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Forord

Overalt i Den Europziske Union tilbringer mange mennesker ar i institutionel pleje. Nogle er
fysisk eller psykisk handicappede, andre har psykiske lidelser, og atter andre er &ldre og
svagelige. Der er ogsa mange bgrn i institutionerne, bade med og uden handicap.

| artier opfattede vi denne institutionelle pleje som beviset pa, at samfundet bekymrer sig, at
det ikke lader sarbare personer i stikken, og at det sgrger for, at de treengende far mad, husly,
tgj og behandling. Men er det nu ogsa den bedst mulige model, vi moderne europziske
samfund kan tilbyde disse mennesker i det 21. arhundrede? Jeg er overbevist om, at vi i de
europaiske samfund — i en tid hvor vi i stigende grad finder immaterielle aspekter som
menneskelig verdighed, selvbestemmelse og inklusion i samfundet altafggrende — ber sigte
mod mere humane, personcentrerede og individuelle plejemodeller. Brugerne selv og i givet
fald ogsa deres familier bgr betragtes som partnere og inddrages i hele beslutningsprocessen.
Enhver ber fa mulighed for at udnytte sit fulde potentiale.

Europa-Kommissionen har tidligere finansieret undersggelser, der bl.a. gav mulighed for at
sammenligne institutionel og lokalsamfundsbaseret pleje med hensyn til kvalitet og
omkostninger. Det arbejde, som ad hoc-ekspertgruppen har udfert vedrgrende overgangen
fra institutionel til lokalsamfundshaseret pleje, nar et skridt videre. Gruppen har ikke blot
frembragt et velunderbygget rationale for forandring, men giver ogsa realistiske rad om,
hvordan man nar malet (plus hvad man bgr undga), og det er alt sammen resultatet af den
erfaring, der er hgstet i de medlemsstater, som allerede har gennemfgrt en reform pa omradet.
Analysen af de stgrste udfordringer fulgt af et sat feelles grundprincipper og konkrete
anbefalinger til medlemsstaterne og Europa-Kommissionen kan ses som en "vinderopskrift"
pa en raekke idealistiske mal og de konkrete, pragmatiske retningslinjer for, hvordan man nar
malene.

De emner, der er blevet behandlet i denne rapport, er ulgseligt forbundet med grundleeggende
rettigheder og social inklusion — veerdier, som vi jo gar sa sterkt ind for i vores europaiske
feellesskab. Derfor hilser jeg resultatet af ekspertgruppens arbejde velkomment — en rapport
med f4, men veegtige ord — og jeg haber, at det vil blive en kilde til inspiration for
beslutningstagerne i medlemsstaterne savel som pa EU-plan.

Vladimir Spidla

Kommisser for Beskaftigelse, Sociale anliggender, Arbejdsmarkedsforhold og Ligestilling



Resumé

Mange mennesker i alle aldre og med forskellige plejebehov (zldre, bgrn, handicappede,
herunder mennesker med psykiske lidelser) bor pa degninstitutioner, hvor de lever mere eller
mindre afsondret eller segregeret fra det omgivende samfund. | denne rapport defineres disse
institutioner ikke primaert ved deres starrelse, men frem for alt ved de fremherskende traek ved
deres "institutionskultur” (fremmedgarelse, stive rutiner, kollektiv behandling, social distance,
formynderi). Starrelse er kun en indikator — jo stgrre stedet er, jo mindre chance er der for, at
beboerne far individuelle, behovstilpassede ydelser, og at de deltager og inkluderes i
lokalsamfundet.

Det faktiske antal personer, der er i institutionel pleje, er vanskeligt at fastsla pa grund af
manglen pa tilgengelige data, men det kan telles i millioner. | visse medlemsstater udger
institutionel pleje stadig over halvdelen af de offentlige udgifter til plejeforanstaltninger.
Denne model er fremherskende i primeaert Central- og @steuropa. Pa grund af den aldrende
befolkning vil antallet af personer med behov for langtidspleje under en eller anden form
uveagerligt vaere stet stigende de naste artier.

Der findes Kklare beviser, der taler for en overgang fra institutionel pleje (il
lokalsamfundsbaserede alternativer (afinstitutionalisering). Disse kan vere bedre for brugerne,
deres familier og personalet, selv om udgifterne til dem ligger pa niveau med den
institutionelle plejesektors udgifter, forudsat at der er tale om sammenlignelige behov hos
beboerne og sammenlignelige kvalitetsniveauer i plejen. Den aktuelle gkonomiske krise bar
derfor ikke betragtes som en grund til at udskyde igangverende eller planlagte
afinstitutionaliseringsprocesser. Dyre forbedringer af de fysiske rammer i bestaende
institutioner, hvilket ofte foreslas til at afhjeelpe problemet, hvis der er konstateret en ringe
plejestandard, er ogsa problematiske, fordi de ikke retter op pa institutionskulturen og kun gar
det vanskeligere at lukke disse institutioner pa laengere sigt.

Vi har fundet frem til flere centrale udfordringer i afinstitutionaliseringsprocessen. Blandt
dem er, at institutionskulturen genfindes i de lokalsamfundsbaserede plejeydelser, og at der
opretholdes to parallelle plejetilbud (institutionen bliver ikke lukket). Omvendt er der risiko
for, at man ikke far skabt de rette lokalsamfundsbaserede ydelser pa grund af urealistiske mal
og tidsplaner, som overstiger den kapacitet, der findes til udviklingen heraf. Det er isar et
sandsynligt  resultat, nar  afinstitutionaliseringen  primart  opfattes som en
omkostningsbesparende foranstaltning.

Vi har udformet et s&t feelles grundprincipper pa baggrund af bedste praksis pa dette omrade
og ud fra evalueringen af ovennavnte centrale udfordringer. Generelt ma processen
gennemfgres under hensyntagen til brugernes rettigheder, og brugerne skal inddrages i alle
led af beslutningsprocessen. Der skal veere et helhedsorienteret system til forebyggelse af
placering 1 institutioner. Der skal udvikles lokalsamfundsbaserede ydelser parallelt med
lukningen af institutionerne. Processen kraever tilstreekkeligt og veluddannet personale med
kvalifikationer, der egner sig til lokalsamfundsbaseret pleje, og tilstreekkelig stette til
familierne. Bade overgangsprocessen og de ydelser, den munder ud i, kraever kvalitetskontrol
med tydeligt fokus pa brugertilfredshed. Det er ngdvendigt med Igbende bevidstgarelse.

Rapporten indeholder anbefalinger til medlemsstaterne, som barer hovedansvaret for
indsatsen pa omradet. De bgr garantere, at brugerne bliver fyldestgerende informeret og aktivt



inddraget i beslutningsprocessen. De bgr gennemga love og administrative regler, som direkte
eller indirekte stgtter institutionalisering, og e&ndre dem. De bgr vedtage strategier og
handlingsplaner baseret pa de felles grundprincipper. De bgr udnytte EU's strukturfonde til
formalet. De ber indfgre systemer med obligatorisk kvalitetsovervagning af brugernes
livskvalitet. De bgr fremme bedre arbejdsforhold for det professionelle plejepersonale og yde
systematisk statte til de uformelle plejere m.fl. Sidst, men ikke mindst bgr de tage sig af bade
den vertikale og horisontale koordinering mellem de forskellige myndigheder og kontorer, der
er involveret i overgangsprocessen.

