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trygghet samt promemotria Starkt trygghet vid langvarigt
nedsatt arbetsférmaga

Barncancer och dess konsekvenser

Varje dag insjuknar ett barn i cancer i Sverige. Nar det sker tvekar samhallet inte att anvénda
alla tillgdngliga resurser for att radda barnets liv. Nar barnet 6verlevt uteblir emellertid ofta
samhallets stdd. Utmaningarna efter barncancer hamnar i skuggan. Detta remissvar handlar om
de liv vi kdmpar for att radda, men som samhallet brister i att tillvarata.

Tack vare framgangsrik forskning ar i dag femarsodverlevnaden efter barncancer i genomsnitt
85 procent. | bdrjan av 1980-talet dverlevde endast 50 procent. Omkring 9 000 av de 11 000
barncancerdverlevarna i Sverige ar 6ver 18 ar.' | takt med att sjukvarden utvecklas 6kar antalet
Overlevare arligen med cirka 280 personer. Men priset for 6verlevnad ar hogt. 70 procent av de
som Overlever barncancer drabbas av sena komplikationer, 30 procent av dessa far svara
besvar. Fysiska och kognitiva nedsattningar, férvarvade hjarnskador, infertilitet, hjartsjukdomar,
sekundarcancer, psykisk ohdlsa och forhojda risker att do i fortid ar komplikationer som ofta
blir markbara manga ar efter avslutad behandling. Dessa kraver omfattande, ofta livslanga
insatser fran halso-och sjukvarden. Bland de som drabbas hardast finns ofta de som haft nagon
form av hjarntumor i barndomen.

Komplikationerna paverkar alla aspekter av livet. Manga drabbade saknar slutbetyg fran
grundskolan eller gymnasiet. Manga behdver ocksa ekonomiskt stod fran samhallet, familj eller
narstaende. Dessa Overlevare utgor en vaxande, heterogen grupp vars situation, behov och
livsvillkor det saknas viktig kunskap om och forstaelse for.

Barncancerfonden ser med oro pa att avslagen pa ansékningar om sjuk-och aktivitetsersattning
Okar. Forsakringskassan underkanner medicinska specialistutlatanden, nekar ersattning och
drar in stodinsatser. Handlaggningstiderna ar langa, vilket riskerar att férsamra individens
maende, halsa och ekonomiska situation. Manga barncancerdverlevare vittnar om att
handlaggares bristande forstaelse medfér att de kanner sig misstankliggjorda.
Barncancerfonden méter ofta vuxna barncancerdverlevare som tvingas bo hos och lana pengar
av narstaende, nar stodet fran samhallet uteblir.

Novellsamlingen Man ska vara tacksam att man 6verlevt har jag hért - 22 noveller om livet efter
barncancer? utgiven av Barncancerfonden 2021, innehaller historier om utanférskap, drivkrafter
och sammanhang. Att éverleva barncancer far inte vara att ga ur askan i elden. Alla som
drabbas av barncancer ska leva, inte bara dverleva.

1 Svenska Barncancerregistret (SBCR) (2020)
2 Barncancerfonden (2021). Man ska vara tacksam att man éverlevt har jag hért — 22 noveller om livet efter
barncancer. https://www.barncancerfonden.se/inte-bara-overleva/novellsamling/
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Om Barncancerfonden

Barncancerfonden &r en stéd- och paverkansorganisation som arbetar for att varje barn och
familj ska kunna leva ett gott och langt liv. Barncancerfonden finansierar forskning och
utbildning, utvecklar verksamheter och testar nya former av stéd till drabbade barn och
familjer, bade pa egen hand och i samverkan med offentliga aktérer. Det som startade som ett
foraldraupprop for snart 40 ar sedan &r i dag en folkrorelse som varje dag kampar for att fler
barn ska dverleva barncancer, att livet efter barncancer ska vara vardigt och fér barns
rattigheter.

Sammanfattning av Barncancerfondens synpunkter

Barncancerfonden valkomnar i stort utredningens férslag och vill sammanfattningsvis framféra
foljande:

» Barncancerfonden ser positivt pa utredningens forslag om ett férandrat
arbetsmarknadsbegrepp som innebar att individens arbetsférmaga ska beddémas mot
arbeten som ar normalt férekommande pa arbetsmarknaden, eller mot annat /dmpligt
arbete som ar tillgangligt for individen.

» Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen problematiserar beddémning av
arbetsférmaga i relation till det nya foreslagna arbetsmarknadsbegreppet. Det ar
sarskilt viktigt, att vid bedémning av arbetsféormaga visa foljsamhet, langsiktighet och
att frémja robusthet i systemet. Vidare ser Barncancerfonden positivt pa att en
forandring av arbetsmarknadsbegreppet kommer innebadra att rekvisitet for att beviljas
aktivitetsersattning blir lattare att uppfylla (12.1.1).

