, hvor godt disse hjælpere er inde i tingene. Børnene siger ikke direkte, at de kan føle sig som hjælpernes hjælpere, men de er dog meget opmærksomme på, om hjælperne er kompetente. 

På de specifikke spørgsmål, der drejer sig om, hvorvidt børnene oplever, at de skal hjælpe mere i hjemmet, end de tror, andre børn skal hjælpe, svarer alle børn, at det tror de ikke. Et barn fremhæver dog, at hans mor jo har ham til at samle ting op for sig og hente ting til sig (“så behøver vi ikke hjælpere”, siger han), men han giver også udtryk for, at det er hans forældre, der tager sig af det meste i hjemmet, og han tror også, hans kammerater skal samle ting op og hente ting. Et andet barn (af den døve mor) siger, at den eneste måde, han synes, han skal hjælpe sin mor på, er, når nogen, som ikke ved, hun er døv, taler til hende, så går han hen, og prikker hende på skulderen, nogle gange hjælper han med tegnsprog, men det tænker han ikke videre over, siger han. Alle børn siger, at de har pligter i hjemmet, ligesom de ser deres kammerater have pligter, og det er også nogen gange, de ikke gør deres pligter. Et par af børnene siger også, at det hænder, de skælder deres forældre ud over, at de er handicappede: “hvis ikke du havde det dumme handicap, så kunne du rydde op på mit værelse”. De mener dog også, at det bare bliver deres måde at protestere på, sådan som de fleste andre børn nok også prøver at slippe for deres pligter engang imellem. 

Om børnene udsættes for drillerier eller får en følelse af “anderledeshed” siger de, at deres kammerater og deres lærere har kendt dem meget længe, og ingen af dem synes at tillægge det nogen betydning, at deres forældre er handicappede, “hun er jo bare min mor, og det tror jeg også de tænker”, siges det. En pige fortæller dog, at hun har oplevet store vanskeligheder med at blive drillet og gjort til noget særligt, både af lærere og kammerater, fordi hendes mor var handicappet. Pigen fornemmede, at hun blev betragtet som et “problem-barn”, fordi hendes mor sidder i kørestol, hvilket medførte, at hun måtte skifte skole. Da denne pige fortæller sin historie, bliver andre børn i gruppen opmærksomme på, at de da også er blevet mobbet, men det er mit indtryk, at mobningen måske ikke så meget har handlet om moderens handicap, men at det i børnenes bevidsthed er blevet det, der har været det centrale. 

Vurdering af børnenes oplevelser og behov
Det overordnede indtryk af disse 6 børn er, at det er meget velfungerende børn fra familier, som på mange måder er ressourcestærke. Dette har givetvis indflydelse på, hvorledes de oplever det at vokse op med en handicappet forælder. Moderens handicap opleves for disse børn som naturligt og selvfølgeligt og er langt fra det mest karakteristiske i deres forældrebilleder. Børnene giver det indtryk, at handicappet i sig selv ikke er noget problem for dem, men det er omstændigheder, der følger med handicappet, der kan være problematiske, mest af alt det praktiske besvær med ikke at kunne komme steder, man gerne vil komme med sin mor, flytning som følge af handicappet, dette at skulle have fremmede mennesker (hjælpere) ind i sit hjem, og endelig kan der være oplevelsen af at blive betragtet som et problem, fordi ens mor har et handicap. Børnene oplever tydeligvis også fordele ved moderens handicap, mest udtalt at deres mor er mere hjemme end kammeraters mødre. I det hele taget giver børnene indtryk af sunde og nære forhold til mødrene, fx illustreret ved det at det er muligt for dem at protestere og skælde ud over handicappet. 

Det må vurderes, at børnenes forhold til handicappet hænger tæt sammen med, hvorledes forældrene har det med eget handicap. Hvis forældrene oplever sig i en hjælpeløs situation, er det klart, at de nemt vil videregive denne oplevelse til børnene, som kan komme til at opleve sig som ofre for en vanskelig livsomstændighed. Det er naturligvis vanskeligt for forældre, hvis situation ikke er stabil, og som plages af smerter og måske også af mangel på forståelse fra de hjælpende myndigheder at undgå offerrollen og undgå at påtage sig og identificere sig med forestillinger fra omverdenen om, at “det må være meget svært, og det forårsager sikkert en masse problemer i jeres familie”.

Så hvis man skal se på, hvilken hjælp og støtte disse børn kan behøve, er det oplagt, at det først og fremmest er hjælp af praktisk karakter: mere handicapvenlig indretning især af de steder, hvor forældre og børn kommer (museer, biografer, sportshaller, offentlig transport etc.), opmærksomhed hos personalet disse steder på at være til rådighed for eksempelvis kørestolsbrugere, så børnene kan føle sig fritaget for bekymringer om, hvordan deres mor skal klare disse situationer samt stabile og kompetente hjælpere, som også er opmærksomme ikke alene på den handicappede, men også på familiens dynamik. 

Børnene udtrykte glæde ved disse to gruppegange at være sammen med børn i samme situation som dem selv, og det vurderes da også, at det var en god oplevelse for dem at dele deres tanker og erfaringer med andre børn af handicappede forældre. Derfor kan man forestille sig, at det vil være godt for børn af handicappede forældre at kunne mødes i grupper. Dilemmaet ved sådanne grupper vil være, at der nemt kan blive fokuseret mere på handicapaspekterne i disse børns familier, end børnene har brug for. For dem er handicappet jo netop ikke det centrale i deres forældrerelation. Grupper hvor forældres handicap er noget bagvedliggende som et indforstået fællesskab, men ikke gruppens egentlige fokus, kunne man forestille sig være meget nyttigt for disse børn. Dog kan man også tænke sig, at børn af mindre ressourcestærke familier, eller familier hvor handicappet “fylder” mere (eksempelvis børn som oplever, at deres forældre får et handicap) kan have stort behov for at tale med andre børn netop omkring temaet forældres handicap. 

Endelig må det vurderes, at noget, der vil være meget hjælpsomt for disse børn, er, at deres forældre hjælpes og støttes på en sådan måde, at de ikke sættes i hjælpeløse roller, men får mulighed for at bruge deres ressourcer og føle, at deres handicap ikke er hele deres liv. Dette synes nemlig at have stor afsmittende virkning på børnenes trivsel, fx på den måde at det gør det lettere for børnene ikke at føle sig anderledes. Flere af forældrene nævner forskellige netværk, fx at de er mødtes med andre handicappede på sommerlejre, at de er i grupper med andre eksempelvis døve, at de har haft mulighed for at deltage i forskellige udadvendte aktiviteter (med eller ikke med handicappet at gøre). Dette synes at være muligheder, der har en meget positiv effekt på børnenes oplevelser. 

Konklusion

De 6 børns udtalelser tyder på, at det for børn i i øvrigt ressourcerige familier fylder er det at en af forældrene har et handicap ikke i sig selv i deres hverdag eller i deres forældreopfattelser. Handicappet synes for dem at være noget naturligt og selvfølgeligt, hvilket er den holdning de viser omverdenen og som er med til at deres kammerater og lærere ligeledes ser det sådan. Når disse børn kan dette skyldes det givetvis at deres forældre er i stand til det, dvs. hvorledes det er for børn at være barn af en handicappet forældre er et samspil med hvorledes den pågældende forældre har det med sit handicap. Derfor er det en god ide, for at støtte børnene mest muligt, at støtte forældrenes ressourcesider. Det er vigtigt for børnene at omstændighederne ved at være handicappet er gavnlige, eks. handicapvenlige forhold, stabile og kompetente hjælpere, et stabilt liv i hjemmet uden behov for flytninger. Børn af handicappede forældre kan også have glæde af at mødes med andre børn i samme situation, såvel i grupper hvor den fælles erfaring med at have en handicappet mor og/eller far er underliggende som i grupper med fokus på netop børnenes erfaringer med dette. 

Det er klart at vurderingerne i dette underprojekt må tages med det forbehold at 6 børn ikke kan være repræsentative for samtlige børn af handicappede forældre. De kan pege på, hvorledes det kan opleves men gør det ikke muligt for os at udtale os om hvorledes det altid er, f.eks. kan man forestille sig at børn som oplever deres forældre pludseligt få et handicap, eller børn af forældre som i øvrigt ikke har så gode ressourcer, vil have anderledes oplevelser. Man må også være opmærksom på børns såkaldte svar-stil: børn har som regel en stærk impuls til at fortælle fordelagtigt om deres familier og har brug for meget høj grad af tillid og fortrolighed for at kunne fortælle om problematiske aspekter ved deres familieliv. Men trods dette synes disse 6 børn at have givet et nuanceret indblik i hvorledes børn kan opleve at vokse op med en handicappet forældre. 

d. 17. september, 2000

Psykolog Anne Mogensen
Bilag 13

”Projekt pasning af handicappet ægtefælle – i Odense kommune”

Projektet er et metodeudviklingsprojekt, der er finansieret af Socialministeriets handicapkontor med Odense kommune som vært.

Projektet startede i 1996 med gradvis optagelse af familier fra sommer 1996. Projektet afsluttede sine ydelser til familierne den 30. juni 1999. Projektet omhandlede 22 familier under 60 år, hvor parrene er blevet dannet på et tidspunkt, da begge parter var raske. Herefter har den ene part fået et alvorligt handicap eller en alvorlig sygdom, som har grebet drastisk ind i familiens liv. Projektet omfatter dels progredierende lidelser (sclerose, muskelsvind og ALS), dels pludseligt opståede lidelser (sen-hjerneskade – primært grundet blodprop). I projektperioden er seks af de handicappede deltagere døde.

Projektets formål har været:

· at beskrive familiernes situation

· at finde ud af hvilke ønsker/behov for hjælp, der er i de enkelte familier

· at finde ud af hvilken hjælp, familierne allerede modtager

· at finansiere hjælp, der er behov for, men ikke dækkes af eksisterende lov-givning

· at vurdere familiens udbytte af den hjælp, de modtager af projektet

· at formidle erfaringerne videre til relevante andre, herunder foreslå eventuelle lovændringer

Projektets ydelser har primært rettet sig mod parrene, dels i form af individuelle ydelser til det enkelte par, dels i form af tilskud til hele gruppen. De kollektive tilbud fremkom som resultat af projektets kursus på Pindstrup-centret i august 1997. På Pindstrup-kurset var familierne var samlet første gang. De foreslåede kollektive tilbud er siden sat i værk på forskellige tidspunkter.

Bilag 14

Projektet ”Forældrevejledning til Døve”

Forældrevejledning til Døve er et landsdækkende projekt, som løber over 4 år ( august 1998 – august 2002). Danske Døves Landsforbund og Center for Døve står bag projektet. De økonomiske midler er bevilget af Socialministeriet (satspulje-midler). I projektet er ansat en projektleder og tre forældrevejledere.

Der er ca. 400-450 familier i Danmark, hvor en eller begge forældre er døve (gruppen er ikke registreret). 95 % af børnene i disse familier er hørende.

Hørende forældre, som får et døvt barn, tilbydes vejledning og støtte til at tackle den nye situation, familien er kommet i. De ved ikke, hvad det indebærer at vokse op som døv. Barnet har et handicap, og forældrene tilbydes derfor krisebearbejdning og tegnsprogsundervisning.

Døve forældre, som får et hørende barn, er på mange måder i samme situation. De ved ikke, hvad det indebærer at vokse op som hørende. Også en familie med døve forældre skal fungere med to sprog. Døve forældre har herudover det problem, at hørende professionelle i daginstitutioner og skoler ikke kan tegnsprog. Det er vanskeligt at få den daglige kommunikation med disse til at fungere. Døve har desuden begrænsninger i adgangen til information vedrørende børns udvikling, børneopdragelse og lignende (radio, manglende tekstning af tv-programmer etc.). Men barnet har ikke et handicap. Der tilbydes derfor ikke automatisk vejledning til denne gruppe forældre.

Formål

Døve forældre og døves interesseorganisationer har gennem flere år været opmærksomme på dette og påpeget behovet. Det er baggrunden for, at projektet ”Forældrevejledning til Døve” er blevet iværksat.


Projektets formål er:

1. at tilbyde døve forældre vejledning og information dels om børns almindelige udvikling, dels om hørende børn af døves specielle livssituation

2. at tilbyde hørende professionelle, som har kontakt med disse familier, information om døve familiers situation

3. at undersøge og dokumentere behovet for information og vejledning

4. at udarbejde informationsmateriale

”Forældrevejledning til Døve” har til opgave at synliggøre døve familiers problematik uden af den grund at sætte spørgsmålstegn ved forældrenes kompetence. Man ønsker blot, at døve forældre ligestilles med hørende forældre, som får døve børn. Vejledning er af forebyggende karakter. Den er frivillig og gratis.

Forældreprojektets tilbud

I løbet af projektperioden tilbydes forældre individuel vejledning, deltagelse i forældregrupper og familiekurser. De hørende professionelle tilbydes temadage, kortere kurser og individuel information i daginstitutioner og skoler i samarbejde med forældrene. Forældreprojektets tilbud er blevet flittigt brugt af begge målgrupper i de forløbne 2,5 år.

De foreløbige resultater viser klart, at der er et stort behov både for kvalificeret individuel vejledning på tegnsprog og for grupper og kurser, hvor forældrene kan få ny viden og diskutere med andre i samme situation. Ca. halvdelen af landets døve familier har således brugt et eller flere af projektets tilbud. Væsentlige problematikker har været fælles sprog i familien og samarbejde med hørende professionelle.

De hørende professionelle møder sjældent døve familier og står derfor dårligt rustede til at klare samarbejdet. De har stort behov for informationer om det at være døv eller barn af døve samt praktiske redskaber til at løse den daglige kommunikation. Det kan således allerede nu konstateres, at der er et behov for en permanent forebyggende vejledning for døve forældre.

Der er igangsat en ekstern evaluering af forældrevejledningsprojektet (Formidlings-center-Øst). Evalueringsrapporten er klar til august 2001. Yderligere oplysninger om ”Forældrevejledning til Døve” kan fås hos projektleder Vibeke Marsling, Jagtvej 223 4. sal, 2100 København Ø. (Telefon: 39150752, e-mail: vm@cfd.dk).
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	Det Sociale Tolkeprojekt er finansieret af Socialministeriet og forløber over 3,5 år med forventet sluttidspunkt i slutningen af 2003.

På områder, hvor der ikke allerede er adgang til tolkebistand betalt af det offentlige (AF-tolk, uddannelse, politi- og retssager, hospitalsindlæggelse, hvis lægen skønner det nødvendigt), har hørehandicappede hidtil ofte haft problemer med at få bevilget og stillet tolkebistand til rådighed, når de har brug for det.

Årsager hertil kan være:

· Mangel på tolke

· Lang sagsbehandlingstid

· Ofte afslag på ansøgning – manglende lovmæssig dækning for bevilling

Det Sociale Tolkeprojekt skal gennem formidling af gratis tolkning til høre-handicappede påvise behovet for tolk på andre områder – altså områder hvor der ikke allerede er adgang til betalt tolkebistand af det offentlige baseret på love eller princippet om sektoransvar (se 5.2). Hvilke områder er der behov for tolk til, hvor stort er behovet og hvilke grupper har brug for tolk osv.

Formålet er også at udvikle en enkel og smidig bevillingsprocedure, som gør det let for

hørehandicappede at bestille og få bevilget tolk.

Målgruppen er døvblinde, døve, døvblevne og svært hørehæmmede, der ikke ved hjælp af høretekniske hjælpemidler kan kommunikere frit og utvungent med omverdenen.

Der er ingen aldersbegrænsning. Børn kan altså også få bevilget en tolk via Det Sociale Tolkeprojekt.

Center for Døve varetager det overordnede administrative og faglige ansvar for projektet. Det sker i samarbejde med Danske døves Landsforbund, Landsforeningen for Bedre Hørelse og Foreningen af Danske DøvBlinde. Se under Koordinationsudvalg.

For at tilgodese de forskellige målgrupper er projektet delt op i et fællesprojekt og tre delprojekter:

Delprojekt 1:

Tegnsprogsrelateret tolkning til døve, døv-blinde og døvblevne.

Projektleder: Anette Gramstrup, der også er

projektkoordinator på fællesprojektet.

Adresse: se bagerst i Nyhedsbrevet.

Delprojekt 2: 

Kommunikationsstøtte til hørehæmmede,

døvblevne og døvblinde.

Projektleder: Erik Brodersen

Hørehæmmede og døvblevne skal før de første gang skal bruge tolk henvende sig til IDHA (Informationscenteret for Virk-somheder med Døve og Hørehæmmede Ansatte), der hører under Castberggård . Her får brugerne råd og vejledning om tolkeform og oplysninger om muligheder for undervisning i tegnstøttet kommunikation.

