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Scleroseforeningens hgringssvar vedrgrende forslag til lov om aendring af lov om
aktiv beskaeftigelsesindsats, lov om ansvaret for og styringen af den aktive
beskeeftigelsesindsats, lov om aktiv socialpolitik, lov om social pension og flere andre

love

Scleroseforeningen har valgt dette selvsteendige hgringssvar, for at give beslutningstagere
faktuel viden om

1. Hvordan udviklingen i ustattet beskeeftigelse, i fleksjob og fartidspensionstilkendelser har
udviklet sig for mennesker med sclerose siden seneste reform tilbage i 2000 blev sat i veerk.
(side 2-23)

2. Hvilke spgrgsmal der kan stilles pa baggrund af lovforslagene og bemaerkningerne fordi
der er uklarheder eller mangler i forhold til den virkelighed, som vores medlemsgruppe er en
del af. (side 3 - 9)

Vi seetter derfor iszer fokus pa de omrader i lovforslaget, som Scleroseforeningen vurderer,
kan fa betydelige konsekvenser for mennesker med sclerose, som jo er en progredierende,
uhelbredelig lidelse i centralnervesystemet som isser rammer unge mennesker:

a. Forslaget om aendringer i fleksjoblovgivningen — side 4

b. Forslaget om Rehabiliteringsteams i kommunerne — side 5

c. Forslaget om ressourceforlgb, og forsgrgelsen under forlgbet — side 7
d. Kommentarer til og yderligere forslag til succeskriterier for en senere

evaluering af den nye lovgivnings mal — side 8



1. Scleroseforeningens viden og erfaring med fleksj obordningen fra
1999 — 2012: - En overveeldende succes for personer  med sclerose, som
politikere nu beklager.

Mennesker med sclerose har i mange ar haft fokus pa at bevare tilknytning til

arbejdsmarkedet leengst muligt pa trods af sygdommens udvikling. Og de fleste af vores
medlemmer er meget aktive for at det skal kunne lade sig ggre for dem!

Scleroseforeningen har derfor i de seneste 10 — 15 ar, via konkrete
arbejdsmarkedsprojekter, fundet frem til, hvad der betyder noget for at bevare
arbejdstilknytningen og hvilke barrierer der er for netop vores malgruppe. Samtidig har vi
jeevnlig gennemfart repreesentative medlemsundersggelser, i samarbejde med Norstat A/S,
blandt vores ca.10.000 medlemmer med sclerose og som bl.a. har belyst udviklingen i
arbejdsforhold og forsgrgelse gennem de sidste 10 &r.

Disse forhold indgér nu i en nordisk kortlseegning om arbejdsmarkedstilknytning og
forsgrgelse for mennesker med sclerose, hvor de dan ske resultater - med
udgangspunkt i diagnosetidspunktet - overordnet se r sdledes ud:

Health Care systems Welfare statistics :2

In Denmark, share of PWMS with early pensions is highest in
the group diagnosed between 1980-1989

Share of PWMS with early and normal pensions, 2010
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Fra vores nyeste undersggelse fra foraret 2012 har vi bl.a. opgerelse over vores medlemmer
med MS og de der aktuelt har tilknytning til arbejdsmarkedet. Resultaterne ses nedenfor:

41 % af alle ( se note) er i arbejde, under uddanne Ise eller til rAdighed for arbejde (helt
eller delvist):

Disse 41 % er

« Ansat pa alm. vilkar: 38 %
» Har egen virksomhed: 5%
» Erifleksjob som ansat: 45 %
» Erifleksjob som selvsteendig: 3%



» Har arbejdsfunktion efter Soc. Kap.: 0 %
* | job som suppl. til fartidspension: 3 %
« Andet, f.eks. pa barsel, i udd. el. lign.6 %

Note: 14 % modtager folkepension og 45 % modtager fartidspension

37 % af de der er pa arbejdsmarkedet har skiftet ar  bejde eller funktion p.gr.a.
sclerosen

Heraf:

* 32 % med ny funktion p& samme virksomhed
* 24 % med ny funktion pa anden virksomhed
* 8 % med nyt fag/uddannelse

* 44 % med nedsat tid

Samlet set kan vi konstatere at mennesker med sclerose til fulde har levet op til de
forventninger politikerne havde i 2000: Nemlig at flere klarede sig i ustgttet arbejde i lsengere
tid, at feerre fik fgrtidspension og de som fik en varig og veesentlig nedseettelse af
arbejdsevnen fastholdt deres tilknytning til arbejdsmarkedet i et fleksjob.

