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Sammanfattning 

De medicinska framstegen har inneburit att vi har blivit allt bättre på att rädda 
barn som drabbas av cancer. I dag är femårsöverlevnanden i genomsnitt
85 procent. Den här rapporten handlar om vad som händer sen. Hur blir resten 
av livet för gruppen? Hur ser det fortsatta behovet av stöd ut? Fungerar väl-
färdssystemen för att möta gruppens behov? 

Mer precist handlar den här rapporten om barncanceröverlevares relation till 
arbetsmarknaden och socialförsäkringarna i Sverige. Detta är sannolikt de två 
samhällssystem som får störst betydelse för gruppens möjligheter att leva 
goda liv som fullt deltagande samhällsmedborgare. 

För att kartlägga barncanceröverlevares möten med arbetsmarknaden och 
socialförsäkringssystemen har vi genomfört en forskningsöversikt. Genom att 
systematiskt gå igenom tidigare forskning besvarar vi frågeställningen: 

	 Vad kan forskningen lära oss om barncanceröverlevares 
	 relationer till arbetsmarknad och socialförsäkringssystem?  

 

Vi har i första hand fokuserat på studier som undersöker de skandinaviska län-
derna, då det finns centrala likheter mellan dessa ländernas arbetsmarknad och 
välfärdssystem. Sammantaget visar vår analys av den tidigare forskningen: 

	 •	att barncanceröverlevare i Skandinavien har högre risk för 			 
		  arbetslöshet jämfört med personer som saknar en historia
		  av barncancer.
	 •	att barncanceröverlevare i Skandinavien behöver stöd från 			 
		  socialförsäkringssystemet i betydligt större utsträckning än
		  personer som saknar en historia av barncancer.
	 •	att canceröverlevare har sämre ekonomi än personer utan
		  en historia av cancer. 

Givet hur entydiga resultaten är i den befintliga forskningen är det slående 
att det saknas samhälls- och humanvetenskapliga studier om hur mötet mellan 
barncanceröverlevare och samhälle faktiskt ser ut och upplevs, detta trots att 
det är väl belagt att sena komplikationer som kan ge nedsatt arbetsförmåga är 



Men sen då…?

5

En forskningsöversikt om barncanceröverlevares livsvillkor i en fragmenterad välfärd

vanliga inom gruppen. För att få en bild av vilka svårigheter som kan förekomma 
och hur ändamålsenliga välfärdssystemen är lutar vi oss mot forskning om funk-
tionsnedsättning och arbetsmarknad samt forskning om svensk sjukförsäkring. 
Även om det behövs fler studier om de som drabbas av barncancer kan dessa 
bredare forskningsfält ge en preliminär bild av barncanceröverlevarnas situa-
tion. 

Det är väl belagt att människor med funktionsnedsättningar vill och kan försör-
ja sig själva, givet att de får rätt stöd. Samtidigt vet vi att det finns olika hin-
der som gör det svårare för de här grupperna att arbeta, vilket i förlängningen 
leder till en större ekonomisk utsatthet. Det handlar ofta om bristande till-
gänglighet, avsaknad av hjälpmedel, avsaknad av samarbete mellan myndigheter, 
diskriminering och fördomar från arbetsgivare. Barncanceröverlevares svårig-
heter överlappar ofta med andra grupper av personer med funktionsnedsätt-
ningar, vilket gör det sannolikt att barncanceröverlevare också stöter på dessa 
hindrer. Vad gäller fungerande stödinsatser har funktionshinderforskningen 
ofta lyft fram ”supported employment”, i synnerhet för personer med kogniti-
va svårigheter. Vad ett sådant stöd skulle kunna innebära för barncanceröver-
levare ligger emellertid utanför den här översiktens ramar. 

När det gäller socialförsäkringssystemen och sjukförsäkringen visar forsk-
ningen tämligen entydigt att de svenska systemen har blivit mycket tuffare 
de senaste decennierna, i synnerhet för personer med långvarig nedsättning 
av arbetsförmågan. En bakomliggande tanke har varit att ett tuffare system 
ska förhindra att människor som egentligen kan arbeta blir försörjda av staten. 
För kroniskt sjuka och människor med funktionsnedsättningar har detta ofta 
medfört en omfattande stress och försämrad ekonomi. Inom rehabiliterings-
forskningen är det väl belagt att stress försvårar rehabilitering. Den tuffare 
sjukförsäkringen riskerar därmed att minska möjligheterna för barncanceröver-
levare att bli självförsörjande. Därtill finns det en risk att personer som fått 
ersättning från sjukförsäkringen inte vågar pröva att arbeta mer av rädsla för 
att man inte ska få ersättning igen ifall det inte fungerar att dra ner på sjuk-
skrivningen. 

Sammantaget visar vi att barncanceröverlevare kan stöta på stora problem, 
både på arbetsmarknaden och vid behov av stöd från socialförsäkringarna. 
Dessa problem behöver adresseras med politiska åtgärder för att barncan-
ceröverlevare ska kunna leva ett så bra liv som möjligt. Samhället kan inte bara 
fokusera på att rädda liv, det krävs också förutsättningar för goda liv för de 
som överlever svår sjukdom.   
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1. 	 Inledning 

De senaste decennierna har vården för barncancerpatienter tagit stora och 
viktiga kliv. I dag är femårsöverlevnaden i genomsnitt 85 procent, jämfört med 
början av 1980-talet då endast 50 procent överlevde. Ambitionen ska så klart 
vara ännu högre, men det förringar inte faktumet att den medicinska vetenska-
pen har gjort imponerande landvinningar. 

Dessvärre betyder inte detta att resten av samhället har hängt med. Att fler 
överlever barncancer innebär att allt fler kommer att leva sina liv som barncan-
ceröverlevare. Bland dessa är sena komplikationer och bestående funktionsned-
sättningar vanliga. 70 procent av de som överlever barncancer under barndomen 
drabbas av sena komplikationer och 30 procent får svåra besvär.1 Samtidigt har 
välfärdsforskningen visat att personer med fluktuerande eller långvarigt nedsatt 
arbetsförmåga kan hamna i en mycket svår tillvaro. Socialförsäkringssystemen 
ger i dag inte samma grundläggande trygghet som de gjorde för några decennier 
sedan. Arbetsmarknaden ställer högre krav och stora grupper blir permanent be-
roende av subventionerade eller tillfälliga anställningar. Det leder inte sällan till att 
individer hamnar i ett osäkert gränsland mellan arbetsmarknad och välfärdsstat.

Även om det i dag finns mer kunskap om de långsiktiga eller sena komplikatio-
nerna av att överleva barncancer vet vi förvånansvärt lite om barncanceröver-
levarnas liv som samhällsmedborgare. Den här rapporten är skriven mot denna 
bakgrund. Från en forskningshorisont behövs en sammanställning av vad vi vet 
och vad vi inte vet om barncanceröverlevare och deras plats i samhället. Samti-
digt som vi  ska fortsätta utveckla bättre behandlingar och läkemedel, måste vi 
också ställa frågan: men sen då? 

Vår rapport inleds med en presentation av vår frågeställning, varefter vi ger en 
bakgrund till varför det är angeläget att studera barncanceröverlevarnas lev-
nadsvillkor. Vidare följer en beskrivning av hur vi har gått till väga för att hitta 
och värdera forskningen om gruppen. Vår analys av forskningsläget är tudelad 
först presenteras befintltilig forskning om barncanceröverlevares relation till ar-
betsmarknad och välfärdssystem. Därefter presenteras forskning från angräns-
ande forskningsfält som vi menar ger insikter som är viktiga att för att förstå de 
problem och hinder som barncanceröverlevare kan tänkas möta. I våra slutsatser 
summerar vi vad vi har kommit fram till och diskuterar policyrekommendationer 
som följer av analysen. 
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Rapportens syfte och frågeställning  

För att få grepp om kunskapsläget presenterar den här rapporten en syste-
matisk litteraturöversikt, där vi på ett strukturerat sätt har sammanställt och 
analyserat forskningsläget om barncanceröverlevares levnadsvillkor. 

Vi har fokuserat på gruppens situation på arbetsmarknaden och i relation till 
välfärdssystemen. Grunden för det svenska samhällsystemet är att de flesta 
människor försörjer sig genom arbete. När detta inte är möjligt får det stora 
konsekvenser för levnadsvillkoren. Ett viktigt syfte med välfärdssystemen, 
och i synnerhet socialförsäkringssystemen, är att ge människor möjlighet att 
leva goda liv även då de inte kan arbeta. Socialförsäkringssystem som sjuk-
ersättning, aktivitetsersättning och arbetslöshetsersättning ger människor 
ekonomiskt stöd förutsatt att de uppfyller de villkor som finns för respektive 
ersättningssystem. 

