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Barncancerfondens yttrande avseende SOU 2022:31
Ratt och latt - ett forbattrat regelverk for VAB

Sammanfattning av Barncancerfondens synpunkter

Barncancerfonden [damnar i detta remissyttrande synpunkter pa utredningen Rétt och
1&tt - ett forbattrat regelverk fér VAB (SOU 2022:31). Barncancerfonden tillstyrker
manga av utredningens férslag (se nedan) och vill sarskilt understryka foljande
avgobrande faktorer:

Barnets basta maste sarskilt beaktas vid implementeringen av utredningens
forslag, i synnerhetirelation till Barnkonventionen.

Ersattningsformen ska utga mer fran de drabbades behov &n vad den gér i dag.
Varje familjs unika behov ska alltid styra vilket stod just den familjen far.

Det ar av stor vikt att utredningsférslagen implementeras samlat och i jamn takt
med utfasningen av dagens system for att sakerstalla att inga drabbade faller
mellan stolarna.

Utfallet av férslagen maste utvarderas [6pande och samhallet maste ha
beredskap att gdra snabba justeringar om forslagen inte far foérvantade effekter.

Barncancerfonden tillstyrker sarskilt féljande utredningsfoérslag

Nya situationer och tydligare ratt till tillfallig féraldrapenning (8.3, 8.3.3, 8.3.7,
8.3.8,8.3.9)

Kontaktdagar slopas (8.4)

Formanstiden anpassas till foraldrars och barns behov (8.5, 8.5.3)

Ratt till tillfallig foraldrapenning for fler an en féralder (8.6, 8.6.3, 8.6.5, 8.6.6)
Grunden for allvarligt sjukt barn upphavs och ratten beddéms i stallet efter
barnets behov (8.7)

Tillfallig foraldrapenning for barn kopplat till aldersbestammelser (8.8, 8.9. 8.10,
8.10.10ch 8.10.2)

Forutsattningar for ersattning for arbetsldsa (8.15, 8.15.2)
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Kort om barncancer och Barncancerfonden

Varje dag insjuknar ett barni canceri Sverige. Tack vare framgangsrik forskning ar i
dag femarsdverlevnaden i genomsnitt 85 procent, jamfort med bodrjan av 1980-talet da
endast 50 procent dverlevde. Trots denna positiva utveckling aterstar svara gator att
l6sa.

Priset for dverlevnad ar hogt. 70 procent av de som dverlever barncancer drabbas av
sena komplikationer, 30 procent av dessa far svara besvar. Fysiska och kognitiva
nedsattningar, forvarvade hjarnskador, infertilitet, hjartsjukdomar, sekundarcancer och
psykisk ohalsa ér komplikationer som kraver omfattande, ofta livslanga insatser fran
halso-och sjukvarden.

N&r ett barn insjuknar i cancer paverkas en hel gemenskap. Tiden efter beskedet
praglas av ovisshet och oro, bade foér det sjuka barnet och for dess omgivning. For de
barn som dverlever barncancer kan atergangen till vardagen vara svar. Foraldrar' till
barn som insjuknar i cancer behdver ofta avsta fran forvarvsarbete eller motsvarande
bade under och i manga fall efter behandlingen. Barnet och familjen som genomgar en
cancerbehandling behdver ofta samhallets stod for att kunna leva fullgoda liv.

Barncancerfonden ar en stdd- och paverkansorganisation som arbetar for att varje barn
och familj ska kunna leva ett gott och langt liv. Det goér vi genom att finansiera
forskning och utbildning, utveckla verksamheter och genomféra nya former av stod till
drabbade barn och familjer. Bade pa egen hand och i samverkan med andra aktorer.

For Barncancerfonden sarskilt viktiga utredningsfoérslag

1. Ersattningssituationer och samtidig ratt fér foraldrar

Nar ett barn insjuknar och behandlas for cancer paverkas hela familjen. Féraldrar kan i
denna forsta fas behdva avsta forvarvsarbete eller motsvarande under de perioder
behandlingen pagar pa sjukhus eller i hemmet. | de fall ett barn har tva féraldrar
behover ofta bada helt eller delvis avsta forvarvsarbete samtidigt, dels for att vara
tillsammans med det sjuka barnet, dels fér att ta hand om eventuella syskon och for att
kunna avlasta.

