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Epilepsiforeningens survey:

Tabt arbejdsfortjeneste er godt for familiernes trivsel, men der er noget galt med
lovgivningen og kommunernes sagsbehandling
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1. Epilepsiforeningens anbefalinger til
forbedring af ordningen

Epilepsiforeningens survey blandt foraeldre til bgrn og
unge med epilepsi om tabt arbejdsfortjeneste viser, at
ordningen er god for familiernes trivsel, men at der er
noget galt med lovgivningen og kommunernes sagsbe-
handling.

Epilepsiforeningens anbefalinger til forbedring af ord-
ningen med tabt arbejdsfortjeneste tager udgangspunkt
i foreeldrenes udfordringer og forslag, som de fremgar
af naervaerende survey.

Anbefalingerne er udformet og vedtaget af Epilepsifor-
eningens forretningsudvalg.

Desveerre er ordningen praeget af komplicerede regler,
skrappe dokumentationskrav og langvarig sagsbehand-
ling.

Mange foraeldre oplever mistillid i deres dialog med
kommunen. Der er et usadvanlig hgjt antal klagesager
pa omradet, og Ankestyrelsen omggr en stor andel af
kommunernes afggrelser til foraeldrenes fordel.

Samtidig viser surveyet, at et betydeligt antal forzeldre
ikke klager, selvom de er utilfredse med kommunens
afggrelse. Det er problematisk for retssikkerheden.

Regeringen og andre partier pa Christiansborg har er-
kendt behovet for regelforenkling, og forberedelser til
politiske forhandlinger og loveendring er i gang.

Vis mere tillid til foreeldrenes oplysninger

Tidligere og bedre vejledning

visning af foraeldrene til kommunen.

Midlertidig kompensation

tilbud.

Let dokumentationsbyrden

fra sygehus til kommune.

Epilepsiforeningen har fglgende anbefalinger til
forbedring af ordningen med tabt arbejdsfortjeneste:

Kommunerne bgr udvise mere tillid til foraeldrenes oplysninger.

Det vil fa antallet af klagesager ned, og skabe mindre usikkerhed, stress og mistillid hos foraeldrene.

Der er brug for tidligere og bedre vejledning til foraeldrene om muligheden for at fa tabt arbejdsfortjeneste.

Den fgrste information til foraeldrene bgr ske pa sygehuset straks, nar diagnosen er stillet, og med hen-

Der er brug for, at kommunen hurtigt kan bevilge en midlertidig kompensation for tabt arbejdsfortjeneste ftil
bgrn med funktionsnedsaettelse, der helt eller delvis ikke deltager i dagtilbud, grundskole og/eller fritids-

Tildeles pa baggrund af tro- og loveerklaering om ngdvendigheden af forsgrgerens pasning eller tilstede-
veerelse for barnet i arbejdstiden, og at foraeldrene ikke varetager et arbejde i det pagaeldende tidsrum.

De tunge dokumentationskrav bgr lettes, sa sagsbehandlingen bliver smidigere.

Sygehuse bgr blive bedre til beskrive epilepsiens konsekvenser for barnet og familien til brug for kommu-
nens sagsbehandling. Det bgr ske straks, nar diagnosen er stillet sammen med en henvisning af foraeldrene
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Helhedsorienteret sagsbehandling og fast kontaktperson
Sagsbehandlingen bgr veere helhedsorienteret i forhold til familiens behov. Der er brug for mere sammen-

haeng i indsatserne og bedre samspil mellem sektorer og forvaltninger.

Inden for 2-3 uger af forlgbet bgr etableres et tvaerfagligt koordinerende saettemgde mellem relevante fag-
personer for at afklare barnets behov og situation samt sikre relevant vidensdeling og koordination i et frem-
tidigt samarbejde.

Pa mgdet udpeges en fast koordinerende kontaktperson for familien.

Lovbestemt tidsfrist for sagsbehandling

Der bgr vaere en lovbestemt tidsfrist for sagsbehandlingstid.

Derved bliver ansggningsprocessen mere overskuelig og mindre belastende for de i forvejen pressede famili-
er.

Mere fleksibilitet i ordningen

Forzldrenes behov for tabt arbejdsfortjeneste andrer sig Igbende. Der er brug for mere fleksibilitet i ord-
ningen, hvilket for eksempel kan ske med kortere sagsbehandling ved isaer ad-hoc bevilling.

Stop utidige opfelgninger

Opfglgningssamtalen bgr give mening for bade forzeldre og kommune for at finde ud af, om behovet for tabt
arbejdsfortjeneste har @ndret sig. Perioden for opfglgningssamtale bgr afpasses efter barnets sygdomssitua-
tion.

Lovpligtig hjeelp til at genindtraede pa arbejdsmarkedet

Det bgr vaere lovpligtigt at tilbyde hjaelp til forseldre med at komme tilbage pa arbejdsmarkedet, og genvin-
de eller opbygge kompetencer, nar bevillingen efter maske mange ar ophgrer.