För grupper som av olika skäl har permanent eller tillfälligt nedsatt förmåga 
att arbeta är gränslandet mellan arbetsmarknad och välfärdssystem mycket 
viktigt. Det är också här som många barncanceröverlevare befinner sig. Även 
om vi vet att gruppen är överrepresenterad i statistiken över arbetslösa och 
sjukskrivna, vilket vi kommer att berätta mer utförligt om senare i den här rap-
porten, så vet vi inte vilka problem de faktiskt upplever och hur dessa hanteras. 
Huvudfrågeställningen för vår forskningsöversikt är därför: 

	 Vad kan forskningen lära oss om barncanceröverlevares 		
	 relationer till arbetsmarknad och socialförsäkring?  

Hur barncanceröverlevares liv gestaltar sig är ett angeläget forskningsområde. 
Inte minst mot bakgrund av hur lite vi vet om gruppen. I dag finns det i Sverige 
fler än 3000 barn och ungdomar i åldrarna 0–19 år som har eller har haft nå-
gon form av cancer. Av dessa är det cirka 650 individer som har haft tumörer 
i hjärnan eller centrala nervsystemet, vilket innebär ökad risk för kognitiva och 
neuropsykologiska komplikationer senare i livet. Totalt finns det i dag omkring 
11 000 personer som diagnostiserats med cancer innan de fyllt 19 år.1 Som vi 
redan nämnt drabbas cirka sjuttio procent av sena komplikationer.2 Det kan till 
exempel handla om ryggsmärtor, problem med balansen, hörselnedsättningar, 
nedsatt immunförsvar, mental trötthet (hjärntrötthet) och kognitiva funk-
tionsnedsättningar.3 Exempelvis har epilepsi rapporterats hos 25 procent av de 
som fått behandling mot hjärntumör under barndomsåren.4 Även oro, sömnpro-
blem, depression och ångest är vanligare bland barncanceröverlevare än bland 
andra.5 
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Det finns tyvärr fog för oro kring vilket stöd och vilka möjligheter barncan-
ceröverlevare ges att leva goda liv som fullt deltagande samhällsmedborgare. 
Förhoppningsvis kan mer kunskap om barncanceröverlevares villkor på arbets-
marknaden och i relation till socialförsäkringssystemen bidra till bättre stödin-
satser från exempelvis Arbetsförmedlingen, Försäkringskassan, rehabilitering-
en, sjukvården samt utbildningsväsendet.   
 

Metod 

För att forskarsamhället och andra aktörer ska kunna skapa mer kunskap 
behövs en överblick över vilken kunskap som faktiskt finns om hur barncan-
ceröverlevarnas liv gestaltas. Grundtanken med en forskningsöversikt är att 
sammanställa evidens om ett specifikt ämne6 genom att skapa en sammanställ-
ning över befintlig forskning.7 Det har vi gjort genom att strukturerat söka 
efter vetenskapliga artiklar som berör rapportens frågeställning. Vi har sedan 
gått igenom dessa artiklar genom att först läsa deras rubriker och abstract. 
Detta ger en övergripande bild av vilka artiklar som är relevanta för rapporten. 
I bedömningen har vi i letat efter studier om barncanceröverlevares levnadsvill-
kor i Skandinavien samt i relation till arbetsmarknad och socialförsäkringssys-
temen. Relevanta artiklar har vi slutligen läst i sin helhet. 

För att finna relevanta artiklar har vi framförallt arbetat med sökmotorn LUB-
search, Lunds universitets eget söksystem som innefattar över 300 separata 
databaser. Sannolikt är detta Sveriges mest omfattande söksystem.8 Med 
avsikt att göra sökningarna träffsäkra har vi dessutom kompletterat med sök-
ningar i tre vetenskapliga tidskrifter som vi identifierat som särskilt relevanta 
för vår forskningsfråga. Dessa är Journal of Cancer Survivorship, Disability 
and Rehabilitation och Journal of Occupational Rehabilitation. Våra sökningar i 
dessa har emellertid endast varit ett komplement till sökningarna i LUBsearch. 

Vid sökningar i vetenskapliga databaser används söksträngar, det vill säga sam-
mansättningar av ord som förhoppningsvis ska leda till relevanta sökresult.9 De 
söksträngar vi använt oss av går att finna i appendix 1. Sammanlagt gav sök-
ningarna över 3000 träffar. För att en forskningsöversikt ska vara transparant 
krävs att forskare är explicita med sina inkluderings- och exkluderingskriterier 
när de gör urval från sina sökresultat.10 Ett första inkluderingskriterium för vår 
studie var att vi endast arbetade med vetenskapliga artiklar som genomgått 
peer review. För det andra valde vi att sortera bort artiklar som var äldre än 
20 år, det vill publicerade före år 2002. Dels eftersom arbetsmarknaden och 
välfärdssamhället förändrats på flera avgörande punkter de senaste decen-
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nierna och dels för att kunskapen om sena komplikationer av barncancer har 
vuxit fram under 2000-talet. Detta innebär att tidigare forskning sannolikt har 
mindre att säga om just barncanceröverlevars situation. 

För att ytterligare begränsa antalet artiklar gick vi igenom titlarna på de artiklar 
vi hittade. Titlar på vetenskapliga artiklar ska vara precisa och därmed ge en tyd-
lig bild av textens innehåll.11 Efter att vi sorterat bort de studier som vi inte be-
dömde var relevanta återstod 106 texter som vi betraktar som vårt primärurval. 
För att försäkra oss om att vi inte missade välciterade studier inom fältet gick 
vi även igenom referenslistorna bland de artiklar vi bedömt som mest relevanta. 
Vi fann även tre forskare som vi bedömdes vara nyckelreferenser, varför vi även 
gick igenom deras bibliografier. Det här är att betrakta som sekundärsökningar, 
precis som vår genomgång av de tre specifika tidskrifterna som nämndes ovan.12 
Totalt fångade sekundärsökningarna upp ytterligare 83 artiklar som våra sök-
strängar missade eller som sorterades bort i vårt första urval. 

Sammantaget landade vi i ett urval av 189 artiklar. Dessa finns sammanställda i 
appendix. Vi hävdar att vi med detta tillvägagångsätt har fått en god överblick 
över forskningsfältet. När vi gick igenom de här 189 artiklarna arbetade vi med 
ett så kallat helikopterperspektiv vilket innebär att vi sökte efter övergri-
pande tendenser inom forskningsfältet.13 Vårt kunskapsanspråk i denna del av 
forskningsprocessen är att täcka in lejonparten av den vetenskapliga forskning 
som publicerats inom fältet efter år 2002. Detta till trots vill vi betona att vi 
inte ser vår forskningsöversikt som en fullständig kartläggning över allt som 
finns skrivet relaterat till vår frågeställning. Vi hävdar dock att vi täcker in så 
pass stor del av forskningsfältet, samt att våra resultat så entydigt pekar i en 
gemensam riktning, att vi kan uttala oss om forskningsfältet som helhet. 

För att sortera de 189 artiklar skapade vi ett poängssystem från 0 till 4.
Följande kriterier har givit ett poäng vardera: 

	 •	Barncancer/cancer som drabbar unga vuxna 
	 •	Arbetsmarknad 
	 •	Socialförsäkringar 
	 •	Skandinavien/Norden  

Poängsystemet är inte en bedömning av hur starka studierna är, utan av deras 
relevans för att förstå barncanceröverlevares relationer till arbetsmarknad 
och socialförsäkringssystem i Sverige. En tid in i forskningsprocessen valde vi 
att vidga kriteriet barncancer till att även inkludera unga vuxna med cancer. 
Detta för att det fanns många artiklar som vi bedömde som relevanta men där 
populationen var över 18 år vid insjuknande. 
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Med Skandinavien åsyftas studier som hämtar huvuddelen av sin data från ett 
eller flera utav länderna Danmark, Sverige, Norge och Finland. Skandinavien ut-
gör ett kriterium i poängssystemet utifrån ett antagande om att det finns en 
likhet i välfärdssystemen mellan dessa länder, vilket gör dessa studier särskilt 
relevanta för den population vi är mest intresserade av: barncanceröverlevare i 
Sverige. 

Efter att ha sorterat bort alla 0-poängare och de 1-poängare vi bedömt som 
mindre relevanta återstod 114 artiklar. Det ska dock betonas att det även bland 
dessa är många artiklar vars huvudfokus ligger långt ifrån vår forskningsfråga, 
men som ändå fått stå kvar då de på något sätt berör de kriterier som vi listar 
ovan.

Ingen artikel fick fyra poäng. 17 artiklar fick tre poäng. Samtliga dessa artiklar 
har vi läst i sin helhet. Vi läste även igenom abstract på samtliga 2-poängare 
och gjorde minnesanteckningar om dessa. Därefter gjorde vi ett urval som re-
sulterade i att vi valde ut 14 stycken 2-poängsartiklar som vi läste i sin helhet 
tillsammans med de 17 stycken 3-poängarna. Utifrån dessa 31 artiklar skapade 
vi oss en överblick över forskningsfältet och skisserade några huvudsakliga 
slutsatser. Under forskningsprocessens gång kom vi dock att återkomma till 
flera av de 1- och 2-poängare som valts bort eftersom de fördjupade förståel-
sen av de studier som var vår huvudfokus.