Adresse: se bagerst i Nyhedsbrevet.

Delprojekt 3:

Tilgodeser døvblindes særlige behov for tolkning ved at informere om de nye muligheder for tolkning, samt vejlede og rådgive i valg af tolkeform og medvirke til at udvikle tolkning for døvblinde.

Sidstnævnte kan bl.a. ske ved at beskrive behovet for supplerende kurser for taktil- og skrivetolke samt ved at vurdere muligheder for, at tolken foruden at tolke også kan ledsage den døvblinde til og fra tolkestedet.

Projektleder: Ilse Bellamy.

Adresse: se bagerst i Nyhedsbrevet.

Til delprojekt 3 er knyttet en faggruppe

bestående af repræsentanter fra Tolkeadm./

Formidling, Videnscentret for Døvblindblevne, 

Center for Tegnsprog for Tegnstøttet

Kommunikation, døvblindekonsulentordningen 

samt FDDB.

Til Det Sociale tolkeprojekt er knyttet et Koordinationsudvalg og et Følgeudvalg. Koordinationsudvalget består af repræsen-tanter fra interesse-organisationerne Danske Døves Landsforbund (LF), Landsforeningen for Bedre Hørelse (LBH), og Foreningen af Danske DøvBlinde (FDDB), projektlederne samt centerchefen (CfD).

Udvalget rådgiver Center for Døve (CfD) i gennemførelse af projektet ved at medvirke til at koordinere indsatsen og drøfte forskellige problemstillinger. Interesse-organisationerne modtager information om projektet og har mulighed for at sikre brugernes interesser. 

Mødehyppighed: 4 gange årligt.

Udvalgsmedlemmer: Ove Bejsnap (FDDB), Ilse Bellamy (FDDB), Knud Søndergaard (LF), Anne Vikkelsø (LF), Kurt Jeritslev (LBH), Diana Ziwes (LBH), Erik Brodersen (IDHA), Bruno Madsen (CfD), Anette Gramstrup (CfD).

Desuden deltager Solveig Ingvardsen, 

Formidlingscenter Øst, som observatør.

Har du adgang til Center for Døves intranet, kan du læse referat fra møderne på F:\Det Sociale Tolkeprojekt\ref. Koordinations-udvalgsmøde. 

Består af repræsentanter fra Social-ministeriet (SM), Den Sociale Sikrings-styrelse (DSS), Amtsrådsforeningen (AR), Kommuners Landsforening (KL) og interesse-organisationer.

Følgeudvalget følger projektet og drøfter principielle problemstillinger. Nye tolke-områder, tolkeformidlere og udviklings-projekter skal bl.a. godkendes af Følgeudvalget.

Mødehyppighed: 2 gange årligt.

Udvalgsmedlemmer: Frode Svendsen (SM), Finn Hansen (SM), Gunnar Poulsen (DSS), Britta Nielsen (DSS), Mikkel Lambak (AR), Beate Jarl (KL), Ilse Bellamy (FDDB), Knud Søndergaard (LF), Kurt Jeritslev (LBH), Bruno Madsen (CfD), Anette Gramstrup (CfD).

Desuden deltager Solveig Ingvardsen,

Formidlingscenter Øst som observatør.

Har du adgang til Center for Døves intranet

kan du læse referat fra møderne på F:\Det

Sociale Tolkeprojekt\ref. følgeudvalgsmøde. 

Projektet samarbejder med tolke-administrationer på Center for Døve samt Tolkeformidlingen på LBH. Brugere fra de forskellige delprojekter kan frit vælge, hvor de ønsker at bestille tolk (CfD og LBH).

Tolkeadministrationer under CfD formidler:

Tegnsprogstolk

Taktiltolk

MHS-tolk (mundhåndsystem)

Tolk til tegnstøttet kommunikation/dansk med støttetegn

Stemmetolkning for dansksprogede døvblinde tilbydes som forsøg.

Tolkeformidlingen hos LBH formidler:

Skrivetolk

MHS-tolk

Tolk til tegnstøttet kommunikation/dansk med støttetegn

Der arbejdes med mulighed for at tilbyde

Punktskrifttolkning for døvblinde som forsøg. 

Ansøgning fra private tolkecentre om at blive tilknyttet projektet som tolkeformidlere er under behandling.

Brugeren bestiller tolk ved at kontakte tolkeadministrationen under CfD eller Tolkeformidlingen hos LBH og bede om en tolk via Det Sociale Tolkeprojekt.

Når brugeren bestiller tolk skal der oplyses om:

Tid: start – og sluttidspunkt

Sted: adresse og tlf.nr.

Tolkebruger: navn, adresse og cpr.nr.

Tolkeopgave: indhold af tolkeopgave

Betaling: oplys at der ønskes betaling via Det Sociale Tolkeprojekt.

Brugeren skal også oplyse om sin arbejdssituation og hørehandicap. Disse oplysninger skal bruges til at dokumentere behovet for tolk. Alle oplysninger skal behandles fortroligt.

Delprojekt 1 arbejder for tiden med at finde frem til en anden dataindsamlingsform vedrørende brugerens faste data.

Da der er mangel på tolke, er det desværre ikke sikkert, at brugeren altid kan få en tolk.

Bevilling af tolk sker ved hver tolkebestilling af personalet på tolkeadministratinen/ tolkeformidlingen. I tvivlstilfælde kan der rettes henvendelse til døvekonsulenter, specialkonsulenter eller projektkoordinator Anette Gramstrup.

Projektet giver adgang til betalt tolkebistand på områder, hvor der ikke allerede er adgang til tolkebistand betalt af det offentlige ifølge lov eller princippet om sektoransvar. Se informationshæftet ”Det Sociale tolkeprojekt – Nye muligheder for tolkning”. En vejledende liste til intern brug findes bagerst i Nyhedsbrevet. Listen er et forsøg på at give et overblik over tolkeområder, der hører ind under Det Sociale tolkeprojekt. Da der undervejs i projektet dukker nye tolke-områder op, der ikke er medtaget i den vejledende liste vil den løbende blive suppleret.

Du kan selv medvirke til at supplere listen ved at indsende forslag til Anette Gramstrup på ag@cfd.dk 

Sektoransvarlighed er et ledende princip i dansk handicappolitik. Det betyder, at den myndighed, der har ansvar for en ydelse til borgerne også skal sørge for, at den er tilgængelig for handicappede. For høre-handicappede betyder det, at det er myndighedernes ansvar, at de kan få bevilget tolk. Lægekonsultation og hospitals-indlæggelse hører således under Sundheds-ministeriet. Uddannelse under Undervisnings-ministeriet. Kirkelige handlinger under Kirke-ministeriet osv.

Da sektoransvarligheden kun er et princip, der endnu mangler en del for at blive gennemført fuldt ud i handicappolitikken, findes der myndigheder, der endnu ikke lever op til dette princip.

Det er derfor nødvendigt i situationer med oplagt sektoransvar at undersøge om der er en anden bevillingsmulighed, før der bevilges tolk via Det Sociale Tolkeprojekt.

Det drejer sig f.eks. om:

· Forældremøder i daginstitutioner, fritidshjem og skoler

· Besøg af sundhedsplejerske og hjemmesygeplejerske

· Skoletandpleje

· Møder med offentlige myndigheder

· Skifteret

· Forhandling på Statsamt

· Fødselsforberedelse og jordmodersamtaler

Svarene herpå vil variere fra lokalområde til lokalområde. 

Tolkeadministrationen/formidlingen kan også bede brugeren om at undersøge om der er en anden bevillingsmulighed. Brugeren kan evt. give tilladelse til, at døvekonsulent/døvblinde-konsulent eller specialkonsulent for høre-hæmmede og døvblevne undersøger bevillings-spørgsmålet.

Da det er vigtigt, at projektet er adskilt fra konsulentordningerne, er det nødvendigt, at brugeren giver sin tilladelse. En mundtlig tilladelse er tilstrækkelig.

Ønsker brugeren ikke selv at medvirke til afklaring af bevillingsspørgsmålet eller at inddrage konsulentordningerne heri, kan sagen gives videre til den af projektet tilknyttede bevillingskonsulent. Se mere herom under ”Bevillingskonsulent”.

Er der ventetid på afklaring af bevillingsspørgsmålet går Det Sociale tolke-projekt ind og tildeler brugeren en tolk. 
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Afgørelser


SM O-8-92/merudgifter/hørehæmmet 

Meddelelse om: 

Merudgifter - vidtgående fysisk eller psykisk handicap - hørehæmmet - socialtolkning (MHS) - invaliditetsydelse

Lov: 

Bistandsloven - lovbekendtgørelse nr. 817 af 6. december 1990, § 48, stk. 4 (nu servicelovens § 84)

Bekendtgørelse, cirkulære etc.: 

Socialministeriets bekendtgørelse nr. 863 af 11. december 1986 om afgrænsning af personkredsen efter bistandslovens § 48, stk. 3 (nu stk. 4)

Socialministeriets vejledning af 3. juli 1987 om hjælp efter bistandslovens § 48, pkt. 37-42

Resume: 

Udgifterne til socialtolkning (MHS) kunne i almindelighed ikke forventes afholdt af en tilkendt invaliditetsydelse. Udgifterne var at betragte som merudgift ved forsørgelsen, hvorfor det ikke var udelukket i et vist omfang efter konkret vurdering at yde hjælp efter bistandslovens § 48, stk. 4, hvorimod der ikke kunne ydes hjælp efter en fast bevilling. Udgangspunktet ved vurderingen måtte dog være, at brugere (myndigheder m.v.) af tolkebistanden selv burde stille denne til rådighed.

Sagsfremstilling: 

En tidligere i et pengeinstitut ansat mand, der var overgået til arbejdsløshedsdagpenge for senere at fortsætte på efterløn, var stærkt hørehæmmet og havde i den anledning modtaget invaliditetsydelse siden marts 1985. Han havde året forud for arbejdsophøret pludselig fået høretab og tinnitus. Han var blevet helt afhængig af skrivetelefon, tekst TV og videobånd for døve.

M ansøgte om tolkebistand til socialtolkning (MHS-Mund-Hånd-System) som en fast tolkebevilling til brug i fritiden.

Behovet for socialtolkning var anslået til 50 timer på årsbasis. En tolk kostede 200 kr. i timen + kørselsudgifter.

Kommunen meddelte afslag, da det skønnedes at være en udgift, som skulle afholdes af invaliditetsydelsen.

Amtsankenævnet fandt ikke tilstrækkeligt grundlag for at tilsidesætte kommunens afgørelse om afslag på en fast bevilling til dækning af udgifter ved socialtolkning, da nødvendige merudgifter som følge af handicappet, herunder til nødvendig socialtolkning, normalt måtte kunne afholdes af invaliditetsydelsen.

I anken blev det bl.a. anført, at hensigten med bistandslovens § 48, stk. 4, var at kompensere for helt konkrete merudgifter ved forsørgelsen, hvorimod invaliditetsydelsen var beregnet på afholdelse af vanskeligt definerbare merudgifter som følge af handicappet.

Sagen er blevet behandlet på principielt ankemøde med henblik på afklaring af, om udgifter til tolkebistand til voksne handicappede (døve/tunghøre) kunne anses som en nødvendig merudgift ved forsørgelsen, herunder om invaliditetsydelsen kan kræves brugt til disse udgifter.

Afgørelse: 

Ankestyrelsen fandt ikke, at udgifterne til socialtolkning i almindelighed ville kunne forventes afholdt af det beløb, der udbetales som invaliditetsydelse.

Ankestyrelsen fandt endvidere, at udgifter til socialtolkning måtte betragtes som merudgifter ved forsørgelsen, således at udgifter til tolkebistand måtte anses for omfattet af bestemmelsen i bistandslovens § 48, stk. 4. Det ville herefter ikke være udelukket i et vist omfang at yde hjælp til tolkebistand efter denne bestemmelse.

Ankestyrelsen fandt dog, at hjælpen måtte ydes efter en konkret vurdering i det enkelte tilfælde, og at der derfor ikke kunne ydes hjælp på grundlag af en fast bevilling til dækning af udgifter ved socialtolkning.

Ved vurderingen af, om der i det enkelte tilfælde burde ydes hjælp efter bistandslovens § 48, stk. 4, til tolkebistand, kunne det tages som udgangspunkt, at de myndigheder, institutioner og foreninger m.v., der havde brug for tolkebistand i forbindelse med henvendelse fra klienter, medlemmer m.v., i almindelighed selv burde stille denne tolkebistand til rådighed.

Ankestyrelsen tiltrådte herefter amtsankenævnets afgørelse om afslag på fast bevilling til dækning af udgifter ved socialtolkning.

SM P-17-94/bistandstillæg/plejetillæg/boform 

Meddelelse om: 

bistandstillæg - plejetillæg - boform - behov for bistand og pleje - andre hjælpeordninger - ophold i eget hjem

Lov: 

pensionsloven - lovbekendtgørelse nr. 521 af 16. juni 1994, § 16

Resume: 

Ankestyrelsen har i principielt møde behandlet 4 sager om tilkendelse af bistands- eller plejetillæg til ansøgere med ophold i eget hjem. Der var tale om ansøgere, som i forvejen modtog hjælp til dækning af bistands- og plejebehovet efter andre hjælpeordninger.*)

*) Se tillige SM O-40-85, P-13-89, P-21-89 og P-6-92.

Ankestyrelsen fandt, at de pågældende herved ikke var afskåret fra at få tilkendt bistands- eller plejetillæg. Der måtte i hvert tilfælde foretages en konkret vurdering af bistands- og plejebehovet sammenholdt med den hjælp, der i øvrigt ydedes de pågældende til dækning af bistands- og plejebehovet.

1. En ansøger med højeste førtidspension på grund af muskelsvind fandtes berettiget til plejetillæg, selvom han havde fået bevilget hjælp efter bistandslovens § 48, stk. 4, til private hjælpere.

Ankestyrelsen fandt, at bistandslovens ydelser er subsidiære i forhold til ydelser efter pensionsloven. Ankestyrelsen overlod det til kommunen at tage stilling til, om tilkendelsen af plejetillæg kunne give anledning til ændring af udmålingen af hjælp efter bistandslovens § 48, stk. 4.

2. En ansøger med højeste førtidspension på grund af svær spastisk lammelse og hjerneskade fandtes ikke længere berettiget til plejetillæg efter flytning til en handicapvenlig bolig oprettet i henhold til ældreboligloven, med tilknyttede hjælpefunktioner.

Ankestyrelsen fandt, at ansøgerens boligform måtte sidestilles med ophold i eget hjem, men at hans behov for stadig personlig bistand og pleje blev dækket ved den hjælp, der blev stillet til rådighed i forbindelse med hans nuværende boform. Ankestyrelsen lagde samtidig vægt på, at hans aktiviteter uden for hjemmet ikke selvstændigt medførte et så omfattende behov for bistand og pleje, som er en forudsætning for at opnå bistands- eller plejetillæg efter lovens § 16.

Ankestyrelsen gjorde samtidig opmærksom på muligheden for, at der eventuelt kunne ydes ansøgeren hjælp til dækning af behovet for bistand i forbindelse med sådanne aktiviteter efter reglerne i bistandslovens § 56 om praktisk bistand i hjemmet eller eventuelt som personligt tillæg efter lov om social pension § 17.

3. En ansøger, der var tilkendt højeste førtidspension og bistandstillæg på grund af højresidig lammelse efter blodprop i hjernen fandtes berettiget til bistandstillægget, selvom han under ophold i eget hjem modtog omfattende hjælp fra kommunens hjemmehjælp (hjemmepleje). Han var derimod ikke berettiget til plejetillæg.

Ankestyrelsen lagde vægt på, at selvom ansøgerens invaliditet krævede vedvarende pleje eller tilsyn, var dette behov delvis dækket gennem den kommunale ordning vedrørende hjemmehjælp, som han selv havde valgt at modtage.

Ankestyrelsen fandt imidlertid ikke, at den bevilgede hjemmehjælp på i alt 2 l/2 time dagligt kunne antages at dække det samlede plejebehov, og at han derfor var berettiget til bistandstillæg.

4. Ansøgeren havde fået tilkendt højeste førtidspension. Hun havde behov for hjælp til alle personlige fornødenheder, men kunne spise selv, hvis maden var anrettet. Ansøgeren ønskede ikke optagelse på plejehjem, men boede i beskyttet bolig og modtog hjemmehjælp 6 timer om dagen, 3-4 timer om aftenen og 1 time om natten.

Ansøgeren fandtes ikke berettiget til bistandstillæg.

