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DH: Haringssvar til lovbekendtgerelse og vejledning om hjaelp og
stotte til borgere med en hastigt fremadskridende sygdom

Danske Handicaporganisationer (DH) takker for den fremsendte bekendtgarelse og vejledning i tilknytning
til lov om hjeelp og statte til borgere med hastigt fremadskridende sygdomme.

DH er meget positive over for loven og ser frem til, at den traeder i kraft 1. juni 2023.

DH ser fortsat et behov for, at loven evalueres og vil ogsa benytte denne anledning til at opfordre til, at der
afsaettes penge til at evaluere loven efter fx to ar med henblik pa lzering om, hvorvidt tilgangen kan spredes
til avrige indsatser i serviceloven. Det kan fx vaere relevant at se pa, hvorvidt partnere til personer med
fremadskridende sygdomme kan fastholde deres arbejde fordi, der ydes hurtig hjeelp, hvorvidt den hurtige
hjeelp bidrager til et mindre treek pa sundhedsydelser, hvorvidt der anvendes faerre timer pa sagsbehandlin-
gen og ikke mindst borgernes oplevelse af hjzelpen.

DH vil ogsa gere opmaerksom pa, at det er sandsynligt, at der det farste ar efter lovens ikrafttreedelse er et
starre treek pd ydelserne efter §117a end forventet for loven fremadrettet, da der kan veere mennesker
med fremadskridende sygdomme, der i dag afventer en almindelig laengere sagsbehandling, der vil benytte
den nye mulighed for hurtig hjeelp. Derfor anbefaler vi, at der i r afszettes det fulde belgb pa 7,5 mio. kr. og
ikke afgreenser det til 4,4 mio. kr., som det fremgar af det tidligere fremsatte lovforslag.

Lovbekendtggrelsen
DH mener, at de seks kriterier for at veere inden for lovens personkreds er ungdigt omfattende beskrevet
med visse gentagelser.

Vi foreslar derfor, at kriterie 2 om, at borgeren vurderes at have en veesentlig forkortet levetid, slettes, da
det fremgar af kriterie 3 om, at borgerens sygdom har en hurtig progression fra symptomdebut til dad pa
under 5 ars gennemsnitlig overlevelse fra symptomdebut til dgd. Sidste led af kriterie 3:"... fra symptomde-
but til ded”, bar ogsa slettes, da det star tidligere i samme satning.

Vi foreslar endvidere, at kriterie 5 og 6 skrives sammen, og farste del af kriterie 6: "Borgerens livssituation vil
eendre sig” slettes, da det allerede fremgar flere steder. Kriteriet vil derved i stedet hedde: "Borgeren vurde-
res ikke at have mulighed for at genvinde tabte funktioner ved behandling eller genoptraening, hvorved
borgeren far vedvarende og sget behov for hjzelp og statte m.v. til at opretholde en aktiv tilveerelse. ..."

DH er talerer for handicaporganisationerne og repreesenterer alle typer af handicap - fra hjerneskade og gigt til udviklingshaemning og sindslidelse.
35 handicaporganisationer med cirka 340.000 medlemmer er tilsluttet DH.
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DH finder det ungdvendigt at opliste de mulige hjeelpemidler, borgeren kan gnske at indga i den tildelte
hjeelp, som det fremgar af § 4. Da der er en samlet belgbsgranse pa 39.7500 kr., vil det ikke vaere fordyren-
de at lade det vaere op til den enkelte borger selv at vaelge et hjeelpemiddel. Borgerens @nske kan tage af-
seet i oplevelsen af egne behov og/eller faglig radgivning. Vi mener derfor, at § 4 kan formuleres pa niveau
med § 5, at hjeelpemidler efter borgerens gnske kan indgd i den tildelte hjzelp.

Vejledningen

DH gar opmeaerksom p4, at der mangler en afslutning pa seetningen i kapitel 1 stk.1 om formalet.

Der vil vaere behov for at konsekvensrette kriterierne for personkredsen i kapitel 2 stk. 6.

DH mener, at stk. 11 skal tilpasses ovenstaende tilpasning i lovbekendtgarelsen, sa der ikke oplistes en
raekke mulige hjeelpemidler, men at hjeelpemidler kan tildeles efter borgerens gnske. Det indebaerer ogs3,

at vi ikke finder behov for, at Socialstyrelsen udarbejder et vejledende katalog over mulige hjselpemidler og
boligindretning. Vi opfordrer derfor til, at stk.13 slettes.

Med venlig hilsen

Thorkild Olesen
Formand
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