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for vardatgarder i skolan

Sammanfattning av Barncancerfondens synpunkter
Delbetdnkandet lyfter frdgor som &r angelagna for barncancerdrabbade, -6verlevare och
deras narstdende. Ett cancerdrabbat barns atergéng till forskola/skola, under eller efter
avslutad behandling, foljer sallan ett monster. Fordldrar och vardnadshavare bér ett tungt
ansvar for att sdkerstalla att information och samordning avseende barnets behov av
varddtgarder i forskola/skola tillgodoses. For foraldrar som till exempel inte har flexibel
arbetstid eller mojlighet att jobba hemifrdn kan det innebéra att de tvingas avsta
forvarvsarbete.

Barncancerfonden ser positivt pd att delbetédnkandet lyfter féraldrar och vardnadshavares
viktiga roll i relation till vardatgarder i forskola/skola och tillstyrker forslaget om att inféra
den nya ersdttningsgrunden (5.2). Barncancerfonden ser ocksd positivt pd att
delbetankandet lyfter att det ar barnets behov av stdd, snarare an sjukdomen eller
funktionsnedsattningen i sig, som ska vara avgdrande for ratten till ersattning (5.2.2).
Barncancerfonden delar ocksd delbetdnkandets bedémning att forslaget, om det blir
verklighet, bidrar till att barnet far stéd fér en god hélsa och trygghet i skolan i linje med
Barnkonventionen (artiklarna 6, 23, 24 och 28).

Ett barns behov av stdd styrs inte endast av mognadsgrad och/eller dlder och aven barn
over 16 ar kan behdva stod vid vardatgarder i skolan. Trots att den nya ersattningsgrunden
under vissa forutsattningar galler for barn upp till 16 ar, innebar det ovisshet for familjer som
redan tampas med otydliga gréansdragningar fran Forsakringskassan. Den foreslagna
dldersgransen bor darfor hojas fran 12 till 18 ar.

Nar ett cancersjukt barn &r fardigbehandlat och foraldrar behdver avstd forvarvsarbete eller
motsvarande for att barnet, till f6ljd av biverkningar eller komplikationer inte kan vara i
forskola/skola, har de rétt till ersattning for vérd av sjukt barn. Eftersom svérigheterna hos
barn som behandlats fér cancer kan vara stora racker inte alltid de begransade 120 dagarna.
Problematiken ar inte unik for foraldrar och vardnadshavare till barn med cancer.

Som medlemsbaserad stod- och paverkansorganisation vet Barncancerfonden att
Forsakringskassans kunskap om och forstdelse for barncancersjuka —6verlevare och deras
familjers situation och behov &r 1&g. Forsakringskassan spelar en avgorande roll i att
sdkerstdlla en trygg och andamalsenlig tillampning av regelverket om den tillfalliga
foraldrapenningen. Darfor vill Barncancerfonden se ett kompetenslyft hos myndigheten.

Barncancerfonden bistar géarna med underlag om hur barncancerdrabbade paverkas av
dagens ersattningssystem, exempelvis i samband med &tergdng till forskola/skola, under och
efter behandling.
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Barncancerfonden tillstyrker sarskild foljande utredningsforsiag
e Den nya ersattningsgrundande situationen (5.2)

e Barnets behov av hjélp med egenvardsdtgarder ska vara styrande (5.2.2)
e Gransdragningen mot omvardnadsbidrag (5.7)

e Gransdragning mot mdjligheten till féraldrapenning vid introduktion i vissa
verksamheter enligt skollagen (5.2.6)

Kort om barncancer och Barncancerfonden

Varje dag insjuknar ett barn i cancer i Sverige. Tack vare framgdngsrik forskning ar i dag
femarsoverlevnaden i genomsnitt 85 procent, jamfoért med borjan av 1980-talet d& endast 50
procent 6verlevde. Trots denna positiva utveckling aterstdr svara gator att I6sa och
barncancer &r i dag den vanligaste dédsorsaken for barn mellan ett och fjorton ar.

Priset for dverlevnad &r hdgt. 70 procent av de som dverlever barncancer drabbas av sena
komplikationer, 30 procent av dessa fér svara besvar. Fysiska och kognitiva nedsattningar,
forvarvade hjarnskador, infertilitet, hjartsjukdomar, sekundarcancer och psykisk ohdlsa ar
komplikationer som kréver omfattande, ofta livslanga insatser frdn halso-och sjukvéarden.

Komplikationerna paverkar mojligheten att aterga till skola och senare ta klivet ut i
arbetslivet. Att 6verleva barncancer far inte vara att ga ur askan i elden. Alla som drabbas av
barncancer ska leva, inte bara dverleva.

