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Sammanfattning

De medicinska framstegen har inneburit att vi har blivit allt battre pé att rddda
barn som drabbas av cancer. | dag ar femarséverlevnanden i genomsnitt

85 procent. Den hér rapporten handlar om vad som hénder sen. Hur blir resten
av livet for gruppen? Hur ser det fortsatta behovet av stéd ut? Fungerar val-

fardssystemen for att méta gruppens behov?

Mer precist handlar den har rapporten om barncancerdverlevares relation till
arbetsmarknaden och socialférsakringarna i Sverige. Detta ar sannolikt de tva
samhéllssystem som far storst betydelse fér gruppens méjligheter att leva
goda liv som fullt deltagande samhéllsmedborgare.

Fér att kartlagga barncancerdverlevares méten med arbetsmarknaden och
socialférsakringssystemen har vi genomfért en forskningséversikt. Genom att
systematiskt ga igenom tidigare forskning besvarar vi fragestéllningen:

I Vad kan forskningen ldra oss om barncanceréverlevares
relationer till arbetsmarknad och socialférsékringssystem?

Vi har i férsta hand fokuserat pa studier som underséker de skandinaviska lan-
derna, d& det finns centrala likheter mellan dessa landernas arbetsmarknad och
valfardssystem. Sammantaget visar var analys av den tidigare forskningen:

* att barncancerdéverlevare i Skandinavien har hégre risk for
arbetsléshet jamfért med personer som saknar en historia
av barncancer.

* att barncancerdéverlevare i Skandinavien behéver stéd fréan
socialférsékringssystemet i betydligt stérre utstrackning én
personer som saknar en historia av barncancer.

* att cancerdverlevare har sémre ekonomi én personer utan
en historia av cancer.

Givet hur entydiga resultaten ar i den befintliga forskningen ar det slaende
att det saknas samhélls- och humanvetenskapliga studier om hur métet mellan
barncancerdéverlevare och samhélle faktiskt ser ut och upplevs, detta trots att
det &r val belagt att sena komplikationer som kan ge nedsatt arbetsférmaga ar
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vanliga inom gruppen. Fér att fa en bild av vilka svarigheter som kan férekomma
och hur dndamaélsenliga valfardssystemen ar lutar vi oss mot forskning om funk-
tionsnedsattning och arbetsmarknad samt forskning om svensk sjukférsékring.
Aven om det behévs fler studier om de som drabbas av barncancer kan dessa
bredare forskningsfélt ge en preliminar bild av barncanceréverlevarnas situa-
tion.

Det ar val belagt att manniskor med funktionsnedsattningar vill och kan férsor-
ja sig sjalva, givet att de far rétt stdd. Samtidigt vet vi att det finns olika hin-
der som gér det svarare fér de har grupperna att arbeta, vilket i férlangningen
leder till en stérre ekonomisk utsatthet. Det handlar ofta om bristande till-
ganglighet, avsaknad av hjalpmedel, avsaknad av samarbete mellan myndigheter,
diskriminering och férdomar fran arbetsgivare. Barncancerdverlevares svarig-
heter 6verlappar oftta med andra grupper av personer med funktionsnedsatt-
ningar, vilket gér det sannolikt att barncanceréverlevare ocksa stéter pé dessa
hindrer. Vad géller fungerande stédinsatser har funktionshinderforskningen
ofta lyft fram “"supported employment”, i synnerhet fér personer med kogniti-
va svérigheter. Vad ett sddant stéd skulle kunna innebéra fér barncancerdver-
levare ligger emellertid utanfér den hér éversiktens ramar.

Nar det géller socialférsakringssystemen och sjukférsékringen visar forsk-
ningen témligen entydigt att de svenska systemen har blivit mycket tuffare
de senaste decennierna, i synnerhet fér personer med langvarig nedsattning
av arbetsférmagan. En bakomliggande tanke har varit att ett tuffare system
ska férhindra att ménniskor som egentligen kan arbeta blir férsérjda av staten.
For kroniskt sjuka och ménniskor med funktionsnedséattningar har detta of'ta
medfért en omfattande stress och férsdmrad ekonomi. Inom rehabiliterings-
forskningen ar det vél belagt att stress forsvarar rehabilitering. Den tuffare
sjukfoérsakringen riskerar ddrmed att minska méjligheterna for barncancerdver-
levare att bli sjalvférsérjande. Dartill finns det en risk att personer som fatt
ersattning fran sjukférsakringen inte védgar prdva att arbeta mer av radsla for
att man inte ska f& ersédttning igen ifall det inte fungerar att dra ner pé sjuk-
skrivningen.

Sammantaget visar vi att barncancerdverlevare kan stéta pé stora problem,
bade pé arbetsmarknaden och vid behov av stdd frén socialférsakringarna.
Dessa problem behéver adresseras med politiska dtgarder fér att barncan-
cerdverlevare ska kunna leva ett sé bra liv som mgjligt. Samhéllet kan inte bara
fokusera pé att réddda liv, det krévs ocksé férutsattningar fér goda liv for de
som &verlever svar sjukdom.



1. Inledning

De senaste decennierna har varden fér barncancerpatienter tagit stora och
viktiga kliv. | dag ar femérséverlevnaden i genomsnitt 85 procent, jamfért med
boérjan av 1980-talet d& endast 50 procent éverlevde. Ambitionen ska s& klart
vara annu hégre, men det forringar inte faktumet att den medicinska vetenska-
pen har gjort imponerande landvinningar.

Dessvérre betyder inte detta att resten av samhéllet har hdngt med. Att fler
dverlever barncancer innebar att allt fler kommer att leva sina liv som barncan-
cerdverlevare. Bland dessa ar sena komplikationer och bestaende funktionsned-
sattningar vanliga. 70 procent av de som &éverlever barncancer under barndomen
drabbas av sena komplikationer och 30 procent far svéra besvar! Samtidigt har
valfardsforskningen visat att personer med fluktuerande eller langvarigt nedsatt
arbetsférmaga kan hamna i en mycket svér tillvaro. Socialférsakringssystemen
ger i dag inte samma grundlaggande trygghet som de gjorde for ndgra decennier
sedan. Arbetsmarknaden stéller hégre krav och stora grupper blir permanent be-
roende av subventionerade eller tillfélliga anstéllningar. Det leder inte séllan till att
individer hamnar i ett osékert gransland mellan arbetsmarknad och vélfardsstat.

Aven om det i dag finns mer kunskap om de langsiktiga eller sena komplikatio-
nerna av att dverleva barncancer vet vi férvanansvéart lite om barncanceréver-
levarnas liv som samhéllsmedborgare. Den har rapporten ar skriven mot denna
bakgrund. Frén en forskningshorisont behdvs en sammanstaéllning av vad vi vet
och vad vi inte vet om barncancerdverlevare och deras plats i samhéllet. Samti-
digt som vi ska fortsatta utveckla battre behandlingar och ldkemedel, méste vi
ocksé stalla fradgan: men sen d&?

Var rapport inleds med en presentation av var fragestallning, varefter vi ger en
bakgrund till varfér det ar angelédget att studera barncancerdverlevarnas lev-
nadsvillkor. Vidare féljer en beskrivning av hur vi har gatt till védga for att hitta
och vérdera forskningen om gruppen. Var analys av forskningslaget &r tudelad
férst presenteras befintltilig forskning om barncanceréverlevares relation till ar-
betsmarknad och vélfardssystem. Darefter presenteras forskning fran angrans-
ande forskningsfalt som vi menar ger insikter som ar viktiga att for att férsta de
problem och hinder som barncancerdverlevare kan tankas méta. | véra slutsatser
summerar vi vad vi har kommit fram till och diskuterar policyrekommendationer
som féljer av analysen.
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Rapportens syfite och fragestalining

For att fa grepp om kunskapsléget presenterar den hér rapporten en syste-
matisk litteraturdversikt, dér vi pa ett strukturerat satt har sammanstallt och
analyserat forskningsladget om barncanceréverlevares levnadsvillkor.

Vi har fokuserat pé gruppens situation pa arbetsmarknaden och i relation till
valfardssystemen. Grunden fér det svenska samhéllsystemet ar att de flesta
manniskor férsérjer sig genom arbete. Nar detta inte ar mojligt far det stora
konsekvenser for levnadsvillkoren. Ett viktigt syfte med vélfardssystemen,
och i synnerhet socialférsakringssystemen, ér att ge méanniskor méjlighet att
leva goda liv dven d& de inte kan arbeta. Socialférsakringssystem som sjuk-
ersattning, aktivitetsersattning och arbetsléshetsersattning ger ménniskor
ekonomiskt stdd forutsatt att de uppfyller de villkor som finns fér respektive
ersattningssystem.