Ett vanligt moment vid arbete med forskningsöversikter är att vikta de olika 
artiklarna, alltså att ställa de olika artiklarna emot varandra och bedöma deras 
kvalitet och därigenom vilka slutsatser som är mest tillförlitliga.14 Då vår forsk-
ningsöversikt redan i ett mycket tidigt stadie indikerade att nästan all forsk-
ning pekade i samma riktning fann vi att en viktning av studiernas styrka inte 
skulle bidra till analysen. Vi förlitar oss således på att artiklarna har genomgått 
akademisk expertgranskning, refereras regelbundet av andra forskare och i 
stort sett samstämmigt pekar i samma riktning. 

I fas 2 i forskningsprocessen kom vi att inkludera forskning om andra grupper 
av sjuka och funktionshindrade vars funktionsnedsättningar liknar de sena kom-
plikationer som barncanceröverlevare ofta får. Här gjordes urvalet baserat på 
vår förkunskap om forskningsfälten från vår tidigare forskning om funktions-
hinder, socialförsäkringssystemet och arbetsmarknaden.15 Det är viktigt att 
betona att vi i denna del av rapporten inte gör samma kunskapsanspråk som 
i fas 1 om barncanceröverlevare. I fas 1 påstår vi att vi täcker in lejonparten 
av den forskning som gjorts om barncanceröverlevares situation på arbets-
marknaden och i relation till socialförsäkringssystemet i Skandinavien sedan 
2002. I fas 2 är vårt kunskapsanspråk betydligt blygsammare – vi anser oss 
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inte täcka mer än en liten del av all forskning som gjorts om funktionshinder, 
arbetsmarknad och socialförsäkringarna. Utifrån att vi som forskare har sam-
manlagt över tio års erfarenhet från samhällsvetenskaplig forskning som berör 
funktionsnedsättning, kronisk sjukdom, välfärdssamhälle och arbetsmarknad 
hävdar vi dock att fas 2 ger oss möjlighet att fördjupa analysen av situatio-
nen på arbetsmarknaden och socialförsäkringssystemen. Som vi kommer att 
se i presentationen av våra resultat saknas det samhällsvetenskaplig forskning 
som belyser barncanceröverlevare som samhällsmedborgare. Vi menar här att 
forskningen om andra grupper av funktionshindrade och sjuka kan ge viktiga 
indikationer på barncanceröverlevarnas situation. 
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2. 	 Vad vet vi om barncanceröverlevares
	 levnadsvillkor? 

I den här delen av rapporten presenterar vi resultaten av vår systematiska lit-
teraturöversikt. Vår viktigaste slutsats är att barncanceröverlevare i Skandi-
navien har högre risk för arbetslöshet och sjukskrivning jämfört med personer 
som saknar en historia av barncancer. Trots att forskningen på ämnet är be-
gränsad, i synnerhet i en skandinavisk kontext, är denna slutsats genomgående 
i befintlig forskning. Vi kommer att utförligt beskriva några av de viktigaste 
studierna. 

Förhöjd risk för arbetslöshet 

Barncanceröverlevare 
I en omfattande enkätstudie från år 2010 jämförs barncanceröverlevare i Skan-
dinavien födda mellan åren 1985 och 2001 med en jämförelsegrupp födda under 
samma tidsperiod, men utan en historia av barncancer. Cancerformerna i fokus 
är Akut myeloisk leukemi (AML), Wilms tumör och Infratentoriella tumörer. Re-
sultatet från studien visar ingen signifikant skillnad i utbildning mellan gruppen 
barncanceröverlevare och kontrollgruppen. Däremot visar studien en stor och 
signifikant skillnad vad gäller arbetslöshet. Bland gruppen barncanceröverle-
vare arbetade 59 procent jämfört med 77 procent hos kontrollgruppen. Inom 
jämförelsegruppen återfanns en tydlig utveckling där arbetslösheten mins-
kar ju äldre gruppen blir, men den utvecklingen återfinns inte bland barncan-
ceröverlevare. Därmed tenderar gapet mellan barncanceröverlevare och kon-
trollgruppens anställningsgrad att öka med ålder. Det fanns inga signifikanta 
skillnader mellan de olika skandinaviska länderna.16 

Slutsatsen att barncanceröverlevare löper förhöjd risk för arbetslöshet, åter-
kommer i en enkätstudie från 2021 med informanter från Danmark, Finland och 
Sverige. De vanligaste diagnoserna bland informanterna i denna studie var tumö-
rer i centrala nervsystemet (CNS), lymfom eller leukemi. I studien jämförs grup-
pen barncanceröverlevare med två kontrollgrupper. Den första kontrollgruppen 
är individer utan historia av barncancer men vars ålder, födelseår och födelse-
plats motsvarar individerna ur gruppen barncanceröverlevare. Den andra kon-
trollgruppen består av syskon till barncanceröverlevare vars ålder inte avviker 
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mer än tio år från det syskon som insjuknat. Studien visar att barncanceröver-
levare har en högre risk för arbetslöshet än båda kontrollgrupperna vid 30, 40 
och 50 års ålder. Vid 30 och 40 år är risken för arbetslöshet två gånger högre 
bland barncanceröverlevare än bland jämförelsegrupperna. Den ökade risken för 
arbetslöshet går tydligt att relatera till hälsoproblem till följd av cancerbehand-
lingen. Studien visar samtidigt att arbetslösheten bland barncanceröverlevare 
som inte har hälsoproblem som medför sänkt arbetskapacitet inte avviker från 
kontrollgrupperna. För personer som diagnostiserades innan de fyllt 15 år är ris-
ken för arbetslöshet särskilt stor. Forskarna bakom studien tror att en förklaring 
är att behandlingen är intensivare för yngre barn, vilket resulterar i fler sena 
komplikationer. Sammantaget visar även denna studie på skillnader i arbetslöshet 
mellan barncanceröverlevare och andra grupper i samhället.17

Risken för arbetslöshet skiljer sig åt mellan olika grupper av barncanceröverle-
vare. Forskarna Krister Boman, Frank Lindblad och Ander Hjern har i en regis-
terstudie från 2010 jämfört situationen på den svenska arbetsmarknaden för 
olika grupper av barncanceröverlevare. Dereas resultat visar att för överlevare 
av tumörer i centrala nervsystemet (CNS) finns en avsevärt högre arbetslöshet 
än bland genomsnittet i den svenska befolkningen. Bland överlevare av cancer-
former som inte drabbar centrala nervsystemet fanns dock ingen signifikant 
högre arbetslöshet jämfört med befolkningsgenomsnittet.18 Studien visar också 
att barncanceröverlevare som haft tumörer i centrala nervsystemet har lägre 
utbildning än andra grupper i Sverige. Slutsatsen att barncanceröverlevare för-
senas i sin utbildning och att detta påverkar deras framtida arbetsmöjligheter 
bekräftas även från studier om barncanceröverlevare i Finland och Danmark.19 20

Att barncanceröverlevare har högre risk för arbetslöshet bekräftas dessutom 
i en rad internationella studier. Två forskningsfältsöversikter över forskningen 
i europeiska länder, publicerade 2007 och 2017, slår fast att forskningen ge-
nomgående visar att barncanceröverlevare har högre risk för arbetslöshet.21 

22 Även studier från USA kommer till samma slutsats.23 Barncanceröverlevare i 
USA arbetar därtill, i större utsträckning än sina syskon, med lågkvalificerade 
yrken.24 Denna slutsats bekräftas dock inte i forskning från Norge som istället 
antyder att barncanceröverlevare i lägre grad arbetar med lågkvalificerade 
yrken jämfört med befolkningen som helhet. Författarna argumenterar för att 
detta sannolikt beror på skillnader i välfärdssystemens struktur, som innebär 
att barncanceröverlevare i Norge i lägre grad utesluts från arbeten som kräver 
högre studier.25 

En studie från USA om unga vuxna i åldrarna 15–39 år visar att bland de som 
återgår till arbete så uppger runt hälften av respondenterna olika former av 
problem. Det kan till exempel handla om att klara av samma arbetsuppgifter 
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som innan behandling eller problem med att leva upp till förväntningar från ar-
betsgivaren. I synnerhet gäller detta för de unga vuxna som fått en intensivare 
cancerbehandling.26 

