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Indledning

I denne vejledning om hjxlp og stette til borgere med en hastigt fremadskridende sygdom beskrives
bestemmelserne om hurtigere og mere fleksibel hjelp til borgere med en hastigt fremadskridende sygdom
1§ 117 a i lov om social service, jf. lovbekendtgerelse nr. 170 af 24. januar 2022 med senere @ndringer
(herefter serviceloven).

Vejledningen har virkning fra den 1. juni 2023. Vejledningen aflgser ikke en tidligere vejledning.

Vejledningen er udarbejdet pa baggrund af serviceloven samt bekendtgerelse nr. 552 af 22. maj 2023 om
hjelp og stette til borgere med en hastigt fremadskridende sygdom.

Det er vigtigt at vaere opmarksom pa, om der er sket @ndringer af eksempelvis lovgivning og Anke-
styrelsens praksis, eller om Ankestyrelsen har truffet nye afgerelser efter offentliggerelsen af denne
vejledning. Ankestyrelsens afgerelser findes pa www.ast.dk.

Det er muligt at se, om der er sket @ndringer af lovgivningen, og om der er udarbejdet nye vejledninger
pa Retsinformations hjemmeside www.retsinformation.dk.

I forhold til vejledning og spergsmal vedrerende servicelovens regler er det som udgangspunkt kommu-
nerne, der yder vejledning over for borgerne.

Medarbejdere i kommunerne kan sege generel vejledning hos Social-, Bolig- og Zldreministeriet og
Ankestyrelsen om praksis og om problemstillinger vedrerende serviceloven.

Kapitel 1

Formal med hurtigere og mere fleksibel hjcelp og stotte til borgere med en hastigt fremadskridende
sygdom

1. Efter servicelovens § 117 a, stk. 1, skal kommunalbestyrelsen, nar en borger med en hastigt frem-
adskridende sygdom, anmoder herom, tilbyde personlig hjelp og pleje, praktisk hjelp eller stotte og
madservice, ledsagelse, udvalgte typer af hjelpemidler og mindre bekostelig hjelp til indretning af bolig.
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2. Formaélet med servicelovens § 117 a er at sikre, at borgere med en hastigt fremadskridende sygdom far
mulighed for at fa tildelt hjelp og stette med det samme, nar de padgaldende borgere ansegger herom hos
kommunalbestyrelsen.

Kapitel 2

Personkreds, herunder generelle betingelser for hurtigere og mere fleksibel hjcelp og stotte til borgere
med en hastigt fremadskridende sygdom efter servicelovens § 117 a

3. Efter servicelovens § 117 a skal kommunalbestyrelsen, nar en borger med en hastigt fremadskridende
sygdom, uanset alder, anmoder herom, tilbyde personlig hjelp og pleje, praktisk hjelp eller stotte og
madservice, ledsagelse, udvalgte typer af hjelpemidler og mindre hjelp til indretning af bolig uanset
om betingelserne i den navnte hjelp og stette er opfyldt. Hjelpen og stetten kan tildeles én gang per
sygdomsforleb og kan i gvrigt have en samlet maksimal verdi af 39.750 kr. (2023-niveau). Kommunal-
bestyrelsen skal vejlede borgeren om valg og sammensetning af hjelp og stotte.

4. Personkredsen, der har ret til hjelp og stette efter servicelovens § 117 a, er borgere med en hastigt
fremadskridende sygdom. Der er ikke fastsat en aldersgraense for personkredsen, der er omfattet af
servicelovens § 117 a.

5. Kommunalbestyrelsen vil i forbindelse med en ansegning efter § 117 a, stk. 1, skulle foretage en
konkret og individuel vurdering af om den individuelle borger er i mélgruppen for hjelp og stette efter
§ 117 a, stk. 1.