Foér grupper som av olika skal har permanent eller tillfalligt nedsatt forméaga

att arbeta ar grénslandet mellan arbetsmarknad och valfardssystem mycket
viktigt. Det ar ocksa hir som manga barncancerdverlevare befinner sig. Aven
om vi vet att gruppen ar dverrepresenterad i statistiken éver arbetslésa och
sjukskrivna, vilket vi kommer att berédtta mer utférligt om senare i den har rap-
porten, sa vet vi inte vilka problem de faktiskt upplever och hur dessa hanteras.
Huvudfragestallningen for var forskningséversikt ar darfor:

I Vad kan forskningen lara oss om barncanceréverlevares
relationer till arbetsmarknad och socialforsakring?

Hur barncancerdverlevares liv gestaltar sig ar ett angeldget forskningsomrade.
Inte minst mot bakgrund av hur lite vi vet om gruppen. | dag finns det i Sverige
fler an 3000 barn och ungdomar i éldrarna 0—19 &r som har eller har haf't na-
gon form av cancer. Av dessa &r det cirka 650 individer som har haft tumérer

i hjarnan eller centrala nervsystemet, vilket innebar dkad risk fér kognitiva och
neuropsykologiska komplikationer senare i livet. Totalt finns det i dag omkring

11 000 personer som diagnostiserats med cancer innan de fyllt 19 &r! Som vi
redan ndmnt drabbas cirka sjuttio procent av sena komplikationer.? Det kan till
exempel handla om ryggsmértor, problem med balansen, hérselnedsattningar,
nedsatt immunférsvar, mental trétthet (hjarntrétthet) och kognitiva funk-
tionsnedsattningar2 Exempelvis har epilepsi rapporterats hos 25 procent av de
som fatt behandling mot hjarntumér under barndomsaren.* Aven oro, sémnpro-
blem, depression och dngest ar vanligare bland barncancerdverlevare an bland
andra.®
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Det finns tyvarr fog fér oro kring vilket stéd och vilka méjligheter barncan-
cerdverlevare ges att leva goda liv som fullt deltagande samhéllsmedborgare.
Férhoppningsvis kan mer kunskap om barncanceréverlevares villkor pa arbets-
marknaden och i relation till socialférsékringssystemen bidra till bédttre stddin-
satser fran exempelvis Arbetsférmedlingen, Férsakringskassan, rehabilitering-
en, sjukvarden samt utbildningsvésendet.

Metod

For att forskarsamhéllet och andra aktdrer ska kunna skapa mer kunskap
behdvs en 6verblick dver vilken kunskap som faktiskt finns om hur barncan-
cerdverlevarnas liv gestaltas. Grundtanken med en forskningsdversikt ar att
sammanstalla evidens om ett specifikt &mne® genom att skapa en sammanstall-
ning 6ver befintlig forskning.” Det har vi gjort genom att strukturerat sdka
efter vetenskapliga artiklar som berdr rapportens fragestallning. Vi har sedan
gétt igenom dessa artiklar genom att forst ldsa deras rubriker och abstract.
Detta ger en dvergripande bild av vilka artiklar som &r relevanta fér rapporten.
| beddmningen har vi i letat efter studier om barncancerdverlevares levnadsvill-
kor i Skandinavien samt i relation till arbetsmarknad och socialférsakringssys-
temen. Relevanta artiklar har vi slutligen last i sin helhet.

For att finna relevanta artiklar har vi framférallt arbetat med sékmotorn LUB-
search, Lunds universitets eget sdksystem som innefattar éver 300 separata
databaser. Sannolikt ar detta Sveriges mest omfattande séksystem.® Med
avsikt att géra sdkningarna traffsékra har vi dessutom kompletterat med sék-
ningar i tre vetenskapliga tidskrifter som vi identifierat som sérskilt relevanta
for var forskningsfréga. Dessa ar Journal of Cancer Survivorship, Disability
and Rehabilitation och Journal of Occupational Rehabilitation. Vara sékningar i
dessa har emellertid endast varit ett komplement till sékningarna i LUBsearch.

Vid sdékningar i vetenskapliga databaser anvands sdkstréngar, det vill séga sam-
manséttningar av ord som férhoppningsvis ska leda till relevanta sékresult.® De
sokstréngar vi anvant oss av gar att finna i appendix 1. Sammanlagt gav sok-
ningarna éver 3000 traffar. For att en forskningsdversikt ska vara transparant
kravs att forskare ar explicita med sina inkluderings- och exkluderingskriterier
nar de gor urval fran sina sdkresultat.® Ett forsta inkluderingskriterium for var
studie var att vi endast arbetade med vetenskapliga artiklar som genomgatt
peer review. Fér det andra valde vi att sortera bort artiklar som var éldre én
20 ar, det vill publicerade fore ar 2002. Dels eftersom arbetsmarknaden och
valfardssamhéllet férandrats pa flera avgérande punkter de senaste decen-
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nierna och dels for att kunskapen om sena komplikationer av barncancer har
vuxit fram under 2000-talet. Detta innebér att tidigare forskning sannolikt har
mindre att sdga om just barncancerdverlevars situation.

For att ytterligare begransa antalet artiklar gick vi igenom titlarna pé de artiklar
vi hittade. Titlar pa vetenskapliga artiklar ska vara precisa och dérmed ge en tyd-
lig bild av textens innehall Efter att vi sorterat bort de studier som vi inte be-
ddémde var relevanta dterstod 106 texter som vi betraktar som vart primarurval.
For att forsékra oss om att vi inte missade valciterade studier inom faltet gick

vi dven igenom referenslistorna bland de artiklar vi bedémt som mest relevanta.
Vi fann éven tre forskare som vi bedémdes vara nyckelreferenser, varfor vi dven
gick igenom deras bibliografier. Det har ar att betrakta som sekundérsdkningar,
precis som var genomgang av de tre specifika tidskrifterna som ndmndes ovan.”
Totalt fangade sekundarsoékningarna upp ytterligare 83 artiklar som vara sok-
stréangar missade eller som sorterades bort i vart forsta urval.

Sammantaget landade vi i ett urval av 189 artiklar. Dessa finns sammanstallda i
appendix. Vi hdvdar att vi med detta tillvdgagangséatt har fatt en god éverblick
over forskningsféltet. Nar vi gick igenom de har 189 artiklarna arbetade vi med
ett sé kallat helikopterperspektiv vilket innebar att vi sékte efter dvergri-
pande tendenser inom forskningsfaltet.® Vart kunskapsansprak i denna del av
forskningsprocessen ar att técka in lejonparten av den vetenskapliga forskning
som publicerats inom faltet efter ar 2002. Detta till trots vill vi betona att vi
inte ser var forskningséversikt som en fullstandig kartlaggning éver allt som
finns skrivet relaterat till var fragestallning. Vi hdvdar dock att vi tacker in s
pass stor del av forskningsféltet, samt att vara resultat s entydigt pekarien
gemensam riktning, att vi kan uttala oss om forskningsféltet som helhet.

For att sortera de 189 artiklar skapade vi ett poédngssystem fran O till 4.
Féljande kriterier har givit ett poéng vardera:

* Barncancer/cancer som drabbar unga vuxna
* Arbetsmarknad

* Socialférsakringar

+ Skandinavien/Norden

Poéngsystemet ar inte en bedémning av hur starka studierna &r, utan av deras
relevans for att forstad barncancerdverlevares relationer till arbetsmarknad
och socialférsékringssystem i Sverige. En tid in i forskningsprocessen valde vi
att vidga kriteriet barncancer till att dven inkludera unga vuxna med cancer.
Detta for att det fanns ménga artiklar som vi bedémde som relevanta men déar
populationen var éver 18 &r vid insjuknande.
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Med Skandinavien asyftas studier som hdmtar huvuddelen av sin data fréan ett
eller flera utav landerna Danmark, Sverige, Norge och Finland. Skandinavien ut-
gor ett kriterium i podngssystemet utifrén ett antagande om att det finns en
likhet i valfardssystemen mellan dessa lander, vilket gér dessa studier sérskilt
relevanta for den population vi &r mest intresserade av: barncancerdverlevare i
Sverige.

Efter att ha sorterat bort alla O-poéngare och de 1-poéngare vi bedémt som
mindre relevanta dterstod 114 artiklar. Det ska dock betonas att det &ven bland
dessa ar manga artiklar vars huvudfokus ligger l&ngt ifrén var forskningsfréaga,
men som anda fatt sté kvar d& de pa ndgot séatt berdr de kriterier som vi listar
ovan.

Ingen artikel fick fyra poéng. 17 artiklar fick tre poéng. Samtliga dessa artiklar
har vi last i sin helhet. Vi laste dven igenom abstract pa samtliga 2-poéngare
och gjorde minnesanteckningar om dessa. Darefter gjorde vi ett urval som re-
sulterade i att vi valde ut 14 stycken 2-poéngsartiklar som vi laste i sin helhet
tillsammans med de 17 stycken 3-poangarna. Utifran dessa 31 artiklar skapade
vi oss en dverblick dver forskningsféltet och skisserade ndgra huvudsakliga
slutsatser. Under forskningsprocessens gédng kom vi dock att aterkomma till
flera av de 1- och 2-poédngare som valts bort eftersom de férdjupade forstéel-
sen av de studier som var var huvudfokus.