Precis som utredningen beskriver finns det ytterligare situationer som kraver foéraldrars
narvaro. Foérskola och skola ar viktiga friskfaktorer och barnet som ar under behandling
uppmuntras att sa snart det ar mojligt succesivt aterga till ordinarie férskola eller skola.
Det sker dock sallan med regelbundenhet och det ar svart att pa férhand séga hur
stabil atergangen kommer bli. Trots att barnet tillbringar hela eller delar av tiden i
skolan behover foraldrar under denna fas ofta finnas néra till hands, nagot som

1| foreliggande remissvar anvander Barncancerfonden termen féraldrar. | begreppetingar dven
vardnadshavare eller motsvarande.
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forsvarar mojligheterna att forvarvsarbeta. Det kan aven finnas behov av
foraldramedverkan i introduktion av vardinsatser i férskola eller skola.

Cancersjuka barn har ofta nedsatt immunférsvar vilket innebar att vanligt
féorekommande infektioner kan bli livshotande. Detta kraver att fordldrar kan lamna
arbetsplatsen eller motsvarande med kort varsel. Idag kan féraldrar till barn, som under
behandling atergar till forskola eller skola, uppbara vard av allvarligt sjukt barn.
Méjligheten galler dock endast om foraldrarna ar tillsammans med barnet i
skolverksamheten. Sa fort barnet vistas i skolverksamheten ensam forvantas féraldern
enligt nuvarande regelverk aterga till forvarvsarbete. Samtidigt kan fa arbetsgivare
med kort varsel och stor flexibilitet ta emot, respektive slappa i vag, arbetstagare fér de
perioder barnet klarar av, respektive inte klarar av, att vara i skolan pa egen hand.
Barnets maende kan ocksa snabbt komma att andras och det gar inte att férutse om
eller nar det hander.

For att foraldrar ska kunna uppbara ersattning kravs saldes att de antingen haller
barnet hemma eller alltid &r med da barnet deltar i skolverksamheten. Inget av dessa
alternativ ar, sett till barnets basta, dnskvarda. Barn med cancer uppmuntras att ga i
forskola eller skolaunder behandling da det utgér viktiga friskfaktorer och ger ett
socialt sammanhang. Men att alltid ha en féralder med i klassrummet inkraktar pa
barnets integritet och kan stéra barnets utveckling.

e Barncancerfonden ser positivt pa att grunden for allvarligt sjukt barn upphavs
och att ratten i stallet ska beddémas efter barnets behov (8.7). Barncancerfonden
delar utredningens syn kring att barnets behov ska vara styrande och att det
inte ska behdva féreligga krav om hot mot barnets liv. Behovet av tillfallig
foraldrapenning kan, oavsett tillstand i sjukdomen, vara stort. Barncancerfonden
vill dock understryka vikten av att dvriga utredningsforslag inférs samtidigt, for
attinte riskera att familjer faller mellan stolarna. Ytterligare en forutsattning for
att detta forslag ska fa dnskad effekt ar att intyg fran halso- och sjukvarden
vager tungt och beddms som tillrackligt underlag av Férsakringskassan. Annars
riskerar forandringen att orsaka otrygghet och bristande férutsagbarhet for
foraldrar med svart sjuka barn.

e Barncancerfonden ser positivt pa utredningens forslag om nya situationer och
tydligare ratt till tillfallig foraldrapenning (8.3). Var beddmning ar att behoven
hos foéraldrar till barn med cancer till stor del inkluderas i dessa. Férslagen ar
sarskilt viktiga for de grupper som besdker en vardgivare som omfattas av
halso- och sjukvardslagen om besodket syftar till att medicinskt forebygga,
utreda eller behandla sjukdomar och skador hos barnet (8.3.3) samt behandling
som ar ordinerad av lakare (8.3.7). Barncancerfonden vill dven understryka
vikten av att méjlighet till ersattning vid férebyggande besdk ar inkluderat i
forslaget.
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Barncancerfonden ser positivt pa forslaget om slopade kontaktdagar (8.4) och
att behovet i stallet tillgodoses genom kompletterande férslag inom den
tillfalliga foraldrapenningen (8.3.8 och 8.3.9). Sarskilt positivt ser
Barncancerfonden pa att barnets behov ska vara styrande.