» Barncancerfonden delar utredningens beddémning att regeringen dver tid maste ha
uthallighet i styrningen av Forsakringskassan och sjukforsakringen. Styrningen bor inte
paverka hur myndigheten anvander forsakringens bedémningsutrymme. Myndigheten
bor stréva efter att utforma den interna styrningen sa att det inte medfér kraftiga
svangningar i tillampning (8.6).

» Barncancerfonden ser positivt pa inférandet av ett kodifierat beviskrav vid prévning av
ratten till sjuk-och aktivitetsersattning. Ratt till sjuk- och aktivitetsersattning ska anses
foreligga om det &r sannolikt att arbetsférmagan ar nedsatt pa sadant satt som
foreskrivs (8.5) (12.3).

» Barncancerfonden menar, till skillnad fran utredningen, att det finns skal att utvardera
om det finns hinder for ett valfungerande samarbete mellan Fdrsakringskassan och
Arbetsférmedlingen (8.7). Myndigheternas samarbete och samverkan kan férbattras
med 6kat individfokus vid 6vergangar mellan myndigheterna. Forstaelse fér drabbades
forutsattningar och behov maste forbattras. Samsyn kring centrala begrepp och
definitioner sdsom nedsatt arbetsférmaga bor efterstravas. Om bristerna kvarstar
riskerar individer att fortsatt falla mellan stolarna.

» Barncancerfonden vill se ett kompetenslyft hos Férsakringskassan avseende kunskap
om och forstaelse for barncancerdverlevares situation, samt for barncanceréverlevares
komplexa medicinska tillstand. Forsakringskassan ska utéva en individuell och flexibel
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tillampning av regelverket avseende beddmning av arbetsférmaga, samtidigt som
beddmningarna foljer rattspraxis. Bedomningarna maste vara forutsagbara och
tilldmpningen likvardig dver tid.

» Regeringen bér, i sarskild ordning folja att Forsakringskassan genomfoér en trygg och
andamalsenlig tillampning av regelverket for sjuk-, aktivitets- och
rehabiliteringsersattningen med fokus pa hur det paverkar de som drabbas av sjukdom i
barndomen som medfor sena komplikationer och darmed paverkar studie- och
arbetsformagan.

» Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen beskriver bristen pa aktiviteter,
samordning och uppféljning (15.4.4). Vi saknar emellertid analys av vilka konsekvenser
bristerna far, samt forslag pa atgarder for att komma till ratta med bristerna.

> | Bérja med barnen! En sammanhallen god och néra vard fér barn och unga (SOU
2021:34)° beskrivs barncancerdverlevare, tillsammans med bland annat barn fédda med
allvarliga missbildningar, som nya 6verlevare. En grupp med langvariga och stora
vardbehov vars situation, behov och livsvillkor det saknas viktig kunskap om. For att
socialforsakringssystemet ska fylla sitt syfte maste kunskapen om och forstaelsen for
denna grupp 6ka. Darfor efterlyser Barncancerfonden ytterligare forskning och
utredningar pa omradet.

» Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen foreslar en reformerad
rehabiliteringsersattning med syfte att skapa flexiblare méjligheter till arbetslivsinriktad
rehabilitering (22.1). Sarskilt positivt ar forslaget om handlaggnings-och
beslutsprocessen vid rehabiliteringsersattning (22.1.5). Barncancerfondens férhoppning
ar att den reformerade ersattningen, tillsammans med nya tidskrav vid handlings- och
beslutsprocesser, medfér att systemet blir mer individanpassat och férutsagbart.

» Barncancerfonden ser positivt pa att ett nytt arbetsmarknadspolitiskt ramprogram
inrattas for individer som beviljats aktivitetsersattning och som har behov av insatser
fran Arbetsformedlingen. Ramprogrammet boér innefatta individanpassade,
arbetsforberedande insatser, liksom arbetslivsinriktade rehabiliteringsinsatser. Vidare
ser Barncancerfonden positivt pa att det nya arbetsmarknadspolitiska ramprogrammet
ska starka en strukturerad rehabiliteringssamverkan mellan Férsdkringskassan och
Arbetsférmedlingen (16.3.4).

> Behovet av uppfdljning kopplat till aktivitetsersattning ar stort. Barncancerfonden ser
positivt pa utredningens foérslag om uppdrag till Forsakringskassan att utveckla statistik
Over vilka aktiviteter forsakrade med aktivitetsersattning deltar i. Var férhoppning ar att
sammanstallningen ska kunna anvandas for att enkelt folja vilka aktiviteter som har
storst positiv inverkan pa individen (16.3.5).

» Det ar gladjande att utredningen lyfter behovet av en anpassad preventionspenning
som satter individens behov i fokus. Barncancerfonden ser sarskilt positivt pa forslaget
att preventionspenning ska kunna beviljas en individ som goér inkomstforlust till féljd av
deltagande i férebyggande medicinsk eller arbetslivsinriktad behandlings- eller
rehabiliteringsatgard. Barncancerfonden vill emellertid understryka behovet av en

3 Statens offentliga utredningar. Bérja med barnen! En sammanhdllen god och néra vérd fér barn och unga.
Delbetdankande av utredningen om en sammanhallen god och nara vard for barn och unga. SOU 2021:34
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likvardig beddmning av vad som ar en arbetslivsinriktad atgard som uppfyller kravet
med preventionsersattning (22.2.3).