6. Personkredsen er nermere afgrenset 1 bekendtgerelse nr. 552 af 22. maj 2023 om hjzlp og stette
til borgere med en hastigt fremadskridende sygdom i nedenstdende kriterier, der afgraenser gruppen
af borgere med en hastigt fremadskridende sygdom. Ved vurderingen af, om borgeren er omfattet af
personkredsen for hjelp og stette efter § 117 a 1 serviceloven, skal nedenstdende kriterier, som fremgar af
§ 2 1 bekendtgoerelse om hjalp og stette til borgere med en hastigt fremadskridende sygdom, vare opfyldt:
1) Borgeren lider af en hurtigt progredierende genetisk eller neurodegenerativ sygdom.
2) Borgeren vurderes at have vasentligt forkortet levetid.
3) Borgerens sygdom har en hurtig progression fra symptomdebut til ded pa under 5 ars gennemsnitlig
overlevelse fra symptomdebut til ded.
4) Borgerens sygdom medfoerer alvorlige og hastige funktionstab, som er varige og tiltagende.
5) Borgeren vurderes ikke at have mulighed for at genvinde tabte funktioner ved behandling eller
genoptraening.
6) Borgerens livssituation vil @&ndre sig, hvorved borgeren fir vedvarende og oget behov for hjelp og
stotte m.v. til at opretholde en aktiv tilvaerelse. Dette kan blandt andet vere indikeret ved:
a. Behov for hjelpemidler og/eller hjelp til at kunne feerdes inde og ude.
b. Behov for personlig hjelp og pleje samt hjelp eller stotte til nedvendige praktiske opgaver og
funktioner.
c. Vanskeligheder ved at varetage og/eller fastholde beskaftigelse og derved selvforsergelsesgrund-
lag.
d. Kognitive forandringer.

7. Yderligere er ovenstdende kriterier konkretiseret i folgende vejledende og ikke-udtemmende liste med
eksempler pa diagnoser, som vil vare at betragte som hastigt fremadskridende sygdomme:
— Motorneuronsygdom (MND)

— amyotrofisk lateralsclerose (ALS)

— progressiv bulbar parese

— progressiv muskelatrofi (PMA)
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— Spinal muskelatrofi (SMA) Type 1

— Metakromatisk leukodystrofi (MLD) Sen infantil

— Prion-sygdomme inkl. :
— Creutzfeldt-Jacobs sygdom (CJD)
— Erstmann-Straussler-Scheinker (GSS)
— Fatal familieer insomni (FFI)

— Neuronal Ceroid lipofuscinoses Type 2 (NCL2)

— Progressive and fatal inflammatory encephalomyelitis with rigidity (PERM) (stiff-person syndro-
me plus)

— Krabbes sygdom

— Pompes sygdom, Klassisk Pompes sygdom, infantile-onset

— Adrenoleukodystrofi Cerebral form

— GM1 gangliosidose Type 1

— Tay Sachs Sygdom Infantil form

— Sandhoff Sygdom (Infantil form)

— Gangliosidosis AB-variant

— Niemann Pick sygdom (type C) Debut under 2 ar

— Niemann Pick sygdom (type A)

— Alexanders Sygdom Neonatal form Infantil form

— Andre sjeldne leukodystrofier, X-linked adrenoleukodystrophy Childhood ataxia with cerebral
hypomyelination (CACH) (VWMD)

— Leigh syndrom

— Alpers sygdom

— Aicardi Goutiéres Syndrom

— Early infantile epileptic encephalopathy (Ohtahara Syndrom) Kongenit Myopati (mange typer
med meget varierende forlob)

— Severe congenital nemaline myopathy

8. Ovenstdende liste over diagnoser er vejledende og ikke-udtemmende, da det f.eks. kan ske, at en borger
har en meget sjelden og ukendt sygdom, som opfylder kriterierne, men som pa nuverende tidspunkt ikke
figurerer pa listen over diagnoser, da sygdommen er ukendt.

9. De hastigt fremadskridende sygdomme, navnt i pkt. 7, omfatter en lang rakke forskelligartede
sygdomme. Sygdommene har forskellige symptomer og medferer forskellige grader af funktionstab,
og kan ramme forskellige aldersgrupper. Hastigheden hvormed sygdommene progredierer varierer bade
sygdommene imellem og for den enkelte patient.