Barncancerfonden ser ocksa positivt pa forslagen som ror ratt till tillfallig
féraldrapenning for fler an en foralder (8.6). Att foraldrar ges en samtidig ratt till
tillfallig foraldrapenning i fler situationer an i dag kommer underlatta for bland
annat barncancerdrabbade familjer. For dessa familjer ar forslagen vard av barn
och besdk i halso- och sjukvarden (8.6.3), kurser (8.6.5) och nar ett barn har
avlidit (8.6.6) sarskilt viktiga.

Gallande forslag (8.6.3) vill Barncancerfonden understryka nagra av
utredningens utgangspunkter. Barncancerfonden menar att det &r sarskilt viktigt
att bade barnets och forélderns situation och behov beaktas nar det rér sig om
ett svart sjukt barn. Barncancerfonden instdmmer aven i att det bor finnas en
samtidig ratt till ersattning for flera foraldrar, det vill séga aven fler &n tva
foraldrar, nar barnet vardas pa sjukhus eller vid andra kontakter med hélso- och
sjukvarden. Barncancerfonden menar ocksa att det faktum att barnet vardas pa
sjukhus bér utgdra ett tillrackligt intyg fér att Forsdkringskassan ska kunna
bekrafta behovet av en samtidig ratt till tillfallig féraldrapenning. Det sistnamnda
kommer inte bara att underlattai féraldrarnas kontakt med Foérsakringskassan,
utan dven medfora administrativa lattnader for vardpersonalen.

Barncancerfonden instammer i férslaget om ersattning for arbetsldsa (8.15).
Sarskilt viktigt r undantaget da arbetsldsheten intrader under en period néar
foraldern far tillfallig foraldrapenning for vard av barn pa heltid (8.15.2). Precis
som utredningen beskriver kan ett krav pa avstaende fran
arbetsldshetsersattning fa 6desdigra konsekvenser for foraldrar som under en
langre period deltar i varden pa heltid.

Barncancerfonden delar i stort utredningens forslag men ser ocksa omraden
som bor fortydligas for att ersattningssystemet an mer ska utga fran barnets och
familjens behov. For att barn i enighet med Barnkonventionen fullt ut ska kunna
utdva ratten till utbildning, utveckling och privatliv anser Barncancerfonden att
foraldrar bor ges mojlighet till ersattning dven under den tid som barnet
behandlas och samtidigt befinner sig pa egen handi forskola eller skola. Det kan
liknas vid att ha jour som aviserat kraver omedelbar narvaro. Detta behov kan
uppsta under hela behandlingen och ofta dven efter avslutad behandling da
barnet under en tid successivt gar tillbaka till forskola eller skola.
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2. Férmanstid

N&r barnet ar fardigbehandlat och forvantas aterga till ett mer normalt liv i hemmamiljo
och skolverksamhet kvarstar ofta behovet for foraldrar att under perioder avsta
férvarvsarbete eller motsvarande. Till exempel kan uppféljningen efter barncancer
innebdra aterkommande vardbesok och kontroller dar foraldrar behdver folja med.
Dessa kan paga i flera ar efter avslutad behandling. Darutdver behéver foraldrar finnas
fortsatt naratill hands och vara uppmarksamma pa symtom som feber och smarta da
det kan vara tecken pa aterfall. Sena komplikationer av behandlingen, som till exempel
hjarntrotthet, hormonrubbningar och nedstdmdhet, kan leda till svarigheter att klara av
och fullfélja studier i férvantad takt.

| dagens system har foraldrar ratt till obegransat antal dagars ersattning saléange
barnet beddms som allvarligt sjukt. Under denna tid finns dessutom ratt till ersattning
for bada foraldrar samtidigt. Dessa mojligheter ar helt avgérande for att skapa trygghet
fér en familj som drabbas av barncancer.