Indsatsen bgr veere individuelt tilrettelagt, sa den imgdeser forsgrgerens behov for fx opkvalificering, bran-
cheskift mv., og etableres i et samarbejde mellem socialforvaltning og job center.




2. Survey med foraeldrenes oplevelser og forslag

Tabt arbejdsfortjeneste er en offentlig ydelse (service-
loven §42) til foraeldre til bgrn og unge under 18 ar med
betydelig og varigt nedsat funktionsevne, som passes
hjemme. Belgbet er kompensation for mistet arbejds-
indtaegt.

For eksempel hvis det pa grund af barnets epilepsi er
ngdvendigt, at en foraelder tager fri fra arbejde for at
veere til stede under indleeggelse pa sygehus eller bar-
net i forbindelse med fraveer fra dagtilbud eller skole
ma passes hjemme.

Tabt arbejdsfortjeneste er en af de ydelser i servicelo-
ven, hvor der er flest klager og med en af de hgjeste
omgerelsesprocenter pa tvaers af sygdomsomrader. |
2022 omgjorde Ankestyrelsen over halvdelen (53%) af
klagerne.

Ordningen er preeget af komplicerede regler, skrappe
dokumentationskrav og langvarig kommunal sagsbe-
handling.

Der er efter Epilepsiforeningens opfattelse noget galt
med kommunernes sagsbehandling, men ogsa med lov-
givningen bag. Det er problematisk for retssikkerheden.

Foreningen mener grundlaeggende, at kommunerne bgr
have mere tillid til foraeldrenes oplysninger, hvilket vil fa

antallet af klagesager ned.

Regeringen og andre partier pa Christiansborg har nu
erkendt behovet for regelforenkling, og myn-
dighederne er i gang med forberedelser til loveendring.

Det er Epilepsiforeningens opfattelse, at forberedelser-
ne hidtil har haft alt for meget fokus pa myn-
dighedernes synsvinkel, og alt for lidt pa inddragelse af
borgernes egne oplevelser med ordningen.

Derfor besluttede foreningen i maj 2023 at udsende et
survey til foraeldre til bgrn og unge med epilepsi med
spgrgsmal om, hvad tabt arbejdsfortjeneste betyder for
familiens trivsel, og hvad foraeldrene oplever som godt
eller darligt ved ordningen.

| surveyet var mulighed for at foraeldrene kunne komme
med forslag til forbedring af ordningen, og der kom rig-
tig mange gode kommentarer og forslag. Tak for det!

Citaterne i rapporten (kursiv) er skrevet af foraeldrene.
Det skal bemaerkes, at Epilepsiforeningen har bedt om
tilladelse til at bringe dem.



3. Stor betydning for trivsel le familien end for barnet.

Der er stor variation i hvor mange timer om ugen, famili-
erne har modtaget tabt arbejdsfortjeneste. De fleste er

For vores familie var det livseendrende pa fuld tid.

at kunne vaere hjemme og/eller hente tidligere mv.

for at f& familien til at haenge sammen.” 8 ud af 10 deltagere i surveyet svarer, at bevillingen pas-

Deltager i survey ser til behovet for hjalp, men ofte efter at have faet
medhold i en klagesag. For 2 ud af 10 familier passer
bevillingen ikke til behovet.

Positivt eller meget positivt” er svaret fra 8 ud af 10 Ved afslag p4 ansggning om tabt arbejdsfortjeneste,

familier pa spgrgsmalet om, hvordan bevillingen af tabt ,\;rgerer 9 ud af 10 familier, at afslaget har haft negativ
arbejdsfortjeneste har pavirket barnets og hele famili- indflydelse p& familiens trivsel.

ens trivsel.

Flest svarer “meget positivt” og i lidt hgjere grad for he-

Hvordan har bevillingen pavirket barnets og familiens trivsel?

Hvordan har bevillingen af tabt

arbejdsfortjeneste pavirket barnets 8,9% 25,9% 57,9% 5,8%
trivsel?
Hvordan har bevillingen af tabt
arbejdsfortjeneste pavirket I 5,0% 21,2% 66,4%
familiens trivsel?
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Observationer
Total 259
® 1- Meget negativt ® 3 - Hverken/eller ® 5 - Meget positivt
2 - Negativt ® 4 - Positivt ® Ved ikke

Forzeldreforslag: Mere fleksibilitet i ordningen

“Det skal vaere fleksibelt. Jeg arbejder forskelligt timetal hvert halve dr, sG gar det ikke med flere mdneders
ventetid, hver gang jeg vil endre pd antallet af timer, hvor jeg har brug for hjzelp.”
Deltager i surveyet

Tabt arbejdsfortjeneste kan bevilges som et fast antal timer om ugen eller som ad hoc til anvendelse ved
deltagelse i behandling, undersggelser og kontroller.

| praksis oplever forzldrene et behov for stgrre fleksibilitet i ordningen isaer hvad angar ugentlige antal ti-
mer. Forzldrenes behov for tabt arbejdsfortjeneste eendrer sig Igbende alt efter barnets helbred, foraeldre-
nes arbejdssituation, pasningsmulighederne for eksempel i forhold til bedsteforaeldre, samt hvem af forael-
drene, der modtager ydelsen.

