Der mangler lovgivning om pargrendes rettigheder

Det er veldokumenteret, at livet som pargrende kan pavirke bade helbred, uddannelse, arbejdsliv
og den daglige trivsel i negativ retning'?3. Det at veere pargrende pavirker forskelligt og behovene
er individuelle. Forzeldre og s@skende til en teenager med psykiske udfordringer, segtefzllen til el-
ler voksne bgrn af et alderssvaekket, demensramt menneske, og familien omkring et barn eller en
voksen med handicap har hver deres muligheder og behov for stgtte og inddragelse. De pargrende
star i dag med et langt st@rre ansvar for deres naertstaende end tidligere, men den ngdvendige ud-
vikling af deres rettigheder er ikke fulgt med.

Vi er 27 foreninger og organisationer, der sammen i Pargrendelnitiativet arbejder for bedre vilkar
for pargrende.

Vi mener, at pargrendes ret til stgtte skal skrives ind i lovgivningen pa social- og sundhedsomra-
det, sa kommuner og regioner forpligtes til at opspore og stgtte pargrende og til at inddrage dem,
der gnsker det. Med pargrende mener vi bade bgrn, unge, voksne og ldre, som aktivt deltager i
omsorgen, plejen, eller pa anden made hjalper/stgtter en naertstaende, eller hvis egne liv er di-
rekte pavirket af den naertstaendes udfordringer.

Mange pargrende har en helt unik viden om deres nzertstaende og disses udfordringer, og kender
den nzertstaendes szerlige behov. Det g@r pargrende til meget vigtige vidensressourcer for sund-
hedssystemet og de sociale myndigheder. Pargrende kan desuden vaere ngdt til at handle pa deres
naertstaendes vegne og er ofte tovholdere i komplicerede behandlingsforlgb, ved sektorovergange
mv. Ansvaret kan veaere sveert belastende, iszer hvis der ikke er en dben og inddragende dialog med
personalet og en klar hensyntagen til de pargrendes gnsker, behov og muligheder.

Der er klar evidens for, at inddragelse af pargrendes viden resulterer i bedre livskvalitet og bedre
indsatser og behandling bdde for pargrende og for deres naertstaende®. Alligevel er der ingen lov-
givning, som forpligter til at opspore, inddrage og stgtte pargrende. Konsekvensen er blandt an-
det, at der mangler systematik omkring inddragelse af pargrendes viden. Bade i regionerne og i
kommunerne ses dialogen med pargrende nogle gange som en ekstraopgave, og ledere og medar-
bejdere efterspgrger ikke i tilstraekkelig grad den viden, de pargrende har, ligesom der ofte mang-
ler lydhgrhed for pargrendes spgrgsmal og bekymringer. Det medfgrer desveerre darligere omsorg
og flere konflikter mellem pargrende og medarbejdere. Mange opgaver, utilstraekkelig stgtte og
mangelfuld inddragelse belaster de pargrende, og desvaerre er det ogsa sadan, at mange bliver
syge af at veere pargrende?.
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Nar en pargrende selv bliver syg, har det konsekvenser bade for den pargrende, den pargrendes
naertstaende, som risikerer at miste en god stgtte i hverdagen, og for resten af familien, som plud-
selig far to udfordrede mennesker at stgtte og hjelpe i stedet for én. Manglende inddragelse og
utilstraekkelig stgtte til pargrende har ogsa samfundsgkonomiske konsekvenser som fglge af ned-
slidning, stress og mistrivsel.

Dermed er der bade samfundsgkonomiske, sundhedsfaglige, etiske og menneskelige grunde til at
formalisere pargrendes rettigheder i lovgivningen pa social- og sundhedsomradet. En sadan styr-
kelse af pargrendes retstilling skal sikre:

At ledere og medarbejdere systematisk opsporer, samarbejder med og stgtter pargrende
At ledere og medarbejdere har viden og kompetencer til at inddrage pargrende

At pargrendes viden efterspgrges og anvendes og at deres spgrgsmal besvares

At der tages hensyn til pargrendes gnsker og behov ved samtaler, visitation mv.

At pargrende ikke palaegges opgaver, som de ikke gnsker eller magter

At der udvikles og systematisk tilbydes stgtte til pargrende

At der tages hand om bgrn og unge i familier, der rammes af sygdom eller handicap
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Vores nabolande Sverige og Norge har allerede en raekke lovgivningsmaessige forpligtelser i for-
hold til pargrendes rettigheder®, ligesom begge lande har nationale strategier for pargrende, der
kan inspirere. Tilsvarende lovgivningsmaessige forpligtelser i Danmark vil give ledere og medarbej-
dere en klar ramme at arbejde ud fra, til gavn for bade den ramte, den pargrende og samfundet.

Vi haber, at du har lyst til at mgdes til en drgftelse om dette vigtige emne. Vi fra Pargrendelnitiati-
vet stiller os til radighed for drgftelse, sparring, udarbejdelse af et beslutningsforslag eller lig-
nende. Vi vil tillade os at kontakte dig, nar vi regner med, at du har haft tid til at laese vores hen-
vendelse.

Med venlig hilsen
27 foreninger og organisationer i Pargrendelnitiativet

5 Helsedirektoratet (2017): Plikt til pdrgrendeinvolvering og stgtte - Kommuner og helseforetak skal ha systemer for
pargrendeinvolvering pa flere nivaer. https://www.helsedirektoratet.no/veiledere/parorendeveileder/helseforetak-
og-kommuners-plikter-overfor-parorende
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