Endelig indeholder rapporten ogsa anbefalinger til Europa-Kommissionen, nemlig om at
udarbejde en meddelelse om overgangen fra institutionel til lokalsamfundsbaseret pleje,
indarbejde de faelles grundprincipper i alle relevante EU-politikker, udstede retningslinjer for
anvendelsen af EU's strukturfonde og andre finansielle instrumenter til afinstitutionalisering,
fremme og befordre udvekslingen af modeller for god praksis pa omradet, samle en gruppe af
uafhaengige eksperter i emnet, udbygge videngrundlaget ved at definere, hvilke data der som
minimum skal findes for botilbud, finansiere forskning pa omradet, rejse spgrgsmalet om
investering i lokalsamfundsbaseret pleje i debatten om den fremtidige samhgrighedspolitik
efter 2013 samt hgjne bevidstheden om emnet internt i Kommissionen.



|. Beqgrebsmaessig ramme

Retten til et selvsteendigt liv oq til at veere inkluderet i samfundet

Den Europziske Union og dens medlemsstater er grundlagt pa felles vaerdier som respekt for
menneskelig veerdighed, frihed, demokrati, lighed, retsstaten og overholdelse af
menneskerettighederne. Alle mennesker har ret til et selvsteendigt liv og til at veere inkluderet
i samfundet, ret til at vaelge, hvor og sammen med hvem de vil bo, og ret til et verdigt liv.
Alle bgrn har ret til at leve i en familie, enten deres egen eller en plejefamilie (hvis de ikke har
en familie, eller hvis de lever udsat i deres egen familie). Disse rettigheder er fastlagt i de
relevante internationale (FN) og europaiske menneskerettighedstraktater, herunder FN-
konventionen om handicappedes rettigheder’, FN's konvention om barnets rettigheder, den
reviderede europziske socialpagt’ samt Den Europziske Unions charter om grundleggende
rettigheder.

| praksis kreever retten til at leve i samfundet, at der findes lokalsamfundsbaserede ydelser,
der kan stgtte de mennesker, der har behov for stette, og satte dem i stand til at deltage
I hverdagslivet. Langvarig anbringelse af mennesker i dggninstitutioner kan dermed ses som
veerende i strid med deres ret til at leve i samfundet.

Brugere af ydelser

Savel de retlige rammer som den akademiske forskning anvender sadvanligvis forskellige
strategier over for de fire forskellige brugerkategorier: handicappede, @ldre, bern og
mennesker med psykiske lidelser. Formalet med denne rapport er at skabe en tvaergdende
strategi, idet vi forsgger at understrege de felles treek og tilgange.

Vi erkender imidlertid, at der er brug for at tilpasse de foreslaede lgsninger efter de forskellige
behov hos brugerne i de fire kategorier. F.eks. er det klart, at bgrn, bade raske og
handicappede, er sarligt sarbare over for de skadelige felger af institutionsanbringelse, fordi
institutioner ikke er velegnede som ramme om deres moralske, psykologiske og
falelsesmaessige udvikling.

Definition af institutioner

Det er vanskeligt at give en fuldsteendig dekkende definition af en "institution” eller af
"Institutionel pleje”, primert fordi medlemsstaternes kulturelle og retlige rammer er
forskellige. F.eks. medfarer de retlige rammer i visse medlemsstater, at selv udbyderne af
ambulante lokalsamfundsbaserede plejeydelser klassificeres som "institutioner”. | denne
rapport vil vi imidlertid betegne "institutionel pleje” som pleje, der gives i segregerende
dagninstitutioner.

Nogle definitioner pa institutioner bygger pa antallet af pladser pa stedet; f.eks. kan en
institution veere et bosted med mindst 30 pladser. Denne definition kan veere nyttig
i forbindelse med indsamling af data, beskrivelser af tendenser og overvagning af fremskridt.
Men en institution defineres ikke kun ved sin starrelse, idet denne kun er en indikator for de

! Se navnlig artikel 12, 14, 15, 16, 17, 19, 23, 25, 26 og 28.
2 Se navnlig artikel 15, 17 og 23.



mere grundleeggende egenskaber, der gar ydelserne "institutionelle”. Det ser ud til, at jo starre
stedet er, jo mindre chance er der for, at beboerne far individuelle, behovstilpassede ydelser,
og at de deltager og inkluderes i lokalsamfundet. P4 den anden side er det modsatte ikke
ngdvendigvis sandt (for der findes ogsa sma steder, der yder en dybt institutionel type pleje).

Institutionskultur

Frem for at bruge en specifik bundgrense for institutionsstarrelse vil vi her i rapporten
anvende udtrykkene "institution" og "institutionel pleje" med udgangspunkt i brugernes
menneskerettigheder og veerdighed, deres livskvalitet og helbred, selvbestemmelse og
sociale inklusion. Nar vi taler om "institutioner", mener vi de dggninstitutioner, som udviser
en "institutionskultur". De ydre tegn pa en institution — selve bygningerne — anses for blot at
veere de mest synlige (men ikke ngdvendigvis de vigtigste) blandt feenomenerne bag
definitionen.

De typiske karakteristika ved en "institutionskultur" blev allerede beskrevet og analyseret af
fremsynede forskere for 40 ar siden. Det har lenge veeret fremfert, at institutionel pleje
segregerer brugerne og har tendens til fremmedgarelse (fjernelse af personlige ejendele, tegn
og symboler pa individualitet og menneskelighed), stive rutiner (faste tidsplaner for vaekning,
spisning og aktiviteter uafhaengigt af personlige preaeferencer eller behov), kollektiv
behandling (behandling af folk i grupper uden privatliv eller individualitet) og social distance
(forskellen i status mellem personale og beboere)®. Beboerne pa disse institutioner udvikler en
passiv (“institutionaliseret™) adfeerd i deres tilpasning til rutinerne, kedsomheden og manglen
pa meningsfyldte aktiviteter. Ogsa plejepersonalet — som i Goffmans bergmte beskrivelse af
en psykiatrisk institution® — vil ofte blive mere og mere “institutionaliseret" med tiden.

Til syvende og sidst afspejler plejemetoderne de holdninger og overbevisninger, som har
veeret anset for ngdvendige at have for personalet, hvis de skulle klare de opgaver,
institutionen palagde dem. Plejeetikken i dggninstitutioner har traditionelt veeret
formynderisk frem for samspilsbaseret. | mange typer institutioner (for handicappede og
mennesker med psykiske lidelser, men i et vist omfang ogsa for &ldre og bgrn) er overveaegten
af medicinsk personale og sundhedspersonale med til at fastholde den sociale distance mellem
personalet og brugerne. Den medicinske plejemodel indebarer en risiko for at reducere
brugeren til hans eller hendes diagnose.

I denne rapport vil "institutionel pleje™ derfor betyde enhver form for dggnpleje, hvor:

e Dbrugerne lever isolerede fra det omgivende samfund i bred forstand og/eller er tvunget
til at bo sammen

o disse brugere ikke har tilstreekkelig magt over deres egen tilverelse og de beslutninger,
der pavirker dem

e organisationens egne krav har det med at komme far brugernes individuelle behov®.

3 King, R. D., Raynes, N. V. and Tizard, J. (1971) Patterns of residential care: Sociological studies in

institutions for handicapped children. London: Routledge and Kegan Paul.

4 Goffman, E. (1968) Asylums: essays on the social situation of mental patients and other inmates.
Harmondsworth: Penguin.

> Forfatterne anvender til dels den definition, som den canadiske aktivistorganisation People First har
valgt for en szrlig brugergruppe, nemlig psykisk handicappede: "An institution is any place in which people who
have been labelled as having an intellectual disability are isolated, segregated and/or congregated. An institution
is any place where people do not have, or are not allowed to exercise, control over their lives and their day-to-
day decisions. An institution is not defined merely by its size."