Ett vanligt moment vid arbete med forskningséversikter &ér att vikta de olika
artiklarna, alltsd att stélla de olika artiklarna emot varandra och bedéma deras
kvalitet och darigenom vilka slutsatser som ar mest tillférlitliga* D& var forsk-
ningsdéversikt redan i ett mycket tidigt stadie indikerade att nastan all forsk-
ning pekade i samma riktning fann vi att en viktning av studiernas styrka inte
skulle bidra till analysen. Vi forlitar oss saledes pa att artiklarna har genomgatt
akademisk expertgranskning, refereras regelbundet av andra forskare och i
stort sett samstdmmigt pekar i samma riktning.

| fas 2 i forskningsprocessen kom vi att inkludera forskning om andra grupper
av sjuka och funktionshindrade vars funktionsnedséttningar liknar de sena kom-
plikationer som barncancerdverlevare of'ta far. Har gjordes urvalet baserat pa
var férkunskap om forskningsfalten fran var tidigare forskning om funktions-
hinder, socialférsékringssystemet och arbetsmarknaden.” Det &r viktigt att
betona att vi i denna del av rapporten inte gér samma kunskapsansprék som

i fas 1 om barncancerdverlevare. | fas 1 péstar vi att vi tacker in lejonparten

av den forskning som gjorts om barncancerdverlevares situation pé arbets-
marknaden och i relation till socialférsékringssystemet i Skandinavien sedan
2002. | fas 2 ar vart kunskapsansprak betydligt blygsammare — vi anser oss

10
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inte tacka mer an en liten del av all forskning som gjorts om funktionshinder,
arbetsmarknad och socialférsékringarna. Utifrén att vi som forskare har sam-
manlagt &ver tio ars erfarenhet frén samhéllsvetenskaplig forskning som berér
funktionsnedséattning, kronisk sjukdom, vélfardssamhélle och arbetsmarknad
havdar vi dock att fas 2 ger oss méjlighet att férdjupa analysen av situatio-
nen pa arbetsmarknaden och socialférsakringssystemen. Som vi kommer att
se i presentationen av vara resultat saknas det samhallsvetenskaplig forskning
som belyser barncanceréverlevare som samhéllsmedborgare. Vi menar hér att
forskningen om andra grupper av funktionshindrade och sjuka kan ge viktiga
indikationer pa barncancerdéverlevarnas situation.

11



2. Vad vet vi om barncanceroverlevares
levnadsvillkor?

| den har delen av rapporten presenterar vi resultaten av var systematiska lit-
teraturdversikt. Var viktigaste slutsats ar att barncanceréverlevare i Skandi-
navien har hégre risk for arbetsldshet och sjukskrivning jamfért med personer
som saknar en historia av barncancer. Trots att forskningen p& @mnet ar be-
gransad, i synnerhet i en skandinavisk kontext, &r denna slutsats genomgéende
i befintlig forskning. Vi kommer att utférligt beskriva ndgra av de viktigaste
studierna.

Forhojd risk for arbetsloshet

Barncanceréverlevare

| en omfattande enkétstudie fran &r 2010 jamfdrs barncancerdverlevare i Skan-
dinavien fédda mellan dren 1985 och 2001 med en jamforelsegrupp fédda under
samma tidsperiod, men utan en historia av barncancer. Cancerformerna i fokus
ar Akut myeloisk leukemi (AML), Wilms tumér och Infratentoriella tumérer. Re-
sultatet fran studien visar ingen signifikant skillnad i utbildning mellan gruppen
barncanceréverlevare och kontrollgruppen. Daremot visar studien en stor och
signifikant skillnad vad galler arbetsléshet. Bland gruppen barncanceréverle-
vare arbetade 59 procent jamfért med 77 procent hos kontrollgruppen. Inom
jamfdérelsegruppen aterfanns en tydlig utveckling dar arbetslésheten mins-
kar ju aldre gruppen blir, men den utvecklingen &terfinns inte bland barncan-
cerdverlevare. Darmed tenderar gapet mellan barncancerdverlevare och kon-
trollgruppens anstéllningsgrad att 6ka med élder. Det fanns inga signifikanta
skillnader mellan de olika skandinaviska landerna.®

Slutsatsen att barncancerdverlevare |6per forhdjd risk for arbetsléshet, dter-
kommer i en enkatstudie fran 2021 med informanter fran Danmark, Finland och
Sverige. De vanligaste diagnoserna bland informanterna i denna studie var tumé-
rer i centrala nervsystemet (CNS), lymfom eller leukemi. | studien jamférs grup-
pen barncancerdéverlevare med tva kontrollgrupper. Den férsta kontrollgruppen
ar individer utan historia av barncancer men vars alder, fédelsear och fodelse-
plats motsvarar individerna ur gruppen barncancerdverlevare. Den andra kon-
trollgruppen bestéar av syskon till barncanceréverlevare vars alder inte avviker

12
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mer an tio &r fran det syskon som insjuknat. Studien visar att barncanceréver-
levare har en hogre risk for arbetsléshet &n bada kontrollgrupperna vid 30, 40
och 50 ars alder. Vid 30 och 40 ar &r risken for arbetsléshet tvéa ganger hdgre
bland barncancerdéverlevare an bland jamférelsegrupperna. Den ékade risken for
arbetsloshet gar tydligt att relatera till hdlsoproblem till féljd av cancerbehand-
lingen. Studien visar samtidigt att arbetsldsheten bland barncancerdverlevare
som inte har hélsoproblem som medfér sénkt arbetskapacitet inte avviker fran
kontrollgrupperna. Fér personer som diagnostiserades innan de fyllt 15 &r ar ris-
ken for arbetsléshet sérskilt stor. Forskarna bakom studien tror att en férklaring
ar att behandlingen &r intensivare fér yngre barn, vilket resulterar i fler sena
komplikationer. Sammantaget visar dven denna studie pé skillnader i arbetsléshet
mellan barncancerdverlevare och andra grupper i samhallet.”

Risken for arbetsldshet skiljer sig &t mellan olika grupper av barncancerdverle-
vare. Forskarna Krister Boman, Frank Lindblad och Ander Hjern har i en regis-
terstudie fran 2010 jamfoért situationen pé den svenska arbetsmarknaden for
olika grupper av barncancerdéverlevare. Dereas resultat visar att for dverlevare
av tumorer i centrala nervsystemet (CNS) finns en avsevart hogre arbetsléshet
&n bland genomsnittet i den svenska befolkningen. Bland éverlevare av cancer-
former som inte drabbar centrala nervsystemet fanns dock ingen signifikant
hogre arbetsléshet jamfért med befolkningsgenomsnittet.”® Studien visar ocksa
att barncancerdverlevare som haft tumérer i centrala nervsystemet har lagre
utbildning &n andra grupper i Sverige. Slutsatsen att barncancerdverlevare for-
senas i sin utbildning och att detta paverkar deras framtida arbetsmdojligheter
bekréftas dven fran studier om barncanceréverlevare i Finland och Danmark©2°

Att barncancerdverlevare har hégre risk for arbetsléshet bekraftas dessutom
i en rad internationella studier. Tva forskningsféltséversikter dver forskningen
i europeiska lander, publicerade 2007 och 2017, slér fast att forskningen ge-
nomgéende visar att barncancerdverlevare har hdgre risk for arbetsloshet.®

22 Aven studier fran USA kommer till samma slutsats.?® Barncanceréverlevare i
USA arbetar dartill, i stdrre utstrackning an sina syskon, med lagkvalificerade
yrken.2* Denna slutsats bekraftas dock inte i forskning fran Norge som istallet
antyder att barncancerdverlevare i lagre grad arbetar med lagkvalificerade
yrken jamfért med befolkningen som helhet. Férfattarna argumenterar for att
detta sannolikt beror pé skillnader i vélfardssystemens struktur, som innebar
att barncancerdverlevare i Norge i lagre grad utesluts fran arbeten som kréver
hoégre studier?