Aktuel profil af de nuveerende med MS i fleksjob (2 012)

Af de der er i fleksjob i 2012 arbejder

* 18 % som ufagleert, 38 % som fagleert, 34% som lavere funktioneer.

e 81 % er mellem 40 — 59 ar

» 56 % har faet diagnosen inden for de sidste 10 ar

* 40 % arbejder 19 — 24 timer og 32 % arbejder 15 — 18 timer om ugen
e 73 % bruger ikke hjeelpemidler

e 44 % har bgrn under 18 ar

Endelig viser det sig ikke overraskende at det isaer er dem uden kognitive problemer som er
i arbejde og at andelen pa pension stiger med graden af kognitive problemer som falge af
sygdommen.

2. Kommentarer til det konkrete lovforslag, med fok us pa de elementer, som
kan fa veesentlig betydning for mennesker med sclero se.

Generelt:

Loven skal treede i kraft den 1. januar 2013. Med de omfattende aendringer der laegges op til
bade organisatorisk og samarbejdsmaessigt pa bade kommunalt og regionalt niveau, frygter
Scleroseforeningen at der ikke fra slutningen af december til 1. januar kan ske nogen form
for forandring i den made kommunerne sagsbehandler i dag. Vi er derfor meget bekymrede
over den korte frist for iveerkseettelse af et s omfattende lovkompleks med nye
organisationsformer og metoder i sagsbehandlingen. Kommunerne far ikke en chance for at
implementere den nye lov med sa kort frist. Dette kan fa alvorlige konsekvenser for mange
borgeres retssikkerhed og behandlingen af sager omkring fleksjob og fartidspension.



| den forbindelse ma vi ogsa pege pa at mange formuleringer i lovbemaerkningerne om
organisation og metoder kalder pa afklaringer, praeciseringer og yderligere beskrivelser, far
man i kommunerne og regionerne kan ga i gang med at aendre de konkrete arbejdsgange og
metoder.

Forslaget om aendringer i fleksjobordningen

Indledningsuvis i lovforslaget fremgar det bl.a. at:

» Fleksjobordningen malrettes og tilskuddet omlaegges

» Fleksjobordningen skal fremtidssikres. Den skal i hgjere grad malrettes personer
med mindst arbejdsevne og samtidig skal der veere starre tilskyndelse for den
fleksjobansatte til at gge antallet af arbejdstimer

Bemaerkninger til fleksjobordningen:

Fleksjob tilkendes i dag nar det er dokumenteret, at arbejdsevnen er vaesentligt og varigt
nedsat med omkring 50 -70 %

e Hvor meget skal arbejdsevnen veere varigt nedsat fremover, for at man kan blive
berettiget til et fleksjob?

e Er der ikke et paradoks i den fremtidige ordning, nar man samtidig forventer at den
malgruppe med mindst og varig nedsat arbejdsevne kan gge deres arbejdsindsats?

« Har aftaleparterne mest taenkt i nogle fa bestemte malgrupper (f.eks. de psykisk syge
og socialt udsatte), hvor politikerne abenbart tror at personer ansat i fleksjob kan gge
arbejdstiden blot de tilskyndes til det og hvor arbejde teenkes at have en
"helbredende virkning”, som der star?

« Hvorfor vil man ikke i samme grad som tidligere ogsa satse pa de, der endnu kan
vaere en god investering for en arbejdsgiver, fordi der er helt reelle og konkrete
faglige kvalifikationer, som arbejdsgivere star og mangler og derfor er villige til at
anseette trods nedsat arbejdsevne?