De nuveerende regler er ufleksible og bureaukratiske, da foraeldrene i princippet skal genansgge kommunen,
hver gang timetallet skal endres.

Manglende fleksibilitet i bevillingen med timer svakker familiernes trivsel. Der bgr indfgres fleksibilitet i be-
villingerne. Det kunne for eksempel vaere at inddele kompensation for tabt arbejdsfortjeneste i tre trin af 10
timer pr. uge eller med forbedring af ad-hoc ordningen.




4. Belastende kommunal sagsbehandling drene.
"Kommunen forstod slet ikke, hvor hdrdt pévirket vivar ~ SUrveyet viser, at godt nok oplever familierne for det

af epilepsien, far Filadelfia ringede dem op.” meste god forstaelse hos kommunen om behovet for

Deltager i survyet tabt arbejdsfortjeneste, men samtidig opleves det som

en opslidende kamp at fa de timer, der er behov for.

| surveyet oplever 6 ud af 10 familier, at kontakten med

Selve ansggningsprocessen volder problemer for mange . .
2gningsp P g kommunen slider pa dem.

familier. Lang og uoverskuelig ansggningsproces skaber
Mest belastende og opslidende er det for de familier,

som ender med at fa afslag.

usikkerhed, stress og mistillid til kommunen hos foreel-

Familiens vurdering af kontakten til kommunen

275
250
225
200
175 19,7%
150
125
100
75
50 !
0
Jeg har medt god Jeg synes, at Jeg har tillid til den Jeg oplever at blive Jeg synes, at Jeg synes, at jeg
forstaelse hos kommunens made, kommunen madt med tillid i kontakten til har/har haft et
kommunen om sagsbehandlingstid har behandlet min ansggning om kommunen positivt
behovet for tabt var belastende vores sag pa tabt omkring tabt samarbejde
arbejdsfortjeneste arbejdsfortjeneste arbejdsfortjeneste omkring tabt
slider pa os arbejdsfortjieneste
Observationer
Total 2
® | hejgrad ® | mindre grad ® |kke relevant
I nogen grad ® Slet ikke

Forzeldreforslag: Smidigere, hurtigere og
helhedsorienteret sagsbehandling med viden om epilepsi

“Kortere sagsbehandlingstid. Det er en meget hdrd periode at ga i venteposition mens behovet er akut for
hjaelp og nedsat tid. Mit endte i en delvis sygemelding indtil det gik igennem, da min dreng havde det skidt,
og ikke kunne klare ret mange timer i skolen.”

Deltager i survey

Forzeldrene efterlyser smidigere, hurtigere og helhedsorienteret sagsbehandling for at fremme afggrelser,
der understgtter barnets tarv og familiens samlede livssituation.

Derudover efterlyses relevant viden hos sagsbehandlerne om epilepsiens konsekvenser.

Der er behov for bedre samspil mellem sygehus og kommune. Sagsbehandlere i kommunerne skal blive bed-
re til at spgrge om det vaesentlige, nar de anmoder fagpersoner om oplysninger. Fagpersoner (leeger m.fl.)
og sagsbehandlere skal blive bedre til at beskrive epilepsiens konsekvenser i hverdagen for barnet og famili-
en.

Fortsaettes ...




Kommunens besvaer med oplysning af sagen skyldes ofte tunge dokumentationskrav om barnets behov. Do-
kumentationskravene bgr lettes.

Mange klagesager i Ankestyrelsen drejer sig om, at kommunen ikke har oplyst sagen ordentligt, inden den
treffer en afggrelse.

Nar en sag skal afggres i kommunen, er det en del foraeldres erfaring, at kommunen er selektiv omkring hvil-
ke oplysninger i sagen, der bliver trukket frem.

Kommunen bgr ikke kunne lade anbefalinger ligge, alene fordi de taler til foraeldrenes fordel.

En indviklet beregning af ydelsen bidrager til at ggre sagsbehandlingen usmidig, bureaukratisk og langvarig.
Kommunens metode til beregning af tabt arbejdsfortjeneste er alt for kompliceret. Der bgr indfgres en enk-
lere beregning for eksempel ud fra forsgrgerens indkomst aret for.

Sagsbehandlingstiden er vigtig for familierne. Tabt arbejdsfortjeneste drejer sig om familiernes for-
sgrgelsesgrundlag, og er afggrende for familiernes gkonomi og trivsel.

Kommunerne er forpligtet til at offentligggre deres faktiske sagsbehandlingstider pa kommunens hjemme-
side. Imidlertid oplever mange foraldre, at kommunerne ikke g@r det, eller ikke lever op egne servicemal.