Barncancerfonden har i underlag till utredningen framhallit att dagens 120
ersattningsberattigade vabdagar ofta inte racker for barn med exempelvis langvarig
sjukdom eller funktionsnedsattningar. Mot bakgrund av detta ar det darfér gladjande
att utredningen foreslar att antalet dagar ska utga fran barns och foraldrars faktiska
behov. Detta forutsatter dock att bedéomningen alltid utgar fran barnets och familjens
behov samt att intyg fran halso- och sjukvarden vager tungt. Barncancerfonden ser
med viss oro pa att begrénsningen av antal dagar utan intyg ar 1agt satt i relation till
héalso- och sjukvardens forutsattningar. Ett for [agt satt antal dagar skulle kunna
medfora en 6kad administrativ belastning pa halso- och sjukvarden ochi férlangningen
paverka tillgangligheten i varden samt familjers mojlighet att fa intyg i god tid.

e Barncancerfonden ser darmed forsiktigt positivt pa forslagen om formanstid
(8.5). Sarskilt viktigt ar forslaget om att berékning av formanstiden ska bortse
fran tid dar det finns underlag till stod for ersattningsratten (8.5.3).
Barncancerfonden vill sarskilt understryka behovet av att implementeringen av
utredningens férslag sker i jamn takt med utfasningen av dagens system. Detta
for att sakerstalla att ingen faller mellan stolarna.

3. Barnets alder

Varje barn ar unikt, sa aven barnets behov av stdd. Barn som drabbas av svar och/eller
langvarig sjukdom, sdsom cancer, bar pa erfarenheter som a ena sidan kan géra dem
battre rustade att mdta utmaningar an andrajamnariga, & andrasidan vara i storre
behov av stod oavsett dlder.

Enligt dagens regelverk har foraldrar till barn dver 16 ar inte ratt till ersattning nar de
avstar forvarvsarbete for att delta vid sjukvardsbesok eller kontroller. Samtidigt vet
Barncancerfonden av erfarenhet att barn som drabbas av cancer och som &r 6ver 16 ar
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kan hastora behov av en narvarande foralder vid exempelvis undersékningar, for att ta
emot information somibland innebér negativa besked och med transport till och fran
varden. Vardbesoken kan vara av bade vardande och forebyggande karaktar. For att
kunnastddja barn i dessa situationer kan foraldrar i dag behdva ta ut ledighet pa egen
bekostnad.

Enligt dagens regelverk upphor ratt till ersattning for vard av allvarligt sjukt barn nar
barnet fyller 18 ar. For den ungdom som insjuknar nara 18-ardagen kan behovet av sina
foraldrar vara lika stort som hos yngre barn. Beroende pa cancerformkan en
barncancerbehandling pagai upp till tva och ett halvt ar. | vissa fall &r
stamcellstransplantationer nddvandiga, vilket kan férlanga behandlingstiden. For att
kunna vara vid sitt unga vuxna barns sida kan foéraldrar idag behdva avsta
férvarvsarbete, utan ratt till annan ersattning. Dessa foéraldrar riskerar att férsattasien
svar ekonomisk situation.

e Barncancerfonden ser darfor positivt pa forslagen om tillfallig foraldrapenning
gallande barn mellan 12 och 21 4r (8.9, 8.10 och 8.10.1).

e Gallande forslaget tillfallig féraldrapenning for féraldrar till unga som har fyllt 18
med inte 21 ar (8.10.2) saknar Barncancerfonden dock mdjligheten till ersattning
vid vardbesdk av férebyggande karaktar. Aven nér ungdomen inte har en
cancerdiagnos sker uppféljning som ar direkt nédvandig for individens méjlighet
till en god halsa livet ut.

e Barncancerfonden tillstryker férslaget omtillfallig foraldrapenning fér barn som
ar yngre an 240 dagar (8.8) | en del fall kan barnets behandling paga under flera
ar och i upprepade perioder vid till exempel aterfall. Sett ur ett barnperspektiv
ar det viktigt att de vanliga féraldradagarna kan utnyttjas nar behandlingen ar
avslutad. Darutdver bdr foraldrar vars barn blir allvarligt sjukt under sitt forsta
levnadsar ges utdkad mojlighet att spara ordinarie foréldrapenning langre én
tom barnets 4 levnadsar.