Barncancerfonden &r en stdd- och pdverkansorganisation som arbetar for att varje barn och
familj ska kunna leva ett gott och langt liv. Vi gér det genom att finansiera forskning och
utbildning, utveckla verksamheter och testa nya former av stdd till drabbade barn och
familjer. Bade pa egen hand och i samverkan med offentliga aktorer.
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For Barncancerfonden sarskilt viktiga utredningsforslag

1. Den nya ersattningsgrundande situationen

Barncancer ar en familjesjukdom som péaverkar alla aspekter av tillvaron. Foraldrar till barn
som insjuknar i cancer behover ofta avstd frdn forvarvsarbete eller motsvarande under de
perioder som behandlingen pdgar. Nar barnet atergdr till forskola eller skola sker detta sallan
med regelbundenhet, och det ar svart att pd forhand saga hur stabil 3tergdngen kommer att
bli. Behovet av férdldramedverkan i introduktion av barnets behov av hjalp med
vardsinsatser i forskola/skola varierar.

Cancersjuka barn har ofta nedsatt immunfoérsvar vilket innebar att vanligt féorekommande
infektioner kan bli livshotande. Detta kraver att foraldrar och vdrdnadshavare finns barnet
nara till hands och de kan behdva lamna arbetsplatsen eller motsvarande med kort varsel foér
att ge barnet stod i forskola/skola. For foraldrar som till exempel inte har flexibel arbetstid
eller méjlighet att jobba hemifrén kan det innebara att de tvingas avstd forvarvsarbete.

Sammantaget bar foraldrar till barn med svar och/eller 1dngvarig sjukdom, sdsom cancer, ett
tungt ansvar for information och samordning i samband med barnets 3tergéng till
forskola/skola.

Barncancerfondens enk&tundersokning till foraldrar och vardnadshavare (juni 2021) visar pa
brister i regelverket fér och tillampningen av ersattning for tillfallig foraldrapenning. Av de
tillfrdgade var bara 56 procent tillfredsstallda med hur det generellt fungerat att fa ersattning
for vard av sjukt eller allvarligt sjukt barn fran Forsakringskassan néar de inte kunnat
forvarvsarbeta eller motsvarande. Bara 43 procent ansdg att det fungerat bra att f&
ersattning for vard av allvarligt sjukt barn nar barnet atergick till forskola/skola under
pagdende behandling medan endast 31 procent tyckte att det fungerat bra att fa ersattning
for vard av allvarligt sjukt barn nar barnet atergick till forskola/skola efter avslutad
behandling.

Delbeténkandet lyfter att behovet av medverkan i introduktion av ett barns behov av hjalp
med egenvard kan uppsta vid flera olika tillfallen. For exempelvis barn som genomgatt
stamcellstransplantation &r denna nyansering av begreppet introduktion sarskilt viktig dd
behovet av stod kan variera, och dterkomma i flera perioder.

> Barncancerfonden ser positivt pd delbetankandes forslag att infora en ny
ersattningsgrund som innebar att en foralder till ett barn med sjukdom eller
funktionsnedsattning ska ha ratt till tillfallig foraldrapenning d& foréldern behdver
avsta fran forvarvsarbete i samband med medverkan i introduktion av barnets behov
av hjalp med vard- eller behandlingsatgarder i férskola/skola (5.2). Sarskilt positivt
ser Barncancerfonden pé att barnets behov av hjalp med vardatgarder ska vara
styrande (5.2.2).

» Barncancerfonden delar delbetdnkandets bedémning att om férslaget om den nya
ersattningsgrunden blir verklighet, kommer det bidra till att barnet far stod for en god
héalsa och trygghet i skolan i linje med Barnkonventionen (artiklarna 6, 23, 24 och
28).
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2. Barnets dlder och formanstid

Varje barn &r unikt, s3 dven barnets behov av stod vid vardatgarder i forskola/skola. Dessa
styrs inte endast av barnets mognadsgrad eller 3lder. Barn som drabbas av svar och/eller
l&ngvarig sjukdom, sdsom cancer, bar pa erfarenheter som & ena sidan kan goéra dem béttre
rustade att mota utmaningar én andra jamnériga, 8 andra sidan vara i storre behov av stod.
Barnets individuella behov av stod vid vardatgarder i forskola/skola maste vara styrande.

Som medlemsbaserad stod-och pdverkansorganisation vet Barncancerfonden att aven barn
over 16 3r kan ha behov av stod i samband med vardatgarder i skolan, liksom vid insatser
inom halso-och sjukvdrden generellt. Darfor ser Barncancerfonden med oro pa
delbetankandets gransdragningar gdllande barnets 3lder i relation till ersattning.

> Barncancerfonden ser brister i forslaget gallande barnets dlder och formanstid
(5.2.5). Trots att den nya ersattningsgrunden under vissa forutséattningar galler for
barn upp till 16 &r innebar det ovisshet for familjer som lange tampats med otydliga
gransdragningar frén Forsakringskassan. Den foreslagna dldersgransen bor darfor
hojas frén 12 till 18 ar. Det &r gladjande att delbeténkandet faststaller att det i
slutbeténkandet finns skal att dterkomma i frdgan om barnets dlder och formanstid.