Canceröverlevare i vuxen ålder
När vi breddar fokus till att även inkludera studie om personer som fått en 
cancerdiagnos i vuxen ålder ser vi likartade resultat. Forskning från Sverige vi-
sar på en ökad risk för arbetslöshet för vuxna canceröverlevare, ibland så långt 
som 15 år efter avslutad behandling.27 I en studie baserad på fokusgruppinter-
vjuer med vuxna kvinnor i Sverige som genomgått behandling för bröstcancer 
identifieras stödet från socialförsäkringen, sjukvården och arbetsplatsen som 
centrala för möjligheterna att återgå till arbetet. Återkommande problem är 
brist på information om tillgängligt stöd och förväntningarna på kvinnorna, at-
tityd från kollegor och huruvida anpassningar på arbetsplatsen görs.28 Problem 
med stöd från arbetsgivare återkommer i en annan svensk studie baserad på 
djupintervjuer med överlevare av bröstcancer. Studien pekar dock på en stor 
skillnad i stödet från arbetsgivare mellan de kvinnor som återvänt till arbetet 
tidigare än ett år efter behandling jämfört med de som behövde längre tid för 
att komma tillbaka till arbete. Även stöd från kollegor påverkades av huruvida 
personen i fråga varit borta från arbetet mer än ett år. Kvinnornas egna tro 
på förmågan att återgå till arbetet påverkades också starkt av längre frånvaro 
från arbetsmarknaden.29 Även om dessa studier inte fokuserar på barncan-
ceröverlevare är de relevanta då komplikationerna i är likartade. En viktig skill-
nad är dock att barncanceröverlevare aldrig kommer in på arbetsmarknaden 
från första början medan kvinnor som överlevt bröstcancer ofta redan hade 
arbetslivserfarenhet innan de diagnostiserats.  

En nyckelreferens för att kartlägga arbetsmarknaden för canceröverlevare i 
Skandinavien är den norska forskaren Sævar B. Gudbergsson. En forsknings-
översikt från 2008 där 18 kvalitativa vetenskapliga artiklar analyserats av 
Gudbergsson och Alv A. Dahl visar att 67 procent av cancerpatienter som 
fått sin diagnos som vuxna återgått till arbete 5–7 år efter diagnosen. För 
de som återställs efter behandling är möjligheterna att återgå till arbete lik-
värdiga med kontrollgrupper. Gudbergsson och Dahl målar inledningsvis upp 
en något ljusare bild än den vi beskrivit ovan. Samtidigt pekar Gudbergsson 
på studier som visar att ekonomin för många cancerpatienter påverkas ne-
gativt samt att stress över cancerbehandlingen och kraven på arbetsmark-
naden påverkar dem.30 Inom gruppen canceröverlevare finns dessutom flera 
undergrupper som har betydligt svårare att återvända till arbetsmarknaden 
på grund av sena komplikationer av behandlingen.31 Gruppen som helhet öns-
kar arbeta i samma uträckning som grupper utan en historia av cancer, men 
för många canceröverlevare är hälsan ett hinder.32 Det finns därtill en genus-
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killand där kvinnor uppfattar att de har lägre arbetsförmåga efter cancerbe-
handling än vad män som genomgått liknande behandling gör.33 Även ålder är 
relevant då äldre canceröverlevare i högre grad upplever att arbetsmarkna-
den ställer för höga krav efter att cancerbehandlingen har avslutats.
En annan nyckelreferens i den skandinaviska forskningen är den norska fors-
karen Steffen Torp. I en studie han medverkat i är fokus riktat mot egenfö-
retagare. Huvudresultatet är att egenföretagare ofta fortsätter arbeta 
under behandlingen, men samtidigt upplever stark oro för hur företaget ska 
gå runt om de blir oförmögna att fortsätta arbeta. Svårigheterna att planera 
framtiden återkommer i intervjuerna. För flera av de intervjuade egenföreta-
garna resulterar detta i en skam över att inte kunna leva upp till idealet som 
en stark självständig affärsman/-kvinna.34 Egenföretagare som genomgår 
cancerbehandling tenderar att göra fler förändringar i sin arbetssituation än 
anställda som genomgår cancerbehandling. 

Liknade forskning från Danmark och Finland visar att många vuxna can-
ceröverlevare återgår till arbete, men att det även finns en stor grupp som 
permanent hamnar utanför arbetsmarknaden. Personer med lungcancer och 
cancer i nervsystemet löper särskild stor risk för arbetslöshet.35 Ytterligare 
förhöjd risk för arbetslöshet återfinns bland kvinnor och personer som är 
äldre när de får sin diagnos.36 Ytterligare faktorer som gör att sannolikheten 
för arbetslöshet är större är om personen har ett arbetaryrke, har lägre in-
komst och/eller endast yrkesutbildning.37

Forskning från västerländska länder utanför Skandinavien bekräftar slutsatsen 
att vuxna canceröverlevare har förhöjd risk för arbetslöshet.38 39 40 41 42

En nyckelreferens i forskning om både barncanceröverlevare och vuxna can-
ceröverlevare är den nederländska forskaren Angela G.E.M de Boer. Även hen-
nes forskning pekar på en generell förhöjd risk för arbetslöshet. Hon har även 
analyserat rehabiliteringsprogram för att få canceröverlevare att återgå till 
arbete.43 44 45 46 47 Forskningen om program för att återgå till arbete är bristfällig 
men pekar på ett behov av att utgå mer från den enskilda personens arbetsför-
måga samt att fokusera mer på möjligheten att återgå till arbete.48 Den kvalita-
tiva forskning som gjorts visar att canceröverlevare upplever en dubbel förlust: 
dels en förlust av hälsa och dels en förlust av arbetsmöjligheter. Till följd av det-
ta upplever många canceröverlevare oro inför att söka jobb och en ovilja från 
arbetsgivare att anpassa arbetsplatsen. Det är vanligt att dessa individer be-
höver mer tid för att utföra sina arbetsuppgifter, vilket inte sällan bemöts med 
skepsis från arbetsgivaren.49 Den ekonomiska situationen som helhet påverkas 
negativt av cancern, även om det finns variationer mellan olika cancerformer där 
överlevare av lungcancer, tjocktarmscancer, bröstcancer och om de diagnosti-
serade före 65 år drabbas särskilt hårt ekonomiskt.50
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Slutligen bör det nämnas att det finns studier som avviker från, eller åtminsto-
ne nyanserar, ovanstående slutsatser. Till exempel visar en studie från USA som 
följer överlevare av akut myeloid leukemi 20 år efter avslutad behandling på 
små skillnader i arbetslöshet jämfört med övriga befolkningen. Studien fokuse-
rar på personer som fått sin diagnos mellan åren 1970 och 1986 och som då var 
under 21 år. Även om studien visar att gruppen generellt hade högre arbetslös-
het fanns bland överlevarna en grupp med permanenta funktionsnedsättningar 
som följt av cancerbehandlingen. I denna grupp var arbetslösheten avsevärt 
högre.51 En slutsats utifrån studien är att det behövs stor varsamhet i att tala 
om canceröverlevare som en homogen grupp. Det finns många olika cancerfor-
mer som medför olika typer av sena komplikationer och som därmed ger olika 
möjligheter för överlevare att etablera sig på arbetsmarknaden. 

Sammantaget är resultaten av forskningen om barncanceröverlevare och ar-
betsmarknad tämligen entydiga. Att överleva barncancer medför en ökad risk 
för att inte kunna arbeta och således bli arbetslös. Detta resultat är tydligt 
i de tre studier som vi beskrev inledningsvis, som fokuserade på barncan-
ceröverlevare i en skandinavisk kontext. Samma slutsats återkommer i flera 
studier från andra länder och ligger i linje med vad som framkommer i forsk-
ning om vuxna canceröverlevare. Generellt saknas det samtidigt forskning som 
undersöker varför detta mönster är så genomgående och/eller hur barncan-
ceröverlevare själva upplever sin situation på arbetsmarknaden. 

Fler blir beroende av sjukförsäkringssystemen

Forskningsläget om barncanceröverlevares kontakter med sjukförsäkringssys-
temet är mer begränsat än forskningen om barncanceröverlevare och arbets-
marknaden. Den första studien som diskuterades i det föregående avsnittet 
tar även upp att betydligt fler barncanceröverlevare jämfört med andra jämn-
åriga behöver stöd från socialförsäkringssystemen. Författarna pekar på att 
arbetslöshet resulterar i behov av ekonomiskt stöd. Samma studie indikerar 
samtidigt att barncanceröverlevare i Skandinavien har ett mindre beroende av 
ekonomiskt stöd från föräldrar jämfört med andra länder. Forskarna menar att 
detta hänger samman med att socialförsäkringarna är generösare i Skandina-
vien än i en del andra länder.52 En norsk studie visar att andelen personer som 
behöver finansiellt stöd är särskilt hög bland överlevare av leukemi, lymfom, 
CNS-tumörer, testikelcancer och ben- och mjukdelssarkom. Barncanceröver-
levare blir generellt mer beroende av stöd i yngre åldrar än personer utan en 
historia av barncancer.53 
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Vår systematiska genomgång av forskningsfältet visar att det finns begränsat 
med forskning om barncanceröverlevares kontakter med sjukförsäkringssyste-
met i Skandinavien. Trots det är det möjligt att göra några förhållandevis säkra 
antaganden. Forskning om canceröverlevare i Skandinavien, som fått sin cancer-
diagnos i vuxen ålder, visar tydligt att canceröverlevare får stöd från sjukför-
säkringen i större utsträckning än personer utan en historia av cancer.54 55 56 57 58

En svensk studie om personer som fått sin diagnos som vuxna visade att till och 
med 15 år efter avslutad behandling var andelen som var sjukskrivna eller levde 
på förtidspension högre än för grupper utan en historia av cancer.59

Även här visar forskningen emellertid på skillnader mellan olika cancerformer 
och att kvinnor, men även personer födda utanför Sverige, i högre grad blir 
sjukskrivna.60 Risken för sjukskrivning är i synnerhet stor om den som genom-
gått cancerbehandlingen varit sjukskriven redan innan behandlingen.61 Även om 
denna forskning fokuserar på människor som varit vuxna när de diagnostiserats 
är det rimligt att anta att situationen påminner om många barncanceröverleva-
res, då de sena komplikationerna är likartade.  