Vedr. méalgrupper

Scleroseforeningen kan ikke genkende billedet af at vores medlemmer ikke har arbejdet det
de kan. Eller ikke har veeret fleksible m.h.t. at sendre funktion og arbejdsplads, jf. vores
dokumentation ovenfor.

For mennesker med sclerose, som ofte far sygdommen i en ung alder fer eller lige efter
feerdiggerelse af erhvervsuddannelse, er det magtpaliggende at kunne virke pa
arbejdsmarkedet sa laenge som muligt, men med viden om at sygdommen nar som helst kan
medfare en veesentlig nedsat arbejdsevne af uvis karakter. Det har betydet meget for vores
udsatte gruppe, at de vidste at de med en evt. nedsat arbejdsevne, fortsat kunne bruge
deres kompetencer pa det almindelige arbejdsmarked, men pa seerlige vilkar i et fleksjob.

Hvis der ikke satses pa denne velintegrerede gruppe med varig og veesentlig nedsat
arbejdsevne pa det fremtidige arbejdsmarked, vil det efter vores opfattelse svare til at kaste
guld pa gaden.

Vedr. omlaegning af tilskuddet

Scleroseforeningen anerkender at Folketinget til enhver tid kan bestemme stgrrelsen af det
maximale tilskud man vil stagtte mennesker i fleksjob med. Det fastseettes fremover til ca.
200.000 kr. pr. ar hvis der var tale om fuld kompensation (37 timer).

Men det bekymrer os steerkt hvis folketinget samtidig lovgiver om lgndannelse og
lonfastsaettelse for de timer hvor man i fleksjob udfgrer arbejde for arbejdsgiveren.



Det bekymrer ogsa at det kompensatoriske princip for statens tilskudsdel nu bliver forladt til
fordel for en gkonomisk trangsvurdering, ved at indfgre fradrag i tilskuddet bade ud fra
lgnnen for det praesterede arbejde pa 30 — 55 % og ud fra antal arbejdstimer.

» Hvorfor vil man ggre lgndannelsen af denne del af arbejdsmarkedet lovreguleret i
stedet for at fastholde "den danske model”, hvor arbejdsgivere og lsnmodtager(org.)
alene forhandler sig til frem til en lgn, som modsvarer kvalifikationer og indsats?

» Hvorfor forlader man kompensationsprincippet i fleksjobordningen, om kun at
fratraekke tilskuddet i forhold til antal timer og ikke i forhold til arbejdsindteegten,
sadan som det ogsa geelder for delvise sygedagpenge og supplerende
arbejdslgshedsunderstgttelse i dag?

« Hvorfor laegges der ikke leengere vaegt pa at mennesker med varigt nedsat
arbejdsevne, fortsat kan spare op i deres pensionskasse ved hjeelp af lgntilskuddet?

» Hvorfor opfinder man en kompliceret og administrativ tung administration af
tilskudsdelen for bade virksomheder, borgere og jobcentre og hvor borgerne bliver
klientgjorte uden grund - i stedet for at fastholde det gkonomiske tilskud, som
folketinget fastseetter starrelsen af til en hver tid, som et tilskud til arbejdsgiveren,
som sa kan udbetale tilskuddet sammen med lgnnen for det praesterede arbejde?

Forslaget om et Rehabiliteringsteam

| bemaerkningerne til lovforslaget star: "Arbejdsevne skal udvikles og ikke afprgves”. Et
menneskes arbejdsevne afhaenger af mange ting, og at reformens sigte er, at arbejdsevnen
udvikles gennem en konkret malrettet aktiv indsats. Herunder at indsatsen skal vaere
helhedsorienteret, sammenhaengende og individuelt tilrettelagt.

Scleroseforeningen finder disse hensigtserklaeringer positive, men vi er skeptiske. Vi tror
ikke der vil ske aendringer i disse forhold, medmindre at man sikrer en meget praecis og
konkret formulering.

Det er foreningens vurdering at disse preaeciseringer ikke blot kan henvises til en
bekendtggrelse eller vejledning. Det skal tydeligggres i selve lovteksten.

Retssikkerhedsloven beskriver allerede i dag kravene til indsatsen. Flere undersggelser har
dog peget pa, at det ikke er lykkedes at overholde kravene i den kommunale praksis i
sagsbehandlingen.