Ankestyrelsen lagde vægt på, at selvom hendes invaliditet krævede vedvarende pleje og tilsyn, måtte dette behov i det væsentlige anses for tilgodeset gennem den kommunale hjemmepleje, som hun selv havde valgt at modtage.

Ankestyrelsen lagde desuden vægt på, at hendes behov for bistand herudover, herunder i forbindelse med deltagelse i aktiviteter uden for hjemmet ikke var af et sådant omfang, som det forudsættes for at tilkende bistands- eller plejetillæg efter lovens § 16.

Ankestyrelsen gjorde samtidig opmærksom på muligheden for, at der eventuelt kunne ydes hjælp til dækning af behov for bistand i forbindelse med sådanne aktiviteter efter reglerne i bistandslovens § 56 om praktisk bistand i hjemmet eller eventuelt efter lov om social pension § 17 om personligt tillæg.

Sagsfremstilling:

Sag nr. 1 - j.nr. 00924-93: 

Ansøgeren var en 19-årig mand, der af nævnet fik tilkendt højeste førtidspension, men afslag på plejetillæg, med henvisning til at behovet for pleje og tilsyn var tilgodeset gennem den kommunale service, der blev ydet.

Ansøgeren led af muskelsvind og kunne kun bevæge fingrene og rokke med fødderne. Han var i permanent respiratorbehandling.

I henhold til bistandslovens § 48, stk. 4 havde kommunen bevilget 4 hjælpere på fuld tid samt en hjælper som afløser.

Afgørelse: 

Ansøgeren havde ret til plejetillæg efter lov om social pension § 16, stk. 2.

Ankestyrelsen lagde vægt på, at ansøgerens invaliditet krævede vedvarende pleje og tilsyn, der gjorde det nødvendigt, at der stadig var en anden person til stede.

Ankestyrelsen lagde endvidere vægt på, at bistands- og plejebehov som udgangspunkt skal dækkes efter lov om social pension. Såfremt der er tale om et ekstraordinært plejebehov og behov for overvågning som følge af handicappet, kan der herudover ydes hjælp efter bistandslovens § 48, stk. 4, til dækning af de nødvendige merudgifter, der er forbundet hermed.

Ankestyrelsen tog ikke stilling til, om tilkendelsen af plejetillæg eventuelt kunne medføre ændringer i udmålingen af den hjælp, der blev ydet ansøgeren efter bistandslovens § 48, stk. 4.

Sagsfremstilling:

Sag nr. 2 - j.nr. 01917-93: 

Ansøgeren var en 24-årig mand, der som 18-årig fik tilkendt højeste førtidspension og plejetillæg på grund af svær spastisk lammelse og hjerneskade. Han havde behov for hjælp i alle situationer og kunne ikke tale.

I 1990 flyttede ansøgeren ind i en handicapvenlig bolig oprettet i henhold til ældreboligloven og med tilknyttede hjælpefunktioner.

Ud over daglig bistand og pleje havde ansøgeren behov for hjælp i forbindelse med fritidsaktivitet henholdsvis 1 gang ugentlig og 1 gang månedlig, familiebesøg hver anden weekend og ferieophold 1 gang årligt.

Nævnet havde ved sin afgørelse inddraget det tidligere tilkendte plejetillæg med den begrundelse, at bistands- og plejebehovet formodedes at ligge inden for rammerne af, hvad boinstitutionen ydede.

Afgørelse: 

Ansøgeren var ikke længere berettiget til plejetillæg efter lov om social pension § 16, stk. 2.

Ankestyrelsen lagde vægt på, at ansøgerens behov for stadig personlig bistand og pleje blev dækket ved den hjælp, der blev stillet til rådighed i forbindelse med hans nuværende boform.

Ankestyrelsen lagde desuden vægt på, at ansøgerens aktiviteter uden for hjemmet ikke medførte et sådant omfattende behov for bistand eller pleje, som er en forudsætning for at opnå bistands- og plejetillæg efter lovens § 16.

Ankestyrelsen gjorde samtidig opmærksom på muligheden for, at der eventuelt kunne ydes ansøgeren hjælp til dækning af hans behov for bistand i forbindelse med sådanne aktiviteter efter reglerne i bistandslovens § 56 om praktisk bistand i hjemmet eller eventuelt som personligt tillæg efter lov om social pension § 17.

Sagsfremstilling:

Sag nr. 3 - j.nr. 02608-93: 

Ansøgeren var fyldt 67 år i september 1993. Han havde fået tilkendt højeste førtidspension i 1977. Nævnet havde i oktober 1993 tilkendt bistandstillæg. Han havde højresidig lammelse efter blodprop i hjernen. Han var konstant sengeliggende og havde behov for hjælp til alle personlige fornødenheder, men kunne dog spise selv, når maden var skåret for.

Ansøgeren boede i eget hjem og havde valgt at få sit plejebehov dækket gennem den kommunale hjemmeplejeordning i form af hjemmehjælp 1 time om morgenen, 1 time midt på dagen og 2 x 15 minutter i løbet af aftenen.

Afgørelse: 

Ansøgeren havde ikke ret til plejetillæg efter § 16, stk. 2, i lov om social pension.

Ankestyrelsen lagde vægt på, at selvom ansøgerens invaliditet krævede vedvarende pleje og tilsyn, var dette behov delvis dækket gennem den kommunale ordning vedrørende hjemmepleje, som han selv havde valgt at modtage.

Ankestyrelsen var enig med revaliderings- og pensionsnævnet i, at ansøgeren havde ret til bistandstillæg efter lovens § 16, stk. 1, da han havde behov for yderligere hjælp.

Ankestyrelsen lagde herved vægt på, at den bevilgede hjemmehjælp i form af 1 time om morgenen, 1 time midt på dagen og 2 kvarter om aftenen ikke kunne antages at dække hans samlede behov for hjælp.

Sagsfremstilling:

Sag nr. 4 - j.nr. 00629-94: 

Ansøgeren var en 50-årig kvinde, der havde fået tilkendt højeste førtidspension, men afslag på bistandstillæg. Hun skulle have hjælp til alle personlige fornødenheder, men kunne spise selv, når maden var anrettet. Hun ville ikke have en egentlig plejehjemsplads, men havde valgt en beskyttet bolig samt hjemmehjælp 6 timer daglig, 3-4 timer om aftenen og en time om natten til at dække hendes bistandsbehov. Her ud over havde hun behov for hjælp til fritidsaktiviteter.

Afgørelse: 

Ansøgeren havde ikke ret til bistands- eller plejetillæg efter § 16 i lov om social pension.

Ankestyrelsen skønnede, at selvom ansøgerens invaliditet krævede vedvarende pleje og tilsyn, måtte dette behov i det væsentlige anses for dækket gennem den kommunale hjemmepleje, som hun selv havde valgt at modtage.

Ankestyrelsen lagde desuden vægt på, at ansøgerens behov for bistand herudover, herunder i forbindelse med deltagelse i aktiviteter uden for hjemmet, ikke var af et sådant omfang, som forudsættes for tilkendelse af bistands- eller plejetillæg efter lovens § 16.

Ankestyrelsen gjorde samtidig opmærksom på muligheden for, at der eventuelt kunne ydes hjælp til dækning af ansøgerens behov for bistand i forbindelse med hendes fritidsaktiviteter efter reglerne i bistandslovens § 56 om praktisk bistand i hjemmet eller eventuelt som personligt tillæg efter lov om social pension § 17.

SM P-12-94/pers. tillæg/supp. plejeudgifter 

Meddelelse om: 

Personligt tillæg - supplerende plejeudgifter - plejetillæg - bistand og pleje - sondemad

Lov: 

Pensionsloven - lovbekendtgørelse nr. 411 af 26. maj 1992, § 17, stk. 1

Bekendtgørelse, cirkulære etc.: 

Socialstyrelsens vejledning nr. 6 af 29. oktober 1990 om social pension, pkt. 186-91

Resume: 

En totalt plejekrævende uhelbredeligt syg yngre pensionist, der foruden plejetillæg modtog omfattende hjælp til bistand og pleje i hjemmet, ansøgte om personligt tillæg til dækning af ekstra udgifter til privatansatte hjælpere samt merudgifter til sondemad.

Ankestyrelsen fandt, at hverken reglerne om plejetillæg i pensionsloven eller reglerne i bistandsloven om praktisk bistand i hjemmet udtømmende gjorde op med mulighederne for at yde hjælp til bistand og pleje i hjemmet.

Det var Ankestyrelsens opfattelse, at der i ekstraordinære tilfælde kunne være tale om et så omfattende behov for egentlig pleje, at det ikke kunne udelukkes, at der kunne være behov for at yde personligt tillæg til dækning af udgifter til pleje som supplement til plejetillæg og praktisk bistand i hjemmet.

Ankestyrelsen fandt ikke, at pensionisten ud fra hendes samlede indkomstforhold kunne betragtes som særligt vanskeligt stillet i forhold til merudgiften til sondemad.

Sagsfremstilling: 

Sagen vedrørte en yngre kvinde, der led af en uhelbredelig, arvelig sygdom, som medførte tiltagende svækkelse fysisk og psykisk. Kvinden, som var 27 år gammel, var totalt afhængig af andre personers hjælp i enhver henseende og måtte sondemades. Kvinden boede hos sine forældre, der ydede en stor indsats ved plejen af hende.

Hun modtog højeste førtidspension og plejetillæg.

Kvindens hjemkommune havde bevilget omfattende hjemmepleje til afhjælpning af pleje- og pasningsbehovet. Fra juli 1989 havde kvindens forældre overtaget administrationsopgaven, idet de selv ansatte og aflønnede den fornødne hjælp efter bistandslovens § 56.

Kommunen havde desuden ydet tilskud efter bistandslovens § 59 til særlig indretning af forældrenes bolig.

I juni 1991 traf hjemkommunen afgørelse om bevilling af et timetal til plejedækning på 3.301 årligt med adgang til aflastningsophold i 6 uger årligt på et nærliggende plejehjem. Hjælpen, der svarede til ca. 10 1/4 time daglig, blev bevilget efter bistandslovens § 56.

Det fremgik af sagen, at kvinden på et tidligere tidspunkt havde modtaget hjælp svarende til ca. 3.700 timer årligt.

Den 24. juli 1991 anmodede Center for små Handicapgrupper på kvindens vegne kommunen om at bevilge en forøgelse af timetallet svarende til 299 timer årligt som personligt tillæg. Centeret henviste i den forbindelse til pkt. 190 i vejledning om social pension, hvorefter der kan bevilges personligt tillæg til nødvendig bistand eller pleje udover den, der kan afhjælpes gennem den kommunale hjemmepleje.

Centeret begrundede blandt andet anmodningen med, at kvindens forældre havde måttet betale supplerende privat hjælp, samt at forældrene på grund af helbredsmæssige problemer ikke tålte yderligere belastning. Det blev anført, at der specielt var behov for hjælp i den uge hver måned, hvor kvindens moder arbejdede på fuld tid.

Centeret anførte, at der ikke var mulighed for, at udgiften til ekstrahjælp kunne afholdes af kvindens pension, idet der var samlede udgifter svarende til 8.850 kr. i form af udgifter til blandt andet bolig og vask, mens den disponible nettoindtægt efter fradrag for skat, afdrag på bil og plejetillæg udgjorde 7.194 kr. månedlig.

Centeret anbefalede ligeledes, at der blev givet personligt tillæg til dækning af merudgift ved sondemad med 1.230 kr. månedlig.

Den 19. september 1991 afslog det sociale udvalg i hjemkommunen at bevilge yderligere timer til pasning af kvinden, og kommunen afslog samtidig at yde dækning af merudgifter til kost som personligt tillæg med den begrundelse, at de økonomiske forhold ikke kunne anses for at være særligt vanskelige.

Kommunen anførte, at eneste alternativ til den foreslåede plejedækning efter kommunens opfattelse var fuldtidsophold på plejehjem.

Ved brev af 9. december 1991 anbefalede Centeret, at bevillingen til plejedækning blev forøget med 399 timer svarende til 3.700 timer årligt. Centeret betonede, at overflytning til plejehjem syntes helt i strid med de intentioner om at give kvinden en menneskeværdig tilværelse i eget hjem, som både forældrene og kommunen indtil da havde arbejdet ud fra.

Centeret vedlagde samtidig en beregning, hvoraf fremgik, at udgiften til Nutrison sondemad var mellem 1.416 og 1.941 kr. dyrere pr. måned end normal kost.

Den 28. august 1992 afviste ankenævnet at behandle en klage om afslag på personligt tillæg til dækning af udgifter til privatansatte hjælpere. Ankenævnet henviste til, at kommunen tidligere havde behandlet kvindens ansøgning om hjælp til pleje efter reglerne om hjemmehjælp i bistandsloven.

Da kommunens afgørelse om omfanget af hjemmehjælp ikke kunne indbringes for anden administrativ myndighed, fandt nævnet ikke at have kompetence til at pålægge kommunen at bevilge personligt tillæg til dækning af udgifter til hjælp, som kvindens forældre selv ansatte ud over den af kommunen givne bevilling.

Ankenævnet bemærkede, at pkt. 190 i vejledning om social pension, som der var henvist til i skrivelser fra Center for små Handicapgrupper, alene vedrørte personer over 67 år, som ikke modtog bistands- eller plejetillæg.

Ankenævnet stadfæstede samtidig kommunens afgørelse om afslag på personligt tillæg til merudgifter til sondemad.

Nævnet lagde herved vægt på størrelsen af de samlede nettoindtægter og dokumenterede udgifter. Nævnet fandt det således - under henvisning til de boligændringer, hvortil der var ydet hjælp efter bistandslovens § 59 - ikke godtgjort, at kvindens rimelige andel af boligudgifterne kunne sættes til 4.500 kr. pr. måned.

Ankenævnet hjemviste forældrenes ansøgning om tilskud til bleer og andre plejeartikler til fornyet behandling i kommunen efter bistandslovens § 58.

Det blev under sagens behandling i Ankestyrelsen oplyst, at hjemkommunen efterfølgende dækkede forældrenes udgifter til bleer og inkontinenshjælpemidler efter den nævnte bestemmelse.

Forældrene anførte i deres anke, at det var af afgørende betydning for dem at få klarlagt, om der i datterens situation ikke var mulighed for at søge støtte til pleje og pasning udover den hjælp, der blev ydet efter hjemmehjælpsbestemmelserne.

Sagen blev behandlet i principielt møde med henblik på afklaring af, om pensionister under 67 år generelt er undtaget fra at få personligt tillæg til pleje, hvis de samtidig modtager bistands- eller plejetillæg.

Afgørelse: 

Ankestyrelsen fandt, at ankenævnet ikke havde været berettiget til at afvise at tage stilling til forældrenes ansøgning om personligt tillæg til dækning af udgifter til privatansatte hjælpere til pleje af kvinden, selv om kommunen ydede hende personlig bistand efter reglerne i bistandslovens § 56 om praktisk bistand i hjemmet.

Ankestyrelsen lagde herved vægt på, at udgifter til personlig bistand og pleje falder inden for de formål, hvortil der kan ydes personligt tillæg efter lov om social pension § 17.

Ankestyrelsen lagde desuden vægt på, at hverken reglerne om bistands- og plejetillæg i pensionslovens § 16 eller reglerne i bistandslovens § 56 om praktisk bistand i hjemmet var udtømmende, for så vidt angik mulighederne for at yde hjælp til bistand og pleje.

Det var Ankestyrelsens opfattelse, at der i ekstraordinære tilfælde kunne være tale om et sådant omfattende behov for egentlig pleje, som ikke kunne afhjælpes inden for rammerne af disse regler.

I sådanne ekstraordinære tilfælde kunne det derfor ikke udelukkes, at der kunne være behov for at yde personligt tillæg til dækning af udgifter til pleje som supplement til plejetillæg og praktisk bistand i hjemmet.

Ankestyrelsen ændrede således ankenævnets afgørelse for så vidt angik personligt tillæg til dækning af udgifter til pleje og hjemviste sagen til nævnet til afgørelse af, om der herefter kunne ydes supplerende personligt tillæg til dækning af de ansøgte udgifter til privatansatte hjælpere. 

Ankestyrelsen fandt ikke, at kvinden ud fra hendes samlede indkomstforhold kunne betragtes som særlig vanskeligt stillet i relation til den ansøgte udgift til sondemad.

Ankestyrelsen tiltrådte således ankenævnets afslag på personligt tillæg til sondemad.