De navnte sygdomme har biologisk variation, dvs. at for den enkelte patient har sygdommen altid et
individuelt forleb. Sygdomme som vanligvis har hurtig progression kan nogle gange udvikle sig langsom-
mere og vice versa. Det er saledes vigtigt at tage med i betragtning, at der for de fleste sygdomsgrupper er
tale om betydelig variabilitet 1 forhold til sveerhedsgraden, debutalder og dermed prognosen.

Kapitel 3
Hjcelp omfattet af servicelovens § 117 a

10. Den hjelp, borgeren har ret til efter § 117 a 1 serviceloven, kan efter borgerens enske besta af hjelp og
stotte efter

— § 83 1 serviceloven om personlig og praktisk hjelp i hjemmet m.v. og

— § 97 1 serviceloven om ledsagelse,
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— de typer af hjelpemidler efter § 112 i serviceloven, der er nevnt 1 § 4 1 bekendtgerelse om hjelp og
stotte til borgere med en hastigt fremadskridende sygdom, og som er ne@rmere beskrevet i vejlednin-
gens pkt. 11, og

— hjeelp til mindre bekostelig indretning af boligen efter § 116 1 serviceloven, der er nevnt 1 § 5 i
bekendtgerelse om hjelp og stette til borgere med en hastigt fremadskridende sygdom, og som er
naermere beskrevet 1 vejledningens pkt. 12.

11. Folgende hjzlpemidler kan efter borgerens enske indgé i den tildelte hjelp efter § 117 a:
1) Mobilitets- og befordringshjelpemidler.

2) Hjazlpemidler til forflytning.

3) Kommunikationshjelpemidler.

4) Hjazlpemidler til betjening og omgivelseskontrol.
5) Hjelpemidler til struktur, overblik og hukommelse.
6) Hjalpemidler til bad og personlig pleje.

7)  Hja®lpemidler til toiletbesog og inkontinens.

8) Bekledning samt hjelpemidler til pakledning.

9) Hj=lpemidler til at sidde og ligge.

10) Spise- og drikkehjelpemidler.

11) Husholdnings- og madlavningshjelpemidler.

12) Ortoser.

13) Sansestimulerende hjelpemidler.

14) Hjaxlpemidler sarligt til bern.

12. Hjelp til mindre bekostelig indretning af boligen, f.eks. med det formdl at understotte borgerens
adgang til og tilgengelighed i boligen, kan efter borgerens onske indgé i den tildelte hjelp efter § 117 a.

13. Den hj®lp og stette efter §§ 112 og 116, der er omfattet af § 117 a, er beskrevet i et vejledende
katalog udarbejdet af Social- og Boligstyrelsen, som kan fungere som en vejledning til de borgere, der er
omfattet af personkredsen, nér de skal udvelge hjelp og stette efter § 117 a, stk. 1, med evt. vejledning
og radgivning fra kommunale sagsbehandlere.

14. Der vil ikke inden for rammerne af § 117 a, stk. 1, kunne indgé andre former for hjelp og stette
efter serviceloven. @Qvrige hjelpebehov for borgere med en hastigt fremadskridende sygdom, som ikke vil
kunne dekkes af hjelp og stette efter servicelovens § 117 a, stk. 1, skal dekkes af kommunalbestyrelsen,
jf. geldende regler om kommunalbestyrelsens forpligtelser 1 sager om hj&lp og stette efter serviceloven
gennem den eksisterende kommunale visitation og sagsbehandlingsproces pa baggrund af en konkret og
individuel vurdering af borgerens behov.

Kapitel 4
Udmdling af hjcelp og stotte efter servicelovens § 117 a samt belobsmaksimum