Vidgar vi forskningsfältet ytterligare och inkluderar studier om länder utanför 
Skandinavien framträder en än tydligare bild: barncanceröverlevare och vuxna 
canceröverlevare får stöd från socialförsäkringssystemet i betydligt större 
utsträckning än personer som saknar en historia av cancer. Här finns en del 
forskning som fokuserar specifikt på barncancer och som visar att barncan-
ceröverlevare oftare än andra grupper har behov av stöd från socialförsäk-
ringssystemet, till exempel i Nederländerna, Schweiz och USA.62 63 64 65 66 Det är 
ett mönster som går igen i flera välfärdskapitalistiska samhällen.67 Det ska dock 
understrykas att det finns stora skillnader mellan socialförsäkringssystemen i 
de studerade länderna. 

Den sammantagna bilden är att barncanceröverlevare i högre grad är beroende 
av stöd från socialförsäkringssystemen än befolkningen generellt. Förutom ar-
betslöshetsersättning handlar det om olika ersättningar inom sjukförsäkrings-
systemet. Detta är högst troligt ett resultat av att det är svårare för gruppen 
att etablera sig på arbetsmarknaden till följd av att individer drabbats av sena 
komplikationer som ger nedsatt arbetsförmåga. 

Konsekvenser för barncanceröverlevare 

Med stöd av forskningen går det att göra några förhållandevis säkra antagan-
den om vilka konsekvenser situationen på arbetsmarknaden får för barncan-
ceröverlevare. 
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Ett första antagande är att det innebär lägre inkomster och större risk för 
fattigdom. En studie från Sverige visar att nettoinkomsten för överlevare av 
barncancer i centrala nervsystemet har visat sig vara avsevärt lägre än för ge-
nomsnittet i landet, men att andra grupper av barncanceröverlevare har likar-
tade inkomster som personer utan historia av barncancer.68 Flera studier från 
USA visar att barncanceröverlevare har större ekonomisk börda, både genom 
direkta medicinska kostnader och genom lägre inkomster.69 70 Angående den 
ekonomiska bördan i form av utgifter för att täcka vårdkostnader vill vi betona 
att detta skiljer sjukvårdssystemet i USA från Sverige, men vad gäller den för-
lorade inkomsten i form av högre arbetslöshet och beroende av sjukförsäkring-
ar finns likheter mellan USA och Sverige. 

Breddar vi målgruppen till att även omfatta överlevare som fått cancer i vuxen 
ålder finns goda belägg som stärker slutsatsen att canceröverlevare har en svå-
rare ekonomisk situation än genomsnittet av befolkningen. En studie om bröst-
canceröverlevare från Norge visar att den försämrade ekonomiska situationen 
består 13 år efter diagnos.71 Det bekräftas av flera studier från USA.72 73 74

Här behövs mer forskning för att undersöka i vilken utsträckning detta även 
gäller personer i Sverige som fått sin cancerdiagnos under barndomen. Vi kan 
dock utifrån vår kunskap om sena komplikationer, och vetskapen om att barn-
canceröverlevare är arbetslösa i större utsträckning och har större behov av 
socialförsäkringssystemet, vara tämligen säkra på att även barncanceröverle-
vare har en sämre ekonomisk situation än befolkningsgenomsnittet. 

En värdering av kunskapsläget 

Sammantaget visar forskningen om barncanceröverlevare att gruppen är över-
representerad bland de som inte förvärvsarbetar, vilket i sin tur hänger sam-
man med att de också är överrepresenterade i sjukförsäkringsstatistiken. Det 
råder med andra ord inga tvivel om att barncanceröverlevare är en ekonomiskt 
utsatt grupp som lider större risk än befolkningen som helhet att hamna utan-
för samhällets försörjningssystem. 

Mot den här bakgrunden är bristen på uppmärksamhet åt stödet för barncan-
ceröverlevare bekymmersam. Inte minst mot bakgrund av att intresseorganisa-
tioner vittnar om att många i gruppen upplever stora svårigheter. 

Ur ett politiskt perspektiv behövs initiativ för att kartlägga barncanceröverle-
varnas situation. Det behövs också politiska åtgärder som gör det enklare att 
leva som barncanceröverlevare. Samhällets åtagande tar inte slut när cancern 
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är botad. Det betyder inte nödvändigtvis att det krävs specifika åtgärdspaket 
för just den här gruppen, utan kan också handla om att utforma och upprätt-
hålla välfungerande välfärdssystem och arbetsmarknadsåtgärder som under-
lättar även för grupper med liknande funktionsnedsättningar och svårigheter.

Därtill behövs det samhällsvetenskaplig forskning som kartlägger barncan-
ceröverlevares erfarenheter från arbetsmarknaden och möten med social-
försäkringssystemen. Forskningen om barncancer och barncanceröverlevare 
domineras starkt av medicinska perspektiv, vilket inte är förvånande. Bristen på 
samhällsvetenskaplig forskning innebär emellertid att frågor kring barriärer på 
arbetsmarknaden, socialförsäkringssystemens design och barncanceröverleva-
res relation till offentliga aktörer är begränsad. Här vill vi rikta en uppmaning till 
andra samhällsvetare att undersöka barncanceröverlevare i skärningspunkten 
mellan arbetsmarknad och välfärdsstat. Inte bara är detta relevant givet att det 
är en växande grupp som vi saknar kunskap om, utan också för att belysa mer 
principiella frågor om relationen mellan arbetsmarknad och socialförsäkringar. 
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3. 	 Vad kan vi lära av socialförsäkrings-
	 och funktionshinderforskningen?

Mot bakgrund av hur lite kvalitativ kunskap som finns om barncanceröverle-
varnas levnadsvillkor är det nödvändigt att vända sig till andra närliggande 
forskningsfält för att få en bättre bild av situationen. Kanske är det möjligt att 
förstå mer om just den här gruppen om vi tittar på forskningen om andra grup-
per som har tillfällig eller permanent nedsatt arbetsförmåga, som drabbas av 
liknande funktionsnedsättningar eller som har liknande livserfarenheter.

Här finns ett stort antal relevanta studier. Situationen för unga vuxna med 
funktionsnedsättningar och kroniskt sjuka samt deras möten med arbetsmark-
naden och socialförsäkringssystemen är omfattande forskningsfält, även om vi 
begränsar oss till att titta på en svensk kontext. Vi kommer därför att göra en 
summering av återkommande resultat inom dessa forskningsfält som kan ha be-
tydelse för att begripa barncanceröverlevares situation. 

Funktionshinder och arbetsmarknad

Funktionshinder och arbetsmarknad är ett sedan länge etablerat forskningsfält 
i Sverige. Det finns till exempel två omfattande litteraturöversikter som sum-
merar de viktigaste lärdomarna, båda framtagna på uppdrag av forskningsrådet 
Forte. Den ena översikten,Tillgängligt arbetsliv, är skriven av Bernth Danermark, 
Johanna Gustafsson, Maria Nordstedt och Karin Flyckt. Översikten fokuserar 
på psykiska/neuropsykiatriska och fysiska funktionsnedsättningar. Den andra 
översikten,Intellektuell funktionsnedsättning och arbete, är författad av Magnus 
Tideman, Veronika Lövgren och Kristina Szöny. Som titeln beskriver handlar över-
sikten om arbetsmarknaden för personer med intellektuell funktionsnedsättning. 
Då sena komplikationer av barncancer överlappar med både fysisk och intellek-
tuell funktionsnedsättning är resultaten relevanta för att förstå situationen för 
barncanceröverlevare.75 Vår diskussion nedan bygger delvis på studier som vi har 
identifierat tack vare dessa översikter. 