3. Tydliga gransdragningar inom ersattningsystemet

Nar ett barn insjuknar i cancer paverkas en hel gemenskap. Tiden efter beskedet praglas av
ovisshet och oro, bade for det sjuka barnet och for dess omgivning. Fér de barn som
Overlever barncancer kan dtergangen till vardagen vara svér.

Enligt nuvarande regelverk kan foraldrar och vardnadshavare till barn som under pdgdende
behandling, helt eller delvis atergar till forskola eller skola, fa erséttning for vard av allvarligt
sjukt barn. Detta galler dock endast under férutsattning att foraldrarna eller
vdrdnadshavarna ar tillsammans med barnet under de timmar som barnet vistas i forskola
eller skola. F& arbetsgivare kan med kort varsel och stor flexibilitet ta emot, respektive
sldppa ivag arbetstagare for de timmar eller mdjligen dagar som barnet klarar av att vara i
skolan. Enda mojligheten for foraldrar att f& ersattning ar sdledes att vara tillsammans med
barnet i forskola/skola eller att hélla barnet hemma. Denna problematik ar inte unik for
foraldrar till barn med cancer.

Nar ett barn ar fardigbehandlat och foraldrar behdver avsta forvarvsarbete eller motsvarande
for att barnet, till foljd av biverkningar, komplikationer eller sjukdom inte kan vara i
forskola/skola, har de ratt till ersattning for vérd av sjukt barn. Eftersom svarigheterna hos
barn som behandlats fér cancer kan vara stora racker inte alltid de begransade 120 dagarna.

> Barncancerfonden ser positivt pd att delbeténkandet framhaller nédvandiga
gransdragningar mot omvardnadsbidrag (5.7) och delar bedémningen att
Forsakringskassan bor fa i uppdrag att se 6ver informationen som ges till foraldrar
under handlaggningen av ansdkningar om omvardnadsbidrag.

> Barncancerfonden &r ocksd positiva till forslaget om att foraldrapenning i
inskolningssituationer inte bor pdverka ratten till tillfallig foraldrapenning, och att
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denna situation kan behtva beaktas vid provningen av ratten till omvérdnadsbidrag
(5.2.6).

4. Forsakringskassans handlaggning av tillfallig foraldrapenning
Barncancerfondens enkdtundersokning till foraldrar och vdrdnadshavare (juni 2021) visar att
farre an varannan tycker att det fungerat bra att f& ersattning fran Forsakringskassan nar
barnet, under eller efter avslutad behandling, tergatt till forskola/skola. Detta galler béde
for vdrd av allvarligt sjukt barn och for vdrd av sjukt barn. Omkring en tredjedel upplever att
Forsakringskassans handlaggare har 13g kunskap och forstdelse for familjens situation, bade i
samband med insjuknandet och efter avslutad cancerbehandling. Mdnga vittnar om bristande
bemotande, besvarliga processer och langa handlaggningstider. For att bista drabbade
startade Barncancerfonden 2020 Rattshjalpen?, en stodverksamhet riktad till drabbade for
vagledning och hjalp i relation till Férsakringskassan.

Som medlemsbaserad stdd- och paverkansorganisation vet Barncancerfonden att
Forsakringskassans kunskap om och forstdelse for barncancersjuka —6verlevare och deras
familjers situation och behov ar 1&g. Detta forsamrar individens forutsattningar att tillfriskna,
utvecklas och bidra, och riskerar i forléngningen att leda till 6kad utsatthet for redan svart
drabbade. Forsakringskassan spelar en avgérande roll i att sakerstalla en trygg och
andamadlsenlig tillampning av regelverket om den tillfalliga foréldrapenningen.

> Barncancerfonden vill darfor se ett kompetenslyft hos Forsakringskassan avseende
kunskap och forstdelse for barncancersjuka —6verlevare och deras familjers situation
och behov.

Barncancerfonden bistar gérna med underlag om hur barncancerdrabbade paverkas av
dagens ersattningssystem, exempelvis i samband med 3dtergdnag till forskola/skola, under och
efter behandling fér barncancer.

Stockholm 2021-11-19
Thorbj6rn Larsson
Generalsekreterare

For mer information gar det bra att kontakta
Elin Frisk

Vardpolitisk expert
Elin.frisk@barncancerfonden.se

073867 82 03

1 Rattshjdlpen — Hjalp fér drabbade familjer | Barncancerfonden



https://www.barncancerfonden.se/rattshjalpen

	Barncancerfondens yttrande avseende SOU 2021:41 VAB för vårdåtgärder i skolan
	Barncancerfonden tillstyrker särskild följande utredningsförslag
	1. Den nya ersättningsgrundande situationen
	2. Barnets ålder och förmånstid
	3. Tydliga gränsdragningar inom ersättningsystemet
	4. Försäkringskassans handläggning av tillfällig föräldrapenning