SM P-32-95/pension/pers. tillæg/døvetolk 

Meddelelse om: 

pension - personligt tillæg - døvetolk - hjælpemiddel

Lov: 

lov om social pension - lovbekendtgørelse nr. 521 af 16. juni 1994, § 17

Lov om social bistand - lovbekendtgørelse nr. 1024 af 13. december 1994, §§ 48 og 58

Bekendtgørelse, cirkulære etc.: 

Socialministeriets vejledning nr. 104 af 3. juli 1987 om hjælp efter bistandslovens § 48

Socialministeriets bekendtgørelse nr. 303 af 10. juni 1988 om ydelse af hjælpemidler efter bistandslovens § 58

Sikringsstyrelsens cirkulære nr. 200 af 7. december 1981 om tolkebistand i forbindelse med lægehjælp efter sygesikringsloven

Resume: 

Udgifter til døvetolk i forbindelse med ydelse af lægehjælp til førtidspensionist kunne alene dækkes efter reglerne om personligt tillæg i lov om social pension § 17.

Der var ikke mulighed for at dække udgiften efter bistandslovens § 48, idet personer, der modtager social pension, normalt forudsættes at kunne få dækket deres behov efter pensionslovens regler. Udgiften kunne heller ikke dækkes efter bistandslovens § 58, da tolkebistand ikke var et hjælpemiddel i lovens forstand.

Sagsfremstilling: 

En gift kvinde, der var tilkendt mellemste førtidspension, søgte om personligt tillæg til dækning af udgifter til døvetolk i forbindelse med egne lægebesøg samt i forbindelse med lægebesøg med sit barn, der led af astma.

Udgiften til denne tolkebistand androg 300 kr. pr. time. Der var behov for ca. 6 tolketimer årlig i forbindelse med hendes egne lægebesøg og 6-8 timer årlig i forbindelse med lægebesøg med barnet.

Om pensionistens og ægtefællens økonomiske forhold var det oplyst, at den samlede indkomst var omkring 250.000 kr. årlig, mens de samlede faste udgifter på årsbasis udgjorde omkring 110.000 kr.

Kommunen gav afslag på personligt tillæg.

Ankenævnet tiltrådte kommunens afgørelse.

Nævnet begrundede afgørelsen med, at de økonomiske forhold ikke kunne anses for særligt vanskelige i pensionslovens forstand.

I anken til Ankestyrelsen blev det bl.a. anført, at pensionisten ikke havde mulighed for at få dækket udgiften til tolkebistand i forbindelse med lægehjælp efter sygesikringsloven, idet der efter denne lov alene var mulighed for at dække udgifter ved udlændinges behov for tolkebistand.

Sagen blev behandlet i principielt møde med henblik på afklaring af, om der var mulighed for at yde hjælp til døvetolk efter andre lovbestemmelser end reglerne om personligt tillæg.

Afgørelse: 

Ankestyrelsen fandt ikke grundlag for at pålægge kommunen at yde personligt tillæg efter lov om social pension.

Begrundelsen herfor var, at der ved vurdering af berettigelse til personligt tillæg skulle foretages en konkret vurdering af pensionistens økonomiske forhold. Det var en betingelse for bevilling, at disse forhold kunne anses for særligt eller ganske særligt vanskelige.

Ankestyrelsen skønnede, at pensionistens og ægtefællens samlede økonomiske forhold ikke var særligt vanskelige i en sådan grad, at der kunne ydes personligt tillæg til dækning af udgiften til tolkebistand på ca. 350 kr. månedlig.

Ankestyrelsen fandt heller ikke, at der var mulighed for at yde betaling for døvetolk efter bestemmelsen i bistandslovens § 48.

Begrundelsen herfor var, at der efter denne bestemmelse i almindelighed ikke kunne ydes hjælp til betaling af ekstraudgifter til personer med vidtgående handicap, såfremt de pågældende modtog social pension, idet personer, som modtager social pension, forudsættes at kunne få dækket deres behov efter pensionslovgivningens regler.

Ankestyrelsen skønnede, at pensionistens behov for tolkebistand ikke var så omfattende, at udgifterne hertil ikke ville kunne afholdes efter reglerne i lov om social pension, såfremt betingelserne herfor i øvrigt var opfyldt.

Ankestyrelsen fandt heller ikke, at der var mulighed for at afholde udgiften til døvetolk som et hjælpemiddel efter lov om social bistand § 58, da tolkebistand ikke var et hjælpemiddel.

Ankestyrelsen tiltrådte således nævnets afgørelse.

SM O-133-95/foranstaltning/normalt barn 

Meddelelse om: 

foranstaltning - normalt barn - pasning i hjemmet - handicappet moder - personlig hjælper

Lov: 

bistandsloven - lovbekendtgørelse nr. 1024 af 13. december 1994, § 33, stk. 1, 1. punktum, og stk. 2, nr. 2, og § 48, stk. 4 (nu servicelovens § 40)

Bekendtgørelse, cirkulære etc.: 

Socialministeriets vejledning nr. 218 af 15. december 1992 om særlig støtte til børn og unge, pkt. 38-43 

Socialministeriets vejledning nr. 104 af 3. juli 1987 om hjælp efter bistandslovens § 48, pkt. 51-57

Resume: 

Der kunne efter barselperiodens udløb ikke ydes støtte til pasning af et rask barn i hjemmet hos en svært handicappet mor.

Ankestyrelsen lagde vægt på, at der ikke var oplyst forhold, der medførte, at barnet havde et særligt behov for at blive passet i hjemmet ud over den sædvanlige barselperiode.

Omfanget af personlig hjælp til moderen skulle efter ophør af barselperioden vurderes påny af kommunen.

Sagsfremstilling: 

En 30-årig samlevende kvinde fødte et barn. Kvinden var på grund af et trafikuheld lam fra halsen og ned og modtog højeste førtidspension og bistandstillæg samt støtte til personlig hjælper 15 timer ugentlig. Efter fødslen ydede kommunen endvidere efter bistandslovens § 32, stk. 2, nr. 2, støtte i hjemmet 30 timer ugentlig i 24 uger, skønsmæssigt svarende til en normal barselperiode.

Moderen ønskede mulighed for at få sit barn passet i hjemmet i yderligere et år og søgte forlængelse af støtteordningen. Moderen henviste til, at ikke-handicappede forældre havde mulighed for at søge forældreorlov.

Kommunen henviste til pasningsmulighed i den kommunale dagpleje, der kunne anvendes op til 48 timer ugentlig, således at faderen kunne forestå plejen af barnet morgen og aften, uanset om han var arbejdssøgende eller havde arbejde.

Ankenævnet fandt ikke grundlag for at tilsidesætte det af kommunalbestyrelsen udøvede skøn. Nævnet henviste til, at moderen modtog 15 timers ugentlig hjælp til personlig støtte, og fandt, at der ikke i øvrigt var oplyst forhold, der medførte, at barnet havde et særligt behov for at blive passet i hjemmet ud over den sædvanlige barselperiode.

Sagen blev behandlet på principielt møde med henblik på afklaring af, i hvilket omfang en svært handicappet mor bør have mulighed for at passe sit barn i hjemmet ud over barselperioden, herunder om der evt. kan tages hensyn til, i hvilket omfang der ydes moderen personlig hjælp efter reglerne i bistandslovens § 48, stk. 4.

Afgørelse: 

Ankestyrelsen fandt ikke grundlag for at pålægge kommunalbestyrelsen at yde støtte til pasning af ansøgerens barn i hjemmet.

Begrundelsen for afgørelsen var, at Ankestyrelsen ikke fandt, at der var oplyst forhold, som medførte, at barnet havde et særligt behov for at blive passet i hjemmet ud over den sædvanlige barselperiode, jf. § 33, stk. 1,1. pkt. og stk. 2, nr. 2.

Begrundelsen var endvidere, at der ikke var hjemmel til at yde bistand til pasning af barnet efter bistandslovens § 48, stk. 4, da hjælp efter denne bestemmelse alene ydes til dækning af ansøgerens behov for pleje, overvågning og ledsagelse.

Ankestyrelsen tiltrådte således nævnets afgørelse.

Da der ikke i kommunen eller nævnet var taget stilling til, om ansøgeren efter barnets fødsel havde behov for yderligere hjælp efter bistandslovens § 48, stk. 4, i forbindelse med ledsagelse af barnet m.v., blev dette spørgsmål hjemvist til kommunen med henblik på revurdering af behovet for hjælp efter § 48, stk. 4.

SM P-2-96/pension/pers.tillæg/økonomisk vurdering. 

Meddelelse om: 

pension - personligt tillæg - økonomisk vurdering - bistandstillæg - plejetillæg - rådighedsbeløb

Lov: 

lov om social pension - lovbekendtgørelse nr. 521 af 16. juni 1994, § 17, stk. 1

Resume: 

Ankestyrelsen har behandlet 2 sager om, hvorvidt bistandstillæg eller plejetillæg skulle indgå i trangsvurderingen ved tildeling af personligt tillæg.

Ankestyrelsen fandt, at hverken bistands- eller plejetillægget generelt kunne holdes uden for den samlede økonomiske vurdering, der skal foretages.

I sag nr. 1 lagde Ankestyrelsen bl.a. vægt på, at der ikke forelå oplysninger om udgifter til dækning af ansøgerens behov for personlig bistand, samt at der ydedes hjemmehjælp.

I sag nr. 2 lagde Ankestyrelsen bl.a. vægt på, at der ikke forelå oplysning om udgifter til dækning af behov for personlig pleje, samt at der ydedes hjemmehjælp 39 timer ugentlig.

Sagsfremstilling:

Sag nr. 1 - j. nr. 20515-93: 

Det fremgik af sagen, at ansøger led af en sjælden muskellidelse, som medførte nedsat gangfunktion og skæv ryg samt påvirkning af talecentret. Ansøger modtog helbredsbetinget førtidspension samt bistandstillæg. Ansøger modtog desuden hjemmehjælp tre gange ugentlig.

Som følge af ansøgers talehandicap måtte ansøger meddele sig til andre ved hjælp af skrivetelefon, pegeplade og kommunikator.

I den forbindelse blev der ansøgt om hjælp til dækning af strimmelruller til ansøgers kommunikator svarende til et beløb af 422 kr. månedlig.

Det fremgik af en økonomisk beregning foretaget af kommunen, at ansøgers månedlige nettoindtægter, inkl. bistandstillæg, udgjorde 12.004 kr. Da ansøger havde månedlige faste udgifter svarende til 4.744 kr., udgjorde ansøgers månedlige rådighedsbeløb 7.260 kr.

Ankenævnet tiltrådte kommunens afgørelse, hvorefter tilskud til dækning af strimmelruller til kommunikationsapparat ikke kunne bevilges som personligt tillæg, da ansøger modtog bistandstillæg til dækning af denne slags udgifter.

Sagen blev behandlet i principielt møde med henblik på afklaring af, om bistandstillægget kunne medregnes i den økonomiske vurdering ved tildeling af personligt tillæg efter § 17 i lov om social pension.

Afgørelse: 

Ankestyrelsen fandt ikke grundlag for at ændre ankenævnets afgørelse.

Ankestyrelsen fandt på baggrund af det oplyste om ansøgers samlede indtægter og udgifter ikke, at ansøger efter en konkret vurdering af de økonomiske forhold kunne anses for særligt vanskeligt stillet i relation til den ansøgte udgift.

Ankestyrelsen lagde herved vægt på, at bistandstillægget ikke generelt kunne holdes uden for den samlede økonomiske vurdering, der skulle foretages efter pensionslovens § 17.

Ankestyrelsen fandt således, at bistandstillægget måtte indgå i vurderingen af, om ansøgers økonomiske forhold var så vanskelige, at ansøger ikke selv var i stand til at afholde udgiften til strimmelrullen.

Ankestyrelsen lagde herved vægt på, at der ikke forelå oplysninger om afholdelse af udgifter til ansøgers behov for personlig bistand.

Ankestyrelsen lagde tillige vægt på, at ansøger modtog hjemmehjælp tre gange ugentlig.

Ankestyrelsen tiltrådte således nævnets afgørelse.

Sagsfremstilling:

Sag nr. 2 - j. nr. 21569-93: 

Det var oplyst i sagen, at ansøger, der var gift, led af Huntingtons Chorea og som følge heraf var tilkendt højeste førtidspension og plejetillæg.

Lidelsen indebar ukontrollabel konstant muskelaktivitet i vågen tilstand. Dette medførte et ekstraordinært stort kaloriebehov, ligesom kosten skulle være særlig rig på proteiner, vitaminer og mineraler.

Som følge af ansøgers sygdom blev der søgt om personligt tillæg til dækning af merudgifterne til kost, kosttilskud samt medicin, som blev opgjort til 1.589 kr. pr. måned.

Kommunen afslog at yde personligt tillæg med mere end 500 kr. pr. måned som tilskud til dækning af merudgifterne.

Kommunen henviste til de økonomiske forhold, herunder de månedlige faste udgifter, inkl. udgifterne til medicin og diætkost, til 12.152 kr. og en månedlig samlet indtægt opgjort til 16.409 kr., hvorefter der til underhold efter beregningen var 4.257 kr. månedligt.

Kommunen havde i beregningen af den samlede indkomst medtaget plejetillægget, som udgjorde 3.586 kr. månedlig skattefrit.

Det fremgik endvidere af sagen, at husstandsindkomsten på ansøgningstidspunktet udgjorde 105.108 kr. årligt, og at grænsen for bortfald af personligt tillæg efter § 17, stk. 1, på daværende tidspunkt var 81.500 kr. årligt for et ægtepar.

Ankenævnet tiltrådte kommunens afslag på personligt tillæg ud over 500 kr. månedlig til medicin og diætkost i henhold til lov om social pension § 17, stk. 3.

Nævnet lagde den økonomiske opgørelse i kommunalbestyrelsens redegørelse til grund og forudsatte, at ansøger ikke havde andre udgifter af betydning til bistand eller pleje end den, der var inkluderet i udgiften til svømning + hjælper, da det tillige af redegørelsen fremgik, at ansøger ud over 39 timers hjemmehjælp ugentligt plejedes af ægtefællen.

Nævnet anså derfor plejetillægget i det store og hele for at være et beløb, ansøger og ægtefælle havde til rådighed i deres fælles forsørgelsesgrundlag.

Nævnet fandt, at når man efter pensionslovens § 17, stk. 3, skulle foretage en trangsvurdering, måtte såvel de faktiske indtægter (herunder plejetillæg) som de faktiske udgifter (herunder udgifter til fremmed hjælp med pleje, medicin, ekstra transportudgifter osv.) indgå i vurderingen.

Nævnet fandt som kommunen, at ansøger selv havde mulighed for at betale de ekstra udgifter til diætkost og medicin, der resterede efter kommunens bevilling af personligt tillæg med 500 kr. månedligt.

Sagen blev behandlet i principielt møde med henblik på afklaring af, om plejetillæget kunne medregnes i den økonomiske vurdering ved tildeling af personligt tillæg efter § 17 i lov om social pension.

Afgørelse: 

Ankestyrelsen fandt ikke grundlag for at ændre ankenævnets afgørelse.

Ankestyrelsen fandt efter en konkret vurdering af de økonomiske forhold på baggrund af det oplyste om de samlede indtægter og udgifter ikke, at ansøger kunne anses for særligt vanskeligt stillet i relation til den ansøgte udgift.

Ankestyrelsen havde herved lagt vægt på, at plejetillægget ikke generelt kunne holdes uden for den samlede økonomiske vurdering, der skulle foretages efter pensionslovens § 17.

Ankestyrelsen fandt således, at plejetillægget skulle indgå i vurderingen af, om de økonomiske forhold var så vanskelige, at ansøger ikke selv var i stand til at afholde merudgiften ud over 500 kr. til diætkost og medicin.

Ankestyrelsen lagde vægt på, at der ikke forelå oplysninger om afholdelse af udgifter til ansøgers behov for personlig pleje.

Ankestyrelsen lagde tillige vægt på, at ansøger modtog hjemmehjælp 39 timer ugentlig.

Ankestyrelsen tiltrådte således nævnets afgørelse.

SM C-17-01

Meddelelse om: hjemmehjælp - handicappet forælder - personlig og praktisk hjælp til børn

Lov:

lov om social service - lovbekendtgørelse nr. 944 af 16. oktober 2000, § 71, stk. 1 og 2, og § 75, stk. 1 og 2 samt § 30

Bek., cirk. etc.:

Socialministeriets bekendtgørelse nr. 328 af 22. april 1998 om kvalitetsstandarder m.v. for hjælp efter §§ 71 og 72 i lov om social service

Socialministeriets vejledning nr. 59 af 6. marts 1998 om sociale tilbud til ældre m.fl., kap. 5

Resumé:

Handicappede forældre kan efter en konkret vurdering være berettigede til at modtage hjemmehjælp til at klare opgaver i forhold til deres børn.