En studie fran USA om unga vuxna i aldrarna 15—-39 &r visar att bland de som

atergar till arbete sé uppger runt halften 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 férvantningar frén ar-
betsgivaren. | synnerhet galler detta for de unga vuxna som fatt en intensivare
cancerbehandling.?®

Canceréverlevare i vuxen dlder

Nar vi breddar fokus till att dven inkludera studie om personer som fatt en
cancerdiagnos i vuxen élder ser vi likartade resultat. Forskning frén Sverige vi-
sar pé en o6kad risk for arbetsléshet for vuxna cancerdverlevare, ibland sé langt
som 15 ar efter avslutad behandling.?” | en studie baserad pa fokusgruppinter-
vjuer med vuxna kvinnor i Sverige som genomgétt behandling fér bréstcancer
identifieras stddet fran socialférsakringen, sjukvarden och arbetsplatsen som
centrala for mojligheterna att aterga till arbetet. Aterkommande problem ar
brist p& information om tillgangligt stéd och férvantningarna pé kvinnorna, at-
tityd fran kollegor och huruvida anpassningar péa arbetsplatsen gors.?® Problem
med stdd frén arbetsgivare dterkommer i en annan svensk studie baserad pé
djupintervjuer med &verlevare av bréstcancer. Studien pekar dock pé en stor
skillnad i stédet fran arbetsgivare mellan de kvinnor som atervant till arbetet
tidigare an ett ar efter behandling jamfért med de som behévde langre tid fér
att komma tillbaka till arbete. Aven stéd fran kollegor paverkades av huruvida
personen i fréga varit borta fran arbetet mer &n ett ar. Kvinnornas egna tro
pa férmagan att dterga till arbetet péverkades ocksé starkt av langre franvaro
fran arbetsmarknaden.2® Aven om dessa studier inte fokuserar pa barncan-
cerdverlevare ar de relevanta da komplikationerna i ér likartade. En viktig skill-
nad ar dock att barncancerdverlevare aldrig kommer in pé arbetsmarknaden
fran forsta bérjan medan kvinnor som dverlevt bréstcancer ofta redan hade
arbetslivserfarenhet innan de diagnostiserats.

En nyckelreferens fér att kartldgga arbetsmarknaden fér cancerdverlevare i
Skandinavien ar den norska forskaren Ssevar B. Gudbergsson. En forsknings-
dversikt fran 2008 dar 18 kvalitativa vetenskapliga artiklar analyserats av
Gudbergsson och Alv A. Dahl visar att 67 procent av cancerpatienter som
fatt sin diagnos som vuxna atergatt till arbete 5-7 ar efter diagnosen. For
de som aterstélls efter behandling ar méjligheterna att aterga till arbete lik-
vardiga med kontrollgrupper. Gudbergsson och Dahl mélar inledningsvis upp
en nagot ljusare bild &n den vi beskrivit ovan. Samtidigt pekar Gudbergsson
pé studier som visar att ekonomin for ménga cancerpatienter paverkas ne-
gativt samt att stress dver cancerbehandlingen och kraven pé arbetsmark-
naden paverkar dem.*° Inom gruppen cancerdverlevare finns dessutom flera
undergrupper som har betydligt svarare att dtervanda till arbetsmarknaden
pa grund av sena komplikationer av behandlingen.® Gruppen som helhet 6ns-
kar arbeta i samma utréckning som grupper utan en historia av cancer, men
for manga cancerdverlevare ar halsan ett hinder.®? Det finns dartill en genus-
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killand dér kvinnor uppfattar att de har lagre arbetsférméaga efter cancerbe-
handling &n vad man som genomgatt liknande behandling gér.2® Aven alder &r
relevant da éldre cancerdverlevare i hdgre grad upplever att arbetsmarkna-
den stéller for hdga krav efter att cancerbehandlingen har avslutats.

En annan nyckelreferens i den skandinaviska forskningen &ér den norska fors-
karen Steffen Torp. | en studie han medverkat i ar fokus riktat mot egenfo-
retagare. Huvudresultatet ar att egenfdretagare ofta fortsatter arbeta
under behandlingen, men samtidigt upplever stark oro fér hur féretaget ska
gé runt om de blir oférmoégna att fortsatta arbeta. Svarigheterna att planera
framtiden &terkommer i intervjuerna. Fér flera av de intervjuade egenféreta-
garna resulterar detta i en skam dver att inte kunna leva upp till idealet som
en stark sjélvstandig affarsman/-kvinna.®* Egenféretagare som genomgar
cancerbehandling tenderar att goéra fler férandringar i sin arbetssituation én
anstéllda som genomgar cancerbehandling.

Liknade forskning frén Danmark och Finland visar att ménga vuxna can-
cerdverlevare atergar till arbete, men att det aven finns en stor grupp som
permanent hamnar utanfér arbetsmarknaden. Personer med lungcancer och
cancer i nervsystemet I6per sarskild stor risk for arbetsloshet.®® Ytterligare
forhojd risk for arbetsléshet aterfinns bland kvinnor och personer som &r
aldre nar de far sin diagnos.®® Ytterligare faktorer som gor att sannolikheten
for arbetsldshet ar stdérre ar om personen har ett arbetaryrke, har lagre in-
komst och/eller endast yrkesutbildning.®’

Forskning frén véasterlandska lander utanfér Skandinavien bekréaftar slutsatsen
att vuxna cancerdverlevare har forhdjd risk for arbetsloshet.38 394041 42

En nyckelreferens i forskning om bade barncanceréverlevare och vuxna can-
cerdverlevare ar den nederlandska forskaren Angela G.EM de Boer. Aven hen-
nes forskning pekar pé en generell férhdjd risk fér arbetsléshet. Hon har dven
analyserat rehabiliteringsprogram for att fa cancerdverlevare att aterga till
arbete.*3 44454647 Forskningen om program for att aterga till arbete ar bristfallig
men pekar pé ett behov av att utgd mer fran den enskilda personens arbetsfor-
maga samt att fokusera mer pa mojligheten att aterga till arbete.*® Den kvalita-
tiva forskning som gjorts visar att canceréverlevare upplever en dubbel forlust:
dels en forlust av hélsa och dels en forlust av arbetsmajligheter. Till foljd av det-
ta upplever ménga cancerdéverlevare oro infér att séka jobb och en ovilja frén
arbetsgivare att anpassa arbetsplatsen. Det ar vanligt att dessa individer be-
héver mer tid for att utfora sina arbetsuppgifiter, vilket inte séllan bemdts med
skepsis fran arbetsgivaren.*® Den ekonomiska situationen som helhet paverkas
negativt av cancern, dven om det finns variationer mellan olika cancerformer dar
Overlevare av lungcancer, tjocktarmscancer, bréstcancer och om de diagnosti-
serade fore 65 ar drabbas sarskilt hart ekonomiskt.>°
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Slutligen bér det ndmnas att det finns studier som avviker frén, eller &&minsto-
ne nyanserar, ovanstaende slutsatser. Till exempel visar en studie fran USA som
foljer dverlevare av akut myeloid leukemi 20 ar efter avslutad behandling pé
smé skillnader i arbetsléshet jamfért med évriga befolkningen. Studien fokuse-
rar pa personer som fatt sin diagnos mellan dren 1970 och 1986 och som da var
under 21 ar. Aven om studien visar att gruppen generellt hade hégre arbetslos-
het fanns bland éverlevarna en grupp med permanenta funktionsnedsattningar
som foljt av cancerbehandlingen. | denna grupp var arbetsldsheten avsevart
hoégre.® En slutsats utifrén studien ar att det behdvs stor varsamhet i att tala
om cancerdverlevare som en homogen grupp. Det finns ménga olika cancerfor-
mer som medfor olika typer av sena komplikationer och som darmed ger olika
méjligheter for dverlevare att etablera sig p& arbetsmarknaden.

Sammantaget ar resultaten av forskningen om barncanceréverlevare och ar-
betsmarknad tamligen entydiga. Att dverleva barncancer medfér en dkad risk
fér att inte kunna arbeta och séledes bli arbetslés. Detta resultat ar tydligt

i de tre studier som vi beskrev inledningsvis, som fokuserade pé barncan-
cerdverlevare i en skandinavisk kontext. Samma slutsats dterkommer i flera
studier frén andra l&nder och ligger i linje med vad som framkommer i forsk-
ning om vuxna cancerdverlevare. Generellt saknas det samtidigt forskning som
undersdker varfér detta monster ér s& genomgéende och/eller hur barncan-
cerdverlevare sjélva upplever sin situation pé arbetsmarknaden.