Der bgr politisk stilles krav om rimelighed i sagsbehandlingstiden og indfgres sanktioner ved overskridelse.
Det bgr lovfaestes, hvor lang sagsbehandlingstiden kan veere, som for eksempel maksimalt 4 uger.

Sagsbehandling i manedsvis er en hindring for tidlig indsats. Der er brug for, at kommunen hurtigt kan bevil-
ge en midlertidig kompensation for tabt arbejdsfortjeneste i et afklaringsforlgb indtil der er afklaring pa bar-
nets situation, og indgaet en aftale med foraeldrene.

Forzeldrene efterlyser en helhedsorienteret sagsbehandling set i forhold til hele familiens behov.

Der bgr vaere et tvaerfagligt koordinerende seettemgde mellem relevante fagpersoner som fx sagsbehandler,
dagtilbud, skole, PPR, neuropadiater og forzaldre. For at afklare barnets behov og situation samt sikre rele-
vant vidensdeling og koordination i et fremtidigt samarbejde. Pa mg@det udpeges en fast koordinerende kon-
taktperson for familien.

Der kan veere udfordringer med sektoransvar, som forsinker sagsbehandlingen. For eksempel kan det vaere
kommunens vurdering, at skolen skal kunne rumme barnet med epilepsi, mens foraeldrene oplever, at bar-
net ikke kan rumme skolen. Bgr Igses gennem bedre sammenhang mellem sektorer og forvaltninger.

5. Det nytter at klage Der er mange fejl i sagsbehandlingen. Surveyet viser, at

kan betale sig for foraeldrene at klage.
”Det er voldsomt opslidende at have et handicappet
Samlet set fik familierne helt eller delvis medhold i over

halvdelen (56%) af klagesagerne. Heraf fik 40% af famili-
erne helt medhold og 16% delvis medhold. Ankestyrel-

barn med mange diagnoser, der fylder meget i
hverdagen, men det er vand ved siden af den kamp man

er oppe imod overfor kommunen, der pd alle mdder

negligerer/overhgrer de behov vores barn har. sen afgjorde sagen til det vaerre for familierne i 3% af

Det koster ekstremt meget overskud at finde vej klagesagerne.

gennem lovjunglen og kommunen optrzeder langt fra P3 spgrgsmalet om, hvorvidt familien har klaget over
som en samarbejdspartner. Dette er SA hérdt.” kommunens afggrelse, sa svarer lidt over halvdelen
Deltager i surveyet (53%), at de er tilfredse med bevillingen, og ikke har
klaget.




Blandt den anden halvdel af foraeldre i surveyet, der ikke
er tilfredse med kommunens afggrelse, har de fleste
indgivet en klagesag. Det kan for eksempel vaere om
antal timer eller manglende inddragelse af relevante
oplysninger i sagen.

De fleste har udarbejdet klagen uden professionel
hjeelp/sparring, som man ellers kan fa fra for eksempel
Epilepsiforeningen.

En klage sendes f@rst til kommunen, som hvis den ikke
giver familien medhold, sender klagen videre til Anke-
styrelsen.

Surveyet viser, at mange forzeldre ikke klager, selvom de
er utilfredse med kommunens afggrelse.

Et betydeligt antal familier (16%) angiver, at de ikke har
kunnet overskue at klage, selvom de er utilfredse med

Hvad endte din klage med?

50%
25%

0%

Sagen er endnu Jeg fik medhold i Jeg fik delvis
ikke afsluttet min klage medhold i min
klage

Observationer
Total

kommunens afggrelse. Ser vi alene pa de familier, som
har faet afslag, sa er der 40%, som ikke har overskud til

at klage.

| forhold til Ankestyrelsens i forvejen meget hgje antal
klagesager pa omradet, sa viser surveyet, at der er et
stort mgrketal af familier, som ikke klager, selvom de er
utilfredse med kommunens afggrelse. Det er staerkt pro-
blematisk for retssikkerheden.

At sa mange foraeldre ikke at orker at klage, selvom de
utilfredse med kommunens afggrelse viser, at der brug
for bedre hjeelp til at klage. Iseer pa baggrund af det sto-
re antal omggrelser i Ankestyrelsen, der viser, at det
nytter for foraeldrene at klage.

2,6%
Ankestyrelsen gav Ankestyrelsen Andet (angiv
kommunen ret i sin andrede venligst)

afgarelse afgerelsen til det
vaerre for vores

familie

38

ne ma passes hjemme grundet epilepsien.