» Barncancerfonden delar utredningens beddmning att det ar dnskvart att fler foérsakrade
provar sin formaga att arbeta eller studera under tiden med sjuk- eller
aktivitetsersattning och tillstyrker samtliga foérslag som forbattrar mojligheterna att
arbeta eller studera under tiden med aktivitetsersattning.

Barncancerfonden delar dock inte utredningens beddmning att férslaget om
forsakrades mojlighet att utfora ideellt arbete, fritidsverksamhet eller andra ataganden
av ideell karaktar (16.2.3) ar balanserat sett till av utredningen formulerade avvagningar.

Barncancerfonden anser att ratten for individer med sjuk- och/eller aktivitetsersattning
att engagera sig ideellt och &gna sig at sysslor pa fritiden som bidrar till hogre
delaktighet i samhallslivet, och inte medfér inkomster, inte bdér medféra prévning
och/eller omprdévning av uppvisad arbetsformaga 6ver huvud taget. Det &r
beklammande att utredningen menar att individer med sjuk-och aktivitetsersattning far
finna sig i att rapportera in fritidsaktivitet som dverstiger tio timmar. Barncancerfonden
anser att skyddsregeln om tio timmar per vecka ar langt fran tillracklig.

» Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen fér évergripande resonemang om vad
det kan innebara for den enskilde att falla mellan stolarna i glappet mellan
ersattningsformerna, samt hur kraven for att beviljas sjukersattning paverkar
mojligheterna att férsorja sig pa arbetsmarknaden (7.3). Samtidigt anser vi att
utredningen saknar viktiga forslag for hur glappet mellan ersattningsformerna kan
forebyggas.

» Trots att utredningen sammantaget presenterar manga viktiga férslag som kan
forbattra sjuk-, aktivitets- samt rehabiliteringsersattningen, ser Barncancerfonden med
oro pa hur de laga ersattningsnivaerna, i kombination med den svara och langa
handlaggningen, fortsatt riskerar férsatta de som ar beroende av ersattningsformerna i
ekonomisk utsatthet.

Barncancerfonden bistar garna med ytterligare underlag och beskrivningar om hur
barncancerdrabbade paverkas av brister i socialforsakringssystemet i stort, och sjuk-,
aktivitets- och rehabiliteringsersattningen i synnerhet.
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Barncancerfonden tillstyrker sarskilt féljande i utredningen

» Starkt trygghet vid langvarig nedsatt arbetsférmaga (3.1) i promemoria S2021/07176

» Kvarstaende skillnader vid bedémning av ratt till sjukpenning respektive
aktivitetsersattning (12.1.1)

» Beddmningar med avseende pa att motverka stora variationer i tillampningen (8.6)

> Ett forfattningsreglerat beviskrav for prévning av ratt till sjukersattning och
aktivitetsersattning (8.5)

> Ett kodifierat beviskrav vid prévning av ratt till aktivitetsersattning (12.3)
> Aktiviteter under tid med aktivitetsersattning (15.4.4)

> En reformerad rehabiliteringsersattning (22.1)

» Handlaggnings- och beslutsprocessen vid rehabiliteringsersattning (22.1.5)

» Okat fokus pa ratten till insatser till personer med aktivitetsersattning - nytt
arbetsmarknadspolitiskt program (16.3.4)

» Uppdrag att sammanstalla statistik om aktiviteter under tid med aktivitetsersattning
(16.3.5)

> Preventionsersattning ska kunna beviljas for arbetslivsinriktade insatser i férebyggande
syfte (22.2.3)

» Kraven for att beviljas sjukersattning och de férsakrades méjligheter att férsorja sig pa
arbetsmarknaden (7.3)
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For Barncancerfonden sarskilt viktiga utredningsforslag

1. Ett forandrat arbetsmarknadsbegrepp

”Jag beddms mot arbeten som i praktiken inte finns.”
Vuxen barncancerdverlevare i djupintervju 2021.

Komplikationerna barncanceréverlevare lever med medfor ofta nedsatt studie- och/eller
arbetsformaga. De drabbade blir ofta i nagon utstrackning beroende av sjuk- eller
aktivitetsersattning. Enligt Barncancerfondens enkatundersékning riktad till vuxna som haft
barncancer (2020) hade var femte barncancerdverlevare nadgon av ersattningsformerna.

Drabbade har [ange vittnat om stelbenta regelverk och en arbetsmarknad som inte tillvaratar
individens moéjlighet att utvecklas och delta i samhallet. Till exempel kan individer som lider av
hjarntrotthet som en komplikation av cancerbehandling ha full arbetsférmaga ett par timmar,
for att sedan behova aterhamtning. Andra kan till exempel ha storre arbetsférmaga vid
distansarbete.