15. Belgbsmaksimum i § 117 a pd 39.750 kr. (2023-niveau) medferer, at al den hjelp og stette, som
den pagaeldende borger udvealger efter § 117 a, stk. 1, samlet set ikke ma have en vardi, der overstiger
dette beleb. Den pageldende borger kan efter eget onske frit ssmmensatte den kombination af hjelp og
stotte, som borgeren onsker, s lenge den maksimale verdi af den udvalgte hjelp ikke overstiger det
maksimale beleb. Den pageldende borger kan frit efter eget onske udvalge hjelp og stette efter én af
de bestemmelser, der fremgar af § 117 a, stk. 1, flere af bestemmelserne eller alle bestemmelserne, s
leenge det samlede belob ikke overstiger maksimumbelobet pd 39.750 kr. Den pdgaldende borger kan
f.eks. efter eget onske udvalge alene at fa ledsagelse efter § 97 til en samlet vaerdi af op til 39.750 kr. Den
pageldende borger kan dog f.eks. ogsa valge at f4 bade personlig pleje, praktisk hjelp og madservice
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efter § 83, ledsagelse efter § 97, udvalgte hjelpemidler efter § 112 og hjelp til mindre indretning af bolig
efter § 116, sé lenge den samlede vardi ikke overstiger 39.750 kr. Det bemarkes, at vaerdiansettelsen
af hjelpemidler efter § 112, som er omfattet af hjelpen efter § 117 a, er inkl. afskrivning. Yderligere
bemarkes det, at merudgifter til f.eks. reetablering ikke indgér 1 de 39.750 kr. (2023-niveau). De 39.750
kr. (2023-niveau) er til indsatser efter §§ 83, 97, 112 og 116.

16. De betingelser, der normalt knytter sig til at blive visiteret til f.eks. et hjelpemiddel efter § 112, vil
ikke skulle vere opfyldt for, at borgeren vil kunne fa bevilget hjelpemidlet efter § 117 a. De almindelige
betingelser settes altsd ud af kraft. Derimod sattes de betingelser, der knytter sig til udmélingen af den
hjelp og stette, som borgeren har udvalgt ikke ud af kraft, nar borgeren er blevet visiteret til hjelp og
stotte efter § 117 a. Det betyder, at den udmalingspraksis, som kommunalbestyrelsen allerede anvender
til udmaéling af hjelp og stette efter §§ 83, 97, 112 og 116, ogsé vil finde anvendelse, nar borgeren fér
hjelpen eller stotten via en visitering efter § 117 a.

17. Efter § 117 a, stk. 1, kan hjelpen og stetten tildeles én gang per sygdomsforleb og kan i gvrigt have
en samlet maksimal veardi af 39.750 kr. (2023-niveau). Det betyder, at hjelpen og stetten kan bruges til
behov som folge af en borgers sygdomsforlgb, men det er ikke et krav, at belgbet anvendes pa én gang.

18. Det belab, der er nevnt i § 117 a, stk. 1, 1. pkt., reguleres én gang arligt den 1. januar med satsre-
guleringsprocenten, jf. lov om en satsreguleringsprocent. Det beleb, der fremkommer efter regulering,
afrundes til nermeste kronebeleob. Reguleringen foretages forste gang den 1. januar 2024.

Kapitel 5
Den praktiske administration af hjcelp og stotte efter servicelovens § 117 a

19. Afgorelsen af om en borger er omfattet af personkredsen treffes ud fra en konkret og individuel
vurdering af, om borgeren opfylder de oplistede kriterier, der afgreenser gruppen af borgere med en hastigt
fremadskridende sygdom, der er nevnt 1 § 2 1 bekendtgerelse om hjelp og stette til borgere med en
hastigt fremadskridende sygdom og narmere beskrevet i vejledningens pkt. 6. Vurderingen af, om en
borger er omfattet af personkredsen, kan ske ud fra dokumentation. F.eks. 1 form af udskrift af egen
journal, epikriser etc. og evt. med bistand fra praktiserende leege eller sygehus.

20. Bestemmelsen i § 117 a, stk. 1, retter sig mod borgere med en hastigt fremadskridende sygdom, som
anmoder kommunalbestyrelsen om hj®lp og stette, efter at de har fiet konstateret en hastigt fremadskri-
dende sygdom. Den pagaldende borger kan altsd have henvendt sig til kommunalbestyrelsen tidligere i
relation til andre af borgerens stottebehov uden, at det har indvirkning pa, om borgeren er i personkredsen
for § 117 a.