I1. Den aktuelle situation i EU

Den seneste faelles rapport om social beskyttelse og social inklusion®, som udkom i 2009,
understreger, at det er ngdvendigt at genbekrafte lgftet om at sikre universel adgang til
langtidspleje af hgj kvalitet til overkommelige priser. Selv om de fleste plejeafhaengige
mennesker foretraekker at modtage pleje i hjemlige eller lokale omgivelser snarere end pa en
institution, tegner institutionel pleje sig stadig for mere end halvdelen af de offentlige udgifter
I mange lande. Selv om dette megnster er mere tydeligt i landene i Central- og @steuropa, er
det pa ingen made forbeholdt dem. I visse EU-medlemsstater ger overdrevent stive love og
administrative regler (f.eks. om finansiering, sikkerhed og hygiejne) det vanskeligt at levere
ydelser i andre omgivelser end store institutioner.

| rapporten over en undersggelse, der blev udfert i EU-medlemsstaterne og Tyrkiet om
afinstitutionaliseringens fordele og ulemper, De-institutionalisation and community living:
outcomes and costs, (i det falgende DECLOC)’, blev det konkluderet, at nasten 1,2 mio.
handicappede bgrn og voksne boede pa dggninstitutioner med langtidspleje. Mere end 25 %
af pladserne i institutionerne optoges af psykisk handicappede, mens mennesker med psykiske
lidelser var den naststarste gruppe. Det samlede antal beboere er sandsynligvis endnu hgjere,
idet de fleste medlemsstater kun ajourfagrer data om institutionernes samlede antal beboere.
Ifalge DECLOC blev der i 16 ud af 25 lande med tilgengelige oplysninger givet statslige
midler (lokale eller regionale) til i hvert fald en del af driftsudgifterne pa institutioner med
over 100 pladser. I 21 lande ydes der statslige driftstilskud til institutioner med over
30 pladser.

Inden for det psykiatriske omrade har der vearet en markant nedgang i institutionel
langtidspleje gennem de seneste artier. Denne tendens har varet led i en generel nedskaring
af antallet af psykiatriske sengepladser, som det er blevet pavist i MHEEN Il-rapporten®.
Imidlertid varierer disse forandringer steerkt i omfang og er langt mere udtalte i Vesteuropa
end i Central- og @steuropa.

Med hensyn til bgrn vurderer® man, at der pa tvars af EU findes 150 000 bgrn, der bor
I degninstitutioner, herunder specialskoler, spadbgrnshjem, hjem for psykisk og fysisk
handicappede, hjem for adferdsvanskelige bern, institutioner for ungdomskriminelle og
genoptreeningshjem. | de fleste vesteuropaiske lande kommer bgrn, som det offentlige
anbringer uden for hjemmet, for det meste i pleje i familieagtige omgivelser enten hos
sleegtninge eller en plejefamilie. Det er ikke tilfeeldet i Central- og @steuropa, hvor
dagninstitutioner stadig er det fremherskende.

Ovennavnte data er dog stadig mangelfulde eller ufuldsteendige, hvilket betyder, at der ikke
kan tegnes et deekkende billede pa nuveerende tidspunkt.

6
7

http://ec.europa.eu/employment_social/spsi/index_en.htm
Mansell J., Knapp M., Beadle-Brown J., and Beecham J. (2007) Deinstitutionalisation and community
living — outcomes and costs: report of a European Study. Volume 2: Main Report. Canterbury: Tizard Centre,
University of Kent

Medeiros H., McDaid D., Knapp M., and the MHEEN Group (2008) Shifting care from hospital to the
community in Europe: Economic challenges and opportunities.
’ Ifglge en raekke nationale undersggelser om situationen pa tvaers af EU, som EUROCHILD for nylig
har samlet.
http://www.eurochild.org/index.php?id=208&tx_ttnews[tt_news]=271&tx_ttnews[backPid]=185&cHash=92a7b
clade
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I11. Argumenter for overgang fra institutionel til lokalsamfundsbaseret
pleje

Materielle og immaterielle aspekter af institutionel pleje

De materielle levevilkar synes at vaere veerre i institutioner end for de fleste mennesker ude
I samfundet. Desuden er de fire "klassiske" institutionstreek — fremmedgarelse, stive rutiner,
kollektiv behandling og social distance — ofte serlig udtalte, hvis de materielle forhold er
ringe. Hvis ledelsen har nok at gere med at sgrge for mad, varme og andre basale
forngdenheder, er der ikke megen plads til terapi eller meningsfyldte aktiviteter. Der er for
nylig dokumenteret ekstreme tilfeelde af materiel forarmelse kombineret med omsorgssvigt
og/eller misbrug, forst og fremmest i visse "nye" medlemsstater, men ogsa i "gamle" EU-
lande.

Den institutionelle plejes problematiske sider er imidlertid ikke udelukkende knyttet til ringe
materielle forhold, og det er tvivisomt, om de kan afhjeelpes, ved at man lgser de gkonomiske
problemer. Det er indlysende, at bedre personaledekning og gget veegt pad meningsfyldte
aktiviteter kan forbedre plejens kvalitet. Ikke desto mindre findes der fortsat problemer med
fremmedggrelse, stive rutiner, kollektiv behandling og social distance ogsa i institutioner,
hvor de overordnede materielle vilkar er relativt gode.

Derudover erkendes det i stigende grad, at nogle af de karakteristika, der definerer
institutionerne, stigmatiserer brugerne, der fysisk og socialt afsondres (segregeres) fra det
omgivende samfund. Uanset om det er politisk motiveret eller sker af mangel pa alternative
stgttetilbud, har de fleste beboere ikke let ved at forlade institutionen for at bo for sig selv.
Dette ser ogsa ud til at veere et iboende problem ved institutionel pleje, som man ikke kan lgse
ved at gge institutionernes budgetter.

Der er store udsving i kvaliteten mellem medlemsstaternes institutioner i dag, ligesom der er
forskelle inden for de enkelte landes graenser med hensyn til sterrelse, materielle forhold og
plejemetoder. Derfor udviser disse institutioner ogsa farnevnte karakteristika i varierende
grad. Men man kan havde, at nogle af problemerne i princippet stadig er iboende
i institutionen som sadan. Den tilgengelige forskning er temmelig kraftigt koncentreret om
engelsktalende lande, men en nylig undersggelse'® af institutionerne i Frankrig, Ungarn, Polen
og Rumanien afdeekkede samme ringe resultatniveau for beboerne pa institutionerne i disse
EU-medlemsstater — om end der var forskelle — som de institutioner, der var genstand for
undersggelser i Det Forenede Kongerige, USA og Sverige i 1970'erne.

Derfor forekommer den institutionelle plejemodel i stigende grad utilstreekkelig. Der er om
ikke klar enighed om, sd dog en voksende erkendelse af, at den institutionelle plejes
karakteristika, uanset hvor mange penge der bruges pa institutionerne, uveegerligt vil gare det
yderst vanskeligt at give brugerne en ordentlig livskvalitet, sikre overholdelsen af deres
menneskerettigheder og na malet om social inklusion.

10 Freyhoff G, Parker C, Coué M, Greig N. (2004) Included in Society: Results and recommendations of

the European research initiative on community-based residential alternatives for disabled people. Brussels:
Inclusion Europe.
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Institutionel pleje vs. pleje i lokale omgivelser

Mens de tidligere store institutioner i visse medlemsstater eller regioner for det meste blev
erstattet med mindre enheder, er der andre steder sket en reel afinstitutionalisering, hvor store
institutioner gradvis er blevet erstattet af stotteydelser i lokalsamfundet (lokal pleje,
hjemmepleje). Blandt pionererne inden for afinstitutionalisering finder vi Sverige og Det
Forenede Kongerige samt tredjelande som Norge og USA.