Ankestyrelsen lagde vægt på lovens bestemmelser for voksne om personlig hjælp, omsorg og pleje m.v., der finder tilsvarende anvendelse, når der er behov for personlig hjælp og pleje m.v. vedrørende børn.

En familie havde tidligere modtaget praktisk hjælp om morgenen til deres 2 børn, men var i forbindelse med sagens genvurdering meddelt afslag på praktisk hjælp. Børnene havde behov for hjælp med at få morgenmad, udføre morgentoilette og påklædning samt at blive afleveret i børnehave. Børnenes moder, som var tilkendt højeste førtidspension på grund af cerebral parese, boede sammen med børnenes fader, som var rask. Faderen havde et arbejde, hvor han tog af sted fra hjemmet om morgenen mellem kl. 5 og 6.30. Ankestyrelsen lagde til grund for afgørelsen, at faderen på grund af sin arbejdstid ikke havde mulighed for at hjælpe børnene om morgenen, og aktuelt ikke havde mulighed for at ændre sin arbejdstid.

Ankestyrelsen hjemviste sagen, da sagen ikke var tilstrækkeligt oplyst til, at Ankestyrelsen kunne vurdere omfanget af ansøgers behov for hjælp til opgaver med at hjælpe børnene.

Sagsfremstilling:

En familie, hvor moderen havde en medfødt cerebral parese, havde tidligere fået bevilget praktisk hjælp til familiens 2 børn, der på tidspunktet for sagens vurdering var 3 år og 6 år. Faderen var bygningshåndværker, og tog af sted fra hjemmet om morgenen mellem kl. 5 og 6.30.

Kommunen meddelte afslag på ansøgning om hjemmehjælp til at gøre børnene klar til at komme i børnehave. Kommunen henviste ved afslaget til kommunens serviceniveau. Borgere, som bor med en rask ægtefælle og/eller hjemmeboende barn/familie kunne ikke komme i betragtning med henblik på hjælp til daglige gøremål. Kommunen oplyste endvidere ansøger om, at hvis hun fik brug for hjælp til personlig pleje, ville kommunen hjælpe i det omfang, der var brug for det.

Kommunen meddelte senere ligeledes afslag på hjælp i henhold til servicelovens § 84 om nødvendige merudgifter. Kommunen henviste som begrundelse til, at ansøger havde en rask samlever og fader til børnene samt at børnene nu var 3 år og 6 år og selv kunne spise og i en vis udstrækning selv klare at tage tøj på. Kommunen henviste endvidere til, at ansøger modtog højeste førtidspension med invaliditetsbeløb på 1.947 kr. pr. måned til dækning af bl.a. eventuel ekstra hjælp i forbindelse med hendes sygdom.

Nævnet var enig med kommunen i, at der ikke var grundlag for at yde den ansøgte hjælp efter reglerne om hjemmehjælp.

Nævnet lagde herved vægt på, at ansøger boede sammen med børnenes fader, der sammen med hende havde det daglige ansvar for børnene.

Nævnet fandt endvidere ikke, at kommunen efter servicelovens § 84 var forpligtet til at dække de merudgifter, ansøger ville få, hvis hun skulle antage hjælp til at få børnene sendt i børnehave om morgenen. Nævnet lagde herved vægt på, at ansøger ikke kunne få hjælp efter denne bestemmelse, da hun modtog social pension og ikke var omfattet af en hjælpeordning efter servicelovens § 77.

Nævnet ændrede således ikke kommunens afgørelse, men sendte en sag om personligt tillæg efter § 17 i lov om social pension til ansøgers udgifter til morgenhjælp tilbage til kommunen til fornyet behandling og afgørelse i kommunen.

Kommunen meddelte herefter ansøger afslag på ansøgning om personligt tillæg (tilskud til personlig hjælper) i henhold til § 17, stk. 1, i lov om social pension.

Sagen blev behandlet i principielt møde med henblik på afklaring af om ansøger i henhold til servicelovens § 71, stk. 1, nr. 1 og 2, jf. stk. 2, var berettiget til praktisk hjælp til hendes 2 børn om morgenen, herunder betydningen af, at ansøger boede sammen med børnenes far, i forhold til vurderingen af behovet for hjælp.

Afgørelse:

Ankestyrelsen skønnede, at det ikke var udelukket, at ansøger havde behov for og dermed var berettiget til at modtage hjemmehjælp til opgaver i form af at give børnene mad, hjælpe med børnenes morgentoilette og påklædning samt hjælp til at aflevere børnene i børnehave, jf. servicelovens § 71, stk. 1 og 2, og § 75, stk. 1 og 2, samt servicelovens § 30.

Efter bestemmelserne ydes der bl.a. personlig hjælp og hjælp til udførelse af nødvendige praktiske opgaver, som ansøger ikke selv kan udføre.

Sagen var imidlertid ikke tilstrækkeligt oplyst til, at Ankestyrelsen kunne vurdere omfanget af ansøgers behov for hjælp til ovennævnte opgaver. Sagen blev derfor hjemvist til kommunen. Ankestyrelsen lagde vægt på, at der burde indhentes yderligere oplysninger om ansøgers funktionsevne.

Ankestyrelsen var opmærksom på det oplyste om, at ansøger boede sammen med børnenes fader, som var rask. I vurderingen af sagen indgik, at det var oplyst, at ansøgers samlever arbejdede som bygningshåndværker, og tog af sted fra hjemmet om morgenen mellem kl. 5 og 6.30.

Ankestyrelsen henviste til, at det i Socialministeriets vejledning om sociale tilbud til ældre m.fl., punkt 59, er anført, at afgørelser om personlig hjælp, omsorg og pleje m.v. skal træffes på grundlag af de kommunalpolitiske beslutninger om serviceniveau og lovgivningens krav om en konkret individuel vurdering af behovet for hjælp i det enkelte tilfælde. Ved vurderingen af det konkrete behov skal kommunen bedømme ansøgerens samlede situation. Der skal bl.a. tages hensyn til ansøgerens netværk, og det forudsættes at eventuelle øvrige medlemmer af husstanden deltager i opgaveudførelsen i hjemmet, jf. vejledningens punkt 60.

Ankestyrelsen fandt, at det forhold, at ansøgers samlever var rask ikke var til hinder for, at der efter en konkret vurdering kunne være behov for hjælp til opgaver med at give børnene mad, hjælpe med børnenes morgentoilette og påklædning samt hjælp med at aflevere børnene i børnehave, som ansøgers samlever ikke havde mulighed for at varetage, når han var på arbejde.

Ankestyrelsen lagde til grund, at der ikke aktuelt var mulighed for at ansøgers samlever kunne ændre sin arbejdstid.

Ankestyrelsen hjemviste således det sociale nævns afgørelse til fornyet vurdering og afgørelse i kommunen som 1. instans.

SM C-7-99/nævnsafgørelse/praktisk hjemmehjælp

Meddelelse om: 

nævnsafgørelser - praktisk hjemmehjælp - konkret vurdering - kvalitetsstandard/visitationskriterier - ulovlige kriterier - begrundelse - skriftlighed -skøn

Lov: 

lov om social service - lovbekendtgørelse nr. 581 af 6. august 1998, §§ 71, 75 og 110

lov om retssikkerhed og administration på det sociale område - lovbekendtgørelse nr. 540 af 21. juli 1998, § 69

forvaltningsloven - lov nr. 571 af 19. december 1985, § 24

Bekendtgørelse,

cirkulære etc.: 

Socialministeriets bekendtgørelse nr. 328 af 22. april 1998 om kvalitetsstandarder m.v. for hjælp efter servicelovens §§ 71 og 72.

Socialministeriets vejledning nr. 59 af 6. marts 1998 om sociale tilbud til ældre m.fl., kap. 5.

Resume:

De sociale nævn har i perioden fra 30. marts til 20. maj 1999 indsendt 120 afgørelser til Ankestyrelsen, vedrørende personlig og praktisk hjælp.

Ankestyrelsen har valgt at offentliggøre 8 af disse afgørelser til belysning af praksis på området.

Det skal bemærkes, at Ankestyrelsen alene har modtaget selve afgørelserne fra nævnene. Det har således kun været muligt at referere til de faktiske oplysninger, herunder til indholdet af kommunernes kvalitetsstandarder, i det omfang de har været gengivet i nævnenes sagsfremstilling.

Nævnene fandt, at der i hver enkelt sag skulle foretages en individuel og konkret vurdering af hvorvidt klager opfyldte betingelserne for tildeling af hjemmehjælp.

Nævnene fandt videre, at kommunerne i 6 af afgørelserne havde henvist til ulovlige kriterier i deres kvalitetsstandarder/visitationskriterier:

En kommune havde således henvist til den kommunale omfordeling af ressourcerne, således at de mest svage skulle sikres bedst mulig hjælp, hvorfor personer, der psykisk og socialt var velfungerende ikke længere kunne få hjemmehjælp, selvom de ikke længere var i stand til at klare f.eks. gulvvask og støvsugning.

Kommunerne havde tillige henvist til, at personer med almindelig svækkelse på grund af almindelig aldring var udelukket fra en konkret vurdering af funktionsniveauet i forbindelse med visitering til hjemmehjælp, at praktisk bistand i hjemmet var afhængig af om ansøgeren var plejekrævende, at ansøgerne var psykisk fuldstændig velbevarede og i stand til at overskue og drage omsorg for alle opgaver i forbindelse med den daglige husførelse, eventuelt ved hjælp af et hjemmeservicefirma, og at en søn, der boede i samme kommune som ansøger, kunne hjælpe med de praktiske opgaver i hjemmet, når det ikke var oplyst, at sønnen faktisk påtog sig at udføre disse opgaver.

Endelig fandt nævnene i 3 af afgørelserne at kravet om begrundelse efter forvaltningsloven ikke var opfyldt, ligesom kravet i serviceloven om at ansøgere skal have en skriftlig afgørelse ikke var opfyldt i en enkelt sag.

Af selve afgørelserne gik to ud på hjemvisning, idet kommunerne henholdsvis ikke havde opfyldt kravet om skriftlighed i afgørelsen og ikke havde foretaget en konkret vurdering af hvorvidt klager var i stand til selv at udføre de omhandlede opgaver.

I 4 af afgørelserne pålagde nævnene kommunerne at yde hjemmehjælp, idet klager ikke var fysisk i stand til at varetage den grovere rengøring selv, - dvs. gulvvask, støvsugning m.v. -, og at der ikke var andre (raske) personer i husstanden, der kunne udføre arbejdet.

I 2 af afgørelserne tiltrådte nævnene kommunernes afslag på tildeling af hjemmehjælp. Der blev lagt vægt på, at klager i det væsentlige selv klarede rengøring og indkøb og at der var en rask ægtefælle og store børn i hjemmet, der kunne hjælpe til ved rengøringen.

Sagsfremstilling: 

Sag nr. 1.

Det sociale nævn i Roskilde amt, j.nr.: 1998-654/31

Sagen drejede sig om en kvinde, der havde modtaget praktisk hjemmehjælp 2 timer ugentligt. Kvinden led af astma og allergi. Hun boede alene i en stor villa på ca. 200 kvm.

Hjemmehjælpen blev ved et visitationsbesøg ændret til ca. 1 time ugentligt. Det fremgik videre af sagen, at kvinden efterfølgende, ved et besøg i hjemmet af en af kommunens ansatte, fik forklaret, at kommunen højst forpligtigede sig til at rengøre 65 kvm pr. uge.

Kvinden udtrykte i den forbindelse stor utilfredshed med serviceniveauet. Herefter blev kvinden orienteret om klagemuligheden.

Kvinden klagede herefter over såvel arten som omfanget af hjælpen.

Klagerådet var enig i kommunens afgørelse og fandt at udmålingen af hjælpen var foretaget efter gældende retningslinier. Derefter klagede kvinden til det sociale nævn.

Afgørelse: 

Nævnet hjemviste sagen til fornyet behandling og afgørelse i kommunen, idet kommunen i forbindelse med afgørelsen ikke havde opfyldt kravet om skriftlighed efter servicelovens § 110 med tilhørende vejledning.

Nævnet pålagde derfor kommunen at give en skriftlig afgørelse om tildelingen af praktisk bistand i hjemmet, hvori kommunen gjorde rede for de faktiske og retlige forhold, afgørelsen omfattede, samt en begrundelse for tildelingen og omfanget af den hjælp, der ville blive ydet og betalingen herfor.

Nævnet bemærkede dog, at en eventuel klage over kommunens serviceniveau og takstfastsættelse i henhold til servicelovens § 71, stk. 1 nr. 2, ikke kunne indbringes for det sociale nævn, jf. retssikkerhedslovens § 60, stk. 2.

Sagsfremstilling: 

Sag nr. 2.

Det sociale nævn i Ringkøbing amt, j.nr.: 1998-654/3

Sagen drejede sig om en kvinde, der havde modtaget hjemmehjælp i form af praktisk hjælp og personlig pleje siden 1983.

Kommunen ændrede hjælpen fra 2 timers praktisk hjemmehjælp og 1/2 times personlig pleje pr. uge til 1/2 times personlig pleje om ugen.

Kommunen begrundede afgørelsen med, at kvinden var psykisk og socialt velfungerende, og at hun havde meget god støtte fra en søn, der boede i nærheden. Fysisk var kvinden ikke i stand til at klare så meget selv. Der var dog ikke behov for en fagperson til rengøring, men fortsat behov for hjælp til bad.

Ved sagens oversendelse til klagerådet var det yderligere oplyst, at kvinden oplevede dagligdagen som god og den psykiske tilstand samt evnen til at formidle hjælp fra anden side var i orden. Ud fra dette blev der ikke mere ydet hjælp til praktisk bistand.

Klagerådet var enig i kommunens afgørelse.

I klagen blev det anført, at kvinden ønskede hjælp til gulvvask og støvsugning, idet hun ikke var i stand til selv at udføre dette.

Til belysning af sagen oplyste kommunen nævnet om de visitationskriterier til praktisk hjemmehjælp som kommunen havde fastsat. Det fremgik bl.a. heraf, at en ansøger skulle have et betydeligt nedsat fysisk og/eller psykisk funktionsniveau samt et væsentligt behov for pleje.

Kommunen oplyste, at den ikke tog stilling til, hvorvidt en person selv ville kunne udføre opgaverne, men udelukkende hvorvidt de omhandlede kriterier var opfyldt. Det var videre oplyst, at der ikke var opstillet nærmere kriterier for hvilke elementer, der indgik i vurderingen af om visitationskriterierne var opfyldt.

Afgørelse: 

Nævnet hjemviste sagen til kommunen til ny behandling og afgørelse ud fra en konkret individuel bedømmelse af kvindens behov for den ansøgte hjælp til rengøring.

Nævnet lagde vægt på, at kommunen ikke havde foretaget en vurdering af hvorvidt kvinden selv kunne udføre de omhandlede opgaver.

Nævnet fandt ikke, at en sådan konkret vurdering kunne erstattes af kommunens foretagne vurdering af kvindens situation ud fra de af kommunen vedtagne generelle kriterier for bevilling af støtte. De opstillede kriterier var således meget lidt konkrete og uden direkte sammenhæng med spørgsmålet om kvinden selv var i stand til at udføre opgaverne.

Nævnet bemærkede, at muligheden for at benytte privat hjælp til udførelsen af opgaverne (eventuel hjemmeservice) ikke fandtes at ændre kommunens forpligtigelse til at foretage en konkret vurdering efter servicelovens §§ 71 og 75.

Sagsfremstilling: 

Sag nr. 3.

Det sociale nævn i Viborg amt, j.nr.: 1999-654/15

Sagen drejede sig om en kvinde, der havde en funktionsnedsættelse på grund af flere lidelser. Kvinden var bl.a. stærkt synshandicappet og havde dårlig ryg på grund af flere discusprolapser. Desuden led hun af svær psoriasis og en hudlæge havde oplyst, at dette medførte ekstra behov for rengøring.

Kvinden kunne klare personlig pleje og lettere husligt arbejde.

Kommunen havde i sin kvalitetsstandard for tildeling af praktisk hjemmehjælp forudsat, at ansøgeren skulle have et behov for personlig pleje dagligt eller flere gange ugentligt eller, at der skulle være tale om fremadskridende sygdomme, der involverede hjernefunktionen, uhelbredelig sygdom eller psykisk sygdom.

Kommunen inddrog den hidtil ydede hjemmehjælp. Kommunen lagde vægt på, at kvinden selv var i stand til at overskue og drage omsorg for alle opgaver i den daglige husførelse, og at hun således ansås for i stand til at løse sine problemer på anden rimelig måde.

I klagen blev det bl.a. fremført, at kvinden havde modtaget hjemmehjælp i 10 år med et omfang af 2 timer ugentlig.