21. Efter § 117 a skal kommunen, nér en borger med en hastigt fremadskridende sygdom anmoder herom,
tilbyde hjelp og stette, som omfattet af §§ 83, 97, 112 og 116, efter borgerens enske. Nar borgeren
henvender sig forste gang til kommunen efter, at borgeren har faet en hastigt fremadskridende sygdom, vil
det altsd vaere hjelp og stette efter § 117 a, som kommunen skal tilbyde borgeren, og derfor ikke f.eks. §
112.

22. Tidligere tildelt hjelp og stette efter serviceloven har ikke direkte indvirkning pa borgerens valg og
sammens&tning af hjelp efter § 117 a. Hvis kommunalbestyrelsen allerede for, borgeren far konstateret
en hastigt fremadskridende sygdom, har truffet afgerelse, om at borgeren visiteres til f.eks. et hjelpemid-
del efter serviceloven, der ogsd er muligt at udvaelge efter § 117 a, vil borgeren kunne valge f.eks.
et andet hjelpemiddel, som ogsd er omfattet af § 117 a, sd borgeren ikke modtager to af det samme
hjelpemiddel, hvis dette ikke er borgerens enske.

VEIJ nr 9432 af 22/05/2023 5



23. Bestemmelsen i § 117 a, stk. 1, indeholder ikke de betingelser, der normalt knytter sig til visitation af

hjaelp efter §§ 83, 97, 112 og 116. Dette medforer, bl.a.:

For hjelpemidler omfattet af § 112 er det ikke en betingelse, at hjelpemidlet opfylder kriteriet om,
at hjelpemidlet 1 vasentlig grad skal afthjelpe de varige folger af den nedsatte funktionsevne eller i
vaesentlig grad lette den daglige tilverelse 1 hjemmet.

— For mindre hjalp til indretning af bolig efter § 116 er det ikke en betingelse, at indretningen er
nedvendig for at gere boligen bedre egnet som opholdssted for den pageldende borger.

— For personlig pleje, praktisk hjelp og madservice efter § 83 er det ikke en betingelse, at hjelpen skal
medvirke til, at borgeren kan fungere bedst muligt 1 den aktuelle bolig, idet hjelpen skal bidrage til at
athjelpe vasentlige folger af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.

— For ledsagelse efter § 97 er det ikke vere en betingelse, at borgeren er under folkepensionsalderen, jf.
§ 1 ailov om social pension, jf. lovbekendtgerelse nr. 234 af 12. februar 2021.

24, Efter § 117 a, stk. 1, i serviceloven sker sammensatningen af hjelpen og stetten efter borgerens
onske. Det indebzarer, at det alene er borgerens valg, der afger sammens&tningen af hjelp og stette, sa
leenge borgeren er omfattet af personkredsen. Kommunalbestyrelsen skal altsé ikke foretage en individuel
og konkret vurdering af borgerens situation og behov, som sa@dvanligvis indgar, ndr en borger anseger
om hjelp og stette efter serviceloven. Der er sdledes tale om en fravigelse af § 1, stk. 3, 2. pkt., i service-
loven. Safremt en borger f.eks. udvalger hjelp efter § 83 som en del af den hjelp og stette, borgeren kan
fa efter § 117 a, stk. 1, skal kommunalbestyrelsen hverken vurdere borgerens konkrete behov for hjalp
og stotte eller bedomme ansegerens samlede situation, herunder tage hensyn til ansegerens parerende
og netverk, hvor det forudsettes, at eventuelle ovrige medlemmer af den fzlles husstand vil deltage
1 opgaveudforelsen i hjemmet. Kommunalbestyrelsen skal alene vurdere, om den ansegende borger er
omfattet af personkredsen for, at borgeren kan blive visiteret til hjelpen og stetten efter § 117a, stk. 1. I
ovrigt vil den naermere tilretteleggelse af personlig pleje, praktisk hjelp og madservice efter § 83 og
ledsagelse efter § 97 efter § 117 a, stk. 1, skulle afklares ved dialog mellem den pdgaldende borger og
den udferende medarbejder eller ledsager.

