Ubby, d. 26. april 2018

Til alle medlemmer af Folketinget

Vi har brug for en lgsning pa overvagningsproblematikken!

Vi er en gruppe foraldre, som har voksne bgrn med svere handicaps. De har alle brug for overvagning.

Med dette brev har vi valgt at henvende os til alle jer politikere i Folketinget. Vi har brug for, at I har felles
viden og haber hermed pa gget fokus, der kan fare til en loveendring. Vi haber, at | vil give jer tid til at leese
det.

Den nye servicelov mangler lgsning pa et vigtigt problem, der rammer et begreenset antal sterkt
handicappede og deres familier meget hardt.

Vores steerkt handicappede barn er derfor grundet deres sygdom potentielt truet pa livet uden overvagning.
De star nu uden den ngdvendige hjelp og kan reelt tvinges hjemmefra imod deres og familiernes gnske.

Kommunerne har ikke lzengere det vaerktgj, som de tidligere anvendte til bevilling af hjelp til overvagning i
eget hjem under en ordning efter BPA § 95 stk. 3. Vores voksne barn er under denne ordning, fordi de er sa
handicappede, at de ikke kan varetage deres tilvaerelse selv og er dybt afheengige af os foraeldre, hvoraf flere
ogsa er varger for dem.

Borgere, som er under den paragraf, som hedder BPA § 96, kan have samme svare handicaps, men er
mentalt i stand til at varetage deres tilvaerelse. Under denne ordning kan der bevilges overvagning.

Dette opfatter vi som en diskriminering mellem handicappede, nar to borgere med ngjagtig samme behov for
hjeelp bliver forskelsbehandlet ene og alene pa vurderingen af, om de kan vaere arbejdsleder for deres
hjelpere. Kan de magte denne opgave, bliver de bevilget hjelp efter § 96, hvor der ud over overvagning ogsa
indgar ledsagelse samt ferier i udlandet. Intet af dette indgar under § 95 stk. 3.

Der er saledes et hul i loven. Vi gnsker som foraldre til denne gruppe af landets handicappede borgere, at
den samme mulighed for overvagning ogsa findes som en rettighed for dem. Det kunne bestemt ogsa vere
godt med de andre rettigheder.

Historik:

1. Problemet bunder i en landsretsdom fra maj 2015, hvor der blev stadfaestet manglende hjemmel i de
paragraffer, som kommunerne ellers har brugt i arevis. Det har saledes veeret kendt i snart 3 ar uden,
at der er fundet en lgsning!



2. Tidligere socialminister Karen Elleman lovede at lgse problemet. Mange organisationer har lgbende
gjort opmaerksom pa det bl.a. ved foretraede for Socialudvalg.

3. Problemet blev igen rejst i Folketingssalen under behandlingen af den nye servicelov sidste ar.
Forligskredsen bag revisionen af serviceloven besluttede, at lgsningsmuligheder skulle undersgges
og droftes i forligskredsen.

4. Socialministeriet gennemfarte derfor sidste sommer en undersggelse af kommunernes aktuelle behov
for hjelp til overvagning efter § 95 stk. 3. Undersggelsen afdaekker bade kommunernes omkost-
ninger til overvagningen fer 2015 samt scenarier for lgsning pa den nuvarende situation.

5. Undersggelsen viser, at der er lige sa stort behov for hjalp til overvagning nu som fgr dommen i
2015, hvor kommunerne bevilgede hjeelpen. Der er nu behov for hjelp til overvagning hos i gennem-
snit 1,6 borger pr. kommune eller samlet 145-155 borgere pa landsplan.

6. Pa den baggrund forhandlede Socialministeriet og Kommunernes Landsforening i efteraret om gko-
nomien ved at gennemfare en ordning pa linje med fer landsretsdommen. De forhandlinger
strandede, fordi parterne ikke kan blive enige om, hvem der skal betale regningen.

7. Socialminister Mai Mercado har meddelt, at en lgsning som far landsretsdommen, bliver for dyr.
Hun vil gerne hjelpe, men kan ikke anvise pengene, og kaster derfor handkladet i ringen.