Klagerådet henstillede til kommunen at foretage en ny vurdering. Kommunen fastholdt sin afgørelse, som blev påklaget til det sociale nævn.

Afgørelse: 

Nævnet kunne ikke godkende kommunens afgørelse om, at den praktiske bistand kvinden hidtil havde fået, skulle ophøre.

Nævnet fandt ikke, at kommunens kriterier udtømmende gjorde op med, hvilke personer, der efter lov om social service var berettiget til praktisk bistand i hjemmet. De opregnede eksempler medtog ikke den persongruppe, der ikke selv kunne udføre de nødvendige praktiske opgaver og som derfor var berettiget til hjælp hertil efter servicelovens § 71.

Nævnet fandt således ikke, at kommunen havde konkluderet, at kvinden selv kunne udføre opgaverne, eller at andre i husstanden var i stand hertil.

Nævnet henviste til Indenrigsministeriets brev af 11. februar 1999 til Tilsynsrådet, hvoraf det bl.a. fremgik, at afgørelser om inddragelse af hjemmehjælp, der alene var baseret på vurderingen af ansøgers evne til selv at finde andre løsningsmodeller, var ulovlig.

Nævnet bemærkede i øvrigt, at de forvaltningsretlige krav om partshøring og begrundelse ikke havde været opfyldt ved kommunens behandling af sagen.

Sagsfremstilling: 

Sag nr. 4.

Det sociale nævn i Ringkøbing amt, j.nr.: 1999-654/35

Sagen drejede sig om en 35-årig aleneboende mand, der var totalt lammet fra brystet og ned og derfor kørestolsbruger. Det var oplyst, at han var selvhjulpen med hensyn til de personlige fornødenheder. Manden var i fuldtidsbeskæftigelse.

Kommunen havde i sine visitationskriterier for tildeling af hjemmehjælp bl.a. forudsat, at der skulle være en væsentlig begrænset egenomsorgsevne samt behov for pleje og omsorg, eventuelt over hele døgnet.

Kommunen fandt ikke, at manden - ud fra en samlet vurdering - havde et så betydeligt reduceret fysisk og /eller psykisk funktionsniveau og en så væsentlig begrænset evne til at tage vare på sig selv, at det gav grundlag for at yde praktisk hjemmehjælp.

Kommunen anførte, at manden - trods et betydeligt nedsat funktionsniveau - formåede at klare sig selv og bestride et fuldtidsarbejde. Kommunen anførte endvidere, at han var psykisk fuldstændig velbevaret med stor egenomsorgsevne.

I klagen blev det bl.a. anført, at manden ikke på egen hånd kunne klare grovere rengøring som gulvvask og støvsugning samt rengøring af badeværelse.

Klagerådet var enig i kommunens afgørelse.

Afgørelse: 

Nævnet pålagde kommunen at yde hjælp til de nødvendige praktiske opgaver i hjemmet, som manden ikke selv kunne udføre.

Nævnet begrundede afgørelsen med, at manden på grund af en varig nedsat funktionsevne ikke selv kunne udføre nødvendige praktiske opgaver i hjemmet, jf. servicelovens § 71, stk. 1, nr. 2 og stk. 2.

Der blev lagt vægt på, at han var totalt lammet fra brystet og ned og derfor permanent kørestolsbruger. Nævnet lagde endvidere vægt på, at han var enlig.

Nævnet fandt, at det ikke kunne tillægges vægt som selvstændigt argument for afslag på praktisk bistand, at manden var psykisk velfungerende og havde en såkaldt egenomsorgsevne, når han i øvrigt var ude af stand til at udføre nødvendige praktiske opgaver i hjemmet.

Nævnet tog ved sin afgørelse ikke stilling til omfanget af hjemmehjælpen, der blev hjemvist til kommunen.

Sagsfremstilling: 

Sag nr. 5.

Det sociale nævn i Ringkøbing amt, j.nr.: 1999-654/30

Sagen drejede sig om 86-årig kvinde, der boede alene. Kvinden led af sukkersyge, dårligt hjerte og galdesten.

Det var oplyst, at hun selv kunne klare den personlige hygiejne, de daglige fornødenheder og madlavning. Kvindens søn boede også i kommunen og var behjælpelig i almindelig familiemæssigt omfang. Det var ikke kommunens opfattelse, at sønnen hjalp til med at vaske gulv og støvsuge eller at han ønskede at varetage rengøringsfunktionerne i stedet for hjemmehjælpen.

Derudover havde kvinden en søster i byen.

Kommunen havde i sin kvalitetsstandard for hjemmehjælp forudsat, at rengøringshjælp som hovedregel kun kunne ydes, hvis en borger havde behov for psykisk og/eller fysisk pleje. Kun i ganske særlige tilfælde kunne der dispenseres for en given periode.

Kommunen inddrog hjemmehjælpen og begrundede afslaget med, at ansøger selv var i stand til at klare de daglige gøremål inklusive rengøring, eventuelt med hjælp fra de nærmeste (pårørende).

I klagen blev det bl.a. anført, at hun boede alene og ikke havde nogen, der kunne hjælpe med rengøringen.

Afgørelse: 

Nævnet pålagde kommunen at yde kvinden praktisk bistand i form af hjemmehjælp.

Nævnet begrundede afgørelsen med, at personer, der ikke selv fysisk eller psykisk var i stand til at klare de praktiske opgaver i hjemmet, og hvor der ikke i husstanden var en anden, der kunne klare opgaverne, var omfattet af personkredsen i lov om social service § 71 og således berettiget til praktisk bistand i form af hjemmehjælp.

Nævnet lagde ved afgørelsen vægt på, at kommunen havde vurderet, at kvinden ikke selv kunne gøre rent (støvsuge og vaske gulve) på grund af dårligt hjerte og galdesten.

Nævnet lagde endvidere vægt på, at hun boede alene, og at der således ikke var andre i husstanden, der kunne varetage de ovennævnte opgaver.

Nævnet fandt herefter, at kommunens vurdering i afgørelse, hvorefter man havde vurderet, at kvinden selv kunne klare de daglige gøremål med rengøring, eventuelt med hjælp fra de nærmeste, ikke kunne begrunde ophør af hjemmehjælp, når det konkret var oplyst, at kvinden på grund af sine lidelser ikke kunne gøre rent i form af støvsugning og gulvvask. Efter nævnets opfattelse var det ikke i overensstemmelse med servicelovens § 71 at gøre praktisk bistand til nødvendig rengøring betinget af, at modtageren skulle være plejekrævende.

Nævnet lagde ved denne vurdering endvidere vægt på, at det faktum, at kvindens søn også boede i kommunen, og at han var behjælpelig, ikke i sig selv kunne begrunde ophør af den praktiske hjælp til rengøring, når det ikke var oplyst, at han faktisk varetog de rengøringsmæssige funktioner, og at han også gjorde dette inden hjemmehjælpen ophørte.

Nævnet tog ved sin afgørelse ikke stilling til omfanget af hjemmehjælpen, der blev hjemvist til kommunen.

Sagsfremstilling: 

Sag nr. 6.

Det sociale nævn i Ribe amt, j.nr.: 1999-654/24

Der henvises til afgørelsen.

Afgørelse: 

Nævnet pålagde kommunen at yde en 75-årig kvinde praktisk bistand i form af hjælp til rengøring - primært til gulvvask og støvsugning. Nævnet lagde ved afgørelsen til grund, at personer, der ikke selv fysisk eller psykisk var i stand til at klare de praktiske opgaver i hjemmet, og hvor der ikke i husstanden var en anden, der kunne klare opgaverne, var omfattet i personkredsen i lov om social service, § 71, og således berettiget til praktisk bistand i hjemmet.

Nævnet lagde vægt på, at kommunen i sin afgørelse havde begrundet ophøret af praktisk bistand i form af hjælp til rengøring med omfordeling af ressourcerne, således at de mest svage sikres mest mulig hjælp, hvorfor de personer, der var psykisk og socialt velfungerende ikke længere kunne få hjemmehjælp, uagtet at de fysisk ikke var i stand til at klare gulvvask og støvsugning.

Nævnet fandt herefter, at kommunen ikke havde været berettiget til at inddrage al hjælp til rengøring med den anførte begrundelse, når det konkret var oplyst, at kvinden fysisk ikke var i stand til at klare de omhandlede praktiske opgaver i hjemmet.

Nævnet lagde endvidere vægt på, at kvinden boede alene og at der således ikke var andre i husstanden, der kunne varetage de ovennævnte opgaver.

Nævnet tog ved sin afgørelse ikke stilling til omfanget af den praktiske bistand, der blev hjemvist til kommunen.

Nævnet bemærkede endvidere, at kommunens standardmeddelelser om ophør af praktisk hjælp ikke opfyldte kravene til begrundelse efter forvaltningslovens § 24.

Endelig bemærkede nævnet, at kommunen ikke havde fastsat en politisk kvalitetsstandard pr. 1. januar 1999, der var tilgængelig for kommunens borgere.

Sagsfremstilling: 

Sag nr. 7.

Det sociale nævn i Storstrøms amt, j.nr.: 1999-654/16

Sagen drejede sig om en 71-årig kvinde, der var by-pass opereret i 1995 og boede alene.

Det var oplyst, at kvinden gik i pensionistklub, og at hun selv klarede husholdningen angående madlavning, indkøb, tøjvask og lignende. Kvinden havde ikke problemer med bevægeapperatet og hun cyklede, når det ikke blæste.

Det fremgik af kommunens servicedeklaration, at almindelig aldring med deraf følgende svækkelse ikke gav adgang til hjemmehjælp til rengøring.

Kommunen fandt ikke, at kvinden opfyldte betingelserne for hjemmehjælp og inddrog den hidtidige bevilgede hjemmehjælp på 1 1/2 time ugentlig rengøring.

I klagen blev det bl.a. anført, at kvinden havde meget ondt, når hun udførte selv de mindste ting i den daglige rengøring. Det var videre oplyst, at ryggen var dårlig, og at hun fik medicin for gigt.

Klagerådet erklærede sig ikke uenig i afgørelsen.

Kommunen oplyste vedrørende servicedeklarationen uddybende til nævnet bl.a., at det ved almindelig aldring blev mere vanskeligt/besværligt at gøre rent og at den ældre skulle bruge mere tid til forskellige gøremål - men at der skulle betydeligt mere til, end de svækkelser almindelig aldring gav, for at der kunne ydes hjælp til rengøring.

Afgørelse: 

Nævnet fandt indledningsvis, at kommunens serviceniveau for så vidt angår rengøring, således som dette var beskrevet i servicedeklarationen samt senere uddybet af kommunen, var i strid med servicelovens § 71.

Nævnet lagde ved afgørelsen vægt på, at almindelig aldring med deraf følgende svækkelse ikke kunne udelukkes konkret at medføre en tilstand, hvor den ældre var ude af stand til at udføre rengøringsopgaver. Det var derfor ikke i overensstemmelse med servicelovens § 71 at udelukke personer, der var svækket på grund af almindelig aldring, fra en konkret vurdering af funktionsniveauet i forbindelse med visitering til hjemmehjælp.

Ud fra de foreliggende oplysninger fandt nævnet imidlertid ikke anledning til at ændre kommunens afgørelse.

Nævnet lagde vægt på, at kvinden i det væsentlige klarede dagligdagen selv, herunder rengøring og indkøb. Nævnet fandt herefter, at der ikke forelå sådanne særlige omstændigheder, der kunne begrunde, at nævnet kunne tilsidesætte kommunens skøn om, at kvinden selv ville være i stand til at varetage nødvendig rengøring.

Nævnet bemærkede endelig, at kommunens afgørelse ikke var tilstrækkeligt begrundet, idet der ikke var henvist til den regel efter hvilken afgørelsen var truffet, og at det ikke klart fremgik hvilke oplysninger kommunen havde lagt til grund for sin vurdering. Nævnet henstillede til kommunen, at dette blev tilfældet i fremtidige afgørelser.

Sagsfremstilling: 

Sag nr. 8.

Det sociale nævn i Frederiksborg amt, j.nr.: 1998-654/4

Sagen drejede sig om en kvinde, der led af dissemineret sclerose med kognitive vanskeligheder til følge. Det var oplyst, at hun selv foretog småindkøb og klarede madlavningen med hjælpemidler.

Kvinden var gift og havde 2 børn på henholdsvis 12 og 17 år.

Om ægtefællen var det oplyst, at han dagligt var væk fra hjemmet fra kl. 6.30 til kl. 17.45. Ægtefællen havde ofte overarbejde og arbejde med hjem i weekenderne, - rejser til udlandet kunne også forekomme. Det var videre oplyst, at børnene havde pligter i hjemmet svarende til deres alder.

Kommunen indstillede tidligere hjælp til rengøring. Kommunen begrundede afgørelsen med henvisning til kommunens regler om visitation af hjemmehjælp, hvoraf det fremgik, at borgere, som boede med en rask ægtefælle og/eller hjemmeboende barn/familie ikke kunne komme i betragtning med henblik på hjælp til rengøring.

I klagen blev det bl.a. anført, at der var sket en forværring af kvindens helbred inden for de sidste måneder.

Klagerådet var enig med kommunen.

Afgørelse: 

Nævnet gav ikke kvinden medhold i klagen.

Nævnet fandt, at kommunens afgørelse om afslag på hjælp til rengøring efter det oplyste var i overensstemmelse med det niveau for praktisk bistand i hjemmet, som det var besluttet at tilbyde borgere i kommunen.

Nævnet lagde ved afgørelsen vægt på, at der var en rask ægtefælle og store børn i hjemmet, som kunne hjælpe til ved rengøring. Nævnet fandt således ikke grundlag for at ændre kommunens afgørelse.
Bilag 17

UDSKRIFT

AF

HØJESTERETS DOMBOG

II 196/1993

M

mod

F

I tidligere instanser er afsagt dom af Gentofte civilret den 6. maj 1992 og af Østre Landsrets 10. afdeling den 29. oktober 1992.


I denne sag blev af H Ø J E S T E R E T mandag den

29. august 1994 afsagt følgende

D O M:

Den indankede dom er afsagt af Østre Landsret.

Appellanten, M, har påstået frifindelse.

Indstævnte, F, har påstået stadfæstelse.

I pådømmelsen har deltaget fem dommere: Kardel, Riis, Wendler Pedersen, Per Sørensen og Jørgen Nørgaard.

Der er til brug for Højesteret tilvejebragt yderlige​re oplysninger og afgivet nye forklaringer. Det fremgår heraf, at den tidligere deleordning efter landsrettens dom er blevet afløst af en ordning, hvorefter B bor hos faderen og har samvær med moderen.

‑ 2 ‑

Højesterets bemærkninger.

Efter oplysningerne om B og om appellanten, herunder om appellantens sygdom, kan det ikke anses for påkrævet at overføre forældremyndigheden over B til indstævnte. Høje​steret frifinder derfor appellanten.

Thi kendes for ret:

Appellanten, M, frifindes.

Ingen af parterne skal betale sagsomkostninger for byret, landsret eller Højesteret til den anden part eller til statskassen.

‑‑00000‑‑

Udskriftens rigtighed bekræftes.

Højesteret, den 4. december 2000
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Forældre med Handicap

Projekt om kompenserende hjælp til forældrerollen

Arbejdsseminar den 27. november 2000

Deltagerfortegnelse 

Politikere:

Villy Søvndahl, SF, MF, formand for Folketingets socialudvalg

Yvonne Herløv Andersen, CD, MF, medlem af Folketingets socialudvalg

Tove Videbæk, KF, MF, medlem af Folketingets socialudvalg

Rene Skau Björnsson, S, MF, medlem af Folketingets socialudvalg

Lillian Nilsson, C, formand for socialudvalget i Frederiksberg kommune

Kirsten Bjerager, B, medlem af social- og arbejdsmarkedsudvalget i Kommunernes Landsforening

Projektets styregruppe:

Charlotte Gunnarsen, social- og arbejdsmarkedspolitisk konsulent i DSI

Gitte Madsen, formand for DSI`s social- og arbejdsmarkedspolitiske udvalg

Frode Svendsen, souschef, Socialministeriets 7. kontor

Dorrit Hermann, Børnerådet

Beate Jarl, Kommunernes Landsforening

Kirsten Plambech, projektmedarbejder 

Lene Maj Pedersen, Center for Ligebehandling af handicappede

Øvrige:

Stig Langvad, formand for DSI

Dorthe Stief Christensen, DSI`s arbejdsgruppe

Susie Brink, spastiker, mor til to børn

Anders Andersen, formand for Paraplegikerkredsen

Lars Nielsen, forretningsudvalgsmedlem i Dansk Blindesamfund

Jan Lindegård, kontorchef i Odense kommune

Bente Grønfeldt, afdelingschef i specialrådgivningen, Kolding kommune

Kirsten Nørgård, socialrådgiver, handicapteamet, Næstved kommune

Lene Brink Olsen, socialrådgiver, voksenhandicap, Farum kommune 

Britta Løvendahl, leder af medlemsrådgivningen i Scleroseforeningen

Pia Mikkelsen, specialkonsulent, Amternes specialrådgivning for hørehæmmede

Vibeke Marsling, projektleder ”Forældrevejledning til døve”

Erik Thorsen, pædagogisk konsulent i Undervisningsministeriet

Grethe Hansen, souschef, Socialministeriet 6. kontor

Karina Langhoff Sørensen, fuldmægtig, Socialministeriet 7. kontor

Lotte Rye Andersen, souschef, Den sociale Ankestyrelse 8. kontor

Mødeleder:

Mogens Gyde, journalist, Communique a/s

Bilag 19

Debatoplæg

Forældre med handicap kan have behov for kompenserende hjælp til forældrerollen. Ikke alle funktionsnedsættelser fører til behov for hjælp, og den hjælp, der er behov for, er ikke nødvendigvis omfattende. I de fleste situationer vil selv en lille indsats medføre en stor hjælp. 