Individens kansla av sammanhang och livskvalitet paverkas bland annat av upplevelsen av
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.* Barncancerdverlevare som star langt fran
arbetsmarknaden kan ha svart att uppleva dessa skeenden, vilket paverkar livskvaliteten
negativt.

Det arbetsmarknadsbegrepp som dagens regelverk utgar fran innebar att drabbade stélls mot
arbeten som i praktiken inte finns. | den konkreta beddmningssituationen kan det till exempel
innebéara att individen beddms ha arbetsformaga i ett skyddat arbete, exempelvis via Samhall.
Eller mot ett arbete som inte kraver utbildning eller férkunskaper, till exempel
renhallningsarbetare i en kommun. Eftersom denna typ av “enklare” arbeten anda staller krav
pa en viss niva av fysik eller psykisk funktion, ar de fér barncanceréverlevare med
komplikationer inte alltid 1ampliga, eller ens realistiska att klara av. De blir darmed inte
tillgéangliga. Manga barncanceroverlevare vitthar om oro, frustration och kéanslor av hoppldshet
da de gang pa gang far avslag pa ansékan om sjuk- eller aktivitetsersattning, eftersom det /
teorin finns arbeten de skulle kunna utféra.

Barncancerfonden ser ett férandrat arbetsmarkandsbegrepp som avgoérande fér att individens
formagor ska kunna beddmas pa ett rattvist satt samt tillvaratas pa arbetsmarknaden.
Barncancerfonden valkomnar darfoér det av utredningen féreslagna nya
arbetsmarknadsbegreppet och ser positivt pa att det forvantas trada i kraft redan den 1 juni
2022. For barncancerdverlevare innebar det att arbetsformagan framover stalls mot arbeten
som faktiskt finns.

Barncancerfonden delar utredningens beddmning att begreppsférandringen kan bidra till att
fler beviljas aktivitetsersattning. Samtidigt ar det viktigt att innebdrden av begreppet normalt
férekommande arbete, sa som det har definierats av rattspraxis, efterlevas av
Forsdkringskassan. Annars riskerar avslagen att fortsatt oka.

Det &r sarskilt viktigt att individens arbetsféormaga ocksa beddms mot /dmpligt arbete som é&r

4 Kinsla av sammanhang paverkar upplevelsen av livskvalitet | Karolinska Institutet (ki.se)
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tillgdngligt for den férsakrade. Det &r gladjande att utredningen slar fast att eventuellt befintligt
arbete ska vagas in bedémningen av arbetsférmaga. Barncancerfondens férhoppning ar att ett
forandrat arbetsmarknadsbegrepp kommer att innebdra stérre mdjligheter fér enskilda att
beviljas partiell aktivitetsersattning.

» Barncancerfonden ser positivt pa utredningens forslag om ett forandrat
arbetsmarknadsbegrepp som innebar att individens arbetsférmaga ska beddémas mot
arbeten som ar normalt férekommande pa arbetsmarknaden, eller mot annat /dmpligt
arbete som ar tillgdngligt for individen. Forslaget presenteras i promemoria
S2021/07176° under 3.1 Stérkt trygghet vid ldangvarig nedsatt arbetsférmaga.

2. Bedomning av arbetsformaga

“Forsdkringskassan saknar kunskap om och forstaelse fér hur det ér att vara en
barncanceréverlevare med seneffekter. Jag har en forvdrvad hjarnskada. Att se mig, helheten
och férsta vad jag kan och klarar av, efter mina foérutsattningar. Bara okunskapen om
hjarntrétthet ar uppenbar.”

Svarande pa enkatundersokningen riktad till vuxna som haft cancer som barn, 2020.

For barncancerdverlevare med komplikationer och liten eller ingen arbetslivserfarenhet
tenderar bedémning av arbetsférmaga att bli hypotetisk, och grunda sig i medicinska
beddmningar. Inte i individens faktiska formagor.

Forsakringskassans, liksom samhallets kunskap om och forstaelse fér barncanceréverlevares
situation och behov &r 1dg. Barncancerfondens enkatundersdkning riktad till vuxna som haft
cancer i barndomen (2020) visar att en majoritet av de tillfrdgade haft kontakt med
Forsakringskassan, ofta gallande bedémning av arbetsformaga. Endast var fjgrde ansag att
Forsakringskassan ofta hade kunskap om och forstaelse for deras situation.
Enkatundersokningen visar ocksa att halften av de svarande haft kontakt med
Arbetsformedlingen, dven da ofta gallande beddmning av arbetsformaga. Endast var femte
ansag att Arbetsformedlingen ofta hade kunskap om och forstaelse for deras situation, och
narmare halften var missndjda med den hjalp de fatt.

Arbetsformagan hos drabbade som lever med komplikationer kan variera periodvis, fran dag till
dag eller fran timma till timma. De svarigheter som kognitiva nedsattningar medfor kan, liksom
energiniva, variera. Drabbade vittnar om att Forsékringskassan saknar forstaelse for att detta
innebar fluktuerande arbetsformaga vilket medfor att de inte far en rattvisande bedémning.

