Sundhedsministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K.

Muskelsvindfonden

Den 17. juni 2015

Hgring vedrgrende Bekendtggrelse og Vejledning om fazlles hjzelperordninger til personer
med kronisk respirationsinsufficiens.

Muskelsvindfonden er i alt vaesentligt tilfreds med de udsendte udkast, men har dog nogle en-
kelte bemerkninger.

Hvad angar udkastet til Bekendtggrelse har vi kun den ene bemaerkning, at det bgr tilfgjes
som stk. 2, nr. 5, at der ogsd skal indgas aftale om hvordan udgifter vedrgrende hjzelperord-
ningerne fordeles. I den sociale lovgivning findes hjemmel til deekning af merudgifter vedrg-
rende personen selv i servicelovens §§ 41 og 100 og vedrgrende hjeelperen i Bekendtggrelsen
vedrgrende Borgerstyret Personlig Assistance, jfr. servicelovens § 96, men en tilsvarende klar
hjemmel findes ikke i sundhedsloven.

Vi foresldr konkret, at det defineres, 1) hvilke af de konkrete merudgifter, der skal daekkes af
regionen, f.eks. udgifter til el, hygiejne m.v., hvoraf sa ogsa fslger hvilke merudgifter, der skal
dackkes af kommunen, idet bestemmelserne i serviceloven er subsidiaere, og 2) hvorledes ud-
gifterne ved at have hjelpere i eget hjem og omkring sig fordeles mellem region og kommune,
gerne med en fast fordeling, idet disse udgifter ikke lader sig specificere praecist.

Hvad angdr udkastet til Vejledning bemaerkes generelt, at dele af den er vanskeligt forstielig
for andre end de, der har fulgt tilblivelsen af dette regelsaet, og Muskelsvindfonden anbefaler
derfor en kritisk sproglig gennemgang, eventuelt at den gennemlases af brugere, som ikke
har fulgt tilblivelsesprocessen.

Det bemaerkes endvidere, at det bgr fastslds uden nogen form for forbehold, at bade respira-
toriske opgaver og plejemaessige og praktiske opgaver skal varetages af den samme hjzlper
(det samme hjalperhold), idet det er en vaesentlig del af formalet med den nye lovgivning at
undga to hjeelpere ad gangen med hvert sit seet af opgaver. Trods vedtagelsen af loven far Mu-
skelsvindfonden - nu igen - henvendelse fra respiratorbrugere, fordi de private leverandgrer,
der varetager opgaven pa regionens vegne, mener at de alene skal varetage de respiratoriske
opgaver. To hjalpere bgr alene forekomme i situationer, hvor det er ngdvendigt, at to hjalpe-
re er til stede pad én gang og skal ikke kunne begrundes i en opdeling af opgavedmellem de to
lovgivninger.

I afsnit 2 fastslds det, at opleering af nyetablerede hjeelperhold kun kan ske pa et respirations-
center. Muskelsvindfondens foresldr, at det skitseres, hvordan efterfslgende hjaelpere oplee-
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res, samt hvem der har ansvaret herfor. Dels er respirationscentrene begyndt at systematisere
og malrette den sidemandsoplaering, der altid er foregaet, hvilket er et vigtigt nyt tiltag, ogsa i
relation til optimal ressourceudnyttelse. Dels laegger mange respiratorbrugere vaegt pa, at de
ogsé selv er en aktiv del af opleringen af de hjzlpere, der skal arbejde hos dem, idet der heri
ligger en markering af den personlige integritet, der er et vigtigt grundlag for denne lovgiv-
ning. | mange situationer vil brugeren selv vere den mest kompetente til at oplaere nye hjeel-
pere, og farst og fremmest er det brugeren selv, der berer den stgrste byrde, hvis noget gar
galt.

I afsnit 4 om arbejdsmiljgloven foreslés preciseret, at alle regler i arbejdsmiljglovgivningen
gelder uanset om man selv er arbejdsgiver eller ej, idet afsnittet med den nuveerende formu-
lering rent sprogligt kan forstas séledes, at loven ikke geelder fuldt ud, hvis en anden end bor-
geren selv er arbejdsgiver, f.eks. sdledes:

"Alle regler i arbejdsmiljglovgivningen er gaeldende for de felles hjeelperordninger, ogsa selv
om man selv er arbejdsgiver for hjeelperne, idet der i alle ordninger indgdr pleje af professio-
nel karakter, f.eks. overvagning, liftning og respiratorisk behandling.”

I afsnittene 6 og 7 om principper for udméling af hjelp ber det praeciseres, at kommunen skal
udmale hjeelpen efter den sociale lovgivning ud fra vedkommendes funktionsniveau, saledes
at den kommunale del af bevillingen svarer til den hjelp, som borgeren (ud fra sit faktiske
funktionsniveau) ville vaere berettiget til, hvis vedkommende ikke var respiratorbruger. En
sadan formulering vil imgdekomme den kritik, som regionerne - utvivisomt med rette - har
fremsat af, at kommuner bevidst udmaler sa lidt som muligt for derved at vaegte mindre i ud-
giftsfordelingen mellem kommune og region.

[ afsnit 7.2 om indholdet i aftalen mellem region og kommunen foreslar Muskelsvindfonden,
at der ogsa tages stilling til, hvorledes vikardaekning (eventuelt fra vikarbureau) skal finansie-
res, idet borgerens eneste alternativ ved manglende vikardaekning vil veere en kostbar ind-
leeggelse pa et hospital, som er uden mening, ndr der ikke foreligger et egentligt behandlings-
behov, og som altid vil veere seerdeles indgribende i borgerens liv.

Hvad angar afsnit 8.1 om ferie finder Muskelsvindfonden det uacceptabelt, at det kan fore-
komme for respiratorbrugere, der ikke samtidig er berettiget til hjeelp efter servicelovens §
96, at de er uden mulighed for at rejse pa ferie eller af andre grunde at forlade Danmark. Det
er uden mening, at vejledningen blot henviser til EU-forordninger, ndr ministeriet ganske ud-
maerket er vidende om, at disse forordninger ikke i virkelighedens Verden kan bruges til no-
get som helst i denne forbindelse. Selv om hjelp - maske, men usandsynligt - kunne skaffes i
opholdslandet, ville det jo vare hjeelp helt uden den oplering, der ellers er forudsat i hele
konstruktionen. Dertil kommer, at EU-forordninger i sagens natur ikke geelder uden for
EU/E@S.

Det er endelig Muskelsvindfondens opfattelse, jfr. afsnit 8.2, at hjeelpere for respiratorbrugere
altid er ngdvendige ved hospitalsophold, ikke blot af de arsager, der er nzvnt i udkastet til
vejledningen, men ogsa fordi en person med et handicap under hospitalsindleeggelse vil have
behov for hjalp i situationer, der indiskutabelt ligger ud over, hvad der kan forventes af hos-



pitalspersonale, fordi de skal deekke behov, der egentlig intet har at gore med den behandling,
der er drsag til indleeggelsen.

Med venlig hilsen
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