25. Efter § 117 a, stk. 1, skal kommunalbestyrelsen vejlede borgeren om valg og sammensatning af hjelp
og stette. Kommunalbestyrelsen skal sdledes radgive og vejlede borgeren om, hvilken hjelp og stette
der vil vare relevant efter § 117 a, stk. 1. Derved kan borgeren modtage sparring og hjelp 1 valg og
sammens&tning af hjelp og stette.

Hjelpen og stetten er beskrevet i et vejledende katalog udarbejdet af Social- og Boligstyrelsen, som
vil kunne fungere som en vejledning til de borgere, der er omfattet af personkredsen, nir de vil skulle
udvaelge hjelp og stette efter § 117 a, stk. 1, med evt. vejledning og rddgivning fra kommunale sagsbe-
handlere. Det vejledende katalog kan findes her: https://hmi-basen.dk/117a.

Kapitel 6
Kommunalbestyrelsens forpligtelse vedrorende avrig hjcelp

26. Det vil fortsat geelde, at kommunalbestyrelsen skal behandle spergsmal om hjalp 1 tillaeg til den hjelp
borgeren kan fa efter § 117 a sé hurtigt som muligt med henblik pa at afgere, om der er ret til hjelp og 1 sa
fald hvilken, folge op 1 sagen samt vurdere ansggningen i forhold til alle relevante hjelpemuligheder. Det
indeberer, at kommunalbestyrelsens forpligtelser om at dekke hjelpebehovet for borgere med en hastigt
fremadskridende sygdom stadig vil gelde med hensyn til de hjelpebehov, som ikke kan daekkes af hjelp
og stette efter § 117 a, stk. 1. Qvrige hjelpebehov for borgere med en hastigt fremadskridende sygdom,
som ikke kan dekkes af hjelp og stette efter § 117 a, stk. 1, skal dekkes af kommunalbestyrelsen, jf.
geldende regler om kommunalbestyrelsens forpligtelser 1 sager om hjelp og stette efter serviceloven,
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gennem den eksisterende kommunale visitation og sagsbehandlingsproces pa baggrund af en konkret og
individuel vurdering af borgerens behov, hvor de betingelser, der normalt knytter sig til hjelp og stette
efter §§ 83, 97, 112 og 116 stadig gelder.

27. Lov om retssikkerhed og administration pa det sociale omrade, jf. lovbekendtgerelse nr. 265 af 25.
februar 2022 som @ndret ved lov nr. 912 af 21. juni 2022, (herefter retssikkerhedsloven) indeholder
bestemmelser om kommunalbestyrelsens forpligtelser i ansegninger og sager om hjlp og stette pa det
sociale omréade, herunder ogsa efter serviceloven.

28. Retssikkerhedslovens § 3, stk. 1, fastslar, at kommunalbestyrelsen skal behandle spergsmal om hjlp
sd hurtigt som muligt med henblik pd at afgere, om der er ret til hjelp og i sd fald hvilken. Dette
benavnes hurtighedsprincippet. I hurtighedsprincippet ligger ogsa, at hvis borgernes behov @ndrer sig,
skal kommunalbestyrelsen sd hurtigt som muligt foretage relevante tilpasninger af hjelpen.

29. Det fremgar desuden af retssikkerhedslovens § 5, at kommunalbestyrelsen skal behandle ansegninger
og spergsmal om hjelp i forhold til alle de muligheder, der findes for at give hjelp efter den sociale lov-
givning, herunder ogsa radgivning og vejledning. Kommunalbestyrelsen skal desuden vaere opmarksom
pa, om der kan seges om hjlp hos en anden myndighed eller efter anden lovgivning.

30. Endelig folger det af servicelovens § 148, stk. 2, at kommunalbestyrelsen skal fore et personrettet
tilsyn og som led heri lobende skal folge de enkelte sager for at sikre sig, at hjelpen fortsat opfylder sit
formal. Kommunalbestyrelsen skal herunder vaere opmarksom pd, om der er behov for at yde andre for-
mer for hjelp. Opfelgningen skal ske ud fra modtagerens forudsetninger og si vidt muligt i samarbejde
med denne.

Social-, Bolig- og Aldreministeriet, den 22. maj 2023
PERNILLE ROSENKRANTZ-THEIL

/ Trine Frederiksen
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