Barncancerdverlevare som soker sjuk- och/eller aktivitetsersattning ar en heterogen grupp. Det
forutsatter individuell tillampning fran Forsakringskassan i beddmning av arbetsférmaga.

» Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen problematiserar bedémning av
arbetsférmaga i relation till det foreslagna nya arbetsmarknadsbegreppet. Det ar
sarskilt viktigt att vid bedémning av arbetsférmaga visa foljsamhet, langsiktighet och
att fréamja robusthet i systemet. Vidare ser Barncancerfonden positivt pa att en
forandring av arbetsmarknadsbegreppet kommer innebdra att rekvisitet for att beviljas
aktivitetsersattning blir lattare att uppfylla (12.1.1)

5 promemoria-starkt-trygghet-vid-langvarigt-nedsatt-arbetsformaga.pdf (regeringen.se)
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> Barncancerfonden delar utredningens beddémning, om att regeringen 6ver tid maste ha
uthallighet i styrningen av Forsakringskassan och sjukforsakringen. Styrningen bor inte
paverka hur myndigheten anvéander det bedémningsutrymme som finns i foérsakringen.
Myndigheten bor strava efter att utforma den interna styrningen sa att det inte medfor
kraftiga svangningar i tillampning (8.6).

» Barncancerfonden ser positivt pa inforandet av ett kodifierat beviskrav vid prévning av
ratten till sjuk-och aktivitetsersattning. Ratt till sjuk- och aktivitetsersattning ska anses
foreligga om det &r sannolikt att arbetsférmagan ar nedsatt pa sadant satt som
foreskrivs (8.5) (12.3).

» Barncancerfonden menar, till skillnad fran utredningen, att det finns skal att utvardera
om det finns hinder fér ett valfungerande samarbete mellan Férsdkringskassan och
Arbetsformedlingen (8.7). Barncancerfonden menar att det finns anledning att se éver
hur myndigheternas samarbete och samverkan kan férbattras. Ett 6kat individfokus vid
Overgangar mellan myndigheterna ar sarskilt viktigt. Myndigheternas forstaelse for
drabbades forutsattningar och behov maste forbéattras. Samsyn kring centrala begrepp
och definitioner sasom nedsatt arbetsférmaga bor efterstravas. Om bristerna kvarstar
riskerar individer att fortsatt falla mellan stolarna.

For att bistd drabbade startade Barncancerfonden Rattshjalpen® 2020, en stddverksamhet
riktad till drabbade for vagledning i relation till Férsakringskassan. Da myndigheten spelar
en avgorande roll i att sdkerstalla en trygg och andamalsenlig tillampning av regelverket for
sjuk-, aktivitets- och rehabiliteringsersattningen, édnskar Barncancerfonden, utéver ovan
synpunkter att:

> Forsakringskassans handldaggare, i enlighet med myndighetens verksamhetsidé, Att ge
ménniskor inflytande éver sin egen livssituation. Genom kunskap, empati och férstaelse,
se till att alla som mdter oss férstar sina rattigheter, far ritt stéd och behandlas med
vérdighet, liksom myndighetens statliga vardegrund och etiska kod’, utvecklar sitt
bemdotande. Sarskilt i kontakten med individer med stora behov. Barncancerfonden vill
aven se ett kompetenslyft hos Forsakringskassan avseende kunskap om och forstaelse
for barncancerdverlevares situation, samt fér barncancerdverlevares komplexa
medicinska tillstand. Det bor till exempel sékerstallas att myndighetens
forsakringsmedicinska radgivare har nédvandig kompentens for att gora medicinska
bedémningar av komplexa halso- och sjukdomstillstand.

» Forsakringskassan utovar en individuell och flexibel tillampning av regelverket
avseende beddmning av arbetsférmaga, samtidigt som beddémningarna foljer
rattspraxis. Bedéomningarna maste vara forutsagbara och tillampningen likvardig 6ver
tid.

» Regeringen i sarskild ordning foljer att Férsakringskassan genomfdr en trygg och
andamalsenlig tillampning av regelverket for sjuk-, aktivitets- och
rehabiliteringsersattningen med fokus pa hur det paverkar de som drabbas av sjukdom i
barndomen som medfér komplikationer och darmed paverkar studie- och
arbetsférmagan.

6 Rattshjilpen — Hjilp fér drabbade familjer | Barncancerfonden
7 https://www.forsakringskassan.se/omfk



https://www.barncancerfonden.se/rattshjalpen
https://www.forsakringskassan.se/omfk

BARNGANCER
FONDEN

3. Aktiviteter under tid med ersattning och maéjlighet till rehabilitering

"Vad da aktivitetserséttning? Det finns inga aktiviteter.”
Ung vuxen barncancerdverlevare, Maxa livets konferens, 2021.