Ett dominerande tema inom forskningsfältet är betydelsen av arbete. Generellt 
vill funktionshindrade och kroniskt sjuka arbeta då det ger ett socialt samman-
hang och en känsla av att man är behövd och bidrar,76 vilket också framgick av fle-
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ra av de studier vi refererade ovan. Viljan att arbeta har i vissa studier beskrivits 
som länkad till det stigma som finns mot personer som är beroende av välfärds-
statens stöd.77 Samtidigt visar de två forskningsöversikter som refereras ovan 
att personer med kognitiva såväl som fysiska funktionsnedsättningar ofta kan 
arbeta, så länge man ges rätt förutsättningar och stöd. 

Forskning om funktionshindrades situation på arbetsmarknaden handlar ofta om 
vilka hinder som finns på arbetsmarknaden och/eller hur befintliga stödinsatser 
fungerar. Personer med funktionshinder tillhör de grupper som har svårast att 
etablera sig på arbetsmarknaden. Bland unga vuxna med intellektuell funktions-
nedsättning står majoriteten utanför arbetsmarknaden. Den minoritet som har 
arbete utgör strax över 20 procent och deras arbeten är oftast lönesubven-
tionerade. Därtill finns både en könsaspekt av arbetslösheten där kvinnor med 
intellektuell funktionsnedsättning i större utsträckning är arbetslösa än män 
och en etnisk aspekt där personer med föräldrar födda utanför Europa i större 
utsträckning är arbetslösa. Situationen har bestått över tid och genomförda 
insatser har inte förändrat det faktum att personer med intellektuell funktions-
nedsättning marginaliseras på arbetsmarknaden. Sysselsättningsgraden för 
gruppen är dock något högre i Sverige än i övriga Europa.78 

Hinder på samhällsnivå handlar om lagstiftning, policybeslut, diskriminering och 
attityder. Det finns flera belägg för att offentliga subventioner gör arbetsgi-
vare mer villiga att anställda personer med intellektuell funktionsnedsättning. 79 
I synnerhet betonar forskningen en metod som kallas Supported Employment, 
som även har detta namn i en svensk kontext. Metoden bygger på principen att 
”placera först – träna sen”, där den arbetslösa först ska få en arbetsplats och 
därefter lära sig jobbet. En central utgångspunkt för metoden är att mottaga-
ren av stödet själv ska styra processen snarare än göras till föremål för andras 
beslut.80 Vissa studier har visat att stödet vid SE-anställningar kan behöva 
upprätthållas över tid för att den anställda ska klara av att fortsätta jobba på 
arbetsplatsen.81 Det finns ett behov av forskning som visar i vilken grad barn-
canceröverlevare kan ta del av SE-anställningar och hur det i så fall skulle kunna 
fungera för gruppen. Det finns här forskningsresultat som tyder på att model-
len fungerar även för personer med andra funktionsnedsättningar än kognitiva 
funktionsnedsättningar.82 

Sena komplikationer för barncanceröverlevare resulterar inte alltid i kognitiva 
funktionsnedsättningar, utan kan även handla om till exempel syn- och hörsel-
nedsättningar, rörelsehinder och/eller epilepsi.83 För personer med andra funk-
tionsnedsättningar än intellektuella är närvaron på arbetsmarknaden bättre, 
om än långt ifrån likvärdig med genomsnittsbefolkningen. Detta ligger i linje 
med forskningsresultaten som refererades ovan och som visade att cancer-
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former som angriper de centrala nervsystemen ofta leder till större risk för 
arbetslöshet och överrepresentation i socialförsäkringssystemen. 
Det är inte förvånande att personer som får sena komplikationer av cancer-
behandlingar har svårare att etablera sig på arbetsmarknaden. År 2018 var ar-
betslösheten 11 procent för personer med funktionsnedsättning, jämfört med 
5,9 procent för befolkningen i stort. Några av de hinder som drabbar personer 
med fysiska funktionsnedsättningar, och som ofta pekas ut i forskningen är 
bristande tillgänglighet, avsaknad av hjälpmedel, bristande samarbete mellan 
myndigheter, diskriminering och fördomar från arbetsgivare och kollegor. Hin-
dren varierar dock mellan olika funktionsnedsättningar och drabbar generellt 
kvinnor hårdare än män. I synnerhet anses bristande samverkan mellan olika 
offentliga aktörer vara en orsak till ett icke-fungerande stöd. Till exempel är 
det inte ovanligt att Försäkringskassan har bestämda tids- och nivågränser för 
rehabilitering som skiljer sig från de insatser andra aktörer ger där det snarare 
är individens behov som är i fokus. 

På ett mer övergripande plan har tidigare forskning beskrivit en förskjutning 
gällande ansvarsfördelningen mellan den funktionshindrade individen och ar-
betsgivaren.84 Som vi har visat så har hinder och anpassningar på arbetsplatsen 
stor betydelse för de här gruppernas möjligheter att arbeta. Under 2000-ta-
let börjar individens så kallade anställningsbarhet att tillmätas en större bety-
delse, vilket medförde ett större individuellt ansvar för den enskilde att kunna 
arbeta. Detta medan arbetsgivarens ansvar att skapa en tillgänglig arbetsplats 
tonades ned. För grupper som på grund av sina funktionsnedsättningar behö-
ver anpassningar på arbetsplatsen riskerar detta att avsevärt försvåra möjlig-
heten till arbete. 

Slutligen bör det nämnas att det finns omfattande forskning om arbetslivsin-
riktad rehabilitering samt om olika arbetsmarknadsinsatser som syftar till att 
hjälpa grupper som står utanför arbetsmarknaden. Vi har av utrymmesskäl bara 
kort berört detta forskningsfält, men konstaterar att det sannolikt är högst 
relevant för att utforma stödinsatser för barncanceröverlevare som har svårt 
att etablera sig på arbetsmarknaden. 

Sammantaget visar forskningen om funktionshinder att personer med långva-
rigt nedsatt arbetsförmåga vill och kan arbeta, givet att rätt stöd är tillgäng-
ligt. Samtidigt vet vi att det finns strukturella problem på arbetsmarknaden 
som behöver adresseras med konkreta åtgärder. Inte minst kan det handla om 
att personer med funktionsnedsättningar väljs bort av arbetsgivare. Här be-
hövs mer forskning om hur hinder och stödinsatser för barncanceröverlevare 
faktiskt ser ut. Slutligen är det centralt att individens svårigheter att arbeta 
inte betraktas som individuella tillkortakommanden som barncanceröverlevare 
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och andra grupper med liknande svårigheter ska övervinna, utan som ett struk-
turellt problem där det handlar om att tillgängligöra arbetsmarknaden för ex-
kluderade grupper. 

Funktionshinder och socialförsäkringssystemet 

Som tidigare påvisat är barncanceröverlevare överrepresenterade bland de 
som är beroende av ekonomisk ersättning från det offentliga. I synnerhet finns 
det statistik som visar att detta gäller sjukpenning och sjukersättning, som 
tidigare kallats förtidspension. Mot bakgrund av förekomsten av sena komplika-
tioner och permanenta funktionsnedsättningar är detta i sig inte förvånande. 
Forskning om socialförsäkringssystem och nedsatt arbetsförmåga kan ge oss 
en bild av vilka konsekvenserna för barncanceröverlevare kan tänkas bli. 

Inom välfärdsforskningen är det sedan länge etablerat att behovsprövade 
välfärdssystem kan upplevas som stigmatiserande och har en rad negativa ef-
fekter.85 86 Att socialförsäkringar är behovsprövade innebär att det offentliga 
gör en bedömning av om individen möter kriterierna för att beviljas ersättning. 
Sjukpenning, personlig assistans och försörjningsstöd är alla exempel på be-
hovsprövade välfärdssystem. I realiteten innebär detta att den enskilde blir 
beroende av de bedömningar som görs av den ansvariga myndigheten, som i det 
svenska sjukförsäkringssystemet är Försäkringskassan. Här finns en maktasym-
metri där personer som ansöker om ersättning blir beroende av myndighetens 
bedömning. Detta upplevs ofta som mycket stressande och förenat med en 
ofta påtaglig känsla av maktlöshet.87 88 Denna maktlöshet förvärras i sin tur när 
regelverk och byråkratiska turer är svåra att förstå. Vi kommer att återkomma 
till hur tidigare forskning har beskrivit detta i en svensk kontext.

