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Sjeeldne Diagnosers hgringssvar til lovforslag om andring af Serviceloven.

Sjeeldne Diagnoser takker for muligheden for at afgive hgringssvar til
lovforslag om andring af Servicelovens voksenbestemmelser. Sjeeldne
Diagnoser er en paraplyorganisation for p.t. 49 sma patientforeninger, der
som medlemmer har sjeldne borgere — patienter og pargrende — bergrt af
sjeldne sygdomme og handicap. Det er kendetegnende for sjaldne
tilstande, at de er alvorlige og komplekse — og at der kun findes lidt viden
om sygdommene og dét at leve med dem blandt fagfolk i bade
sundhedsvaesenet og den sociale sektor. Sygdommene er i
udgangspunktet genetisk bestemt, og de fleste debuterer i barnealderen.

| udgangspunktet deler Sjzldne Diagnoser den udbredte skepsis, som en
raekke handicaporganisationer har fremfgrt i dagspressen og i h@gringssvar.

Sjeeldne Diagnoser gnsker at fremfgre nedenstaende tre problemstillinger
ved a&ndringer af Serviceloven, som kan fa alvorlige konsekvenser sezerligt
for borgere med en sjlden diagnose:

o Forringelse af sjeeldne borgeres retssikkerhed.

o @get forskel i kommunernes sagsbehandling

o Forlaenget sagsbehandlingstid.

Forringelse af sjaldne borgeres retssikkerhed

Det er, ifglge lovforslagets § 79 stk. 2, kommunernes opgave at placere
borgerne i én af de tre malgrupper. Beskrivelserne af malgrupperne er
meget overordnede, og det kan vanskeligggre kategoriseringen af den
enkelte borger. Den manglende viden om de sjeeldne handicap kan
ydermere komplicere processen.

Sjeeldne Diagnoser er en sammenslutning af 49 foreninger for familier med sjaeldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkarene for de sjeeldne sygdomsgrupper
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Dertil kommer, at borgeren ikke kan klage over placering i malgruppe 1, 2
eller 3 til trods for, at placeringen kan fa afggrende betydning, da den
setter rammen for hvilke tilbud borgeren kan fa. Jf. lovforslagets § 81 stk.
4 har borgere, som placeres i malgruppe 1, ikke ret til at klage over de
tilbud de tilbydes. Placeres borgeren i denne kategori kan vedkommende
hverken klage over placeringen eller tilbuddene og det stiller borgeren
darligt retssikkerhedsmaessigt.

Sjeeldne Diagnoser frygter at sjeeldne borgere vil vaere szerligt udsatte i
forhold til at havne i en forkert malgruppegruppe, da der er sa lidt viden
om den enkelte diagnose. Kilden til viden er i mange tilfeelde borgeren selv,
og det bringer borgeren i en dobbeltrolle som ydelsesmodtager og ekspert
pa egen diagnose og funktionsgrad. Seerlig bekymret er vi for de sjaldne
borgere med progredierende lidelser, da det ofte ikke er muligt at sige
noget entydigt om prognosen. Sygdomsbilledet hos borgere med f.eks.
Huntingtons eller Ataksi kan forvaerres og sendre sig markant over kort tid
og borgerens stgttebehov gges. Hvad sker der for den gruppe af borgere,
som pludselig for brug for ydelser, som ligger udenfor rammen af den
malgruppe de befinder sig i?

Sjeldne Diagnoser vil gerne problematisere, at borgeren ikke kan klage
over malgruppeplaceringen, da vi mener, at det er en forringelse af sjeeldne
borgers retssikkerhed.

@get forskel i kommunernes sagsbehandling

Ifglge § 79 stk. 3 kan borgeren kun fa de tilbud, som knytter sig til én af de
tre malgrupper, som borgeren placeres i. Malgruppeplaceringen mener
Sjeeldne Diagnoser, kan fa betydning for borgere med sjaldne/ukendte
handicap, da de har en gget risiko for, at blive placeret i forskellige
malgrupper alt efter vurdering af malgruppeplacering i den enkelte
bopalskommune. Ved en forskellig vurdering og sagsbehandling er der
gget risiko for divergens i de ydelser, som sjxldne borgere med samme
behov tilbydes.

Forlaenget sagsbehandlingstid
Sjeeldne sygdomme er ofte komplekse, og der er i mange tilfeelde kun
sporadisk viden om dem. Sjxldne Diagnoser er bekymret for, at den
manglende viden kan besvaerligggre placering i malgrupperne og forlaenge
sagsbehandlingstiden ungdigt.



Lovforslaget rammer ned i nogle af de udfordringer, sjeeldne borgere
allerede oplever indenfor rammen af nugeeldende Servicelov. Sjaeldne
Diagnoser vil med de ovennavnte problemstillinger pege p3a, at
udfordringerne med at beskrive diagnosen og funktionsevnen samt at
sandsynligggre behovet for ydelser kan blive endnu vanskeligere for
sjeeldne borgere med denne lovaendring.
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