Fler blir beroende av sjukforsakringssystemen

Forskningslaget om barncanceréverlevares kontakter med sjukférsakringssys-
temet &r mer begransat an forskningen om barncancerdverlevare och arbets-
marknaden. Den férsta studien som diskuterades i det féregdende avsnittet
tar dven upp att betydligt fler barncanceréverlevare jamfért med andra jamn-
ariga behdver stdd frén socialférsékringssystemen. Forfattarna pekar pé att
arbetsléshet resulterar i behov av ekonomiskt stéd. Samma studie indikerar
samtidigt att barncancerdverlevare i Skandinavien har ett mindre beroende av
ekonomiskt stdd fran foraldrar jamfort med andra lander. Forskarna menar att
detta hdnger samman med att socialférsakringarna ar generdsare i Skandina-
vien an i en del andra lander.52 En norsk studie visar att andelen personer som
behdver finansiellt stdd ar sarskilt hog bland éverlevare av leukemi, lymfom,
CNS-tumérer, testikelcancer och ben- och mjukdelssarkom. Barncancerdver-
levare blir generellt mer beroende av stdd i yngre aldrar an personer utan en
historia av barncancenr.®?
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Var systematiska genomgéng av forskningsféltet visar att det finns begrénsat
med forskning om barncanceréverlevares kontakter med sjukférsakringssyste-
met i Skandinavien. Trots det &r det mdjligt att géra ndgra férhéllandevis sakra
antaganden. Forskning om canceréverlevare i Skandinavien, som fatt sin cancer-
diagnos i vuxen alder, visar tydligt att cancerdverlevare far stdd frén sjukfor-
sékringen i stérre utstrackning an personer utan en historia av cancer.54 5565758
En svensk studie om personer som fatt sin diagnos som vuxna visade att till och
med 15 ar efter avslutad behandling var andelen som var sjukskrivna eller levde
pa fortidspension hogre én for grupper utan en historia av cancer.®®

Aven har visar forskningen emellertid pa skillnader mellan olika cancerformer
och att kvinnor, men dven personer fédda utanfér Sverige, i hdgre grad blir
sjukskrivna8° Risken for sjukskrivning &r i synnerhet stor om den som genom-
gatt cancerbehandlingen varit sjukskriven redan innan behandlingen® Aven om
denna forskning fokuserar pad ménniskor som varit vuxna nér de diagnostiserats
ar det rimligt att anta att situationen pdminner om ménga barncancerdverleva-
res, dé de sena komplikationerna ar likartade.

Vidgar vi forskningsfaltet ytterligare och inkluderar studier om lander utanfér
Skandinavien framtrader en an tydligare bild: barncanceréverlevare och vuxna
cancerdverlevare far stdd fran socialférsakringssystemet i betydligt stérre
utstrackning é&n personer som saknar en historia av cancer. Har finns en del
forskning som fokuserar specifikt pa barncancer och som visar att barncan-
cerdverlevare oftare é&n andra grupper har behov av stéd frén socialférsak-
ringssystemet, till exempel i Nederlanderna, Schweiz och USA 8263646566 Det ar
ett moénster som gér igen i flera valfardskapitalistiska samhallen®” Det ska dock
understrykas att det finns stora skillnader mellan socialférsakringssystemen i
de studerade landerna.

Den sammantagna bilden &r att barncancerdverlevare i hdgre grad ar beroende
av stdd fran socialférsdkringssystemen an befolkningen generellt. Férutom ar-
betsléshetsersattning handlar det om olika ersattningar inom sjukférsakrings-
systemet. Detta ar hdgst troligt ett resultat av att det ar svarare fér gruppen
att etablera sig pé& arbetsmarknaden till foljd av att individer drabbats av sena
komplikationer som ger nedsatt arbetsférméga.

Konsekvenser for barncanceroéverlevare
Med stdd av forskningen gér det att géra nagra férhéllandevis sdkra antagan-

den om vilka konsekvenser situationen péa arbetsmarknaden far fér barncan-
cerdverlevare.
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Ett férsta antagande ar att det innebar lagre inkomster och stérre risk for
fattigdom. En studie fran Sverige visar att nettoinkomsten fér dverlevare av
barncancer i centrala nervsystemet har visat sig vara avsevart lagre an fér ge-
nomsnittet i landet, men att andra grupper av barncanceréverlevare har likar-
tade inkomster som personer utan historia av barncancer®® Flera studier fran
USA visar att barncancerdverlevare har stdrre ekonomisk bérda, bade genom
direkta medicinska kostnader och genom lagre inkomster®®7 Angéende den
ekonomiska bérdan i form av utgifter for att tacka vardkostnader vill vi betona
att detta skiljer sjukvardssystemet i USA fran Sverige, men vad géller den for-
lorade inkomsten i form av hégre arbetsléshet och beroende av sjukférsékring-
ar finns likheter mellan USA och Sverige.

Breddar vi malgruppen till att dven omfatta dverlevare som fatt cancer i vuxen
alder finns goda beldgg som stérker slutsatsen att cancerdverlevare har en sva-
rare ekonomisk situation &n genomsnittet av befolkningen. En studie om brést-
cancerdverlevare fran Norge visar att den férsédmrade ekonomiska situationen
bestar 13 ar efter diagnos.”” Det bekraftas av flera studier fran USA.7273 7

Hér behdvs mer forskning fér att undersdka i vilken utstréckning detta aven
géller personer i Sverige som fatt sin cancerdiagnos under barndomen. Vi kan
dock utifran var kunskap om sena komplikationer, och vetskapen om att barn-
cancerdverlevare &r arbetsldsa i stérre utstrackning och har stérre behov av
socialférsékringssystemet, vara tamligen sakra pé att dven barncancerdverle-
vare har en samre ekonomisk situation &n befolkningsgenomsnittet.

En vardering av kunskapslaget

Sammantaget visar forskningen om barncancerdéverlevare att gruppen ar éver-
representerad bland de som inte férvarvsarbetar, vilket i sin tur hdnger sam-
man med att de ocksd &r dverrepresenterade i sjukférsakringsstatistiken. Det
rader med andra ord inga tvivel om att barncanceréverlevare ar en ekonomiskt
utsatt grupp som lider storre risk &n befolkningen som helhet att hamna utan-
fér samhéllets forsérjningssystem.

Mot den hér bakgrunden ar bristen pa uppmérksamhet &t stédet fér barncan-
cerdverlevare bekymmersam. Inte minst mot bakgrund av att intresseorganisa-
tioner vittnar om att méanga i gruppen upplever stora svarigheter.

Ur ett politiskt perspektiv behdvs initiativ for att kartlédgga barncancerdverle-

varnas situation. Det behdvs ocksa politiska dtgarder som gér det enklare att
leva som barncancerdverlevare. Samhéllets dtagande tar inte slut nér cancern
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ér botad. Det betyder inte nddvéndigtvis att det krévs specifika dtgardspaket
for just den har gruppen, utan kan ocksé handla om att utforma och uppratt-
hélla valfungerande valfardssystem och arbetsmarknadsétgarder som under-
lattar dven for grupper med liknande funktionsnedséttningar och svérigheter.

Dartill behdvs det samhallsvetenskaplig forskning som kartlédgger barncan-
cerdverlevares erfarenheter fran arbetsmarknaden och méten med social-
forsékringssystemen. Forskningen om barncancer och barncanceréverlevare
domineras starkt av medicinska perspektiv, vilket inte ar férvanande. Bristen pa
samhéllsvetenskaplig forskning innebar emellertid att fragor kring barridrer pé
arbetsmarknaden, socialférsakringssystemens design och barncancerdverleva-
res relation till offentliga aktdrer &r begrénsad. Har vill vi rikta en uppmaning till
andra samhéllsvetare att undersdka barncancerdéverlevare i skédrningspunkten
mellan arbetsmarknad och valfardsstat. Inte bara ér detta relevant givet att det
ar en vaxande grupp som vi saknar kunskap om, utan ocksa foér att belysa mer
principiella fradgor om relationen mellan arbetsmarknad och socialférsakringar.
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3. Vad kan vi lara av socialférsakrings-
och funktionshinderforskningen?

Mot bakgrund av hur lite kvalitativ kunskap som finns om barncancerdverle-
varnas levnadsvillkor &r det nédvandigt att vanda sig till andra narliggande
forskningsfélt for att fa en battre bild av situationen. Kanske ar det méjligt att
férstd mer om just den har gruppen om vi tittar pa forskningen om andra grup-
per som har tillféllig eller permanent nedsatt arbetsférméga, som drabbas av
liknande funktionsnedsattningar eller som har liknande livserfarenheter.

Har finns ett stort antal relevanta studier. Situationen fér unga vuxna med
funktionsnedséttningar och kroniskt sjuka samt deras méten med arbetsmark-
naden och socialférsakringssystemen ar omfattande forskningsfalt, &ven om vi
begréansar oss till att titta pa en svensk kontext. Vi kommer darfér att géra en
summering av 4terkommande resultat inom dessa forskningsfalt som kan ha be-
tydelse for att begripa barncancerdverlevares situation.

Funktionshinder och arbetsmarknad

Funktionshinder och arbetsmarknad &r ett sedan lange etablerat forskningsfalt

i Sverige. Det finns till exempel tvéd omfattande litteraturdversikter som sum-
merar de viktigaste lardomarna, badda framtagna pé uppdrag av forskningsradet
Forte. Den ena 6versikten,Tillgangligt arbetsliv, &r skriven av Bernth Danermark,
Johanna Gustafsson, Maria Nordstedt och Karin Flyckt. Oversikten fokuserar
pé psykiska/neuropsykiatriska och fysiska funktionsnedsattningar. Den andra
dversikten,Intellektuell funktionsnedséttning och arbete, ar forfattad av Magnus
Tideman, Veronika Lévgren och Kristina Szény. Som titeln beskriver handlar éver-
sikten om arbetsmarknaden fér personer med intellektuell funktionsnedséttning.
D4 sena komplikationer av barncancer éverlappar med bade fysisk och intellek-
tuell funktionsnedsattning ar resultaten relevanta foér att forsté situationen for
barncanceréverlevare.”® Var diskussion nedan bygger delvis pa studier som vi har
identifierat tack vare dessa dversikter.