Manga barncanceréverlevare har nedsatt, eller saknar helt arbetsférmaga. For att fa, eller dterfa
arbetsférmaga och i framtiden kunna forvarvsarbeta, ansoker manga om hel eller partiell
aktivitetsersattning. Barncancerfonden ser stora brister i aktivitetsersattningen, bade avseende
utformningen av ersattningsformen och tillampningen av regelverket. Drabbade far kdmpa for
att bli beviljade ersattning och tillgangen till individuellt utformade rehabiliteringsinsatser och
stimulerande aktiviteter ar 1ag.

| Barncancerfondens enkatundersékning till vuxna som haft cancer i barndomen (2020)
beskrivs kontakten med Forsakringskassan ofta som en kamp. Drabbade vittnar bland annat
om att myndigheten inte forstar vad den enskilde vill. Systemet beskrivs som stelbent och
godtyckligt. Vid 6vergangar fran Forsakringskassan till Arbetsformedlingen beskriver drabbade
hur de sjalva far samordna sina insatser och agera medlare mellan myndigheterna. Det Idggs ett
oproportionerligt stort ansvar pa den sdékande att ansvara for de uppgifter som anvants vid
arendehandldggning. Detta har fa barncancerdverlevare forutsattningar att klara av.

Barncancerdverlevare som soker aktivitetsersattning har manga aktiva ar kvar i livet. Behoven
av meningsfulla aktiviteter samt rehabiliteringsatgarder &r stora. Individen far ofta béara ett
tungt ansvar for att insatserna ska bli av. Drabbade vittnar om bristande, eller obefintliga,
rehabiliteringsinsatser som sallan ar individanpassade och utbudet varierar geografiskt. Det ar
gladjande att utredningen lyfter denna problematik samt framhaller behovet av kontinuerlig
uppfdljning. Barncancerfonden anser att aktivitetsersattningen i dag fungerar som ett langt och
osakert forstadium till sjukersattning. Bristen pa aktiviteter och individuell anpassning gor att
unga riskerar att bli passiva.

» Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen beskriver bristen pa aktiviteter,
samordning och uppféljning (15.4.4). Vi saknar emellertid analys av vilka konsekvenser
bristerna far samt forslag pa atgarder for att komma till ratta med bristerna.

» | Béria med barnen! En sammanhallen god och néra vard fér barn och unga (SOU
2021:34)8 beskrivs barncancerdverlevare, tillsammans med bland annat barn fédda med
allvarliga missbildningar som nya éverlevare. En grupp med langvariga och stora
vardbehov vars situation, behov och livsvillkor det saknas viktig kunskap om. For att
socialforsakringssystemet ska fylla sitt syfte maste kunskapen om och forstaelsen for
denna grupp 6ka. Darfor efterlyser Barncancerfonden ytterligare forskning och
utredningar pa omradet.

» Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen foreslar en reformerad
rehabiliteringsersattning med syfte att skapa flexiblare méjligheter till arbetslivsinriktad
rehabilitering (22.1). Sarskilt positivt ar forslaget om handlaggnings-och
beslutsprocessen vid rehabiliteringsersattning (22.1.5). Barncancerfondens férhoppning
ar att den reformerade ersattningen, tillsammans med nya tidskrav vid handlings- och
beslutsprocesser, medfdr att systemet blir mer individanpassat och férutsagbart.

8 Statens offentliga utredningar. Bérja med barnen! En sammanhdllen god och ndéra vérd fér barn och unga.
Delbetdankande av utredningen om en sammanhallen god och nara vard for barn och unga. SOU 2021:34
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> Barncancerfonden ser positivt pa att ett nytt arbetsmarknadspolitiskt ramprogram
inrattas for individer som beviljats aktivitetsersattning och som har behov av insatser
fran Arbetsformedlingen. Ramprogrammet bor innefatta individanpassade,
arbetsforberedande insatser liksom arbetslivsinriktade rehabiliteringsinsatser. Vidare ser
Barncancerfonden positivt pa att det nya arbetsmarknadspolitiska programmet ska
starka en strukturerad rehabiliteringssamverkan mellan Férsakringskassan och
Arbetsférmedlingen (16.3.4).

> Behovet av uppfdljning kopplat till aktivitetsersattning ar stort. Barncancerfonden ser
positivt pa utredningens forslag om uppdrag till Férsakringskassan att utveckla statistik
over vilka aktiviteter forsakrade med aktivitetsersattning deltar i. Var férhoppning ar att
sammanstallningen ska kunna anvandas for att enkelt folja vilka aktiviteter som har
storst positiv inverkan pa individen (16.3.5).

> Det ar gladjande att utredningen lyfter behovet av en anpassad preventionspenning
som satter individens behov i fokus. Barncancerfonden ser sarskilt positivt pa forslaget
att preventionspenning ska kunna beviljas en individ som goér inkomstforlust till féljd av
deltagande i férebyggande medicinsk eller arbetslivsinriktad behandlings- eller
rehabiliteringsatgard. Barncancerfonden vill emellertid understryka behovet av en
likvardig beddmning av vad som ar en arbetslivsinriktad atgard som uppfyller kravet
med preventionsersattning (22.2.3).