Forældre med handicap indgår ikke som retligt relevant kriterium i den sociale lovgivning. Det er således i høj grad op til den enkelte kommune, om hjælpen skal ydes. Nogle kommuner finder muligheder for at yde hjælpen i den sociale lovgivning, mens andre ikke finder mulighederne selv med et ønske herom. Konsekvensen er forskelle de enkelte kommuner imellem, både i forhold til om behovet anerkendes, vurdering af hvilke bestemmelser der kan anvendes, og hvordan hjælpen udmåles. 

Offentligt anliggende eller en privat sag

Når det er konkluderet, rejser der sig en række socialpolitiske spørgsmål. Mener man overhovedet, det er et offentligt anliggende at yde hjælp til forældrerollen til familier med almindelige, velfungerende børn? Hvor meget skal funktionsevnen være nedsat, før der kan ydes hjælp? Hvilke opgaver skal berettige til kompensation? 

Den holdning, der gemmer sig i udtrykket: ”Du har jo selv valgt at få børn”, udtrykker familiens eget ansvar for sine valg. Konsekvensen af denne holdning er, at det ikke er et offentligt anliggende at yde hjælp til forældrerollen. En forælder med handicap har mødt dette udsagn i den kommunale forvaltning ved ansøgning om hjælp til forældrerollen. Der er ikke tvivl om, at denne holdning er til stede på flere niveauer i samfundet, og grundlæggende er det både et holdningsspørgsmål og et politisk spørgsmål, om hjælp til forældrerollen er et kompensationsområde, hvad enten forældre har valgt denne situation eller ej.

Omverdenens reaktioner

Omverdenens syn på, at personer med handicap samtidig er forældre, varierer, afhængig af blandt andet omstændighederne ved handicappet, og hvem omverdenen er. Tilsyneladende gør det en forskel, om en person med handicap vælger at få børn eller om en person, der er forældre, pådrager sig et handicap ved sygdom eller ulykke. 

I den første situation er reaktionerne blandede – fra skepsis og bekymring til forargelse. Reaktionerne i den anden situation er i højere grad præget af bekymring og omsorg, og ”det er synd for”-holdninger. Der er naturligvis også mange positive reaktioner, og det er tydeligt, at det personlige kendskab til personen spiller en afgørende rolle.

For den person med handicap, der vælger at blive forældre, kan det at træffe valget være en stor beslutning i sig selv. Alene i forhold til de helbredsmæssige forhold, hvor spørgsmål som medicinering under graviditet, graviditetens konsekvenser for sygdommen og ikke mindst risiko for barnet er til overvejelse. Der er tanker om, hvordan hverdagen rent praktisk skal indrettes, hvordan partneren skal klare den ekstra belastning, og hvilke konsekvenser det i det hele taget kan have for et barn at vokse op med en forælder med handicap. Oveni disse spekulationer er der omverdenens ikke sjældent bekymrende reaktioner. 

Spørgsmålet er, om samfundet i al almindelighed har vænnet sig til, opdaget eller accepteret, at personer med handicap også bliver forældre. De interviewede personer i projektet oplever, at deres funktionsnedsættelse i sig selv er diskvalificerende i vurderingen af dem som forældre. De er derfor meget opmærksomme på ikke bare en enkelt gang at træde ved siden af i forældrerollen. Praktiske gøremål, som forældre i almindelighed ikke altid får gjort til tiden, fx udfylde en seddel til skolen, er de meget omhyggelige med. De føler, de skal overbevise omverdenen om, at deres kompetencer som forældre ikke er kompromitteret, selvom de har et handicap. 

Ligestilling - et relationelt begreb

Familier i almindelighed har meget forskellige vilkår og forudsætninger. En enlig forsørger med 3 børn kan i sig selv have svært ved at få hverdagen til at hænge sammen med at nå at hente og bringe børn, transportere dem til fritidsaktiviteter, være hjemme hos dem, når de er syge osv. 

Der er i nogle tilfælde meddelt afslag på kompensatorisk hjælp til forældrerollen med henvisning til, at vilkårene for andre børnefamilier, herunder enlige forsørgere, også kan være vanskelige. Man mente, den pågældende forælder var kompenseret gennem tilkendelse af højeste førtidspension samt daginstitutionsplads til børnene. 

Denne tankegang går igen i projektets historie om en mor, hvor Det Sociale Nævn klart henviser til, at man ikke finder grundlag for at pålægge kommunen at yde den ansøgte hjælp, når der er en anden rask forælder, der samtidig er børnenes far. Der henvises til familiens eget ansvar for at tilrettelægge hverdagen. I denne sag har familien selv valgt at få børn på trods af moderens funktionsnedsættelse. 

Problemet for denne familie er imidlertid, at faderen som håndværker ikke har de samme muligheder, som man kan have inden for andre fag i forhold til at vælge mødetidspunkter eller nedsat arbejdstid. De kan med andre ord selv med gode viljer ikke organisere sig ud af problemet. 

Projektets konklusioner peger netop på denne forskel på familier, hvor den ene eller begge forældre har et handicap, og familier hvor forældrene ikke har et handicap. De kan ikke uden videre sammenlignes. 

I den sammenhæng skal der henvises til ligebehandlingsprincippet. Ligestilling af forældre med handicap med andre ikke-handicappede forældre er et relationelt begreb. For at opstille en norm for ligebehandling, må der tages udgangspunkt i kutymen i danske familier i dag. Kulturelt set forventer man fx i dag af forældre, at de er aktive med deres børn, er ude i naturen, dyrker idræt, tager på museer osv. 

Med udgangspunkt i ligestillingsprincippet bør forældre med handicap have mulighed for at træffe de samme beslutninger om aktiviteter, kunne deltage heri, være en aktiv del af deres børns liv og selv vælge, om de vil have forældreorlov eller ej. I nogle tilfælde fordrer dette frie valg en eller anden form for kompensatorisk hjælp. 

Det skal understreges, at man aldrig kan kompensere sig fuldstændig ud af funktions-nedsættelsen, heller ikke i forhold til forældrerollen. Funktionsnedsættelsen vil i sig selv medføre begrænsninger i større eller mindre grad, som den pågældende forældre og familien som helhed må leve med. Selv med kompensation vil man ikke kunne sammenligne familier, hvor en eller begge forældre har et handicap med ikke-handicappede familier. 

Det giver derfor ikke mening at afslå hjælp med henvisning til børnefamiliers vilkår i almindelighed. 

Funktionsnedsættelsens karakter

Såfremt hjælp til forældrerollen er et offentligt anliggende, hvad enten forældre selv har valgt denne situation eller ej, opstår nye spørgsmål. På hvilken måde skal funktionsevnen være nedsat for at berettige til kompenserende hjælp til forældrerollen, og hvilke behov berettiger til en ydelse?

Det er vigtigt at slå fast, at ikke alle funktionsnedsættelser fører til behov for kompenserende hjælp til forældrerollen. Som ved andre ydelser må det centrale være en vurdering af funktionsnedsættelsens konsekvenser og dermed en vurdering af den samlede funktionsevne. 

Måske skal der opstilles visse kriterier for funktionsevnens nedsættelse som grundlag for stillingtagen til, hvornår det kan være rimeligt at yde hjælp. I den sammenhæng kan man fx skele til de gældende kriterier i bestemmelsen om merudgifter til voksne efter servicelovens § 84. Det fremgår blandt andet om personkredsen, ”at der skal være tale om en vedvarende dvs. langvarig lidelse, hvis konsekvenser for den enkelte er af meget indgribende karakter i den daglige tilværelse, og som medfører, at der ofte må sættes ind med betydelige hjælpeforanstaltninger for at opnå en tilnærmelsesvis normal tilværelse.”

I denne definition af personkredsen stilles krav til konsekvenserne af den pågældende funktionsnedsættelse som udgangspunkt for at komme i betragtning til hjælp efter denne bestemmelse. Noget tilsvarende kunne man måske forestille sig i forhold til forældre med handicap. 

Men når man skal vurdere konsekvenserne af funktionsnedsættelse og dermed funktions-evnen hos forældre med handicap, er det nødvendigt at inddrage forældrerollen som selvstændigt element. Forældrerollen kan i sig selv medføre opgaver og funktioner, der stiller nye og andre krav til funktionsevnen. Derved kan konsekvenserne af funktions-nedsættelsen ændre sig radikalt. 

Forskellige typer kompensation

Det er måske indlysende, at forældre med handicap har behov for kompensation til at kunne udføre basale omsorgsopgaver.

Det kan være at pusle barnet, give det mad, hjælpe med den personlige pleje, ledsage det lille barn, der ikke selv kan færdes i trafikken, varetage kommunikationen hos lægen eller tandlægen.

Men når børnene godt kan klare sig selv - i køkkenet, på toilettet på skolevejen etc. – kan forældre med handicap stadig have et behov for kompensation, så de kan optræde som forældre på lige vilkår med andre. Det kan handle om lektiehjælp eller om deltagelse i barnets fritidsaktiviteter og sociale liv i det hele taget. En praktisk hjælp i hjemmet som aflastning – for at frigøre ressourcer til forældrerollen – kan være påkrævet. 

Kommunikationshandicappede forældre kan måske godt yde den førstnævnte basale omsorg og alligevel have behov for kompensation for at kunne optræde i de andre facetter af forældrerollen.

Børnenes eller forældrenes behov

Man kan spørge, hvis behov det er, der skal tilgodeses via den kompensatoriske hjælp. Er det børnenes behov for at få en god opvækst, forældrenes behov for at kunne spille en aktiv rolle i børnenes liv og være forældre som andre ikke-handicappede forældre, eller er det begge dele?

På baggrund af erfaringerne fra projektets gruppesamtaler med børn af forældre med handicap vurderes omstændighederne ved handicappet som betydningsfulde. Børnene udtrykte irritation, hvis deres forældre på grund af handicappet var afskåret fra at kunne deltage i forskellige aktiviteter, fx gå i biografen. Jo bedre deres forældres mulighed er for at deltage i deres ”barneliv”, jo mindre anderledes behøver de at føle sig. 

Et andet aspekt i forhold til forældrenes behov for hjælp, er risikoen for, at børnene pålægges voksenopgaver og udvikler sig til ”små voksne”, der i en alt for tidlig barnealder påtager sig for meget ansvar for deres forældre. Det kan fx være i forhold til personlige plejeopgaver af den pågældende forælder eller tolkeopgaver, når den pågældende forælder skal til læge. Det kan også være, at barnet i en alt for tidlig alder fx må færdes alene i trafikken, selvom det ikke er forsvarligt. Kompenserende hjælp til forældrerollen kan set i lyset heraf fritage børnene for opgaver og ansvarsområder, som de ellers må påtage sig.

Graden og omfanget af hjælpen

Spørgsmålet er, hvor meget hjælp og i hvor lang tid. I et konkret eksempel blev der ydet praktisk hjælp til omsorgsrollen svarende til barselsperioden, og efter 24 uger ophørte hjælpen. Herefter bestod kompensationen af en institutionsplads til barnet. Den ”raske” forældre blev henvist til at bringe og hente det lille barn. Barnet kunne herefter være i institution op til 48 timer ugentlig, fordi den pågældende forældre med handicap ikke kan være alene lang tid ad gangen med barnet. 

Denne familie ønskede, at barnet skulle være hjemme en længere periode sammen med moderen og henviste til andre familiers mulighed for dette valg. Denne mulighed var familien afskåret fra uden kompensatorisk hjælp i hverdagen.

Nogle vil netop i forhold til denne problemstilling henlede opmærksomheden på den enlige forsørger, der af økonomiske årsager heller ikke kan vælge at tage forældreorlov og dermed er henvist til at lade børnene opholde sig flere timer i institution end ønsket.

Men med udgangspunkt i ligestillingsprincippet er det ikke meningsfyldt at foretage en sammenligning mellem enlige og par. 

Spørgsmålet er, om denne familie er tilstrækkelig kompenseret, ved at der er stillet en institutionsplads til rådighed, eller om kompensationsområdet skal udvides, så familien får valgmuligheder.

Der er også eksempler på familier, hvor den pågældende forældre med handicap fx har ønske om at hente sit barn tidligere hjem fra institution nogle dage. Men mens børnene er helt små kan dette kun gøres med hjælp i huset. Det kan være i et par eftermiddagstimer, indtil den ”raske” forældre kommer hjem fra arbejde. Spørgsmålet er, om dette behov vurderes som et offentligt kompensationsområde. 

Når hjælpen ikke længere retter sig alene mod børnenes basale plejeopgaver, er behovene tilsyneladende mindre synlige og kan derfor være vanskeligere at stadfæste. Hvor meget aflastning gennem praktisk hjælp er nødvendig for at give overskud til samvær og aktiviteter med børnene? Til hvor mange aktiviteter er det rimeligt, at man som forældre ledsager sit barn? Skal alt skolemateriale oversættes til blindskrift, så den blinde forældre kan hjælpe sit barn med lektierne? Hvor mange tolketimer fordrer forældrerollen for den døve forældre? 

Konsekvenser for legitimiteten

Usikkerhed om det juridiske grundlag for kompenserende hjælp til forældrerollen har konsekvenser for legitimiteten. Udtalelser fra mødre vidner om en vis tilbageholdenhed med at søge hjælp, fordi de tror, de ikke kan tillade sig at søge om hjælp. Andre er tilbageholdende af angst for at blive stemplet som ”dårlige forældre”. 

Såfremt de juridiske muligheder er til stede for at yde hjælp til forældrerollen, vil det samtidig gøre det mere legitimt at have disse behov. 

I forvejen kan det være vanskeligt at erkende et hjælpebehov. Mange forældre med handicap fokuserer på det, de kan og ikke på, hvad de ikke kan eller kun kan med meget stort besvær. De har vænnet sig til situationen og registrerer måske ikke belastningen eller konsekvenserne. Det er konstruktivt at fokusere på ressourcerne, men når der skal søges om hjælp til forældrerollen, bliver der i sagsbehandlingen fokuseret på, hvad man ikke kan. I så høj grad, at nogle mødre ligefrem oplever, at de skal gøre sig dårligere, end de er, for at få forståelse for deres behov for hjælp. 

For dem, der har valgt at blive forældre på trods af et handicap, indebærer deres beslutning måske samtidig, at de vil ”kunne selv”. Erkendelse af, at der på trods af denne beslutning viser sig et hjælpebehov, kan ligefrem være en smertefuld proces. I nogle tilfælde kommer erkendelsen måske så sent, at familien er ved at ”falde fra hinanden”.

Afslutning

Hermed er der lagt op til debat. Målet er, at arbejdsseminaret på baggrund af de konkrete oplæg og drøftelser fremkommer med konkrete anbefalinger og løsningsforslag i forhold til de problemstillinger, projektet rejser.
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Forældre med handicap – noget særligt!

Hvorfor dette projekt?

Der er mange forældre med handicap, der har givet udtryk for, at det ikke altid – sjældent – er muligt at få tilkendt den nødvendige kompensation, der gør det næsten lige så nemt at udfylde forældrerollen, som det er for forældre, der ikke har et handicap. 

Der er mange, der siger det rent ud – det er hårdt at være forældre, når man samtidig er et menneske med handicap. 

Det er ikke fordi, de er særligt dårlige forældre. De er såmænd almindelige mennesker i almindelige familier med almindelige børn – med den ene undtagelse, at den ene eller begge forældrene har et handicap.

Vi har læst om denne problematik i aviserne, set om den i tv, læst herom i materialet fra Center for ligebehandling af handicappede og har ofte hørt det fra dem, vi møder – og så ved vi jo godt, at det er sådan, hvis vi blot tænker os om.