Foraeldreforslag: Mere tillid til foraeldrenes oplysninger

“Hav tillid til foraeldrene. Vi “arbejder” dggnet rundt. Man far let en fglelse af at man kunne vaere en person
der udnytter systemet. Fordi vi desveerre er blevet afhaengige af systemet, er det ikke det samme
som vi prgver at snyde. Hvis vi kunne vaelge et andet liv for vores barn (og familie) sa ville vi ggre det.
Den forstdelse kunne veere rar at blive mgdt med. Frem for dr efter dr at blive mgdt med “truslen” om at nu
bliver time antallet nok sat ned.”
Deltager i surveyet

De fleste af foraeldrenes forslag og gnsker til forbedring drejer sig om at fa en mere tillidsbaseret dialog med
kommunen om behovet for at fa tabt arbejdsfortjeneste, nar deres bgrn har epilepsi.

Epilepsiens konsekvenser er meget individuelle. Foraeldrene kender bedst bgrnene og arsagerne til, at bgrne-

Fortsaettes...




| 2022 omgjorde Ankestyrelsen over halvdelen (53%) af klagerne. Som Epilepsiforeningen ser det, er hovedar-
sagen til de mange klager at foraeldrene ofte mgder mistillid, nar de kontakter kommunen for at sgge hjlp
og stgtte.

Mistillid til det foraeldrene oplever omkring deres barns behov for pasning i hjemmet. Og generel mistillid til
familiens egne oplysninger.

Kommunerne lytter ikke nok til foraeldrene, nar de oplyser og afggr sagerne. Kommunerne bgr have mere
tillid til foraeldrenes oplysninger, samt relevant viden epilepsiens konsekvenser, hvilket vil fa antallet af klage-
sager ned.

For mange familier er tabt arbejdsfortjeneste eneste mulighed for at fa tilvaerelsen til at haenge sammen. For-
di det kan vaere svaert at kombinere et fuldtidsarbejde med de omfattende opgaver, der kan vaere omkring
deres epilepsiramte bgrn.

Nogle bgrn kan kun veaere i skole eller dagtilbud i begraenset tid pa grund af indlaeringsvanskeligheder, gget
traethed og koncentrationsbesvaer. Eller fordi de ikke kan holde til ret mange stimuli, fgr de far anfald.

Nogle bgrn med epilepsi bliver ofte ringet hjem fra dagtilbud eller skole pa grund af anfald. Nogle bgrn er
vagne eller kraever foraeldrenes overvagning i flere perioder om natten, sa foraeldrene har svaert ved at fa
deres sgvn.

Mange bgrn med epilepsi har kognitive vanskeligheder, og nogle er multihandicappede. Mange bgrn har
brug for at blive fulgt teet af deres foraldre, nar de er uden for hjemmet.

Foraeldrene er under massivt pres. De skal hele tiden vaere til radighed, og er altid i beredskab.

Foraeldre, der sgger om TAF, er ofte foraeldre i krise, som har brug for opbakning i stedet for at blive mgdt
med mistillid. For nogle ender den lange, harde kamp for fa hjeelp hos kommunen med, at foraeldrene knaek-
ker nakken, de gar ned med stress og bliver sygemeldte, inden de far den rette hjeelp.

De burde kunne regne med en tillidsbaseret dialog med kommunen om epilepsiens konsekvenser og behovet
for at fa den ngdvendige hjzelp og stgtte fra kommunen.

6. Vejledning er ikke god nok Over halvdelen af foraeldrene i surveyet vurderer, at

vejledning om ordningen fra sygehus eller kommune

Ndér man far diagnosen pa sygehuset burde der vaere ikke er god nok.

en "rgd knap" som blinkede, sG nogen kunne vejlede os

om hvem og hvordan man fér diverse hjzlp. Flest forzeldre er utilfredse med kommunens vejledning,

Som forzeldre skal du selv ops@ge hjzelpen og hvor skal hvor teet pa 2 ud af 3 i surveyet svarer, at de slet ikke

man gé hen. Samtidig med at du skal "passe” dit barn eller i mindre grad er tilfredse med vejledningen. Iszer

og & resten af familien til at fungere.” hvis familien har faet afslag pa ansggning om tabt ar-

Deltager i surveyet bejdsfortjeneste.

Hvad angar vejledning fra sygehuset, sa er det 1 ud af 4

foraelder, der slet ikke eller i mindre grad er tilfredse.
Flest forzeldre hgrte fgrste gang om ordningen pa syge-

huset; ellers er det fra kommunen eller Epilepsiforenin-
gen.
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Har kommunen og sygehus veeret gode til at vejlede om TA?

300
275 9,1%
250
225
200
175
150
125
100

75

50

25 16,1%
0

31,6%

Jeg synes, at kommunen har vaeret god til at vejlede mig om Jeg synes, at sygehuset har vaeret god til at vejlede mig om tabt
tabt arbejdsfortjeneste arbejdsfortjeneste
Observationer
Total 285
® | hejgrad ® | mindre grad ® |kke relevant
| nogen grad ® Slet ikke

Forzeldreforslag: Tidligere og bedre vejledning

“At man fra starten far information fra sygehuset. Hej du taler med rddgiver fra sygehuset, dit barn har faet
en kronisk sygdom, skulle vi ikke snakke om taf. NG nej det matte jeg farst finde ud af fem dr efter.”
Deltager i surveyet

Der er brug for tidligere og bedre information til foreeldrene om muligheden for at fa tabt arbejdsfor-
tjeneste. Systematisk og konsekvent for alle forzeldre til bgrn med en epilepsidiagnose.