4. Forsakringskassans handlaggning av tillfallig féoraldrapenning

Barncancerfondens erfarenhet som lokalt forankrad stod-och paverkansorganisation
visar att familjer som drabbas av cancer riskerar att hamna i ekonomisk kris och bli
beroende av Férsakringskassans beslut. Aven i de fall da lagstiftningen i grunden &r
bra, ér det svenska socialforsakringssystemet snarigt och Forsakringskassans
lagtolkningar inte alltid enkla att folja. Utgdngspunkten maste dock alltid vara att
beddmningar ska utga fran barnets och familjens behov samt att intyg fran halso- och
sjukvarden vager tungt vid beslut om ersattning.

Kraven kring de medicinska utlatandena ar emellanat alltfér harda och tidspressade. |
dag kraver Forsakringskassan nytt intyg for vard av allvarligt sjukt barn minst var sjatte
manad, ibland oftare. Detta trots att |angden pa en barncancerbehandling styrs av
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behandlingsprotokoll fér varje diagnos och att behandlingstiden darmed ar kéand redan
fran borjan, forutsatt att inga komplikationer eller aterfall uppstar. De aterkommande
intygskraven skapar bade oro for de drabbade familjerna och administration for
vardpersonalen. Barncancerfonden har forstaelse att systemet kraver regelbundna
avstamningspunkter men menar samtidigt att det behéver finnas viss flexibilitet sett till
diagnos och behandlingsform.

Barncancerfonden vet att Forsakringskassans generella kunskap om och foérstaelse for
barncancersjuka och dverlevare samt deras familjers situation och behov ar 1ag. Detta
riskerar fédrsamra individens férutsattningar att tillfriskna och utvecklas. | férlangningen
riskerar det leda till 6kad utsatthet for redan svart drabbade. Foérsakringskassan spelar
en avgorande roll i att sdkerstalla en trygg och andamalsenlig tillampning av
regelverket om den tillfalliga férdldrapenningen.

Det &r gladjande att utredningen lamnar férslag som syftar till att begransa fusk och
felaktiga utbetalningar. Det &r naturligtvis dnskvart att fusken minskar, bade av
ekonomiska skal och fér systemets legitimitet. | detta arbete dnskar Barncancerfonden
lyfta nagra centrala utgangspunkter.

e Barncancerfonden avstyrker férslaget om férkortad tid for ansékan (9.9). Nar ett
barn insjuknar forandras tillvaron drastiskt for valdigt manga som befinner sig
runt barnet. Férkortad ansdkningstid riskerar att bidra till ytterligare oro och
stress hos redan utsatta familjer. Om forslaget anda blir verksamt vill
Barncancerfonden sarskilt understryka det i utredningen ndmnda undantaget
om att vid synnerliga skal ge tillfallig féraldrapenning aven fér ansékningar som
inkommer senare &n 30 dagar. Foraldrar vars barn ar svart och/eller langvarigt
sjukt bor undantas fran kravet om 30 dagar.

e Barncancerfonden menar att utgangspunkten alltid ska vara att intyg fran héalso-
och sjukvarden ska vaga tungt vid Forsakringskassans beddémningar.
Behandlingen av barncancer ar komplex och paverkar hela familjen. Darfor ar
det den vardande personalen, tillsammans med barnet och féréldrarna, som har
kunskap om varje familjs unika situation. Det finns en pagaende utredning (Dir.
2022:63) som bland annat ska se dver om sjukskrivande lakares beddmning
behdver ges stdrre tyngd i sjukpenningarenden. Barncancerfonden anser att en
liknande dversyn bdr gbéras inom dvriga ersattningsformer, daribland tillfallig
féraldrapenning.

e Som medlemsbaserad stdd- och paverkansorganisation vet Barncancerfonden
att Forsakringskassans generella kunskap om och forstaelse for
barncancersjuka- och éverlevare samt deras familjers situation ar 1ag.
Fdrsakringskassan spelar en avgdrande roll i att sakerstdlla en trygg och
andamalsenlig tilldampning av regelverket om den tillfélliga foraldrapenningen.
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Darfér vill Barncancerfonden se ett kompetenslyft hos myndigheten.