Hur socialförsäkringssystemen fungerar kan alltså antas ha stor betydelse 
för barncanceröverlevares levnadsvillkor. Det blir därför relevant att studera 
forskning om de svenska socialförsäkringarnas förändringar och konsekvenser. 
Det svenska sjukförsäkringssystemet består av en rad olika försäkringar med 
olika syften och funktion. De viktigaste är sjukpenningen (som ges från att man 
har varit sjuk i tio dagar), sjukersättningen (som är en långvarig ersättning för 
människor med permanent nedsättning av arbetsförmågan) samt aktivitetser-
sättningen (som har samma syfte som sjukersättningen, men som riktar sig mot 
personer under trettio år). Den övergripande bilden är att sjukförsäkringssys-
temet har blivit mindre generöst under 2000-talet. Fokus i debatten har ofta 
legat på förekomst av fusk och överutnyttjande, regelverken har stramats åt 
och den ansvariga myndigheten, Försäkringskassan, har infört hårdare bedöm-
ningsgrunder.89 90 91
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Den sjukförsäkringspolitik som vuxit fram i Sverige har i stor utsträckning 
utgått från att det finns risker med långvariga sjukskrivningar. Dels riskerar 
människor att låsas in i långsiktig sjukfrånvaro, dels är detta kostsamt ur ett 
samhällsekonomiskt perspektiv. Utifrån tanken om en tydlig arbetslinje i samhäl-
lets stöd har socialförsäkringssystem i högre grad kommit att kräva motpresta-
tioner och aktivering av mottagare, för att undvika att individer passiviseras.92 
Rehabiliteringskedjan inom sjukförsäkringen som infördes 2008 innebär en stan-
dardiserad prövning där allt hårdare krav på nedsatt arbetsförmåga görs vid 
fasta tidsgränser. I början av 2000-talet, efter det politiska maktskiftet 2006 
och under perioden efter 2015 har de sittande regeringarna därutöver skickat 
styrsignaler till Försäkringskassan att göra striktare bedömningar. Den bakom-
liggande idén har varit att människor, så långt som möjligt, har en skyldighet att 
försörja sig själva förutsatt att det inte finns hälsomässiga eller arbetsmark-
nadsmässiga skäl till att detta inte är möjligt. Förändringarna under 2000-talet 
har inneburit en förskjutning gällande vad som anses vara ett sådant skäl. Resul-
tatet har blivit högre krav på den enskilde att försörja sig själv. 

Förändringarna har haft störst inverkan på de som har nedsatt arbetsförmåga 
under lång tid och diagnoser som saknar tydliga biologiska markörer samt har 
en osäker rehabiliteringsprognos.93 Dessa karaktärsdrag stämmer väl överens 
med många av de sena komplikationer som förknippas med barncancer. Kraven 
på att läkarintyg ska bevisa den nedsatta arbetsförmågan har ökat markant. 
Här visar sjukförsäkringsforskningen dels på att detta leder till en markant 
ökad stress,94 dels att det kan vara mycket svårt att navigera i sjukförsäkrings-
systemet för de som är i behov av ersättning.95 I sin avhandling visar Johan Ka-
luza96 att det är mycket krävande att ansöka om och beviljas ersättning, vilket 
leder till paradoxen att det är ett arbete att vara för sjuk för att arbeta. En 
vanlig följdeffekt som pekats på i svensk såväl som internationell forskning är 
att detta kan leda till omfattande psykisk ohälsa, där människor får svårt att 
planera en framtid eller se en ljusning i det egna livet.97 98 99 100 För människor 
med permanenta eller återkommande funktionsnedsättningar och kroniska 
sjukdomar kan konsekvensen därför bli att arbetsförmågan försämras ytter-
ligare av hur sjukförsäkringssystemet är designat – trots att syftet med da-
gens system ska vara att förmå människor att återgå i arbete. 

Forskningen om Försäkringskassans bedömningar av rätt till ersättning pekar 
både på att det finns en kultur på myndigheten av att göra tuffa bedömningar 
samt att det har införts mer standardiserade arbetssätt som lämnar mindre 
utrymme för individuella bedömningar.101 102 Handläggare på myndigheten har 
sedan 2015 lagt allt mindre tid på att prata med och träffa personen som an-
söker om ersättning. Samtidigt som läkarintyg har fått större betydelse läggs 
mindre vikt vid andra aspekter av individens liv, liksom hur den enskilde upplever 
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sin egen situation. Som ett resultat av detta blir ofta myndighetens beslut 
svåra att förstå för de som får avslag, då de bryter mot hur individen upplever 
sig egen situation samt mot den bedömning som individens läkare har gjort.
Här visar Mani Shutzberg103 att det finns en mycket utbredd frustration bland 
sjukskrivande läkare som upplever att Försäkringskassan negligerar deras medi-
cinska kompetens och bedömningar. 

Sammantaget har vi ett sjukförsäkringssystem som har blivit tuffare och 
mindre flexibelt under de senaste två decennierna. Det gäller i synnerhet för 
personer som har nedsatt arbetsförmåga permanent eller under en längre pe-
riod. Systemet ställer mycket höga krav på den som ansöker om ersättning att 
navigera komplexa regelverk och flera parallella processer. Detta sker samtidigt 
som en stor ekonomisk osäkerhet riskerar att följa om individen inte får ersätt-
ning, vilket kan leda till att hälsan förvärras ytterligare. Försäkringskassans be-
slut uppfattas som rigida och regelstyrda, snarare än individanpassade och be-
aktande av individens hela livssituation. Många av de personer som får avslag på 
sina ansökningar om ersättning från någon av sjukförsäkringarna är alltjämt för 
sjuka för att arbeta, vilket innebär att de istället måste söka ersättning från 
andra välfärdssystem. Här ser vi en ganska drastisk ökning av personer som får 
försörjningsstöd från de kommunala socialtjänsterna eftersom läkarens sjuk-
skrivning inte har godkänts av Försäkringskassan – från cirka 15 000 personer 
för ett decennium sedan till runt 22 000 personer i den senaste tillgängliga 
statistiken.104 
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4. Slutsatser   

Mer forskning och större politisk uppmärksamhet

Tidigare forskning visar att barncanceröverlevare ofta hamnar i ett gränsland 
mellan arbetsmarknad och välfärdsstat. Sena komplikationer innebär att ar-
betsförmågan kan fluktuera eller bli långvarigt nedsatt. För att personer som 
har överlevt barncancer ska få möjlighet att leva ett gott liv som fullt delta-
gande samhällsmedborgare och med grundläggande trygghet behövs samhälls-
system som fångar upp människor som hamnar i detta gränsland. Vår översikt 
av tidigare forskning om socialförsäkringssystemen och arbetsmarknaden ger 
oss här viktig kunskap. 

Vår första och tydligaste slutsats handlar om kunskapsbrist. Det behövs forsk-
ning som fokuserar på barncanceröverlevare. I synnerhet saknas kartläggningar 
som fokuserar på välfärdssystemens utformning och arbetsmarknadens barriä-
rer. Ansvaret för detta vilar inte bara på forskarsamhället. Vi menar att staten 
har en viktig roll i att kartlägga barncanceröverlevares levnadsvillkor. Det är 
inte ovanligt att politiker formulerar visioner om minskad barncancerdödlighet. 
Men för att barncanceröverlevare ska kunna leva goda liv krävs även en nollvi-
sion för att människor inte ska falla igenom trygghetssystemen. Här menar vi 
att det behövs mer handlingskraft från politikens sida. 

Vi menar även att offentliga och privata forskningsfinansiärer behöver bidra 
till att bryta den ensidiga medicinska dominansen inom den svenska barncan-
cerforskningen. Resurserna till medicinsk forskning ska självklart inte minska, 
men det behövs också forskning som ur samhällsvetenskapliga och humanveten-
skapliga perspektiv beskriver mötet mellan barncanceröverlevare och samhäl-
let. Vår forskningsöversikt visar att sådan forskning är en bristvara. 

Barncanceröverlevare på en otillgänglig arbetsmarknad 

Vår andra slutsats handlar om villkoren på arbetsmarknaden. Forskningen om 
funktionshindrade som har liknande svårigheter som barncanceröverlevare vi-
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sar att det är svårt att etablera sig på arbetsmarknaden. Detta beror till stor 
del på hinder som drabbar personer som fungerar utanför samhällets normer 
ochsom har en fluktuerande och/eller långvarigt nedsatt arbetsförmåga. Sub-
ventionerade anställningar kan vara ett svar på detta, där det offentliga tillför 
medel för att kompensera för de anpassningar som arbetsgivaren behöver 
göra. Här visar såväl rehabiliterings- som funktionshinderforskning dessutom 
att förutsägbarhet och kontinuitet är viktiga faktorer för att människor med 
funktionsnedsättningar ska kunna delta på arbetsmarknaden och i resten av 
samhället. 

Ett annat väl belagt resultat i tidigare forskning är att funktionshindrade ofta 
kan och vill arbeta, givet att diskriminerande hinder och bristande tillgäng-
lighet undanröjs. Den hårda konkurrensen på arbetsmarknaden innebär dock 
att dessa individer har svårt att få arbete. Även här kan subventionerade an-
ställningar vara ett svar, där staten kompenserar arbetsgivare för att anställa 
människor i grupper som har svårare att etablera sig på arbetsmarknaden. Här 
finns dock en risk att detta skulle kunna leda till en skiktning på arbetsmarkna-
den mellan ”riktiga” anställda och de med subventionerade anställningar. Därtill 
är det viktigt att de subventionerade anställningarna inte konstrueras på ett 
sådant sätt att arbetsgivaren kan dra nytta av att löpande göra subventione-
rande anställningar utan att dessa permanenteras. 