Bemaerkninger til Rehabiliteringsteam:

Vedr. malgruppe og retssikkerhed

» Personkredsen - Hvem er omfattet af personkredsen,? Det er uklart, udover at der
flere steder henvises til personer med komplekse problemstillinger? Har man fx
komplekse problemstillinger hvis man er ung med sclerose? Er det nar man har mere
end ét problem — eller nar man har brug for at involvere flere forvaltninger?
Personkredsen skal preeciseres.

* Hvem - i kommunen har ansvaret for at oplyse sagen i tilstraekkeligt omfang far den
1. gang bliver forelagt i Rehabiliteringsteamet?

« Hvornar — er kommunen forpligtiget til at tage initiativ til at igangsaette ” den
forberedende del” med henblik pa forelaeggelse i teamet?

» Retssikkerhed - hvornar er der ret til en gennemgéende og koordinerende
sagsbehandler, med henblik pa at give en tidlig og forebyggende indsats hurtigt. Kan
borgeren selv bede om at fa iveerksat dette?



« Hvordan og hvornar udpeges den relevante gennemgaende og koordinerende
sagsbehandler i den enkelte sag. Det er for sent hvis dette farst sker efter at sagen
har veeret omkring Rehabiliteringsteamet?

« Smidig sagsbehandling - Ligeledes ma det veere formalet, at sagen skifter haender
sa fa gange som muligt?

* Hvordan vil man sikre at medlemmerne af teamet har de ngdvendige kompetencer?

Nar mennesker med sclerose henvender sig til kommunen fordi de ikke laengere kan klare
deres arbejde eller nar en helt ung far problemer pa sin uddannelse efter at have faet
sygdommen, er det et tegn p4, at der fra 1. henvendelse vil blive brug for en kompetent
koordinator/tovholder i et sammenhaengende, helhedsorienteret forlgb, hvor flere
forvaltninger skal deltage, for at pageeldende fortsat kan fa en dagligdag til at fungere med
studier el. arbejde, med familie og bgrn pa trods af nedsat funktionsevne. F.eks.”"Hvad kan
jeg klare fremover af arbejde el. studier? Hvordan kommer jeg frem og tilbage pa arbejde?
Hvordan kan jeg fa statte til praktiske forseldreopgaver m.v.”

Der er til denne gruppe med progredierende uhelbredelige lidelser brug for at tildele en
koordinator med det samme, medens den nedsatte funktionsevne, arbejdsevne og behov for
handicapkompensation bliver udredt med henblik pa senere foreleeggelse i
Rehabiliteringsteam.

Vedr. Beslutningskompetencen:

Det er endvidere foreslaet, at rehabiliteringsteamet er et dialog- og koordineringsforum
der afgiver anbefalinger videre til de deltagende forvaltninger og til regionen, som sa har
beslutningskompetence.

» Det er uklart om der er tale om et organisatorisk fast team af fagligere ledere
el.lign., eller ad hoc teams af sagsbehandlere omkring den enkelte borger?

» Hvordan og hvem skal sikre de forngdne organisatoriske sammenhaenge?

* Hvem, vil have den forngdne beslutningskompetence til at treeffe afggrelse i de
tilfeelde hvor der mellem Jobcenter og Socialcenter er uenighed om hvor "sagen
overvejende hgarer til"?

» Hvordan vil man sikre, at der med udgangspunkt i den enkelte borgers samlede
situation, sker den ngdvendige tveerfaglige koordinering i sagerne nar
rehabiliteringsteamet ikke har beslutningskompetence jeevnfar ovenstaende?

« Hvordan vil man sikre at der ikke bruges ungdig meget tid pa undersggelser og
tilbagevisiteringer pa grund af manglende beslutningskompetence i teamet?

« Hvordan skal "silo” arbejde undgas, nar man fastholder beslutningskompetencerne i
"siloerne” og ikke tildeler beslutningskompetence til det arbejdende team?

* Hvem er ansvarlig for den videre plan, hvis teamet ikke kan blive enige om en feelles
plan?

