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@konomi- og Indenrigsminister Simon Emil Ammitzbgll-Bille
(LA) er ligeledes kaldt i samrad.

Mai Mercado starter, hvorefter gkonomi- og indenrigsmini-
steren taler.

Samradssporgsmal S stillet af Social-, Indenrigs- og
Borneudvalget

"Hvad vil ministrene gare for at sikre mere helhedsorienterede og
sammenhangende forlgb (ift. bade vejledning, statte, hurtig sags-
behandling og hurtigt bevilget praktisk hjaelp, der er fleksibel ift.
stigende hjaelpebehov) for borgere med hurtigt fremadskridende
sygdomme som eksempelvis ALS, som — medregnet sagsbe-
handlingstiden af deres klagesager i Ankestyrelsen — samlet set
ofte ma vente meget laenge pé at fa tilkendt den hjzelp, de har be-
hov for, og som tilmed ofte oplever store problemer med at f& be-
vilget yderligere hjeelp, nar deres sygdom hurtigt forvaerres og de-
res hjeelpebehov forgges?”

Det talte ord geelder



[Indledning]
Tak for invitationen til dette samrad.

Jeg og skonomi- og indenrigsministeren bliver konkret
spurgt til, hvad vi vil ggre for at sikre mere helhedsoriente-
rede og sammenhaengende forlgb for borgere med hurtigt
fremadskridende sygdomme som eksempelvis ALS [amyo-
trofisk lateral sklerose].

Jeg har tidligere pa aret veeret i et lukket samrad om samme
problemstilling — at borgere med sygdomme som ALS har
saerlige behov for hurtig, fleksibel og helhedsorienteret
hjeelp. Pa det lukkede samrad understregede jeg, at de per-
sonlige historier, vi har set i pressen, naturligvis ger et stort
indtryk pa mig. Jeg understregede ogsa, at jeg som resten af
udvalget er steerkt optaget af, at de borgere, der rammes af
en sa frygtelig sygdom, oplever, at samfundet star parat med
hurtig og relevant hjeelp.

Pa samradet oplyste jeg derfor udvalget om, at jeg allerede
har taget to initiativer, der skal sikre, at kommunerne bade er
opmeaerksomme pa deres forpligtelser efter serviceloven og
er bedre kleedt pa, nar de skal stille den rette hjaelp og statte
til radighed for borgere med ALS.

Det vil jeg komme naermere ind pa senere, nar jeg har rede-
gjort dels for, hvem malgruppen er, og dels for kommuner-
nes forpligtelser over for disse borgere.

Derneest vil indenrigs- og skonomiministeren, som er res-
sortminister for Ankestyrelsen, der er klageinstans pa det so-
ciale omrade, redeggare for Ankestyrelsens sagsbehandlings-
tider i sager, hvor borgeren har en hurtigt fremadskridende
sygdom som eksempelvis ALS.

[Borgere med ALS]

Farst vil jeg skitsere, hvilke borgere det er, vi blandt andre
taler om, nar vi taler om borgere med hurtigt fremadskri-
dende sygdomme.

| 2018 var der ifglge Sundhedsdatastyrelsens egne bereg-
ninger 421 personer, som var diagnosticeret med ALS. Og i



2017, som er det seneste ar, der er oplysninger for, blev 179
nye personer diagnosticeret med ALS. Mennesker som der-
med far brug for en eller anden form for hjaelp fra kommunen
fremover.

Der er tale om borgere, hvis sygdom er progressiv med
fremadskridende symptomer. Den er uhelbredelig og dermed
i sidste ende dgdelig. Den gennemsnitlige levetid er tre ar,
mens det tidsmaessige forlgb og udviklingen af symptomer
dog varierer fra person til person og sagtens kan forlgbe
over laengere tid.

ALS er kendetegnet ved, at det er sveert at udfere de rutine-
maessige handlinger, som vi normalt udfgrer til daglig, f.eks.
personlig hygiejne og almindelige praktiske opgaver. Dét, at
sygdommen forveerres over tid, ggr, at helt almindelige dag-
ligdags gagremal kun bliver svaerere og sveerere.

ALS er en frygtelig sygdom, og den aendrer afggrende pa
livssituationen for den borger, der er ramt, og for borgerens
familie.

Som fglge af sygdommens fremadskridende forlgb er det
vigtigt, at disse borgere hurtigt far tildelt den rette hjaelp pa
det rigtige tidspunkt, og at bade kommune og klageinstans i
sadanne sager fremskynder sagsbehandlingen mest muligt.

[Kommunernes sagsbehandling]

Det er kommunerne, der har ansvaret for at treeffe afgarelse
efter serviceloven, og de er forpligtede til altid at foretage en
konkret og individuel vurdering af den enkelte borgers hjeel-
pebehov.

Kommunerne skal ogsa tidligt i forlgbet tilstreebe at tilrette-
lzegge hjeelpen ud fra en samlet vurdering af den enkelte
borgers situation og behov pa lzengere sigt, hvis borgeren
har brug for at fa hjeelp i en leengere tid.

Dette geelder i alle typer af sager efter serviceloven.

Kommunerne er herudover forpligtede til at behandle en an-
sggning om hjeelp sa hurtigt som muligt og til at fastsaette og
offentliggare sagsbehandlingsfrister pa de enkelte sagsom-

rader.