Forskningen og evalueringen af alternativer til institutionel pleje har leveret argumenter til
stotte  for overgangen til lokalsamfundsbaserede ydelser ** . Et stort antal
forskningsundersggelser viser med overvaldende tydelighed, at resultaterne af denne type
pleje er bedre for brugerne, deres familier og personalet, der yder den.

En gennemgang i midten af 1990'erne*? af 73 undersggelser om afinstitutionalisering og pleje
i lokale omgivelser gav et billede af forskellene mellem ydelserne malt pa en raekke
forskellige parametre. Dataene viste, at der var en hgj grad af overlapning mellem store og
sma institutioner og lokalsamfundsbaseret pleje, hvad angik deres score pa de
forskellige parametre. I gennemsnit var det den lokalsamfundsbaserede pleje, der sa ud
til at veere den bedste lgsning. Nar virkningen af en flytning fra institutionel til
lokalsamfundsbaseret pleje i Det Forenede Kongerige og Irland er blevet evalueret, viser de
fleste undersggelser positive virkninger pa fem eller seks omrader (kompetence og personlig
udvikling, observeret udfordrende adferd, deltagelse i lokalsamfundet, deltagelse
i meningsfyldte aktiviteter og kontakt med personalet). Kun pa et enkelt omrade (rapporteret
udfordrende adferd) var der ifelge flertallet af undersggelserne ingen forandring.
Undersggelser fra USA og Australien har givet anledning til lignende (om end lidt mindre
klare) konklusioner.

Generelt  bekreefter de  tilgengelige  undersggelser, at hvis der leveres
lokalsamfundsbaserede plejeydelser af hgj kvalitet, foretreekker de fleste tidligere
institutionsbeboere klart at fa pleje i lokale omgivelser og giver udtryk for en hgjere
grad af personlig tilfredshed og social inklusion og ferre problemer med usikkerhed eller
ensomhed end forventet. Konklusionen pa projektet Included in Society, som blev finansieret
af Europa-Kommissionen, og som mundede ud i en rapport over generelle problemer med
institutionel pleje savel som succeshistorier om afinstitutionalisering med tilhgrende
anbefalinger, var, at lokalsamfundsbaserede plejeydelser i gennemsnit gav bedre resultater
med hensyn til livskvalitet for handicappede end institutioner, men det erkendtes ogsa, at
erstatningen af institutioner med lokalsamfundsbaserede alternativer ikke i sig selv
garanterede et bedre udbytte (“en ngdvendig, men ikke tilstreekkelig forudsetning™).

De tydeligste forskelle i resultaterne kan pavises pa omradet for pleje af bgrn (bade
handicappede og raske). Det er veldokumenteret, at bgrn, der vokser op i institutioner, har
rystende ringe chancer for et normalt liv som voksne (pa grund af alkoholisme og
afheengighed af stoffer, kriminel adferd og selvmord). Derimod ser unge mennesker, der er
vokset op i familiepleje, ud til at blive integreret i samfundet uden navneverdige
vanskeligheder. Der findes i stigende grad beviser* for, at virkningerne af institutionalisering

1 DECLOC-rapporten.

12 Emerson, E. and Hatton, C. (1994) Moving Out: Relocation from Hospital to Community. London: Her
Majesty's Stationery Office.

B United Nations Secretary-General’s Study on Violence against Children (2006) The World Report on
Violence against Children, p. 189.
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af bern — selv nar de pageldende institutioner rader over gode materielle forhold og
kvalificeret personale® — kan veere ringe fysisk helbred, alvorlige udviklingsforsinkelser,
(yderligere) handicap og potentielt uoprettelige psykiske skader.

Samlet vs. spredt beboelse

Landsbyagtige beboelser (samlede beboelser eller klyngebeboelser) kan anses for en
overgangslgsning mellem institutionel og lokalsamfundsbaseret pleje. De kan indebere visse
fordele for en brugergruppe med beskedne stgttebehov, og de kan, hvor de findes, blive en
vigtig del af viften af plejeydelser, men de kan aldrig blive andet end en niche i plejesektoren.

En nylig sammenligning mellem samlede beboelser og spredte beboelser i lokalsamfundet
viste, at spredte beboelser overgik klyngebeboelser pa de fleste af de undersggte
kvalitetsindikatorer.

Forholdet mellem omkostninger og udbytte

Politikere vurderer uveegerligt udbyttet af institutionel og lokalsamfundsbaseret pleje i lyset af
omkostningerne. Det komplekse forhold mellem behov, omkostninger og udbytte blev
behandlet szrdeles indgdende i DECLOC-rapporten. Det fremherskende resultat var, at der
ikke findes bevis for, at lokalsamfundsbaserede plejemodeller automatisk er mere bekostelige
end institutioner, nar der sammenlignes pa grundlag af sammenlignelige behov hos beboerne
og sammenlignelige kvalitetsniveauer i plejen. Andre undersggelser viser, at daggnpleje faktisk
kan vere dyrere end lokalsamfundsbaseret pleje™, men vurderingen af alle direkte og
indirekte omkostninger — og af de langsigtede fordele ved gget social deltagelse — kan stadig
fortolkes.

Visse politikere, som udelukkende bekymrer sig om gkonomi (navnlig i lyset af den aktuelle
gkonomiske krise, jf. neeste afsnit), vil maske alligevel finde en vis beroligelse i den
omstendighed, at institutionel pleje af lav kvalitet kan vere billigere end god
lokalsamfundsbaseret pleje, som giver et bedre udbytte. Forfatterne til denne rapport mener
dog, at en sadan prioritering vil veere alvorligt forfejlet. At fastholde billig institutionel pleje
af lav kvalitet er ikke en etisk acceptabel lgsning og heller ikke pragmatisk baeredygtig. Far
eller siden vil presset fra offentligheden fare til forbedringer i kvaliteten af plejen i de
institutioner, hvor den traditionelt har veeret ringe — og til den tid vil lokalsamfundsbaseret
pleje sandsynligvis veere et reelt alternativ, som ikke blot i sig selv er bedre for brugeren, men
ogsa en omkostningseffektiv lgsning set fra udbyderens side.

" Et typisk eksempel er spadbgrnsinstitutionerne i visse "nye" medlemsstater, som ofte drives af de

respektive sundhedsministerier. Deres problem er hverken materiel ngd eller mangel pd medicinsk personale,
men den strengt medicinske plejemodel, som ikke giver spaedbgrnene den sensoriske eller fglelsesmassige
stimulering, der er ngdvendig for en sund udvikling.

1 Ward, H., Holmes, L. and Soper, J. (2008) Costs and Consequences of Placing Children in Care.
London: Jessica Kingsley Publishers. | undersggelsen havdedes det, at den gennemsnitlige enhedsomkostning
ved at anbringe et barn i deggninstitution i en uge var 4,5 gange s stor som selvstendige boligordninger, 8 gange
sa stor som familiepleje, 9,5 gange sa stor som anbringelse hos familie eller venner og over 12,5 gange sa stor
som ophold hos egne forzldre.
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Den aktuelle gkonomiske krise

Fernavnte dilemmaer med hensyn til omkostninger og udbytte seettes i et nyt perspektiv af
den seneste udvikling. Den gkonomiske krise indebarer en meget reel risiko for, at staten (de
offentlige myndigheder) bliver fristet til at holde budgettet i balance ved at skere ned pa
udgifterne til sociale ydelser, hvoraf starstedelen gar til personaleomkostninger. Som fglge
heraf vil personalet i enhver plejeordning (institutionel savel som lokalsamfundsbaseret)
kunne opleve en gget risiko for fyringer, mens plejens kvalitet for brugerne kan veere truet af
generelle nedskearinger og en indskraenket personaledaekning.

| betragtning af den sandsynlige udvikling i plejesektoren forekommer sadanne beslutninger
fra myndighedernes side at vaere kortsigtede. Ikke blot er det etisk uacceptabelt at
underminere de plejestandarder, der allerede er opnaet (og som stadig ofte ligger langt fra
idealet), men det star ogsa i skarp kontrast til de forventede demografiske udviklingstendenser
og falgerne heraf. Plejesektoren er en af de fa, som sandsynligvis ikke kommer til at opleve et
fald i efterspargslen i fremtiden — tveertimod vil befolkningsaldringen fa antallet af
langtidsplejekreevende personer til at stige stgt gennem de neeste artier. Generelle
nedskeeringer i plejesektoren og fyringer af kvalificeret personale vil derfor virke stik mod
hensigten i det lange lgb, fordi man risikerer, at det kvalificerede personale flytter over i andre
sektorer og ger de fremtidige behov svarere at opfylde.