Familierne har brug for hurtigt at fa radgivningsforlgb pa sygehus bundet sammen med kommunes indsat-
ser. Der kan veere tale om behov for flere indsatser pa tveers af forvaltningsomrader.

Den fgrste information bgr foraeldrene fa pa sygehuset, straks efter en epilepsidiagnose er stillet. Samtidig
bgr sygehuset henvise til en familievejleder i kommunen med et socialmedicinsk forslag eller grundig beskri-
velse fra behandlerne af epilepsiens konsekvenser for barn og familie.

Epilepsiforeningens survey viser, at det langt fra altid sker.

Forzeldrene foreslar, at sagsbehandlere i kommunerne rustes bedre til at vejlede om tabt arbejdsfortjeneste
ved epilepsi.
Der er behov for bedre samspil mellem sygehus og kommune. Lettere og hurtigere adgang for kommunens

sagsbehandlerne til viden om sygdommens konsekvenser, nar der er brug for det i sagsbehandlingen vil ska-
be mindre mistillid og bedre forstaelse for behovet for tabt arbejdsfortjeneste.
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7. Kommunens Igbende opfglgning

”Man fgler sig fuldsteendig prisgivet nar man afventer
en afggrelse ogsa ved opfglgning. Man ved aldrig om
man er kbt eller solgt. Og seerligt hvis man blot saettes
ned i tid, det er naasten umuligt at finde relevant arbej-
de i fa timer. Det fgles som en subjektiv beslutning
hvorvidt man kan "fa lov" til at modtage tabt arbejds-
fortjeneste.”

Tabt arbejdsfortjeneste er en ydelse, som kommunen
Igbende skal fglge op for at finde ud af, om betingelser-
ne for at fa bevillingen har aendret sig.

Opfglgning sker oftest en gang om aret, men kan vaere
oftere, og sker pa meget forskellige mader rundt i lan-

dets kommuner.

Halvdelen (49%) af foraeldrene oplever, at opfglgnings-
samtalen har fungeret godt. Ligeledes vurderer halvde-
len (50%), at kommunens opfglgning foregar med pas-
sende mellemrum.

Surveyet viser, at mange forzldre ikke oplever, at op-
felgningssamtalen fungerer godt, og heller ikke finder
rimelighed eller mening med, hvor ofte opfglgning sker.

Mange foraeldre oplever opfglgning som et urimeligt
pres med en fglelse af med jeevne mellemrum at skulle
sta med hatten i handen, for at overbevise kommunen
om, at der stadig er behov for at far tabt arbejdsfortje-
neste, selvom alle er klar over, at barnets sygdomssitua-
tion er uforanderlig.

Har opfglgningssamtalen fungeret godt og med passende mellemrum?

275
250
225
200
175
150
125
100
75
50
25
0

® | hejgrad
I nogen grad

Jeg synes, at
opfelgningssamtalen i
kommunen har fungeret godt

® | mindre grad
® Slet ikke

22,7%

Jeg synes, at opfelgning pa
tabt arbejdsfortjeneste foregar
med passende mellemrum

® Ikke relevant
® Ved ikke

Forzeldreforslag: Rimelighed i opfglgning

“At det ikke skal tages op til vurdering far barnet er erklaeret rask og er faerdig med efterundersggelser.”

Deltager i surveyet

Det er utrygt og meget stressende ikke at vide, hvordan tilvaerelsen og forsgrgelsesgrundlaget ser ud nogle

fa maneder fremad. Og udmattende med korte intervaller igen og igen at skulle argumentere for behovet.

Reglerne bgr @ndres, sa der kommer mere rimelighed i opfglgningen bade hvad angar periode og proces for
opfglgning. Det vil sige fleksible opfglgninger, nar der er brug for det.
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8. Pavirker tilknytning til arbejdsmarkedet

“Jeg har matte skifte spor, sd er nu i en fuldtidsstilling,
hvor jeg anvender mine kompetencer i mindre grad end
ideelt. Min karriere er bagud i forhold til min alder, og
jeg mangler pensionsopsparing.”

Deltager i surveyet

De fleste foreeldre i surveyet mgder god forstaelse hos
arbejdsgiver om behovet for tabt arbejdsfortjeneste
grundet epilepsien.

For 4 ud af 10 foraeldre har det pavirket deres tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet negativt, at de modtager/
modtog tabt arbejdsfortjeneste. Heraf mistede halvde-
len deres arbejde.