5. Barncancerfondens dévriga medskick till utredningen om tillfallig
foraldrapenning

Barncancerfonden ar medvetna om att utredningens uppdrag och direktiv medfért
vissa avgransningar. Barncancerfonden énskar dela féljande évriga medskick till det
fortsatta arbetet med implementering av férslag samt till framtida utredningar
avseende angransande omraden.

Tillféllig foréldrapenning i samband med att ett barn har avlidit

Barncancerfonden moter ofta foraldrar som forlorat sina barn. Fragan om tillfallig
foraldrapenning i samband med att ett barn har avlidit &r mycket angelagen, bade ur
ett ekonomiskt och ett psykosocialt perspektiv. Barncancerfonden menar att samhallet
behodver ta ett bredare grepp pa hur samhallet moter upp hela familjen nér ett barn
avlider. Barncancerfonden arbetar nu med att fordjupa kunskapen i denna fraga och
bistar garna utredningen och framtida utredningar med kunskap och underlag.

Barncancerfonden har tagit del av utredningens bedémning om att inte behandla
fragan om ratten till tillfallig foréldrapenning i samband med att ett barn har avlidit. Mot
bakgrund av det som anges ovan ar det dock gladjande att utredningen slar fast att det
kan finnas anledning att gora dven denna delférman mer andamalsenlig.

Erséttningsnivaer

Ersattningsnivaerna for den ordinarie tillfalliga foraldrapenningen och for den av
allvarligt sjukt barn ar idag desamma. Detta trots att ersattning for ordinarie tillfallig
féraldrapenning ar konstruerad for att nyttjas i kortare perioder, dagar, kanske veckor.
Medan vard av allvarligt sjukt barn kan paga i flera ar och foér bada foraldrarna
samtidigt.

Det ar fa familjer som klarar att leva pa dagens ersattning for vard av allvarligt sjukt
barn under en langre tid. Manga riskerar darmed att skuldsattas eller tvingas ansdéka om
forsorjningsstdd. For manga av de familjer vi foretrader blir ekonomin svart anstrangd
inom sex manader fran det att barnet fatt en cancerdiagnos. Det tar idag i genomsnitt
sju ar for en foralder att komma tillbaka till forvarvsarbete efter ett barns insjuknande.
For de familjer som redan ar ekonomiskt utsatta, laginkomsttagare eller tidigare
skuldsatta 6kar utsattheten. Sammantaget utsatter detta familjen for orimligt tryckien
redan anstrangd s situation.

Vikten av uppfdélining vid férdndring

De forandringar som utredningen foreslar kommer, forutsatt att de verkstalls i nara
samverkan med halso- och sjukvarden och andra aktorer, fdrhoppningsvis gora den
tillfalliga foraldrapenningen mer dndamalsenlig. For foréldrar till barn med svar eller
langvarig sjukdom som cancer ar det sarskilt viktigt att utvardera utfallet av
férandringarna l6pande. Samhallet behdver ha beredskap for att gbra férandringar om
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det upptacks att individer faller mellan stolarna. Barncancerfonden bistar garna med
mer underlag om hur barncancerdrabbade paverkas av dagens ersattningssystem,
bade under och efter behandling for barncancer.

Stockholm 2022-10-17
Micael Mathsson
tf. Generalsekreterare

For mer information gar det bra att kontakta
Sigrid Rydell Blomqvist

Socialpolitisk expert
sigrid.rydell.blomgvist@barncancerfonden.se
0709 5143 43