Men hos os og ligestillede familier findes problematikken jo stadig! Det er meget svert for os at leve med
den viden, at der efter 3 ar ikke er fundet en lgsning endnu. Sa hvad sker der nu? Der har varet meget stille
l&enge.

Kommunerne har jo tidligere betalt regningen. Det dokumenteres i undersggelsen fra sidste ar. Hvor er de
penge blevet af? De er ikke modregnet i den gkonomi, man nu skaendes om.

Iflg. Altinget og DH har de samlede udgifter pa hele voksenhandicapomradet i 2015/2016 veret det samme
som i 2007, sa der har ikke veeret nogen stigning, og dermed har udgifterne til BPA-ordningen med
overvagning ligget stabilt.

Har lgsningsmulighederne veeret drgftet i forligskredsen? Det kan vi ikke se nogen steder.

Flere kommuner har pa trods af afggrelsen i 2015 indtil nu sggt at hjeelpe familierne et langt stykke hen ad
vejen. Men det er ikke deekkende for behovet. Den nye servicelov uden lgsning pa problemet betyder, at
kommunerne tvinges eller kan se sig ngdsaget til at fjerne hjaelpen, hvis/nar andre paragraffer ikke kan
deekke behovet.

Vi og ikke mindst vores bgrn har brug for, at der i Folketinget vises vilje og kreativitet til lgsninger i stedet
for at slas om regningen. Vi gnsker derfor, at | som Folketing traeeffer beslutning om en lovaendring, sa vores
barn under § 95 stk. 3 i det mindste opnar samme rettighed om overvagning som pa § 96 — altsa en
ligestilling mellem handicappede.



Vi har barn, der har behov for overvagning, som ogsa gnsker at blive boende i eget hjem. Nogen af os har
barn, der kun magter at bo i eget hjem. Til et vaerdigt og selvsteendigt liv i vores velferdssamfund harer
retten til at bestemme, hvor man vil bo.

Botilbud med den form for overvagning, der her er brug for, er hverken standard i kommunerne eller
ngdvendigvis en mere fagligt forsvarlig eller billigere lgsning end at blive boende i eget hjem.

Med dette felles brev gnsker vi derfor som foreeldre endnu en gang at papege, at der er steerkt behov for en
lovaendring for handicappede under 8§ 95 stk. 3, der lukker hullet i loven.

Vi haber, at vi ved at henvende os til jer alle i Folketinget har faet understreget vigtigheden af, at der hurtigst
muligt ber findes en lgsning. Vi ser frem til, at der sker noget konkret, sa vi kan fa ro pa tilverelsen, hvad
dette angar.

Vi har det sidste ar bemaerket os mange positive tiltag pa handicapomradet.

Men | mangler blandt andet os med de svageste handicappede voksne bgrn.

Venlig hilsen

Pa alle underskrivende familiers vegne
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Berit & Leon Ole Andersen
Sgndergade 65, Ubby

4490 Jerslev S;j.

Fastnet. 5767 5760

Berit tIf. 2064 7647

Mail: berit@ngsob.dk

Marianne & Ralph Bollhorn
Nabbevej 65, Brade

4560 Vig

Fastnet. 5944 3553

Ralph tif. 6127 0872

Marianne tIf. 6127 7892

Mail: mrtbollhorn@mail.tele.dk

Hanne & Brian Abildtrup
Frank Rygards Vej 15
9400 Ngrresundby

TIf. 2257 6869
Hanne@oracel.dk

Kommune: Kalundborg

San: Alex Andersen, sver epilepsi "Dravet Syndrom”,
hjerneskade efter meningitis, nedsat kraft i venstre side,
darlig balance og usikker gang, Osteoporose, udviklingsalder
ca. 1% - 3 ar, uden sprog men lyde og mimik, handlinger er
lystbetonede, han gar kun det, han vil, sondeernaring i dag-
& aflastningstilbud, hjeelp til alt.