4. Individens mdjlighet att arbeta, studera och delta i samhallslivet under tiden med
sjuk- eller aktivitetsersattning

“Hur kan det, utifran ett samhéllsperspektiv vara rimligt att jag, som trots mina svarigheter vill
utbilda mig till ett bristyrke dar det finns stora méjligheter fér mig att arbeta deltid i framtiden,
inte far méjlighet att prova pa att studera pa helfart utan att min aktivitetsersattning riskeras
dras in. Det &r inte sdkert att jag klarar utbildningen, men om jag gér det har jag férhoppningsvis
ett langt arbetsliv framfér mig.”

Ung vuxen barncanceréverlevare i djupintervju, 2021.

Mojligheten att préva arbete eller studier, liksom deltagande i samhallslivet genom uppdrag,
ideellt arbete eller fritidsverksamhet mojliggér for drabbade att utvecklas och fa nya
sammanhang. For vissa ar mojligheten avgorande for att bibehalla eller 6ka sin arbetsférmaga.
For andra utgdér mojligheten skiljelinjen mellan ett liv i utanférskap och ett liv med kansla av
sammanhang. Inte sdllan ar individens engagemang dessutom vdrdeskapande fér andra
medborgare.

Oron infor att arbeta, studera eller delta i samhallslivet, parallellt med att ha sjuk- eller
aktivitetsersattning, ar utbredd. Genom Maxa livet, Barncancerfondens program fér vuxna som
haft cancer i barndomen, moter vi manga som trots vilja att arbeta eller studera avstar
eftersom de &r radda att fa sin arbetsformaga omvarderad och ersattningen indragen. Nar bada
typer av insatser ar sa centrala for valmaende ar det svart att dra en grans for nar deltagarna
kan anses vara tagande av stdd, eller givare av stoéd till andra. Barncancerfonden anser att
dagens system hindrar manniskor fran att utvecklas och na sin fulla potential. Sarskilt nar unga
vuxna hindras fran att bidra utifran individuella férutsattningar och utvecklas positivt 6ver tid,
har samhallet misslyckats.
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Genom utredningsforslagen om 6kad mojlighet att arbeta och studera under tiden med sjuk-
eller aktivitetsersattning ser Barncancerfonden att fler kan vaga prova att arbeta eller studera,
och darigenom fa battre mojlighet att utvecklas och na sin fulla potential.

» Barncancerfonden delar utredningens beddmning, att det ar dnskvart att fler férsakrade
provar sin formaga att arbeta eller studera under tiden med sjuk- eller
aktivitetsersattning och tillstyrker samtliga férslag som forbattrar mojligheterna att
arbeta eller studera under tiden med aktivitetsersattning.

Barncancerfonden ser méjligheten att engagera sig i ideellt arbete, politiska uppdrag,
foreningsarbete eller dvriga fritidsaktiviteter som en demokratisk rattighet. Moéjligheten for alla
medborgare att delta i samhallslivet i stort uttrycks och framhalls som en grundldggande
rattighet i Funktionsrattskonventionen, som Sverige ratificerade 2008°. Bland annat i artiklarna
19, 29 och 30.° Denna frihet bér inte for ndgra medborgare begrdnsas i termer av omfattning
eller timmar.

» Barncancerfonden delar inte utredningens beddémning att forslaget om férsakrades
mojlighet att utfora ideellt arbete, fritidsverksamhet eller andra ataganden av ideell
karaktar (16.2.3) ar balanserat sett till av utredningen formulerade avvagningar.

> Barncancerfonden anser att ratten for individer med sjuk- och/eller aktivitetsersattning
att engagera sig ideellt och &gna sig at sysslor pa fritiden som bidrar till hogre
delaktighet i samhallslivet och inte medfér inkomster, inte bér medféra prévning
och/eller omprdvning av uppvisad arbetsférmaga 6ver huvud taget. Det ar
beklammande att utredningen menar att individer med sjuk-och aktivitetsersattning far
finna sig i att rapportera in fritidsaktivitet som 6verstiger tio timmar. Barncancerfonden
anser att skyddsregeln om tio timmar per vecka ar langt fran tillracklig.

5. Drabbade faller mellan stolarna i 6vergangen fran aktivitets- till sjukersattning

“Det sdgs att ingen manniska kan vara fattig i Sverige.
Det kan man visst, om man faller mellan stolarna.”
Ung vuxen barncancerdverlevare i djupintervju, 2021.

Utredningen beskriver att en stor andel av de som lamnar aktivitetsersattningen vid 29 ars
alder 6vergar till sjukersattningen. Detta stammer fér manga barncancerdverlevare. | takt med
att fler verlever barncancer, stélls hogre krav pa samhallet att méta fler individers behov.
Eftersom manga som haft aktivitetsersattning, med de nya féreslagna reglerna dven forvantas
uppfylla villkoren for sjukersattning, hojs kraven pa ytterligare.