Naturligvis kan den gkonomiske krise ikke bare ignoreres. Men hvis vi skal satte
reformprocessen i forhold til den aktuelle gkonomiske krise, forekommer det ngdvendigt at se
krisen som en chance og ikke en undskyldning for at forsinke igangvarende eller planlagte
processer med overgang fra institutionel til lokalsamfundsbaseret pleje.
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IV. Centrale wudfordringer 1 overgangen fra institutionel til
lokalsamfundsbaseret pleje og forslag til, hvordan vi takler dem

De sterste forandringer, der kreeves for at beveege sig fra et system, der hviler pa
degninstitutioner, til et andet med diversificerede lokalsamfundsbaserede plejeydelser, har
konsekvenser for en lang raeekke mennesker. Uden korrekt planleegning og forberedelse kan de
bergrte brugeres rettigheder og interesser blive glemt blandt mange andre forhold, der optager
lokalsamfundene, institutionspersonalet og lokalpolitikerne.

1. Overinvestering i eksisterende institutionsordninger

Dette er en almindelig reaktion pa ngdsituationer, dvs. som regel situationer, hvor der
"opdages" ekstreme tilfeelde af meget ringe kvalitet i plejen og/eller misbrug (eller snarere at
det rapporteres af menneskerettighedsorganisationer og opsggende journalister). Selv om
sadanne uacceptable situationer kraever gjeblikkelig handling, er der risiko for, at det ensidige
fokus pa disse ydertilfeelde afleder opmarksomheden fra de ngdvendige forandringer af selve
systemet.

Overinvestering i bygninger. En almindelig reaktion pa ringe kvalitet i plejen i institutionerne
er at forbedre de fysiske rammer. Imidlertid vanskeligger dette ofte lukningen af
institutionerne pa mellemlangt sigt, idet myndighederne ikke er meget for at afvikle en
ordning, som de har investeret store summer i. Eksterne donationer bruges ofte til dette formal.

Feenomenet forekommer ogsa i andre sammenhange end i indlysende ydertilfelde, der skal
afhjelpes. Selv pleje af jeevn kvalitet kan veaere genstand for initiativer med sigte pa at
forbedre den materielle standard (gennem investeringer i de fysiske rammer),
personaledaekningen eller andre parametre. Selv om den slags forandringer i visse tilfeelde kan
forbedre livskvaliteten for brugerne, reprasenterer investeringerne ofte en forpasset chance
for at igangseette en mere systemisk forandring, fordi det bliver vanskeligere at argumentere
for lukning og reform af systemet som sadan.

Ensidigt fokus pa personansvar. Naturligvis er det ngdvendigt at fremme personlig
ansvarsfglelse hos de enkelte ansatte (og navnlig ledelsen). | tilfeelde med sarligt uacceptable
vilkar og overtraedelser af menneskerettighederne ber de ansvarlige udpeges og i givet fald
retsforfalges. Men det ville veere en fejl kun at fokusere pa enkeltpersoners manglende
ansvarlighed og overse de systemfaktorer, der er pa spil. Faktisk kan mange ansatte, der har
veeret medudgvende af en klart utilfredsstillende plejepraksis, omskoles til at levere ydelser af
meget bedre kvalitet i andre omgivelser.

2. Risiko for opretholdelse af parallelle ordninger

Hvis opbygningen af alternativer ikke forbindes med gradvis lukning af eksisterende
institutioner, kan det fere til en situation, hvor de nye lokalsamfundsbaserede plejeydelser
fungerer side om side med de hidtidige institutioner. En del af brugerne forbliver
i institutionel pleje uden markbare forbedringer i deres tilstand, hvilket i sig selv er
utilfredsstillende. Desuden kan det indebare falgende risici:
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Personer med alvorlige handicap og/eller komplekse behov efterlades. Der er en tendens til at
veelge den lette lgsning farst, nar det geelder afinstitutionaliseringsprojekter. Personer med
lette til moderate handicap flyttes til lokalsamfundsbaseret pleje i en gradvis proces mod
lukning af store dggninstitutioner. I mange situationer har disse mennesker hjulpet personalet
pa dagninstitutionen med at tage sig af mere alvorligt handicappede. Afinstitutionalisering af
hgjtfungerende brugere som de ferste fgrer dermed til en situation, hvor det resterende
personale star tilbage med et antal svert handicappede beboere, som det vil veare svert at
finde pladser til i det nye lokalsamfundsbaserede system, hvor der kun er fokus pa de behov,
som lettere handicappede brugere har. Disse risici skal undgas ved fra starten at inkludere
sveert handicappede 09 brugere med komplekse behov  fuldt ud
I afinstitutionaliseringsindsatsen.

Generering (overopfyldelse) af yderligere behov. Hvis der ikke flyttes tilstraeekkelig mange
brugere fra institutionel pleje til nye plejeydelser, er det meget sandsynligt (som eksempler fra
USA viser), at man i disse nye plejeordninger for at berettige sin eksistens vil opsuge andre
potentielle brugere, som maske oprindelig ikke havde serlig meget brug for dem. Samtidig
har de institutioner, hvis pladser bevares, selv om brugerne flyttes, en naturlig tendens til at
tiltreekke andre potentielle brugere, selv fra grupper, som de ikke var beregnet til.

Langvarige dobbeltbudgetter. Desuden er der risiko for dobbeltudgifter for de to systemer, der
fungerer side om side. Det ma erkendes, at der bade vil vare en udgiftspukkel i form af
investering i nye lokale faciliteter, s de kan komme i gang, og et dobbelt driftsbudget til at
opretholde bade de gamle plejeydelser og drive de nye parallelt i nogle ar, indtil
institutionen er helt lukket ned. Disse omkostninger skal indbygges i budgetterne for
afinstitutionaliseringsstrategierne. Men det ma ikke fgre til en langvarig situation, hvor
begge typer pleje opretholdes side om side pa ubestemt tid. Sadan et todelt system ville
sandsynligvis ikke kunne bzere i det lange lgb, og navnlig i krisetider eller i forbindelse med
nedskaringer kan myndighederne foretraekke at opgive den nye plejeform til fordel for den
gamle etablerede form. Faktisk kan den fortsatte drift af den hidtidige institution blive brugt
som argument for, at afinstitutionaliseringen som sadan har spillet fallit, fordi den ikke
automatisk reducerede antallet af sengepladser i institutionen.

3. Alternativerne er for "'institutionelle"

Selv hvor alternativerne er oprettet, og den hidtidige institution er under afvikling og/eller er
lukket, kan arten af alternativerne vere problematisk, fordi de i sig selv er for "institutionelle”
ved ikke at bygge pa hver enkelt persons behov og praferencer, hvilket ofte skyldes
utilstreekkelig inddragelse af brugerne (og i givet fald deres familier) i planlaegningen,
forvaltningen og evalueringen af plejeydelserne.