Ett dominerande tema inom forskningsféaltet &r betydelsen av arbete. Generellt

vill funktionshindrade och kroniskt sjuka arbeta dé det ger ett socialt samman-
hang och en kénsla av att man &r beh&évd och bidrar, vilket ocksa framgick av fle-
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ra av de studier vi refererade ovan. Viljan att arbeta har i vissa studier beskrivits
som lénkad till det stigma som finns mot personer som ar beroende av vélfards-
statens stdd.”” Samtidigt visar de tva forskningséversikter som refereras ovan
att personer med kognitiva sdvél som fysiska funktionsnedsattningar ofta kan
arbeta, s& lange man ges ratt forutséattningar och stod.

Forskning om funktionshindrades situation pa arbetsmarknaden handlar ofta om
vilka hinder som finns pé arbetsmarknaden och/eller hur befintliga stédinsatser
fungerar. Personer med funktionshinder tillhdér de grupper som har svérast att
etablera sig pa arbetsmarknaden. Bland unga vuxna med intellektuell funktions-
nedséttning star majoriteten utanfér arbetsmarknaden. Den minoritet som har
arbete utgdr strax éver 20 procent och deras arbeten ar oftast |[6nesubven-
tionerade. Dartill finns bade en kénsaspekt av arbetslésheten dér kvinnor med
intellektuell funktionsnedsattning i stérre utstrackning ar arbetslésa én man
och en etnisk aspekt dar personer med féréldrar féodda utanfér Europa i storre
utstréackning ar arbetsldsa. Situationen har bestatt éver tid och genomférda
insatser har inte forandrat det faktum att personer med intellektuell funktions-
nedséttning marginaliseras pa arbetsmarknaden. Sysselsattningsgraden fér
gruppen ér dock nagot hogre i Sverige én i évriga Europa.’™

Hinder p4& samhaéllsnivé handlar om lagstiftning, policybeslut, diskriminering och
attityder. Det finns flera belédgg for att offentliga subventioner gér arbetsgi-
vare mer villiga att anstéllda personer med intellektuell funktionsnedséttning.

| synnerhet betonar forskningen en metod som kallas Supported Employment,
som &ven har detta namn i en svensk kontext. Metoden bygger pé principen att
"placera forst — tréna sen”, dér den arbetsldsa forst ska fa en arbetsplats och
darefter lara sig jobbet. En central utgdngspunkt fér metoden ar att mottaga-
ren av stddet sjalv ska styra processen snarare én goéras till féremal fér andras
beslut.®° Vissa studier har visat att stédet vid SE-anstéllningar kan behdva
uppratthallas dver tid for att den anstéllda ska klara av att fortsétta jobba pé
arbetsplatsen.® Det finns ett behov av forskning som visar i vilken grad barn-
cancerdverlevare kan ta del av SE-anstéllningar och hur det i s& fall skulle kunna
fungera for gruppen. Det finns har forskningsresultat som tyder pé att model-
len fungerar dven fér personer med andra funktionsnedsattningar an kognitiva
funktionsnedsattningar.®?

Sena komplikationer for barncancerdverlevare resulterar inte alltid i kognitiva
funktionsnedsattningar, utan kan dven handla om till exempel syn- och hérsel-
nedsattningar, rérelsehinder och/eller epilepsi.8® Fér personer med andra funk-
tionsnedsattningar an intellektuella &r narvaron pa arbetsmarknaden battre,
om an langt ifran likvardig 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 stérre risk for
arbetsldshet och éverrepresentation i socialférsakringssystemen.

Det ar inte forvénande att personer som far sena komplikationer av cancer-
behandlingar har svarare att etablera sig pa arbetsmarknaden. Ar 2018 var ar-
betsldsheten 11 procent fér personer med funktionsnedséttning, jamfért med
5,9 procent for befolkningen i stort. Nagra av de hinder som drabbar personer
med fysiska funktionsnedséttningar, och som ofta pekas ut i forskningen ar
bristande tillgédnglighet, avsaknad av hjalpmedel, bristande samarbete mellan
myndigheter, diskriminering och férdomar fran arbetsgivare och kollegor. Hin-
dren varierar dock mellan olika funktionsnedsattningar och drabbar generellt
kvinnor hérdare én mén. | synnerhet anses bristande samverkan mellan olika
offentliga aktorer vara en orsak till ett icke-fungerande stdd. Till exempel &r
det inte ovanligt att Férsakringskassan har bestédmda tids- och nivadgréanser fér
rehabilitering som skiljer sig fran de insatser andra aktérer ger déar det snarare
ar individens behov som ar i fokus.

P& ett mer 6vergripande plan har tidigare forskning beskrivit en férskjutning
géllande ansvarsférdelningen mellan den funktionshindrade individen och ar-
betsgivaren.8* Som vi har visat sa har hinder och anpassningar péa arbetsplatsen
stor betydelse for de har gruppernas méjligheter att arbeta. Under 2000-ta-
let bérjar individens s kallade anstéllningsbarhet att tillmatas en stérre bety-
delse, vilket medférde ett stérre individuellt ansvar for den enskilde att kunna
arbeta. Detta medan arbetsgivarens ansvar att skapa en tillganglig arbetsplats
tonades ned. For grupper som pé grund av sina funktionsnedsattningar beho-
ver anpassningar péd arbetsplatsen riskerar detta att avsevért férsvara mojlig-
heten till arbete.

Slutligen bér det ndmnas att det finns omfattande forskning om arbetslivsin-
riktad rehabilitering samt om olika arbetsmarknadsinsatser som syftar till att
hjélpa grupper som star utanfér arbetsmarknaden. Vi har av utrymmesskal bara
kort berdrt detta forskningsfalt, men konstaterar att det sannolikt ar hdgst
relevant for att utforma stdédinsatser for barncancerdverlevare som har svért
att etablera sig pa arbetsmarknaden.

Sammantaget visar forskningen om funktionshinder att personer med langva-
rigt nedsatt arbetsférméga vill och kan arbeta, givet att rétt stod ar tillgéng-
ligt. Samtidigt vet vi att det finns strukturella problem p& arbetsmarknaden
som behdver adresseras med konkreta atgarder. Inte minst kan det handla om
att personer med funktionsnedsattningar valjs bort av arbetsgivare. Har be-
hévs mer forskning om hur hinder och stédinsatser fér barncancerdverlevare
faktiskt ser ut. Slutligen ar det centralt att individens svarigheter att arbeta
inte betraktas som individuella tillkortakommanden som barncanceréverlevare

22



Men sen da..?

En forskningséversikt om barncanceréverlevares livsvillkor i en fragmenterad valfard

och andra grupper med liknande svérigheter ska dvervinna, utan som ett struk-
turellt problem dar det handlar om att tillgédngligéra arbetsmarknaden for ex-
kluderade grupper.

Funktionshinder och socialférsakringssystemet

Som tidigare pavisat ar barncancerdverlevare dverrepresenterade bland de
som ar beroende av ekonomisk ersattning frén det offentliga. | synnerhet finns
det statistik som visar att detta géller sjukpenning och sjukersattning, som
tidigare kallats fortidspension. Mot bakgrund av férekomsten av sena komplika-
tioner och permanenta funktionsnedsattningar ar detta i sig inte férvanande.
Forskning om socialférsdkringssystem och nedsatt arbetsférméga kan ge oss
en bild av vilka konsekvenserna for barncancerdverlevare kan ténkas bli.

Inom valférdsforskningen ar det sedan lange etablerat att behovsprévade
valfardssystem kan upplevas som stigmatiserande och har en rad negativa ef*-
fekter8®8 Att socialforsékringar ar behovsprovade innebér att det offentliga
goér en beddmning av om individen mdter kriterierna fér att beviljas erséttning.
Sjukpenning, personlig assistans och férsérjningsstdd ar alla exempel pé be-
hovsprévade vélfardssystem. | realiteten innebar detta att den enskilde blir
beroende av de bedémningar som gérs av den ansvariga myndigheten, som i det
svenska sjukforsakringssystemet ar Forsakringskassan. Har finns en maktasym-
metri dar personer som ansdker om ersattning blir beroende av myndighetens
beddmning. Detta upplevs ofta som mycket stressande och férenat med en
of'ta pataglig kansla av maktldéshet.®” 88 Denna maktldshet forvarras i sin tur nar
regelverk och byrékratiska turer ar svéra att férsté. Vi kommer att dterkomma
till hur tidigare forskning har beskrivit detta i en svensk kontext.