Manga drabbade har under 1ang tid kdmpat for att fa en rattvis bedémning av sin
arbetsformaga och bli beviljad aktivitetsersattning och oroar sig infér vad som ska ske nar de
behdver [dmna ersattningsformen

Beddmningen av arbetsformaga ar grund for att bli beviljad sjukersattning. Den sker
annorlunda an aktivitetsersattningen och manniskor blir stdende utan férsoérjning i det glapp
som uppstar mellan ersattningsformerna.

? konvention-om-rattigheter-for-personer-med-funktionshinder-a4-webboptimerad.pdf (regeringen.se)
10 Alla réttigheter - artikel for artikel - Funktionsrattsguiden (funktionsrattskonventionen.se)
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Det saknas information om, och tydlighet kring, férvantningar och krav pa individen infér, i
samband med och efter Gvergangen mellan ersattningsformerna. For vuxna
barncancerdverlevare géller det sarskilt dem med svara- och/eller omfattande komplikationer,
liten eller ingen arbetslivserfarenhet och/eller de som saknar SGl.

> Barncancerfonden ser positivt pa att utredningen fér dvergripande resonemang om vad
det kan innebadra for den enskilde att falla mellan stolarna i glappet mellan
ersattningsformerna, samt hur kraven for att beviljas sjukersattning paverkar
mojligheterna att forsorja sig pa arbetsmarknaden (7.3). Samtidigt anser
Barncancerfonden att utredningen saknar viktiga férslag for hur glappet mellan
ersattningsformerna kan férebyggas.

6. Ersattningsnivaerna

"Vad dr det egentligen man kdmpar fér ndr man, efter flera avslag, antligen bli beviljad
erséttning och da inser att den &r sa 1ag att ingen ménniska kan leva pa den.”
Vuxen barncancerdverlevare, Maxa livets konferens, 2021.

Barncancerfonden vet att utredningen inte specifikt har utrett ersattningsnivaerna inom sjuk-,
aktivitets- samt rehabiliteringsersattningen. Barncancerfonden vill &nda framhalla den
betydelse som dagens laga ersattningsnivaer har for barncancerdverlevare som lever med
komplikationer som medfor svarigheter att klara skolgdngen och ta steget ut pa
arbetsmarknaden. De ldga ersattningsnivaerna begransar individens mojlighet att frigora sig
fran narstaende.

Nivaerna for antagandeinkomst inom aktivitetsersattningen ar generellt sa 1aga att det &r
nastintill omojligt for dem som far ersattning att skapa en stabil och sjalvstandig plattform.
Manga barncancerdverlevare har partiell aktivitetsersattning, till exempel 50 procent, vilket
2021 ger 4 720 kronor per manad fore skatt. Inkomster fran sjuk-och aktivitetsersattning ar i
teorin pensionsgrundande. For att det ska bli verklighet kravs dock fem ar med arbetsinkomst
fore 70 ars alder. Fa barncancerdverlevare med svara och/eller omfattande komplikationer
uppfyller detta, vilket i praktiken gor dem till “fattigpensionarer” nar de fyller 65 ar.

Forsdkringskassans utdragna hantering gallande aktivitetsersattning riskerar upprepas nar de
nya Overlevarna fyller 30 ar och myndigheten pa nytt ska bedéma deras ratt till sjukersattning.

Barncancerdverlevare bar ett tungt ansvar i att bevaka och férnya ansdkningar, om till exempel
aktivitetsersattning och bostadsbidrag i takt med att dessa ska omprdvas. Manga klarar inte
den processen pa egen hand. Utan foraldrar eller andra narstaende riskerar de att falla mellan
stolarna. Har den unga 6éverlevaren och/eller dess narstaende annan sprakbakgrund &n svenska
forsvaras situationen ytterligare.

Méanga foraldrar uttrycker stark oro for hur det ska ga for deras vuxna barn och vitthar om att
de “inte vagar do”. Syskon till barncancerdverlevare vittnar, i sin tur om hur de “arver”
foraldrauppdraget gentemot sitt syskon nar foraldrarna gar ur tiden eller inte kan ge fortsatt
stod.
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Trots att utredningen sammantaget presenterar manga viktiga férslag som kan forbattra sjuk-,
aktivitets- samt rehabiliteringsersattningen, ser Barncancerfonden med oro pa hur de laga
ersattningsnivderna, i kombination med den svara och langa handlaggningen, fortsatt riskerar
forsatta de som ar beroende av ersattningsformerna i ekonomisk utsatthet.

Barncancerfonden bistar garna med ytterligare underlag och beskrivningar om hur
barncancerdrabbade paverkas av brister i socialférsakringssystemet i stort, och sjuk-och
aktivitetsersattningen i synnerhet.

Stockholm 2021-12-22
Thorbjoérn Larsson
Generalsekreterare

For mer information gar det bra att kontakta
Elin Frisk

Vardpolitisk expert
Elin.frisk@barncancerfonden.se

073 867 82 03
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