Det er ikke reguleret, hvor kort eller lang tid det ma tage at
traeffe afggrelser, da det er den enkelte kommunens opgave
at prioritere tid og ressourcer som led i de lokale prioriterin-
ger.

Kommunerne har ogsa pligt til Isbende at fglge op pa den
hjeelp, borgeren allerede modtager for at sikre, at hjeelpen
fortsat opfylder sit formal og visitationskriterierne. Opfalg-
ningsintervallet afhaenger af den enkelte sag, og det er hen-
sigtsmaessigt, at der i sager, hvor borgerens hjeelpebehov
a&ndrer sig hastigt, sker opfelgning med korte intervaller.

Her er det selvfalgelig seerligt vigtigt, at der Igbende er dialog
mellem borger og kommune, nar der sker forveerring, som
der ggr, nar man er ramt af en hurtigt fremadskridende syg-
dom.

Hvis en borger er utilfreds med en afgarelse om hjeelp efter
serviceloven, sa kan afgaerelsen paklages til Ankestyrelsen.

[Hyrdebrev og sagsbehandlingstider]

Som jeg ogsa gjorde rede for pa det lukkede samrad om bor-
gere med ALS, mener jeg, at der allerede er det forngdne
lovmeessige grundlag for at sikre, at kommunerne kan frem-
skynde bade sagsbehandlingen, nar det er pakraevet, og
skabe fleksible rammer for den Igbende opfelgning, der er
behov for i disse sager.

Samtidigt er jeg meget opmeerksom pa, om vi kan klaede
kommunerne bedre pa til at handtere alvoren i en sygdom
som ALS.

Jeg har, som jeg naevnte i indledningen, derfor allerede taget
initiativ til to tiltag, der skal bidrage til at skabe starre op-
maerksomhed om de sager, hvor borgeren har en hurtigt
fremadskridende sygdom, som kraever en seerlig hurtig ind-
sats.

| starten af januar i ar sendte jeg et hyrdebrev ud til samtlige
kommuner for at preecisere deres sagsbehandlingsansvar.

Med hyrdebrevet gnsker jeg at sikre, at kommunerne er op-
maerksomme pa de forpligtelser, de har i forhold til sager,



hvor borgeren har en hurtigt fremskridende sygdom, som be-
tyder, at hjaelpebehovet kan zendres inden for kort tid.

Jeg har en klar forventning om, at de ansvarlige kommunal-
bestyrelser lader hyrdebrevet veere anledning til at pase, at
man lokalt prioriterer de forngdne ressourcer til et godt sam-
arbejde med de borgere, der er ramt af en sa alvorlig syg-
dom som ALS.

[Inspirationsmateriale]

Derudover er jeg optaget af, at kommunerne er fagligt klaedt
pa til opgaven samt at sagsbehandlerne har den relevante
viden om, hvilke seerlige indsatser der kan veere relevante
for borgere med fremadskridende sygdomme.

Jeg har derfor bedt Socialstyrelsen om at udarbejde et fagligt
inspirationsmateriale om indsatsen til personer med hurtigt
fremadskridende sygdomme som ALS. Materialet skal pege
pa god praksis, nar kommunerne skal tilretteleegge og lo-
bende tilpasse hjaelpen til disse borgere. Safremt der er seer-
lig relevant eller supplerende lovgivning i forhold til sddanne
situationer, vil det kunne fremhaeves.

Det kan ogsa veere relevant at inddrage nogle udvalgte ca-
ses pa hurtigt fremadskridende funktionstab, herunder ALS,
hvor det kraever tilretteleeggelse af seerlige indsatser.

Med et sadan inspirationsmateriale gnsker jeg at give sags-
behandlerne et bedre vidensgrundlag at sta pa, sa de bade
er kleedt pa, nar de mgder borgeren fgrste gang, og nar de
labende skal sikre, at borgerens behov bliver mgdt med den
rette hjeelp.

Det forventes, at inspirationsmaterialet kan blive udgivet i Ig-
bet af 2019.

[Afslutning]

Til slut vil jeg sige, at jeg forstar udvalgets gnske om hand-
ling.

Jeg har stor sympati for de borgere, som ma leve med de al-
vorlige sygdomme, som de hurtigt fremadskridende er.



Jeg mener dog, at der allerede i dag er det forngdne grund-
lag for at sikre, at disse borgere far en hurtig afklaring af mu-
lighederne for kommunal hjeelp og statte.

Samtidig er jeg som resten af udvalget steerkt optaget af, at
de borgere, der rammes af en sa frygtelig sygdom, oplever,
at samfundet star parat med hurtig hjeelp.

Og det er altsa derfor, jeg har valgt bade at sende et hyrde-
brev til landets kommunalbestyrelser og bedt Socialstyrelsen
om at udarbejde et fagligt inspirationsmateriale om det gode
forleb for borgere med en sygdom som ALS.

Jeg tror saledes pa, at den ngdvendige indsigt i og forstaelse
for de hurtigt fremadskridende sygdomme og deres seerlige
karakter kan danne grundlag for en god sagsbehandling i
overensstemmelse med de allerede geeldende regler.

Jeg ser frem til en konstruktiv drgftelse med jer.

Tak for ordet.