Hur socialférsékringssystemen fungerar kan alltsé antas ha stor betydelse

fér barncancerdverlevares levnadsvillkor. Det blir darfér relevant att studera
forskning om de svenska socialférsakringarnas forandringar och konsekvenser.
Det svenska sjukférsakringssystemet bestér av en rad olika férsakringar med
olika syften och funktion. De viktigaste ar sjukpenningen (som ges fran att man
har varit sjuk i tio dagar), sjukersattningen (som ar en langvarig ersattning for
manniskor med permanent nedséttning av arbetsférmagan) samt aktivitetser-
sattningen (som har samma syfte som sjukerséattningen, men som riktar sig mot
personer under trettio ar). Den 6vergripande bilden ar att sjukférsakringssys-
temet har blivit mindre generdst under 2000-talet. Fokus i debatten har ofta
legat pa forekomst av fusk och dverutnyttjande, regelverken har stramats at
och den ansvariga myndigheten, Férsakringskassan, har infoért hardare bedém-
ningsgrunder.8990 9!

23



Men sen da..?

En forskningséversikt om barncanceréverlevares livsvillkor i en fragmenterad valfard

Den sjukférsakringspolitik som vuxit fram i Sverige har i stor utstréackning
utgatt frén att det finns risker med l&ngvariga sjukskrivningar. Dels riskerar
méanniskor att lasas in i langsiktig sjukfrénvaro, dels &r detta kostsamt ur ett
samhéllsekonomiskt perspektiv. Utifran tanken om en tydlig arbetslinje i samhal-
lets stod har socialférsakringssystem i hdgre grad kommit att kréva motpresta-
tioner och aktivering av mottagare, for att undvika att individer passiviseras.®?
Rehabiliteringskedjan inom sjukférsakringen som inférdes 2008 innebar en stan-
dardiserad prévning déar allt hardare krav p& nedsatt arbetsférméga goérs vid
fasta tidsgrénser. | borjan av 2000-talet, efter det politiska maktskiftet 2006
och under perioden eftter 2015 har de sittande regeringarna dérutéver skickat
styrsignaler till Férsékringskassan att gora striktare bedémningar. Den bakom-
liggande idén har varit att ménniskor, sa langt som mdjligt, har en skyldighet att
férsoérja sig sjalva férutsatt att det inte finns halsoméssiga eller arbetsmark-
nadsmaéssiga skal till att detta inte &r mdjligt. Féréandringarna under 2000-talet
har inneburit en férskjutning gallande vad som anses vara ett séddant skal. Resul-
tatet har blivit hégre krav pa den enskilde att férsorja sig sjélv.

Foéréandringarna har haft stérst inverkan pa de som har nedsatt arbetsférmaga
under l&ng tid och diagnoser som saknar tydliga biologiska markdrer samt har
en oséker rehabiliteringsprognos.®® Dessa karaktarsdrag stdmmer val 6verens
med manga av de sena komplikationer som férknippas med barncancer. Kraven
pé att lakarintyg ska bevisa den nedsatta arbetsférmagan har dkat markant.
Har visar sjukforsékringsforskningen dels pé att detta leder till en markant
Okad stress,® dels att det kan vara mycket svart att navigera i sjukférsakrings-
systemet for de som &r i behov av erséttning.®® | sin avhandling visar Johan Ka-
luza® att det ar mycket krévande att anséka om och beviljas erséttning, vilket
leder till paradoxen att det ar ett arbete att vara fér sjuk fér att arbeta. En
vanlig foljdeffekt som pekats pé i svensk séval som internationell forskning ar
att detta kan leda till omfattande psykisk ohélsa, dar ménniskor far svart att
planera en framtid eller se en ljusning i det egna livet.*” 98%91°0 F&r ménniskor
med permanenta eller &terkommande funktionsnedséttningar och kroniska
sjukdomar kan konsekvensen darfér bli att arbetsféormagan férsémras ytter-
ligare av hur sjukférsakringssystemet ar designat — trots att syftet med da-
gens system ska vara att férmé ménniskor att aterga i arbete.

Forskningen om Forsakringskassans bedémningar av réatt till erséttning pekar
béde pé att det finns en kultur p4 myndigheten av att géra tuffa bedédmningar
samt att det har inférts mer standardiserade arbetssatt som ldmnar mindre
utrymme for individuella beddémningar.?''°2 Handlaggare pa myndigheten har
sedan 2015 lagt allt mindre tid pé att prata med och traffa personen som an-
sOker om erséattning. Samtidigt som léakarintyg har fatt stérre betydelse laggs
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
svéra att forsté for de som far avslag, da de bryter mot hur individen upplever
sig egen situation samt mot den bedémning som individens lékare har gjort.
Har visar Mani Shutzberg'®® att det finns en mycket utbredd frustration bland
sjukskrivande lakare som upplever att Férsakringskassan negligerar deras medi-
cinska kompetens och bedémningar.

Sammantaget har vi ett sjukférsékringssystem som har blivit tuffare och
mindre flexibelt under de senaste tva decennierna. Det galler i synnerhet for
personer som har nedsatt arbetsférmaga permanent eller under en langre pe-
riod. Systemet stéller mycket hdga krav pa den som anséker om ersattning att
navigera komplexa regelverk och flera parallella processer. Detta sker samtidigt
som en stor ekonomisk osékerhet riskerar att félja om individen inte far ersétt-
ning, vilket kan leda till att hélsan férvarras ytterligare. Férsékringskassans be-
slut uppfattas som rigida och regelstyrda, snarare én individanpassade och be-
aktande av individens hela livssituation. M&nga av de personer som far avslag pa
sina ansékningar om ersattning fran nagon av sjukférsakringarna ar alltjamt foér
sjuka for att arbeta, vilket innebar att de istéllet méste s6ka ersattning fran
andra vélfardssystem. Har ser vi en ganska drastisk 6kning av personer som far
férsorjningsstod fréan de kommunala socialtjansterna eftersom lakarens sjuk-
skrivning inte har godkénts av Férsakringskassan — frén cirka 15 000 personer
fér ett decennium sedan till runt 22 000 personer i den senaste tillgangliga
statistiken.*4
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4. Slutsatser

Mer forskning och stérre politisk uppmarksamhet

Tidigare forskning visar att barncanceréverlevare oftta hamnar i ett grénsland
mellan arbetsmarknad och vélfardsstat. Sena komplikationer innebar att ar-
betsférméagan kan fluktuera eller bli langvarigt nedsatt. Fér att personer som
har 6verlevt barncancer ska f& méjlighet att leva ett gott liv som fullt delta-
gande samhéllsmedborgare och med grundlaggande trygghet behévs samhélls-
system som fangar upp manniskor som hamnar i detta gransland. Var éversikt
av tidigare forskning om socialférsékringssystemen och arbetsmarknaden ger
oss hér viktig kunskap.

Var forsta och tydligaste slutsats handlar om kunskapsbrist. Det beh&vs forsk-
ning som fokuserar pé barncanceréverlevare. | synnerhet saknas kartlaggningar
som fokuserar pé valfardssystemens utformning och arbetsmarknadens barria-
rer. Ansvaret for detta vilar inte bara pa forskarsamhéllet. Vi menar att staten
har en viktig roll i att kartlagga barncancerdverlevares levnadsvillkor. Det ar
inte ovanligt att politiker formulerar visioner om minskad barncancerdédlighet.
Men fér att barncancerdverlevare ska kunna leva goda liv krévs &ven en nollvi-
sion foér att ménniskor inte ska falla igenom trygghetssystemen. Har menar vi
att det behdvs mer handlingskraft fran politikens sida.

Vi menar dven att offentliga och privata forskningsfinansiérer behdver bidra
till att bryta den ensidiga medicinska dominansen inom den svenska barncan-
cerforskningen. Resurserna till medicinsk forskning ska sjélvklart inte minska,
men det behdvs ocksé forskning som ur samhallsvetenskapliga och humanveten-
skapliga perspektiv beskriver métet mellan barncancerdverlevare och samhal-
let. Var forskningsdversikt visar att sddan forskning &r en bristvara.

Barncancerdverlevare pa en otillganglig arbetsmarknad

Var andra slutsats handlar om villkoren pé arbetsmarknaden. Forskningen om
funktionshindrade som har liknande svérigheter som barncanceréverlevare vi-
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sar att det &r svart att etablera sig pa arbetsmarknaden. Detta beror till stor
del pa hinder som drabbar personer som fungerar utanfér samhéllets normer
ochsom har en fluktuerande och/eller langvarigt nedsatt arbetsférméga. Sub-
ventionerade anstéllningar kan vara ett svar pé detta, dar det offentliga tillfér
medel for att kompensera for de anpassningar som arbetsgivaren behéver
gora. Har visar saval rehabiliterings- som funktionshinderforskning dessutom
att férutsdgbarhet och kontinuitet ar viktiga faktorer fér att manniskor med
funktionsnedsattningar ska kunna delta pa arbetsmarknaden och i resten av
samhéllet.