Vedr. Indhentelse af leegelige oplysninger ved udredning:

Det er Scleroseforeningens vurdering, at det ikke er tilstraekkeligt, at der i den forberedende
del kun kan indhentes oplysninger fra den praktiserende laege. Der bgr derfor i lovteksten
tilfgjes, .. eller behandlende specialleege” jf. § 30 a, stk. 3, nr. 3. F.eks. bliver personer med
sclerose behandlet og fulgt pa specialiserede afdelinger pa sygehuse.

* Hvilke faglige hensyn taler for at specialleegeattester skal indhentes fra regionens
kliniske funktion. Giver dette mon ungdig lsengere sagsbehandlingstid

« Hvordan vil man sikre stgrre kvalitet i sagsbehandlingen, nar vaerktgjskassen ikke
tager hgjde for hvad der gennemgaende kan vaere brug for i forbindelse med
udredning og behandling. Ventetider giver f.eks. ofte store vanskelligheder i forhold til
hurtig afklaring i sagen.



Forslaget om ressourceforlgb

Bemeaerkninger om malgruppen til et ressourceforlgb

"Det er en forudsaetning for, at en person kan blive tilkendt et ressourceforlgb,at kommunen
dokumenterer, at de hidtidige indsatser og tilbud ikke har bragt personen i uddannelse eller i
job, og at alle muligheder i beskeeftigelseslovgivningen er udtgmte.....”

Scleroseforeningen har med gleede set frem til at meget unge med fglger af sclerose, ville fa
gavn af det foreslaede ressourceforlgb. Det tilbud som mange af disse unge, indtil nu har
faet har oftest vaeret ustruktureret, tilfeeldige og uden en grundlaeggende afklaring af gnsker,
barrierer og kompensationsbehov og slet ikke en kvalificeret uddannelsesvejledning pa trods
af at disse unge allerede far de har veeret feerdige med deres skoleuddannelse har haft
nedsat funktionsevne péa grund af sclerosen, | stedet er de blevet sendt ud i afprgvning i
tilfeeldige jobfunktioner uden reelle muligheder for at klare det. Det habede vi med dette nye
tiltag var slut!?

Sadanne sager er ofte komplekse fra start.

Unge med sclerose har pa grund af den progredierende faktor ” ikke tid til” farst at forsgge
sig igennem med "den almindelige beskeeftigelseslovgivning” eller "ordingere studieforlgb”
uden stgtte, hvis de allerede inden har store besvaerligheder i hverdagen pa grund af
sclerosesymptomer.

Der er for denne gruppe brug for en systematisk tvaergaende indsats meget tidligere, sa den
unges valg af evt. uddannelse, forsgg pa job eller at komme pa arbejdsmarkedet med
sclerose efter en uddannelse kan stattes ved en effektiv og tveerfaglig helhedsorienteret
udredning og efterfglgende et evt. individuelt ressourceforlgb.

Bemeaerkninger til forsgrgelse under ressourceforlgb

« Det fremgar ikke af lovforslag eller af bemaerkninger, at man kan modtage
handicapkompenserende ydelser, f.eks. 8 100, samtidig med forsgrgelsesydelsen
under ressourceforlgb

« Det fremgar ikke hvordan f.eks. (ekstra) udgifter til transport  til og fra uddannelse
eller andet i ressourceforlgbet for mennesker med nedsat funktionsevne skal kunne
betales

« Det fremgar ikke hvordan evt. seerlige udgifter som er nadvendige under forlgbet
pa grund af et handicap eller andet ,skal kunne betales af den enkelte for en ydelse
pa kontanthjeelpsniveau til unge

« Det fremgar ikke om den, der bor hjemme i starten af et ressourceforlgb, har ret til at
flytte i egen bolig nar pageeldende selv vil og kan, med gkonomisk konsekvens for
den ydelse man har krav pa under det fortsatte forlgb.