Kommune: Odsherred
Sen: Theis Bollhorn - 22 ar, sveer epilepsi, udviklingsalder

ca. 1 ar, uden sprog, ingen viljestyrede handlinger, totalt
hjeelpelgs i alle forhold.

Kommune: Aalborg.

Sen - Frederik Abildtrup, 19 ar, har ikke nogen selvstendige
funktioner, intet sprog, sondeernzret. Cerebral Parese,
karestolsbruger, kraever hjelp i alle situationer.



Birgitte og Kurt Larsen

Rye Byvej 40

4281 Garlev

Fastnet. 58855118

Mobil. 30209656

Mail
marybirgittelarsen@hotmail.com

Linda Tangaa

Stenklgvervej 4

2400 Kgbenhavn NV

Linda mobil: 4036 3082

Mail: lindatangaa@gmail.com

Anne-Mette Ring

Lyngmosen 40

2640 Hedehusene

TIf. 2370 0822

Mail: annemettering@gmail.com

Jane Gottschalck
Pedersvej 3
4600 Kage

TIf. 2070 9018

Mail: jane.g@me.com

Julie Gad Isager

Skarupgre Strandvej 101
5881 Skarup

Mail: jgadisager@gmail.com

Vibeke Johansen
Solbarkvisten 8

5500 Middelfart

TIf. 2251 4738

Mail: vibsebjarne@gmail.com

Birgitte og Micael Andersen
Stationsvej 14, Gandrup

Mail:
Birgitte.andersen66@gmail.com

Kommune: Kalundborg
Foreeldre til Martin som er 30 ar multihandicappet med svaer

spasticitet og uden sprog. Alder 1-2 ar. Skal hjalpes til alt og
vendes mm.

Kommune: Kgbenhavn.

Sen: Silas Tangaa Sillemann, 22 ar, stoppede sin udvikling
da han var 4 maneder, sver epilepsi, multiple
funktionsnedseettelse, har brug for hjelp til ALT.

Kommune: Hgje Taastrup.

Mor til 19 &r gammel ung mand med muskelsvind -
dychennes muskeldystrofi.

Kommune: Kgge.

Victor Gottschalck, fadt Med Down syndrom, sveer
regulerbar diabetes , ganespalte, der giver spiseproblemer,
naesten ingen sprog , epilepsi. Skal have hjelp dagnets 24
timer.

Kommune: Svendborg.

Sgn: Tobias, senhjerneskadet, dobbelt frontal skade, mangler
Y4 af hjernen, sveer epilepsi med stor risiko for kvalning.
Kommune: Middelfart.

Datter: Rikke Hildebrandt 26 ar. Sveer epilepsi " Dravet
syndrom". Hjeelp til nasten alt, udviklingsalder 4-6 ar.

Kommune: Aalborg.

Vi har en sgn pa 21 ar, som har AMC
(muskelsvindsfamilien), epilepsi, knogleskgrhed, mental
retardering og ingen sprog. Er afhangig af hjelp og
overvagning 24/7.



Tulay Kicukkilic
Gersagerparken 131 2,th

2670 Greve

TIf:5240 6558

Mail: tulaykk78@hotmail.com

Henriette og Thomas Pedersen
Appevej 81,

5690 Tommerup

Henriette mobil 2891 3474

Mail tip@paradis.dk

Yvonne Holmgaard

Syrenvej 1

5580 Ngrre Aaby

TIf. 2784 9200

Mail:
yvonneholmgaard@hotmail.com

Lotte og Per Dige
Skraederkeer 14, Ganlgse
3660 Stenlgse

TIf. 4162 8203

Mail: dige@andersen.mail.dk

Minna Christiansen
Midtermolen 2,2th
2100 Kgbenhavn @
Mail: minchristiansen@gmail.com

Conni Vang Nielsen

Narre Allé 66

4400 Kalundborg

TIf. 8175 1313

Mail: connivang@hotmail.com

Hanne & Christian Pedersen
Troldnasvej 5, Larslev
9800 Hjerring

Fastnet. 9896 3184
Christian mobil. 4016 3184
Mail: chrpe@nordfiber.dk

Kommune: Greve

Melissa er 18 ar og er multihandicappet, hun har ikke noget
sprog el nogen gangfunktion. Melissa har ingen egentlig
diagnose men man kan se pa en mr-skanning, at lillehjernen
ikke er vokset som normalt.