Ett annat vél belagt resultat i tidigare forskning ar att funktionshindrade of'ta
kan och vill arbeta, givet att diskriminerande hinder och bristande tillgang-
lighet undanrdjs. Den harda konkurrensen pé arbetsmarknaden innebéar dock
att dessa individer har svart att f4 arbete. Aven har kan subventionerade an-
stéllningar vara ett svar, dar staten kompenserar arbetsgivare fér att anstélla
méanniskor i grupper som har svarare att etablera sig pé arbetsmarknaden. Har
finns dock en risk att detta skulle kunna leda till en skiktning pé arbetsmarkna-
den mellan “riktiga” anstéllda och de med subventionerade anstéllningar. Dartill
ar det viktigt att de subventionerade anstéallningarna inte konstrueras pé ett
s&dant satt att arbetsgivaren kan dra nytta av att I6pande géra subventione-
rande anstallningar utan att dessa permanenteras.

Slutligen finns det fér de subventionerade anstéllningarna ofta ett antagande
om att arbetsférmégan ska 6ka hos de personer som blir anstéllda, dar anstall-
ningen i slutdndan omvandlas till en reguljar anstéllning. Fér méanga barncan-
cerdverlevare och andra grupper av manniskor med funktionsnedséttningar

ar tillstdndet och svarigheterna permanenta. S& som stédet fér personer i
arbetsmarknadens gréansland ar utformat idag finns en péataglig risk att grun-
dantagandet att ménniskor ska och kan arbeta, givet ratt incitament och stéd,
krockar med hur barncancerdverlevarnas faktiska situation.

Vi menar att forskningen visar att det finns grupper pé arbetsmarknaden som
permanent kommer ha en fluktuerande eller nedsatt arbetsférmaga och darfér
alltid kommer ha svért att konkurrera pé en arbetsmarknad med hég arbetslés-
het. Samtidigt vet vi att dessa personer mér bra av att arbeta, att de kan gbra
ett gott arbete och riskerar att hamna i ekonomisk eller social utsatthet om
de stélls utanfér arbetsmarknaden under langre tid. Ett sddant utanférskap ar
inte bara kostsamt for den enskilde utan ocksé en samhéllsekonomisk férlust-
affar. Aven om vi av utrymmesskal inte har kunnat summera forskningen om hur
subventionerade anstéllningar ska utformas och hinder undanréjas, bekraftar
var oversikt att det finns gott om evidens att dra nytta av for att ta fram
fungerande modeller.
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Barncancerodverlevare och sjukforsakringarnas falluckor

Svérigheterna att etablera sig pa arbetsmarknaden, pa grund av hard konkur-
rens, bristande tillgénglighet eller nedsatt arbetsférméga, innebar att ménga
méanniskor med kroniska sjukdomar och funktionsnedséttningar blir beroende
av socialférsékringarna. Var tredje slutsats &ér att utvecklingen av den svenska
sjukférsakringen har ar mycket oroande. Forskningen visar att sjukférsékrings-
systemen under de senaste decennierna har blivit mindre generdésa. Politiken
har utgatt fran att manniskor kan och ska dtergé i arbete. Fér personer som
inte kan mdéta dessa férvantningar kan métet med sjukférsakringen bli valdigt
svart. Osékerheten som introduceras i manniskors liv férsdmrar méanniskors
livskvalitet avsevart. Samtidigt innebar ansdkningsprocesserna ett omfattande
arbete som manniskor of'ta har en bristande kapacitet att utféra. Detta, och
den medfdljande stressen, riskerar att innebara att manniskor far en lagre ar-
betsférméga an de haf't i ett mer generdst system.

Generellt ar barncancerdverlevare i stérre behov av sjuk-och aktivitetsersatt-
ning. Nar de hardare reglerna inom aktivitets- och sjukerséttningen introduce-
rades var motivet att ett for generdst system innebar att samhéllet ger upp
pé manniskors férmaga att arbeta. Trygghetssystemet beskrevs som en dom
till livslangt bidragsberoende. A andra sidan vet vi i dag att en effekt av de
hérda reglerna har blivit att manniskor med omfattande och permanenta ned-
sattningar av arbetsférmagan saknar grundlaggande ekonomisk trygghet. Som
vi redan har pépekat visar rehabiliteringsvetenskapen att trygghet gagnar
méanniskors rehabiliteringsprocesser medan ekonomisk stress férsémrar den
psykiska och fysiska héalsan.

Vi menar att det behdvs stdérre méjligheter att testa arbetsférmégan, trots
ett langvarigt behov av ersattning. Det finns inga systematiska studier som
kartlagger hur vanligt det ar att sjukskrivna med kroniska sjukdomar eller per-
manenta funktionsnedsattningar vill préva att gé upp i arbetstid. Daremot f6-
rekommer det forskningsresultat i ndgra av de ovan refererade studierna som
antyder att ménniskor som far ersédttning kan vara rédda for att dtergéd i arbe-
te déde tror att det kan bli svart att 4 tillboaka erséttningen om de inte klarar
av att arbeta.

Ménga individer med ldngvarigt nedsatt arbetsférmaga har fatt kdmpa hart
for att fa erséattning. Det ar knappast férvanande att dessa individer inte vill
riskera sin ersattning om de efter en tid upplever sig mé och fungera béttre.
Férutom att sjukférsakringssystemet behdver vinna en grundldggande tillit
bland de som &r beroende av dessa system, behdvs dven regelverk som gér
det mdjligt att testa att dtergéd i arbete, utan att riskera bli av med ersatt-
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ningen helt om det inte fungerar. Har har politikenen viktig roll i att initiera
och utreda modeller fér hur detta kan utformas.

Behovet: en politik for barncanceréverlevares livskvalitet

For att forhindra att barncanceréverlevare och andra grupper med liknande
problem hamnar i permanent exkludering behdvs politiska d&tgérder. Fér det
férsta finns det i dag utredda forslag som foreslar generdsare bedémningar
av ratten till aktivitets- och sjukersattning. Aven om det framfér allt &r latt-
naderna for dldre som har fatt medial och politisk uppméarksamhet féreslés
aven foréandringar som mer generellt skulle goéra det enklare att fa ersatt-
ning. Tidigare forskning visar att det framférallt &r personer med langvarig
nedsattning av arbetsférmaga som har drabbats av hadrdare regler. En mer
tillgénglig sjuk-och aktivitetserséttning som ger stérre trygghet ar ett bra
forsta steg pa vagen.

For det andra sa ligger en stor del av ansvaret fér dagens strikta sjukférsak-
ring pa Férsakringskassans rattstillampning som successivt har gjort det sva-
rare att fa ersadttning. Regeringen har redan gett styrsignaler om att myndig-
heten ska se dver s& att rattstillampningen féljer géllande lag, men det behdver
andé understrykas att detta arbete framdver kommer att vara av storsta vikt
for att sjukforsékringen ska bli forutsagbar och rattsséker.

For det tredje behdver relationen mellan arbetsmarknad och socialférsakring-
ar ténkas om. | dag &r socialférsakringarna delvis designade foér att uppmuntra
ménniskor att arbeta genom ekonomiska sanktioner. Forskningen antyder att
pendeln har rért sig alltfér ldngt i denna riktning. Istéllet behdvs ett system
som ger ménniskor flexibilitet att testa sin arbetsférmaga utifran sina individu-
ella férutsattningar. Forskningen visar tamligen entydigt att funktionshindrade
och sjuka vill arbeta och vara sjélvférsorjande. Radslan fér att bli av med sin er-
séttning i ett allt for restriktivt sjukférsakringssystem kan emellertid innebéra
att ménniskor inte vagar prdva sin arbetsférméga. Dartill innebér stressen och
oron fér framtiden som manga drabbade lever med att rehabilitering forsvaras.

Slutligen behdvs ett mer dvergripande attitydskifte. Under 2000-talet har
sjukférsakringspolitiken utgatt fran misstanken att manniskor kommer att
begéra for mycket erséttning och férsdka sko sig pa systemet. Nar langva-
rigt sjuka och funktionshindrade sedan hamnar utanfér systemen riskerar den
ekonomiska utsattheten att bli langvarig och kostsam. | takt med medicinska
framsteg véxer gruppen av barncancerdverlevare. Ekonomisk stress och kamp
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med myndigheter gagnar inte deras férmaga att delta i samhallet och p4 ar-
betsmarknaden. D& detta &r unga personer riskerar utanférskapet dartill att
bli mycket langvarigt.

Ur ett ménskligt perspektiv ar det inte rimligt att barncancerdverlevare straf-
fas av arbetsmarknad och sjukférsékring for att de har éverlevt mycket svéra
sjukdomar under sin barndom. Ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv ar barn-
cancerdverlevare i utanférskap ett resurssldseri, dar erfarenhet, kompetens
och vilja att bidra riskerar att g4 férlorad.
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