Surveyet viser, at tabt arbejdsfortjeneste er meget posi-
tivt for barnets og familiernes trivsel. Men ogsa at det
er vigtigt at give foraeldrene tryghed ved bedre hjlp til

at genindtreede pa arbejdsmarkedet.

Har foraeldrene vaeret veek fra arbejdsmarkedet i lang
tid, sa oplever de ofte utryghed om deres forsgrgelses-
grundlag, nar bevillingen til tabt arbejdsfortjeneste op-
hgrer eller nedtrappes.

Foreeldre kan vaere pa tabt arbejdsfortjeneste i mange
ar, og det kan vaere vanskeligt at komme tilbage pa ar-
bejdsmarkedet, nar bevillingen ophgrer, eller barnet
fylder 18 ar.

Udover gkonomiske konsekvenser, sa kan der veere tale
om tab af kompetencer, der skal genvindes eller opbyg-
ges.

Selvom forzeldrene ikke modtager tabt arbejdsfortjene-
ste pa fuld tid, sa kan der vaere konsekvenser pa jobbet
i form af for eksempel sendring af arbejdsopgaver, an-
svar eller stilling.

Foraeldreforslag: Hjzelp til at genindtraede pa arbejdsmarkedet

”Udslusningsforlgb - hvordan skal jeg komme retur til arbejdsmarkedet efter 18 ar hiemme pa TA?....

7

Deltager i surveyet

Forzeldrene foreslar, at kommunerne forpligtes til at hjeelpe foraeldre med at komme tilbage pa arbejdsmar-

kedet, og genvinde eller opbygge kompetencer, nar bevillingen efter maske mange ar ophgrer.

Indsatsen bgr vaere individuelt tilrettelagt, sa hjeelpen imgdeser forsgrgerens behov for opkvalificering, bran-

cheskift o.l. og derfor tilrettelaegges i samarbejde mellem socialforvaltningen og jobcenter.

Der er forslag om, at tabt arbejdsfortjeneste sidestilles med Ignindkomst, sd modtagerne derved kan vaere

med i en A-kasse, og opna ret til dagpenge.

13




9. Alle besvarelser
- anonymiseret uden abne svar
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Svar status

Observationer

Total 4.665

® Ikke svaret 90,4%
Afvist 0,0%

® Ufuldsteendig 1,1%

® Gennemfort 8,6%

Modtager - eller har du tidligere modtaget - tabt arbejdsfortjeneste?

100%
75%
50%

25%

Lo 58% 17.4% 15,1%
8%
e |

Sagen er under behandling Nej, kommunen har givet afslag Nej, vi har ikke haft behov for tabt Jeg vidste ikke, at ordningen findes
arbejdsfortjeneste

0%

Observationer
Total 449
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Jeg har primaert modtaget tabt arbejdsfortjeneste pr. uge

100%
75%
50%

25%

25.0%
7.8% Akt 17,2%
[ ] Loe | 2
R

Pa fuld tid 30 - 36 timer 20 - 29 timer 10 - 19 timer Mindre end 9 timer Ad hoc til Ved ikke
leegeundersagelse,
indleeggelser m.m.

0%

Observationer
Total 268

Vurdering af trivslen i forhold til bevilling af tabt arbejdsfortjeneste

275
250
225
200
175
150
125
100
75
50
25
0

57,9%

Hvordan har bevillingen af tabt arbejdsfortjeneste pavirket Hvordan har bevillingen af tabt arbejdsfortjeneste pavirket
barnets trivsel? familiens trivsel?

Observationer
Total 259

® 1 - Meget negativt
2 - Negativt

® 3 - Hverken/eller

® 4 - Positivt

® 5 - Meget positivt

® Ved ikke
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Passer bevillingen af timer med behovet for hjzlp

275
250
225
200
175
150

125

100

75
52,5%

50

25

0

Jeg synes, at bevillingen af tabt arbejdsfortjeneste passer til behovet for hjeelp

8,2%

Observationer
Total 255
® | hgjgrad
| nogen grad
® | mindre grad
® Slet ikke
® [kke relevant

Vurdering af trivslen i forhold til afslag pa tabt arbejdsfortjeneste

24
2
20
18
16
14
12
10

8

6 50,0%

4

2 20,8%

0

Hvordan har afslaget pa tabt arbejdsfortjeneste pavirket barnets Hvordan har afslaget pa tabt arbejdsfortjeneste pavirket
trivsel? familiens trivsel?
Observationer
Total 24
® 1 - Meget negativt
2 - Negativt

® 3 - Hverken/eller
® 4 - Positivt
® 5 - Meget positivt
® Ved ikke
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Hvor horte du ferste gang om tabt arbejdsfortjeneste?