Alternativer af forkert sterrelse. Pa grund af manglende forstaelse for, hvad
lokalsamfundsbaseret pleje er, findes der  eksempler pa  sakaldte
afinstitutionaliseringspolitikker, hvor "alternativerne™ ligner institutionsmodellen for meget.
Det kan skyldes deres starrelse — ja, i visse lande ender selv ret store dggninstitutioner (op til
80 beboere) med at blive alternativet, nar endnu starre institutioner afvikles.

Alternativer, som fgrer institutionskulturen videre. Selv hvor de alternative faciliteter er eller
synes sma, kan de adskille sig for lidt fra det hidtidige plejetiloud. Sommetider etableres der
nye tilbud i nerheden af den oprindelige institution med det enkle formal at sikre, at personale
0g bygninger fortsat kan bruges. Sommetider tilbydes den selvsamme bygning som alternativ
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efter en indvendig ombygning til mere familieagtige lejligheder. Resultatet er, at brugerne
fortsat lever i det samme isolerede miljg, om end i lidt bedre fysiske rammer, og at der ikke
geres meget for at integrere dem i lokalsamfundet eller undga, at nye brugere kommer til.

Alternativer med fremherskende institutionskultur. Denne risiko er til stede i begge
ovennavnte alternativer, navnlig nar reformen er indskreenket til ombygning af selve
boligerne uden bevidst fokus pa omskoling af personalet for at &endre institutionskulturen.

4. Lukning uden tilstraekkelige alternativer

I nogle lande er der fastlagt statslige afinstitutionaliseringsstrategier med vilkarlige mal i stil
med "50 % feerre institutionsbrugere inden fem ar". Sadanne mal er sjeldent beregnet ud fra
statens og de lokale myndigheders evne til at udvikle egnede alternative plejetilbud inden for
samme periode. Ofte opfattes de mere som en nedskaringsrunde. Nar myndighederne farst
indser, at anbringelse uden for institutioner er billigere, lukkes institutionerne for at spare
penge.

De urealistiske frister kan ogsa vare sat af eksterne donorer, der fremtvinger en forhastet
afinstitutionalisering eller en ufuldsteendig proces. Det kan give skadelige virkninger for
brugerne, hvis de ikke er parate til at flytte, eller hvis deres nye pladser ikke er ordentlig
forberedt.

Uanset om de stammer fra en bureaukratisk tilgang, krav om nedskaringer eller pres fra
eksterne donorer, sa kan ringe gennemfarte afinstitutionaliseringspolitikker fere til, at der
treeffes uhensigtsmeessige foranstaltninger for at na malet. Det indeberer fglgende risici:

Mangel pa tilgeengelige og gkonomisk overkommelige alternativer af egnet kvalitet. Hvis der
er indfgrt vilkarlige mal og urealistiske frister (og drivkraften er en intention om
nedskeringer), er der ofte ikke tilstreekkelige midler til radighed til at gennemfgre processen
pa en made, der garanterer, at hver enkelt bruger far en tilstreekkelig pleje. Vi ma ikke
glemme, at selv om den lokalsamfundsbaserede pleje for de fleste brugere sandsynligvis vil
veere billigere end plejen pa en dggninstitution, findes der brugerkategorier, som vil krave
massiv og mere bekostelig statte (f.eks. handicaphjelpere i dggndrift). Hvis denne type
plejeydelser ikke udvikles, fordi veegten leegges pa nedskeringer, kan disse brugere faktisk
opleve et tilbageskridt i forhold til den institutionelle pleje som fglge af reformprocessen. Det
er ogsa ngdvendigt at indfgre ordninger, der statter familieplejere, for at undga tilbageskridt.

Den lette lgsning. Et af resultaterne af vilkarlige mal er, at de far fokus til at rette sig mod
flytningen af de brugere, der er "lettest at placere" i samfundet, og dermed far nedbragt det
samlede antal brugere i institutionerne (se ovenfor). Denne strategi efterlader ofte de brugere,
der har de tungeste stettebehov, f.eks. sveert handicappede, pa institutionen (selv om disse
brugere med de mest komplekse behov bgr prioriteres i afinstitutionaliseringsprocessen).

Rent administrative "lgsninger". For at na vilkarlige mal og/eller spare omkostninger tager
lokale myndigheder ofte den beslutning at sl institutioner sammen, nar antallet af brugere er
nedbragt. Det kan medfare, at brugerne flyttes fra én utilstreekkelig institutionsanbringelse til
en anden og traumatiseres heraf undervejs. F.eks. kan alvorligt handicappede bgrn endog dg
af chok som fglge af en pludselig flytning. Sammenlagninger af institutioner kan ogsa fare til
uhensigtsmaessige grupperinger af brugerne (f.eks. at spaedbgrn anbringes sammen med aldre
bern, som udviser udfordrende adfeerd) og @get risiko for overgreb og misbrug.
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Den fjerde type risiko har i searlig grad manifesteret sig i den forhastede og uforberedte
afinstitutionaliseringsproces, der er foregaet pa psykiatriomradet i adskillige lande siden
1970'erne®. Selv om disse processer i sidste ende udmgntede sig i en raekke positive
situationer med bedre livskvalitet for mange tidligere beboere, manglede de ogsa en
tilstreekkelig parallel udvikling af alternativer (i hvert fald i begyndelsen), hvilket beted, at
brugerne reelt ikke havde adgang til plejeydelser.

16 Der blev rapporteret sadanne tvetydige resultater af afinstitutionaliseringsprocessen i lande som Italien,
Det Forenede Kongerige og USA (staten New York).
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V. Faelles grundprincipper for overgang fra institutionel til
lokalsamfundsbaseret pleje

Vi har udformet et set felles grundprincipper pa baggrund af bedste praksis i forbindelse med
overgangen fra institutionel pleje til lokalsamfundsbaseret pleje’’ og ud fra evalueringen af
ovennavnte centrale udfordringer.

1. Overholdelse af brugernes rettigheder og inddragelse af dem i beslutningstagningen:
Brugerne (og deres familier) bar veere fuldgyldige partnere i overgangsprocessen. De bar
aktivt inddrages og hgres undervejs i udviklingen, ydelsen og evalueringen af den pleje,
de modtager. Brugerne skal have passende information pa en made, som de kan forsta.
Om ngdvendigt ber de fa stgtte af en person efter eget valg til deltagelsen
i beslutningstagningen. Hver enkelt persons behov og krav bgr opfyldes. For sa vidt angar
barn, bar alle anbringelser ske til barnets bedste.

2. Forebyggelse af institutionalisering: Der bgr treeffes de ngdvendige forholdsregler for at
forebygge anbringelse af mennesker i institutioner ** . Det er ngdvendigt med
helhedsorienterede politikker for at statte familierne og andre uformelle plejere og for at
styrke lokalsamfundets evne til at inkludere.

3. Udvikling af lokalsamfundsbaserede plejeydelser: Der skal opbygges en reaekke
tilgeengelige og gkonomisk overkommelige ydelser af hgj kvalitet i lokalsamfundet til
erstatning for den institutionelle pleje. Disse ydelser bgr tage udgangspunkt i de enkelte
brugeres behov og personlige praeferencer. De bar veere til stgtte for familieplejere og
uformelle plejere. Formalet er at hindre yderligere anbringelser i institutionel pleje, sikre
udflytning af brugere, der aktuelt er i dggnpleje, og desuden hjelpe de mennesker, der
lever i lokalsamfundet (og deres familier eller pa anden vis), men som far utilstreekkelig
Statte.