Scleroseforeningen vil som naevnt ga ud fra, at det fra vores malgruppe isaer er unge med
sclerose, som vil blive tilbudt et ressourceforlgb. Flere vil ved sygdommens udbrud forsat bo
hjemme og flere vil blive ngdt til at bo laengere hjiemme end normalt pa grund af
sclerosesymptomerne, for at fa den nagdvendige handsraekning og stette i dagligdagen.
Langt de fleste vil ikke veere berettiget til andet end kontanthjeelpsniveau, som for mange i
dag er ¥ kontanthjeelp. Uanset hvor de har bolig nar de starter i ressourceforlgb vil de fleste



have ekstra udgifter til transport, og andre merudgifter som fglge af deres nedsatte
funktionsevne.

Vores malgruppe vil ikke kunne bruge muligheden for at supplere med arbejde under
ressourceforlgb, En af de store begraensninger er for de fleste med sclerose en
invaliderende treethed, som der skal keempes i mod hver dag. Sa det at klare et studie eller
et arbejdsforhold pa seerlige vilkar alene tager alle ressourcer.

Forslaget om evaluering af de nye tiltag

Af aftalen fremgar, at: Aftalepartierne vil lgbende falge op pa hvorvidt antallet af personer pa
og tilgang til fartidspension, fleksjob og ressourceforlgb udvikler sig som forudsat.

Scleroseforeningen finder de opstillede evalueringsparametre for uambitigse og
utilstraekkelige. | centrum for den lgbende evaluering foreslar foreningen at der bliver tilfart
nogle kvalitative maleforhold:

Arbejdsevnemetoden og rehabiliteringsplaner: Flere undersggelser har vist, at
arbejdsevnemetoden ikke anvendes efter hensigten. Med denne reform skal
sagsbehandlerne i kommunerne anvende to metoder til forskellige malgrupper. En
ressourceprofil og en rehabiliteringsplan.

» Hvordan vil man fglge og vurdere om der sker de ngdvendige forbedringer i forhold til
kvalitet i sagsbehandlingen?

Tidlig og forebyggende indsats:  Flere undersggelser viser, at gode resultater sker
ved en tidlig og forebyggende indsats. Der er ingen fastsatte minimumskriterier for
tidsfaktoren i lovforslaget.

« Der bgr opstilles succeskriterier for dette, sa det kan indga i en senere evaluering.

Forskellige forvaltninger i kommunen skal arbejde b edre sammen, og der skal
etableres samarbejdsmodeller mellem kommunen og det regionale
sundhedsveesen:

« Hvordan vil man male fremdriften i bedre samarbejde?

« Hvordan vil man male effekten af samarbejdet?

Indsatsen skal fremover veere - Helhedsorienteret, s  ammenhaengende og
individuelt tilrettelagt

« Hvordan vil man méale om kommunerne er blevet bedre til dette?

e Hvordan vil man male om det sker?

* Og om det bedrer forholdene for den enkelte borger?

Udredning og behandling i sundhedsvaesenet

« Hvordan skal indsatsen i tide ske, sa sagsbehandlingen i kommunerne understgttes
af det ngdvendige fra start og hvordan males effekten af dette i forhold til
konsekvensen for den enkelte,?

Scleroseforeningen er bekymret for hvilke konsekvenser det far for borgerne, hvis der alene
skal evalueres pa antal personer i ordningerne og om de skannede gkonomiske besparelser
bliver opnaet.



Scleroseforeningen finder det derfor ngdvendigt, at der udover ovenstaende punkter til
evaluering, ogsa saettes mal for effekten af den lovpligtige nye organisering af indsatsen og
efterfalgende evaluerer om den har virket efter hensigten:

* Hvordan har den tidlige og forebyggende indsats virket?

« Hvordan er det gaet med den tveaerfaglige og koordineret indsats?

* Hvordan virker behandlingsindsatsen?

» Har metoden bidraget til at arbejdsevne udvikles frem for afprgves?
« Hvor mange job er der skabt til formalet

Scleroseforeningen kan bidrage med yderligere dokumentation om livsvilkarene for
mennesker med sclerose ar 2012 og deltager derudover gerne i nsermere drgftelser af vores
forslag og bemaerkninger i den kommende lovgivningsproces.

Med venlig hilsen

Nadia Buchard Bente Juul Réttig

Ledende socialradgiver Socialpolitisk konsulent