100%
75%

50%

25%
27,3%
18,9% 19,6%
il = - 0% Nk o -
S 0%
0% —— | | R |

Kommunal Familievejl Sociale medier Epilepsiforeningen Andre foreninger Internettet Kan ikke huske det Andet (angiv
sagsbehandler venligst)
Observationer
Total 286

Vurdering af vejledning om tabt arbejdsfortjeneste

300
275
250
225
200
175
150
125 23,5%
100

75

50

25 16,1% 18,2%
0

Jeg synes, at kommunen har veeret god til at vejlede mig om Jeg synes, at sygehuset har veeret god til at vejlede mig om tabt
tabt arbejdsfortjeneste arbejdsfortjeneste

37,2%

15,8%

Observationer
Total 285
® | hgjgrad
| nogen grad
® | mindre grad
® Slet ikke
® [kke relevant
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Familiens vurdering af kontakten med kommunen

275
250
18,6%
225
200
17,5%
175
150
125
100
75
50
28,87
25 8%
0
Jeg har magdt god
forstaelse hos
kommunen om
behovet for tabt
arbejdsfortjeneste
Observationer
Total
® | hgjgrad
I nogen grad
® | mindre grad
® Slet ikke

® Ikke relevant

21,5%

20,1%

36,5%

20,8% SRR
,07

Jeg synes, at
kommunens
sagsbehandlingstid
var belastende

Jeg har tillid til den
made, kommunen medt med tillid i
har behandlet min ansggning om
vores sag pa tabt
arbejdsfortjeneste

Jeg oplever at blive
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17,5%

17,9%

37,6%

Jeg synes, at
kontakten til
kommunen
omkring tabt

arbejdsfortjeneste
slider pa os

25,9%

Jeg synes, at jeg
har/har haft et
positivt
samarbejde
omkring tabt
arbejdsfortjeneste

274



Familiens vurdering af kommunens behandlingen af sagen

275
250 8,8% 8,5%
225

200 14,6%

175 16,5%
14,6%

10,4%
8,8%

10,4%
16,5%

150
125
100
75
50
25
0

14,2%

31,5%

23,5% 22,7%

Jeg synes, at kommunen Jeg synes, at de oplysninger Jeg synes, at Jeg synes, at opfelgning pa
indhentede de relevante der er indhentet fra relevante opfglgningssamtalen i tabt arbejdsfortjeneste foregar
oplysninger i forhold til mit fagpersoner indgik ved kommunen har fungeret godt med passende mellemrum
barns epilepsi afgarelsen af tabt
arbejdsfortjeneste

Observationer
Total 260
® | hgjgrad
| nogen grad
® | mindre grad
® Slet ikke
® Ikke relevant
® Ved ikke

Fik du professionel hjalp/sparring til at sage tabt arbejdsfortjeneste?

(Patientforeninger, DUKH - Den uvildige konsulentordning pa handicapomradet, Den nationale videns- og
specialradgivningsfunktion m.m.)

Observationer

Total 259

® Ja 29,7%
Nej 70,3%
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Har du klaget over kommunens afgerelse af din ansegning om tabt arbejdsfortjeneste?

100%
75%
50%

25%

16,3%

Nej, jeg var tifreds med bevilingen Nej, jeg kunne ikke overskue at klage

0%

Observationer
Total

Hvad gjorde kommunen ved din klage?

2,3%
———————
Nej, ansegningen er ikke
feerdigbehandlet

Ja, jeg har selv klaget

Observationer
Total

® Kommunen aendrede afgerelsen
Sagen er ikke afsluttet

® Kommunen fastholdt sin afgerelse, og sendte klagen videre til Ankestyrelsen.

® Andet (angiv venligst)
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Ja, jeg fik hjzelp til at klage

258

73

34,2%
12,3%
46,6%

6,8%



Hvad endte din klage med?

100%
75%
50%

25%

18,4%
15,8% .
0% o _ - 2,6% 10,5%
‘o I

Sagen er endnu ikke afsluttet Jeg fik medhold i min klage Jeg fik delvis medhold i min Ar Isen gav I Andet (angiv venligst)
klage ret i sin afgorelse afgerelsen til det veerre for
vores familie

Observationer
Total 38

Har det, at du modtager/modtog tabt arbejdsfortjeneste pavirket din tilknytning til arbejdsmarkedet?

Observationer

Total 257

® Ja 42,4%
Nej 43,6%

® lkke relevant 14,0%
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Hvordan pavirker/pavirkede tabt arbejdsfortjeneste din tilknytning til arbejdsmarkedet?

Observationer
Total
® Jeg mistede mit arbejde
Jeg mistede retten til arbejdsleshedsunderstottelse
® Jeg kunne ikke feerdiggere studie/uddannelse
® Andet (angiv venligst)

Vurdering af forstaelsen hos arbejdsgiver

275
250
225 14,3%
200
175
150
125
100
75
50
25
0

8,7%

Jeg synes jeg har madt god forstaelse hos arbejdsgiver om behovet for tabt arbejdsfortjeneste

Observationer
Total

® | hgj grad

| nogen grad
® | mindre grad
® Slet ikke
® [kke relevant
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109
36,7%
7,3%
4,6%
51,4%

252