4. Lukning af institutioner: Denne proces bgr om muligt tage udgangspunkt i pilotprojekter.
I planlegningen bgr indga udarbejdelse af en individuel plan for hver bruger og en
vurdering af uddannelsesbehovet hos det personale, som @nsker at arbejde
i lokalsamfundet. Brugerne ber forberedes ordentligt pa flytningen for at minimere
risikoen for traumer som fglge af forandringen. Institutionerne bar lukkes ned pa en sadan
made, at ingen brugere efterlades i uegnede rammer. De mest stgttekreevende bar
prioriteres hgjest (f.eks. spadbgrn, bgrn og voksne med sveere handicap og personer
I degnpleje, hvor der er meget ringe fysiske rammer, og/eller hvor der finder misbrug
sted).

5. Begraensning pa investeringer i bestdende institutioner: Overgangen fra institutionel til
lokalsamfundsbaseret pleje tager typisk mange ar. | mellemtiden lever mange brugere

o Jf. DECLOC-rapporten og Second Disability High Level Group Report on Implementation of the UN

Convention on the Rights of Persons with Disabilities (2009),
http://ec.europa.eu/social/BlobServlet?docld=2790&langld=en

18 I nogle tilfelde er dette ikke gnskeligt pa grund af risikoen for skadelige falger, f.eks. med barn og
&ldre, der er blevet misbrugt eller er i fare for misbrug i de hjemlige omgivelser. For bgrnene er det nastbedste
alternativ en erstatning for familien (familiepleje eller adoption), og kun nar disse alternativer ikke er
tilgeengelige, bar mulighederne for dagnpleje overvejes.
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10.

under uegnede og uhygiejniske forhold. Derfor kan det veere pakraevet at renovere de
eksisterende bygninger. Men dette ber begreenses til investeringer, der er strengt
ngdvendige for at sikre tilstreekkelige sanitere installationer, vand og varme. For store
investeringer i en bygning ger det sandsynligvis vanskeligt at lukke den pa et senere
tidspunkt.

Udvikling af menneskelige ressourcer: Det er afgerende at sgrge for, at der findes
tilstreekkeligt med veluddannet personale, der har de rette feerdigheder til at yde
lokalsamfundsbaseret pleje, som bygger pa partnerskab, inkluderende holdninger og en
tveerfaglig tilgang. Dette kan indebare omskoling og opkvalificering af personale, som
tidligere har arbejdet i institutionskulturen. Ved at omfordele personalet, som kan
uddannes til at arbejde i lokalsamfundet, kan man mindske modstanden mod
reformprocessen. Det er gnskeligt, at der optraeder repraesentanter for brugergruppen som
undervisere i den indledende omskoling og i efteruddannelsen af personalet pa alle
niveauer. Ogsa familieplejere ber have adgang til uddannelse med sigte pa at forbedre
kvaliteten af deres plejeydelser.

Effektiv udnyttelse af ressourcerne: Det nuvaerende institutionelle system kraever enorme
ressourcer — drift, bygninger og udstyr. Sa vidt det er muligt, og i brugernes interesse bar
disse ressourcer overflyttes fra de eksisterende institutioner til nye plejetilbud. Genbrug af
eksisterende ressourcer sikrer, at reformprocessen bliver mindre dyr og mere bzaredygtig.
Driftsbudgetter kan overferes til dekning af omkostninger ved driften af de
lokalsamfundsbaserede plejeydelser sasom sma bofallesskaber og familiestettecentre. Til
tider kan bygningerne genbruges til andre formal (hvis de ligger et velegnet sted og er
i tilstreekkelig god stand).

Kvalitetskontrol: Kvalitetskontrolsystemerne bar omfatte bade overgangsprocessen og de
nye plejeydelser med klart fokus pa brugertilfredshed. Det er afgerende at inddrage
brugerne, deres familier og deres repraesentative organisationer i overvagningen af
kvaliteten.

Helhedsorienteret tilgang: Spergsmal vedrgrende overgangen fra institutionel il
lokalsamfundsbaseret pleje skal lgses pa tvars af alle relevante politiske omrader sasom
beskaftigelse, uddannelse, sundhed, socialpolitik og andre. En sadan helhedsorienteret
tilgang bgr veere en garanti for samordning og politisk konsekvens pa tveers af de
forskellige politikomrader samt for kontinuiteten i plejen, f.eks. fra barndom til
voksenliv®®.

Lgbende bevidstgerelse: Forandringsprocessen skal ledsages af en indsats, for at de
centrale faglige organisationer stgtter den med hensyn til de veerdier, som de formidler til
nuvaerende og potentielle medlemmer samt til samfundet som helhed. Samtidig bgr der
forega folkeoplysning over for beslutningstagere og opinionsdannere uden for
plejesektoren samt offentligheden generelt for at sikre konsekvensen mellem deres
holdninger og de gnskede veerdier. Man skal navnlig veere opmarksom pa at udvikle
lokalsamfundets holdning til at inkludere brugerne de steder, hvor de nye plejeydelser skal
tilbydes.
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Dette geelder isaer for brugere med mere komplekse behov.
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V1. Anbefalinger

| forbindelse med reformen af den institutionelle pleje bgr bade medlemsstaterne og EU-
institutionerne respektere og forfegte de rettigheder og principper, der er fastlagt i Den
Europaiske Unions charter om grundleggende rettigheder. Desuden skal man vere
opmaerksom pa forpligtelser, der stammer fra relevante internationale
menneskerettighedstraktater: den europziske  konvention til  beskyttelse  af
menneskerettigheder og grundleeggende frihedsrettigheder, den europaiske konvention til
forebyggelse af tortur og umenneskelig eller vanzrende behandling eller straf, den
internationale konvention om gkonomiske, sociale og kulturelle rettigheder, konventionen om
barnets rettigheder og konventionen om afskaffelse af alle former for racediskrimination®
samt den nye konvention om handicappedes rettigheder, som skal ratificeres snarest muligt af
medlemsstaterne og Den Europaiske Union.

1. Anbefalinger til medlemsstaterne

e Gennemga og @&ndre love og administrative regler for at garantere aktiv inddragelse af
brugerne af plejeydelserne, herunder bgrn, i beslutningsprocessen, der vedrgrer dem,
samt i udformningen af plejetilbuddene.

o ldentificere love og administrative regler, som direkte eller indirekte statter
institutionalisering eller blokerer for overgangen til lokalsamfundsbaseret pleje — og
@ndre dem for at understotte leveringen af ydelser af god kvalitet i lokalsamfundet.

e Vedtage strategier og handlingsplaner baseret pa de felles grundprincipper fulgt op af
en klar tidsramme og et budget til udvikling af lokalsamfundsbaseret pleje og lukning af
dagninstitutioner til langtidspleje. Udvikle et velegnet szt indikatorer til at male, om
disse handlingsplaner gennemfares.

e Udnytte strukturfondene til overgangen fra institutionel til lokalsamfundsbaseret
pleje. Den Europeiske Socialfond kan bevilge midler til uddannelse (og efteruddannelse)
af personale, mens Den Europziske Fond for Regionaludvikling (EFRU) samtidig kan
udnyttes til udvikling af social infrastruktur til at understgtte de nye
lokalsamfundsbaserede plejeydelser®. Medlemsstaterne bgr sgrge for, at midlerne fra
EFRU ikke anvendes til at bygge nye segregerende dggninstitutioner, og at de kun
anvendes til forbedring af infrastrukturen i de eksisterende institutioner pa den betingelse,
om overhovedet, at det sker i tilknytning til en reform af hele plejesystemet og ikke
overstiger 10 % af de samlede udgifter.

e Indfare systemer med obligatorisk kvalitetsovervagning af brugernes livskvalitet
frem for inputindikatorer. Disse systemer bgr bygge pa inddragelse af brugerne, deres
familier og deres repraesentative organisationer i overvagningsprocessen.