Slutligen finns det för de subventionerade anställningarna ofta ett antagande 
om att arbetsförmågan ska öka hos de personer som blir anställda, där anställ-
ningen i slutändan omvandlas till en reguljär anställning. För många barncan-
ceröverlevare och andra grupper av människor med funktionsnedsättningar 
är tillståndet och svårigheterna permanenta. Så som stödet för personer i 
arbetsmarknadens gränsland är utformat idag finns en påtaglig risk att grun-
dantagandet att människor ska och kan arbeta, givet rätt incitament och stöd, 
krockar med hur barncanceröverlevarnas faktiska situation. 

Vi menar att forskningen visar att det finns grupper på arbetsmarknaden som 
permanent kommer ha en fluktuerande eller nedsatt arbetsförmåga och därför 
alltid kommer ha svårt att konkurrera på en arbetsmarknad med hög arbetslös-
het. Samtidigt vet vi att dessa personer mår bra av att arbeta, att de kan göra 
ett gott arbete och riskerar att hamna i ekonomisk eller social utsatthet om 
de ställs utanför arbetsmarknaden under längre tid. Ett sådant utanförskap är 
inte bara kostsamt för den enskilde utan också en samhällsekonomisk förlust-
affär. Även om vi av utrymmesskäl inte har kunnat summera forskningen om hur 
subventionerade anställningar ska utformas och hinder undanröjas,  bekräftar 
vår översikt att det finns gott om evidens att dra nytta av för att ta fram 
fungerande modeller. 
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Barncanceröverlevare och sjukförsäkringarnas falluckor

Svårigheterna att etablera sig på arbetsmarknaden, på grund av hård konkur-
rens, bristande tillgänglighet eller nedsatt arbetsförmåga, innebär att många 
människor med kroniska sjukdomar och funktionsnedsättningar blir beroende 
av socialförsäkringarna. Vår tredje slutsats är att utvecklingen av den svenska 
sjukförsäkringen här är mycket oroande. Forskningen visar att sjukförsäkrings-
systemen under de senaste decennierna har blivit mindre generösa. Politiken 
har utgått från att människor kan och ska återgå i arbete. För personer som 
inte kan möta dessa förväntningar kan mötet med sjukförsäkringen bli väldigt 
svårt. Osäkerheten som introduceras i människors liv försämrar människors 
livskvalitet avsevärt. Samtidigt innebär ansökningsprocesserna ett omfattande 
arbete som människor ofta har en bristande kapacitet att utföra. Detta, och 
den medföljande stressen, riskerar att innebära att människor får en lägre ar-
betsförmåga än de haft i ett mer generöst system. 

Generellt är barncanceröverlevare i större behov av sjuk-och aktivitetsersätt-
ning. När de hårdare reglerna inom aktivitets- och sjukersättningen introduce-
rades var motivet att ett för generöst system innebar att samhället ger upp 
på människors förmåga att arbeta. Trygghetssystemet beskrevs som en dom 
till livslångt bidragsberoende. Å andra sidan vet vi i dag att en effekt av de 
hårda reglerna har blivit att människor med omfattande och permanenta ned-
sättningar av arbetsförmågan saknar grundläggande ekonomisk trygghet. Som 
vi redan har påpekat visar rehabiliteringsvetenskapen att trygghet gagnar 
människors rehabiliteringsprocesser medan ekonomisk stress försämrar den 
psykiska och fysiska hälsan. 

Vi menar att det behövs större möjligheter att testa arbetsförmågan, trots 
ett långvarigt behov av ersättning. Det finns inga systematiska studier som 
kartlägger hur vanligt det är att sjukskrivna med kroniska sjukdomar eller per-
manenta funktionsnedsättningar vill pröva att gå upp i arbetstid. Däremot fö-
rekommer det forskningsresultat i några av de ovan refererade studierna som 
antyder att människor som får ersättning kan vara rädda för att återgå i arbe-
te dåde tror att det kan bli svårt att få tillbaka ersättningen om de inte klarar 
av att arbeta. 

Många individer med långvarigt nedsatt arbetsförmåga har fått kämpa hårt 
för att få ersättning. Det är knappast förvånande att dessa individer inte vill 
riskera sin ersättning om de efter en tid upplever sig må och fungera bättre. 
Förutom att sjukförsäkringssystemet behöver vinna en grundläggande tillit 
bland de som är beroende av dessa system, behövs även regelverk som gör 
det möjligt att testa att återgå i arbete, utan att riskera bli av med ersätt-
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ningen helt om det inte fungerar. Här har politikenen viktig roll i att initiera 
och utreda modeller för hur detta kan utformas. 

Behovet: en politik för barncanceröverlevares livskvalitet 

För att förhindra att barncanceröverlevare och andra grupper med liknande 
problem hamnar i permanent exkludering behövs politiska åtgärder. För det 
första finns det i dag utredda förslag som föreslår generösare bedömningar 
av rätten till aktivitets- och sjukersättning. Även om det framför allt är lätt-
naderna för äldre som har fått medial och politisk uppmärksamhet föreslås 
även förändringar som mer generellt skulle göra det enklare att få ersätt-
ning. Tidigare forskning visar att det framförallt är personer med långvarig 
nedsättning av arbetsförmåga som har drabbats av hårdare regler. En mer 
tillgänglig sjuk-och aktivitetsersättning som ger större trygghet är ett bra 
första steg på vägen. 

För det andra så ligger en stor del av ansvaret för dagens strikta sjukförsäk-
ring på Försäkringskassans rättstillämpning som successivt har gjort det svå-
rare att få ersättning. Regeringen har redan gett styrsignaler om att myndig-
heten ska se över så att rättstillämpningen följer gällande lag, men det behöver 
ändå understrykas att detta arbete framöver kommer att vara av största vikt 
för att sjukförsäkringen ska bli förutsägbar och rättssäker.  

För det tredje behöver relationen mellan arbetsmarknad och socialförsäkring-
ar tänkas om. I dag är socialförsäkringarna delvis designade för att uppmuntra 
människor att arbeta genom ekonomiska sanktioner. Forskningen antyder att 
pendeln har rört sig alltför långt i denna riktning. Istället behövs ett system 
som ger människor flexibilitet att testa sin arbetsförmåga utifrån sina individu-
ella förutsättningar. Forskningen visar tämligen entydigt att funktionshindrade 
och sjuka vill arbeta och vara självförsörjande. Rädslan för att bli av med sin er-
sättning i ett allt för restriktivt sjukförsäkringssystem kan emellertid innebära 
att människor inte vågar pröva sin arbetsförmåga. Därtill innebär stressen och 
oron för framtiden som många drabbade lever med att rehabilitering försvåras. 

Slutligen behövs ett mer övergripande attitydskifte. Under 2000-talet har 
sjukförsäkringspolitiken utgått från misstanken att människor kommer att 
begära för mycket ersättning och försöka sko sig på systemet. När långva-
rigt sjuka och funktionshindrade sedan hamnar utanför systemen riskerar den 
ekonomiska utsattheten att bli långvarig och kostsam. I takt med medicinska 
framsteg växer gruppen av barncanceröverlevare. Ekonomisk stress och kamp 
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med myndigheter gagnar inte deras förmåga att delta i samhället och på ar-
betsmarknaden. Då detta är unga personer riskerar utanförskapet därtill att 
bli mycket långvarigt. 

Ur ett mänskligt perspektiv är det inte rimligt att barncanceröverlevare straf-
fas av arbetsmarknad och sjukförsäkring för att de har överlevt mycket svåra 
sjukdomar under sin barndom. Ur ett samhällsekonomiskt perspektiv är barn-
canceröverlevare i utanförskap ett resursslöseri, där erfarenhet, kompetens 
och vilja att bidra riskerar att gå förlorad. 
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Apendix 1, Söksträngar

1. 1/3 2022 Google Scholars Barncanseröverlevare (svenska) 52

2. 3/3 2022 LUBsea
cancer OR neoplasm OR carcinoma OR oncology AND employment/employed 
OR occupation/occupational OR labor OR labor market

12, 923, 
097

3. 3/3 2022 LUBsea
cancer OR neoplasm OR carcinoma OR oncology AND survivorship AND employ-
ment/employed OR occupation/occupational OR labor OR labor market

12, 923, 
096

4. 3/3 2022 LUBsea cancer AND survivorship AND employment 942

5. 3/3 2022 LUBsea child cancer AND survivorship AND employment 50 

6. 17/3 2022 LUBsea child cancer AND survivorship AND employment AND Sweden 3

7. 17/3 2022 LUBsea child cancer AND survivorship AND employment AND Norway 5

8. 17/3 2022 LUBsea child cancer AND survivorship AND employment AND Denmark 6

9. 17/3 2022 LUBsea child cancer AND survivorship AND employment AND Finland 2

10. 17/3 2022 LUBsea child cancer AND survivorship AND social insur* 25
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