Kommune: Assens

Datter: Stephanie Liv Pedersen, 18 ar i august 2018, diagnose
Cdkl5, multinandicappet, sveer behandlelig epilepsi, anfald,
som kraever medicin med det samme. Udviklingsalder 6 mdr.
— 1 ar, uden sprog, viljestyrke, skal have hjalp til alt.

Kommune:

Sen 22 ar, Miller Dieckers Syndrom, sveer behandlelig
epilepsi, skal have hjelp til alt.

Kommune: Egedal.

Datter: Therese Dige - 17 ar (18 til august)

Cp, non-verbal, skoliose og behov for hjelp og stette til alle
geremal, er pt i ansggningsprocessen for en 96, men frygter
at en 95 bliver en realitet.

Kommune: Kgbenhavn.

Sgn: Timmothy. Multihandicappet.

Kommune: Kalundborg.

Datter: Ditte vang Nielsen, 29 ar. Infantil autisme og mentalt
retarderet. Overvages/hjelpes og stettes dggnet rundt.

Kommune: Hjgrring.

Datter: Kathrine Pedersen, 21 ar. Svar epilepsi, sveer
spastiker, ingen gangfunktion, udviklingsalder ca. 2 - 3 ar,
totalt hjeelpelgs i alle forhold / praktiske forhold.



Stine & Kenneth Jensen
Middelfartvej 38

5466 Asperup

TIf 4114 7414

Mail: stinej@live.dk

Sana Grau

Hgjgardshaven 7

6000 Kolding

Mail: sanagrau@gmail.com

Lynne og Finn VVogensen

Bag Sendermarken 31, stuen 3
2000 Frederiksberg

TIf: 3321 3005

Mail: lynne@vogensen.dk

Tina Christiansen og Bgje Stackel
Pilevej 27 ubby

4490 Jerslev

TIf. 5959 5484

Mail: bms@ka-net.dk

Jens Kjeldsen

Lundgvej 83

7840 Hgjslev

TIf. 2232 3596

Mail: j.kjeldsen@cool.dk

Kommune: Middelfart

Har en sgn pa 18 ar. Magnus Jensen med Cdg syndrom og
immundefekt, udviklingsalder ca.1-2 ar, uden sprog og har
brug for hjelp til alt.

Kommune: Kolding

Datter Lina, som bliver 18 ar i juli. Multihandicappet,
plejekreevende som en 3 maneders baby pa alle omrader.
Lina, er en glad pige, der med smil kan svare ja, til et rigtigt
stillet spargsmal (konkrete neere ting). Derudover har hun
intet sprog. Cpap om natten og har ogsa brug for overvagning
om dagen. Erklaeret terminal.

Vi far besgg af kommunens sagsbehandler i maj vedr.
ansattelse, af mig i en BPA lignende ordning.

Kommune: Frederiksberg.

Gwen 18 ar, fadt til tiden men blev hjerneskadet pga
iltmangel under fadslen. Cerebral Parese og er multi-
handicappet. En glad pige, men er sa fysisk handicappet, at
hun har behov for hjeelp og statte hele dagnet.

Vores kommune definerer de korte perioder i lgbet af dagen,
hvor der ikke sker en definerbar aktivitet som 'overvagning,
og sa far hun ikke den hjzlp, hun har behov for.

Kommune: Kalundborg.

Sen: Thomas 24 ar, hjerneskadet, cyste i hele venstre
hjernehalvdel, flere hjernebladninger, hydrocephalus,
epilepsi, autisme, kroniske smerter. Alderssvarende omkring
3ar.

Kommune: Skive.
Datter: Camille har epilepsidiagnosen Lennox-Gastaut, som

er uhelbredelig, og jo flere anfald, jo kortere levetid, har hun
tilbage.