20 Denne er serlig relevant i forbindelse med den klare overrepraesentation af romabgrn blandt bgrn

i institutionel pleje i flere medlemsstater.

2 I begyndelsen af 2009 igangsatte Europa-Kommissionen et samarbejdsinitiativ med Bulgarien med det
formal at udnytte strukturfondene (bdde EFRU og ESF) til opbygning af centre for lokalsamfundshaseret pleje
og dermed lette afinstitutionaliseringsprocessen. Dette eksempel vil kunne efterfglges i andre medlemsstater.
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Fremme bedre arbejdsforhold for det professionelle plejepersonale med sigte pa at
gere plejearbejde mere attraktivt. Kraeve, at organer, der repraesenterer og uddanner
personalet og godkender dets faglige metoder i forbindelse med pleje af eldre, barn,
mennesker med psykiske lidelser og handicappede, patager sig en forpligtelse til i deres
arbejde at fremme brugernes menneskelige vaerdighed, inklusion og selvbestemmelse.
Sikre, at brugerne inddrages i uddannelse og godkendelse af personalet, og at det sker ud
fra princippet om inklusion.

Yde systematisk stgtte til uformelle plejere (frem for alt familieplejere) for at garantere
plejekvaliteten og opretholde deres egen livskvalitet.

Sikre samordningen mellem de forskellige ministerier og statslige organer, der er
involveret i overgangsprocessen. En vellykket gennemfarelse af reformplanerne kraever
ngje samordning mellem alle de relevante aktgrer, bade horisontalt (diverse ministerier
som sundheds- og socialministeriet) og vertikalt (nationale og lokale myndigheder).

. Anbefalinger til Europa-Kommissionen

Udarbejde en meddelelse om overgangen fra institutionel til lokalsamfundsbaseret
pleje, herunder de falles grundprincipper, der skal indga i overgangsprocessen.

Indarbejde de feelles grundprincipper i alle relevante EU-politikker (f.eks. handicap,
social beskyttelse og social inklusion, beskeeftigelse, lige muligheder, regionaludvikling,
sundhed, uddannelse, forskning, berns rettigheder og eksterne forbindelser). De bgr
navnlig indarbejdes i:

a) den naste europziske handicapstrategi (fra 2010), som udgar en koordinerende ramme,
der kan bidrage til gennemfgrelsen af FN-konventionen om handicappedes rettigheder
pa EU-plan og i medlemsstaterne, herunder alle handicappedes ret til et selvstendigt liv
og til at veere inkluderet i samfundet, og som statter medlemsstaternes frivillige indsats og
gger samarbejdet mellem medlemsstaterne og Kommissionen.

b) den dbne koordinationsmetode vedrgrende social beskyttelse og social inklusion,
som fremmer gensidig laering og styrker medlemsstaternes indsats for overgangen fra
institutionel til lokalsamfundsbaseret pleje®®. Bede medlemsstaterne om mere specifik
information, herunder antallet af institutionsanbragte og antallet af brugere af
lokalsamfundsbaseret pleje eller hjemmepleje. Identificere personer, der forlader
institutionel pleje, blandt malgrupperne for strategien for aktiv inddragelse.

c) EU's sundhedsstrategi, i relevante initiativer f.eks. vedrgrende sund aldring og
Alzheimers sygdom og andre demensfremkaldende sygdomme, konklusionerne pa
hgringen om grgnbogen om sundhedspersonale i Europa samt de tiltag, der skal til for at
gennemfgre den europaiske pagt for mental sundhed og trivsel.

Udstede retningslinjer for udnyttelse af strukturfondene og andre finansielle EU-
instrumenter til afinstitutionalisering. Give gode eksempler i disse retningslinjer pa god
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Som understreget i den felles rapport om social beskyttelse og social inklusion fra 2009.
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praksis for, hvordan strukturfondene og andre finansielle EU-instrumenter kan bruges til
at stette projekter vedrgrende udvikling af lokalsamfundsbaserede alternativer til
institutioner ved at identificere procedurer og de primeere aktarer, der skal inddrages. Gore
det klart, at projekter med sigte pa at bygge, udvide eller opretholde institutioner ikke er
I overensstemmelse med konventionen om handicappedes rettigheder og EU's egne
politikker om lige muligheder, social inklusion og diskrimination og derfor ikke er
stotteberettigede.

Fremme og lette udveksling af modeller for god praksis, f.eks. ved at gremarke
budgetter til livslang leering, sa ledere og udviklere af plejetilbuddene kan satte sig ind
i succeshistorierne. Lette udviklingen af uddannelsesmoduler til frontlinjepersonale og
ledelse i, hvordan de skal ga fra institutionel pleje til lokalsamfundsbaserede tilbud.
Programmet for Livslang Lering (Leonardo eller Grundtvig) kan bevilge gremarkede
tilskud.

Samle en gruppe af uafhaengige eksperter i afinstitutionalisering, som kan yde teknisk
bistand til Kommissionen selv og frem for alt til medlemsstaterne, nar der bevilges midler
fra strukturfondene. Anvende midler fra budgettet for teknisk bistand inden for de
operationelle programmer til at etablere ekspertgruppen (herunder alle interessenter).

Udbygge videngrundlaget ved — sammen med EUROSTAT og i tet samarbejde med
medlemsstaterne — at definere, hvilke data der som minimum skal findes for botilbud, sa
fremskridtene med lukningen af institutioner og udviklingen af lokalsamfundsbaserede
tilbud kan overvages, og data pa tveers af EU kan sammenlignes. Der bgr offentliggares
statistikker over de fremskridt, som hver medlemsstat opnar med overgangen fra
institutionel pleje til lokalsamfundsbaseret pleje.

Bede Agenturet for Grundleggende Rettigheder om dataindsamling, forskning og
analyse inden for rammerne af dets mandat.

Finansiere forskning, som kan lette overgangen fra institutioner til
lokalsamfundsbaserede plejetilbud. Det kan f.eks. veere en undersggelse af, hvordan
brugerne stgttes i processen med at vealge deres boligforhold og indga retsgyldige
stotteaftaler med udbyderne af plejetilbuddene i henhold til artikel 12 i konventionen, eller
en juridisk analyse af national lovgivning, der direkte — og ogsa indirekte — fremmer
institutionalisering.

@ge bevidstheden i Europa-Kommissionen (om retten til et selvsteendigt liv i samfundet
og behovet for at udvikle lokalsamfundsbaseret pleje) pa tvaers af de forskellige
generaldirektorater og de relevante geografiske enheder, der forvalter
strukturfondsmidlerne, ved hjelp af en reekke midler som uddannelse, workshopper og
publikationer.

Rejse spargsmalet om investering i lokalsamfundsbaseret pleje i debatten om den
fremtidige samhgrighedspolitik efter 2013.

Behandle spgrgsmalet om institutionel pleje og reformen heraf i forbindelse med
politikkerne om udvidelse, naboskab og udvikling. Rapporterne om fremskridt bar
bruges til at skitsere de skridt, der skal tages af kandidatlande, potentielle kandidatlande
og tredjelande til at fremme udviklingen af lokalsamfundsbaserede alternativer til
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institutioner og social inklusion af eldre, barn, mennesker med psykiske lidelser og
handicappede. For at sikre en mere effektiv overvagning af gennemfarelsen af sine
henstillinger bar Kommissionen arbejde sammen med organisationer, der reprasenterer
brugerne i de pageeldende lande. Kommissionen ber sikre sig, at EU's midler i disse lande
bliver gremerket til at fremme udviklingen af lokalsamfundsbaserede alternativer til
institutionerne.
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