Det er vel logisk at lave dette projekt, når vi ved, det er ulige svært at være forældre, når man har et handicap, frem for når man ikke har et handicap. Det er noget, vi skal tage os af, blandt andet fordi

1. den sociale lovgivning taler om et helhedssyn som udgangspunkt for indsatsen


2. vi har en lang række af love, om indeholder forpligtende ord som f.eks. ”for alle” eller ”så normalt som muligt”. Ord som bliver tomme, hvis ikke vi gør noget


3. standardreglerne om lige muligheder for mennesker med handicap – i regel nr. 9 – understreger retten til at have og være en familie


4. det bare er forkert, at det er således

Afgrænset overblik

Projektet fortæller kun en del af sandheden. Det har ikke beskæftiget sig med de særlige problemstillinger, der kan være for psykisk udviklingshæmmede forældre eller forældre med sindslidelser. Det er ikke en afgrænsning, som skyldes manglende respekt for disse gruppers ret til at stifte familie. De har alle de samme rettigheder som andre hertil. De oplever med garanti de samme – og måske flere – problemer, som andre handicapgrupper. 

Hvor mange er der?

Vi har en tendens til altid at ville vide, hvor mange der er, der har et særligt behov. Det er fordi, vi så kan finde ud af, hvad det vil koste i kroner og menneskelige ressourcer at ændre på tilbuddene til den specifikke gruppe.

Vi ved heldigvis ikke, hvor mange handicappede forældre, der er. Hvis vi vidste det, ville det være, fordi vi havde fraveget det vigtige princip om, at vi ikke generelt registrerer mennesker med handicap i Danmark. Vi registrerer kun dem, der benytter et givet tilbud – og kun fordi det gør det nemmere rent administrativt.

Da der ikke ydes kompensation efter bestemte paragraffer, så forældre med handicap kan varetage forældrerollen, ved vi ikke, hvor mange, der får støtte. I det hele taget har det i forbindelse med undersøgelsen i de 19 udvalgte kommuner været vanskeligt at finde frem til ”sådanne” sager. Alene terminologien ”forældre med handicap” virker ikke velkendt og bliver ofte til handicappede børn. Dertil kommer, at eventuelle ansøgninger om hjælp og bevillinger af hjælp kan finde sted mange forskellige steder i den kommunale organisation.

Da vi ved, at ikke alle får den kompensation, de selv mener, de har behov for, så kan behovet heller ikke gøres op.

De er næppe heller alle, der efterspørger den hjælp, de har behov for. De forventer nej, og det er besværligt.

Endelig er der måske et ønske om at få børn, som ikke realiseres pga. en forventning om, at det ikke kan lade sig gøre.

Hvad er det, der gør det så besværligt?

I dag ligger det i tiden, at forældre er aktive sammen med deres børn, dyrker idræt, er ude i naturen, tager på museer, går i biografen, på byture, tøndeslagning, juleklip og til andre børneaktiviteter i institutioner og skoler. 

Forventninger og ønsker om at opfylde forældrerollen på bedste vis deler alle forældre med hinanden. Det kan forældre med handicap ikke uden videre leve op til. 

Forældre med handicap er blandt andet nødt til at bruge tid og energi på egne helbreds-forhold – prioritere fysioterapi, behandling af forskellig art og indlæggelse på hospital.

Forældre med handicap er ofte afhængige af andre. Afhængighed medfører sårbarhed: 

”Når den personlige pleje er dækket, kan man træde ind i forældrerollen. Det er svært at give og være sød og rar mor med fedtet hår. Hvis de basale ting ikke er i orden, kan man ikke være forældre. Så kan børnene fx ikke have kammerater med hjem”.

Forældre med et fysisk handicap er længere tid om de enkelte funktioner. De bruger mere energi på selv simple funktioner. Visse funktioner kan slet ikke udføres. Mængden af ressourcer er mindre. Overvældende træthed er et velkendt symptom. Det med ekstrem træthed, udmattelse og problemer med at have tid og overskud til forældrerollen, når alting tager længere tid, går igen i de problemstillinger, projektet har fået kendskab til. Som en af forældrene udtrykker det: 

”Det er det svære ved at være handicappet. Det er et pokkers bogholderi at holde styr på og økonomisere med kræfterne”.

Forældre med hørehandicap bruger meget tid på kommunikationen. De kan f.eks. ikke både skrælle kartofler og snakke med deres barn samtidig. Desuden kan de ikke følge med i barnets liv uden nødvendig tolkebistand. De kan heller ikke se børne-tv sammen med børnene

Forældre med synshandicap bruger flere kræfter på at passe på børnene, fordi de hele tiden skal være på stikkerne for, at de små børn ikke bringer sig selv i fare, og er i øvrigt også længere tid om mange af de daglige funktioner.

Så handicap gør en forskel. Forældre med handicap har ikke lige muligheder i forhold til at være aktive forældre sammen med deres børn og deltage i de mange sociale sammenhænge som forældre uden handicap.

I realitetens verden hviler der – som konsekvens heraf – også en langt større byrde på den af forældrene, der ikke har et handicap. Den skæve arbejds- og rollefordeling kan gøre det vanskeligt at opretholde et ligeværdigt forhold.

Det er slående, at flere af de forældre, der er talt med, giver udtryk for skyldfølelse i forhold til børnene. Hvis barnet f.eks. ikke udvikler sig efter en ”snor” og ikke kan kravle e.l. på det forventede tidspunkt, så er forældrene tilbøjelige til at tro, det er på grund af deres funktionsnedsættelse. 

Der er grund til at gøre noget, der kan lette deres dagligdag, selvom det ikke er alle funktionsnedsættelser, der fører til behov for kompenserende hjælp til forældrerollen. I andre tilfælde er hjælpebehovet ikke særlig omfattende. Lille indsats kan have stor betydning

Hvad siger og tænker andre?

Andre har næppe helt vænnet sig til og accepteret, at mennesker med handicap bare sådan bliver forældre. Når de møder en forældre med handicap er reaktionerne er meget forskellige, afhængig af de indbyrdes relationer. De spænder lige fra, 

1. at det er ”så synd for” såvel børnene som forældrene


2. at det vækker forargelse – hvordan kan ”man” tillade sig at sætte børn i verden, når de skal leve ”sådan”

Det er rigtigt. Under projektet haren mor med gigt f.eks. sagt: 

”Jeg er ude på sygehuset for at blive tjekket af en reumatolog, der skal udtale sig om, hvorvidt jeg har kræfter til selv at føde, eller om det er bedre med kejsersnit. Jeg har mange smerter i bækkenet og i mine led, så jeg ankommer i kørestol. Da reumatologen, som jeg aldrig har mødt før, ser mig sidde højgravid i en kørestol, bliver han voldsomt ophidset. Han spørger mig, hvad i alverden jeg laver i en kørestol, når jeg venter barn, og at jeg skulle have tænkt på, at jeg har gigt, før jeg blev gravid. Han hvæser mellem tænderne, idet han kører mig ind på sit kontor, at kommunen jo må tage sig af barnet lige så snart, det bliver født, fordi jeg jo ikke er i stand til det.”

For mange af de mennesker med handicap, der vælger at blive forældre, sker det ikke bare uden videre. De foretager mange overvejelser forud, f.eks. hvad er konsekvenserne for mit eget helbred og for barnets helbred. Er der konsekvenser ved medicinering under graviditeten i forhold til egen krop eller barnet. Er der konsekvenser for familien.

Det er ikke funktionsnedsættelsen, der bestemmer forældrekompetencen, men de livsomstændigheder, hvorunder man er forældre. Fokus i forhold til forældrekompetencen er de personlige egenskaber. Det er ikke et synspunkt, der altid respekteres, når det gælder de offentlige myndigheder. Her er forældrene meget opmærksomme på ikke at gøre noget forkert. De er urolige for, at deres handicap i sig selv fører til en nedvurdering af deres forældrekompetence: 

”Der må ikke være en finger at sætte på os som forældre.” 

Nogle forældre er urolige for overhovedet at søge om kompenserende hjælp til forældrerollen. De af angste for misforståelser.

Nogle af forældrene er af samme årsag urolige for at skulle modtage hjælp til forældrerollen via bestemmelserne om særlig støtte til børn og unge efter servicelovens kapitel 8. De er bange for at blive stemplet som dårlige forældre.

Der er også erfaring for, at de professionelle har været tilbageholdende med at træffe beslutninger i de tilfælde, hvor der har været problemer med forældrekompetencen

Har de brug for omgivelsernes formynderiske bekymringer? - Næppe.

Der er behov for en klar juridisk lovhjemmel for denne hjælp. Så vil det blive mere legitimt at have et hjælpebehov. 

Hvad siger børnene?

Det har været vigtigt, også at spørge børnene om deres oplevelse af den omstændighed, at en eller begge deres forældre har et handicap. Der har været gennemført gruppesamtaler med 6 tilfældigt udvalgte børn. Det overordnede indtryk er, at det er meget velfungerende børn fra familier, som på mange måder er stærke: 

”Jeg tænker ikke på hende som handicappet, hun er jo bare min mor”.

Handicappet opleves som naturligt og selvfølgeligt og er langt fra det mest karakteristiske i deres forældrebilleder. Børnene giver indtryk af, at handicappet i sig selv ikke er noget problem for dem, men det er de omstændigheder, der følger med handicappet, der kan være problematiske. 

Børnene vurderer, at deres forældre har behov for hjælp til det, der ligger på det mere praktiske, f.eks.

· tilgængelig indretning så de kan følge børnene til idræt m.v.


· opmærksomhed hos personalet, så børnene kan føle sig fritaget for bekymringer om, hvordan deres forældre skal klare sig


· stabile og kompetente hjælpere

For børnene er det vigtigt, at deres forældre hjælpes og støttes på en sådan måde, at de oplever sig selv i rollen som hjælpeløse, men får mulighed for at bruge deres ressourcer. Det synes at have en afsmittende effekt på børnenes trivsel, f.eks. ved at det bliver lettere for børnene ikke at føle sig anderledes.

Hvad er der egentlig galt med samfundet?

Ud fra forældrenes udsagn om, hvad der er galt i forhold til kompensation ud fra deres behov, kan man drage følgende slutninger:

· Det er et problem, at lovgivningen enten tager udgangspunkt i den voksnes egne behov eller i børnenes behov. Ingen bestemmelser tager udgangspunkt i de fælles og blandede behov.


· Følgerne af, at forældre med handicap ikke normalt indgår som retligt relevant kriterium i den sociale lovgivning, er, at der er meget store forskelle de enkelte kommuner imellem.


· Det eneste sted, der er et retligt kriterium, er i servicelovens §77, som rammer 459 heldige mennesker med handicap, hvoraf kun få har børn.


· Det er opfattelsen, at Den Sociale Ankestyrelse ikke har hjemmel til at pålægge kommunerne at yde hjælp.


· Der er nogle kommuner, der anvender bestemmelserne om særlig støtte til børn og unge til at yde den nødvendige hjælp, men ikke alle finder dette muligt.


· Den Sociale Ankestyrelse finder ikke juridisk grundlag for at anvende bestemmelserne, hvis der ikke er særlige behov til stede hos barnet/børnene.


· Forældre med handicap er ængstelige for at modtage hjælp efter denne bestemmelse. De er bange for at blive stemplede som dårlige forældre.


· Der er nogle kommuner, der anvender hjemmeplejens bestemmelser om praktisk og personlig bistand i hjemmet, mens andre overhovedet ikke finder, man kan bruge disse bestemmelser til opgaver, der knytter sig til forældrerollen. Nogle kommuner yder ikke hjælp efter disse bestemmelser, hvis hovedpersonen ikke selv har behov for personlig pleje, og hvis der er en rask ægtefælle. 


· Der er også stor variation i forhold til bevilling af fx kommunikationskurser og tolke-bistand til døve samt mulighederne for hjælp til ledsagelse til blinde. 


· Bestemmelsen om merudgifter til voksne efter servicelovens § 84 gælder ikke for pensionister, med mindre de har en hjælpeordning. Det giver helt urimelige forskelle.


· Det er også afgørende, om der kompenseres via kompensationsprincippet eller trangsprincippet. 


· Det skal det nævnes, at der i flere sager er tale om et meget langt sagsforløb, hvor ansøgningen er prøvet efter flere forskellige bestemmelser. Hjælpebehovet kan nå at ændre sig, mens sagen behandles. For ikke at snakke om tidsperspektivet, hvis der også skal ankes.


· Der er en stor risiko for, at et almindeligt problem bliver til et socialt problem, fordi der ikke findes en almindelig løsning i f.eks. skolesystemet.


· Endelig er der muligheden for, at der ikke er nogen paragraf, der dækker netop den konkrete families behov.

Jo, der er såmænd problemer nok.

Konklusionen er

Det er svært at konkludere klart og entydigt ud fra denne undersøgelse. Dertil er den nok for lille og for uvidenskabelig. Man må dog sige, at alt tyder på følgende:

1. Mennesker med handicap med børn er normale forældre i normale familier.


2. Mennesker med handicap med børn behandles ikke lige med andre borgere.


3. Det handler også om ligeværd og værdighed.


4. Der er særlige udfordringer for mennesker med handicap, der bliver forældre.


5. Der er mange fordomme om mennesker med handicap, der bliver forældre.


6. Der er mange paragraffer, som kan bruges, hvis kommunerne vil – men de er sjældent særligt egnede i forhold til kompensation for et handicap hos en forældre.


7. Man kan nemt risikere at blive stemplet, hvis man får kompensation efter de forkerte paragraffer.


8. Der er behov for en klar juridisk lovhjemmel for kompensation til forældre med handicap.


9. For børnene er det bare forældre, som de bekymrer sig om.


10. Det er ikke børnenes skyld, men de er ofte tabere.

Hvad nu?

Det er altid det stor spørgsmål, når man når til afslutningen af et projekt, som man har konstateret, har betydning, kan gøre en forskel, hvis der efterfølgende sker noget.

Det kan næppe komme som en overraskelse, efter det jeg hidtil har sagt, at jeg synes, vi her har et projekt, der bør komme noget konkret ud af. Resultaterne taler deres eget klare sprog.

Nu er det sådan, at det ikke er DSI alene, der kan gøre noget for, at resultaterne implementeres i konkrete initiativer. Vi kan gøre meget, men der er behov for, at vi alle støtter op, så der kan ske noget – og helst hurtigt muligt.

Det er derfor mit håb, at vi, efter i dag, alle har set ”lyset” og vil give hinanden hånden på, at vi, hver især og i fællesskab, vil gøre det, der skal til, så flere forældre med handicap og deres børn kan få et bedre og nemmere liv.

Jeg ved, at styregruppen skal mødes i midten af december og debattere fremtiden for dette projekt. Jeg vil gerne give jer følgende ideer med på vejen:

1. Få lavet en let tilgængelig publikation, der både beskriver resultaterne i projektet og viser veje fremad. Det er vigtigt, at de rette mennesker læser dette.


2. Få lavet en offentlig høring om problemstillingen, hvor der bliver mulighed for at skabe opmærksomhed om, hvad der er behov for, hvad der kan og bør gøres nu med en politik og det regelsæt, vi har, og hvad der evt. kræver lovændringer. Det er vigtigt med en politisk proces.


3. Måske kunne det være en idé at lave nogle kurser og/eller seminarer for sagsbehandlere, hvor der blev sat fokus på denne problemstilling. 


4. Men vigtigst af alt. Følg op i forhold til den fremtidige proces. Forpligt jer til at påvirke de rette mennesker og mekanismer og til at yde det, der skal til.


5. I skal dog ikke være i tvivl. Det er DSI's ønske, at der skaffes et klart og tydeligt regelgrundlag, så alle ved, at de kan/skal kompensere i fornødent omfang. Det er ikke nok, at det blot indføres i en af vejledningerne på servicelovens område. Der skal mere til – måske en bred social bekendtgørelse, som suppleres med relevant regelgrundlag i forhold til andre sektorer, f.eks. uddannelsessektoren. 

Stig Langvad

De Samvirkende Invalideorganisationer

Den 23. november 2000

� Berlingske Tidende, onsdag den 5.maj 1999


� Berlingske Tidende , 4.sektion onsdag den 5.maj 1999


� Muskelkraft nr. 5/99


� Berlingske Tidende, 4.sektion, onsdag den 5.maj 1999





�Der er mere kontakt imellem forжldre og bшrn, hvilket for disse bшrns vedkommende vurderes at vжre en positiv kontakt.


�Bшrnene har brug for at kunne blive i deres vante miljш, hvis forжldrene bliver handicappede. 
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