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Sammanfattning

Neuro ar en oberoende organisation specialiserad pa neurologi. Vi finns for att ge vara cirka
12 500 medlemmar information, stéd och en framtidstro. Vart mal ar att personer som
lever med neurologiska diagnoser ska fa samma mojligheter, rattigheter och skyldigheter
som alla andra.

Syftet med denna rapport ar att kartldgga Neuros medlemmars tillgang till
socialforsakringsfragor. For att kunna samla in trovardig statisk pa riksniva har vi valt att
fokusera pa ersattningar som administreras av Forsakringskassan och som syftar till att ge
ekonomisk trygghet vid sjukdom och/eller funktionsnedséattning. Rapportens resultat
bygger pa en enkat som skickades i slutet av augusti 2022 till samtliga Neuros medlemmar
som har angett e-postadress (drygt 9 500 personer). Totalt svarade drygt 2 600 personer pa
enkaten varav ungefar 1 400 har nagon gang ansokt om ersattningar fran Forsakringskassan
i samband med sin sjukdom och/eller funktionsnedsattning.

Rapporten redogor forst for vilka ersattningar Neuros medlemmar far i dagslaget och
utvarderar sedan Forsakringskassans handlaggningsprocess och bemotande av de s6kande.
Enkatens resultat visar att en tredjedel av de svarande upplever kontakten med
Forsakringskassan som negativ. Manga beréattar att de kdanner sig standigt ifrdgasatta av
myndigheten. Dessutom tycker fa svarande att Forsakringskassans handlaggningsprocess
har blivit battre under aren. Enkatens resultat visar dven att en fjardedel av de svarande har
vantat langre an sex manader pa beslut samt att endast halften dr néjda med den
information de har fatt under ansékningsprocessen.
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Kartlaggning av Neuros medlemmars tillgang till socialférsakringar

Narmare halften av de svarande med neurologisk diagnos far i dagsldget nagon ersattning
fran Forsdkringskassan. Tyvarr ar det svart att tolka denna siffra da det ar mojligt att
personer med tidigare erfarenhet av Férsakringskassan var mer bendgna att svara pa
enkdten. Manga svarande ar aven 6ver 65 ar och kan de facto inte langre fa vissa
ersattningar fran Férsdkringskassan. Daremot ger enkatens resultat en bra indikation pa att
manga personer med neurologisk diagnos ar i behov av ersattningar som féljd av deras
sjukdom och/eller funktionsnedséattning.

Mer an hélften av de svarande som far ersattningar i dagslaget far sjukersattning. Sedan ar
det en tredjedel som far merkostnadsersattning for vuxna/handikappersattning samt en
fjardedel som far sjukpenning. Ett flertal svarande har dven bilstéd och/eller
assistansersattning (se tabell 1 for ytterligare resultat). Manga medlemmar far dessutom
flera ersattningar samtidigt.

Sjukersattning 52%
Merkostnadsersattning for vuxna eller handikapperséattning 34%
Sjukpenning 25%
Bilstod 19%
Assistansersattning 12%
Aktivitetsersattning 5%
Rehabiliteringspenning/arbetslivsinriktad rehabilitering 2%
Annat 8%

Kommentar: Tabellen bygger pd 1 241 personers svar. Det var méjligt att ange flera svarsalternativ.

Ungefar en femtedel av de svarande som inte far nagon ersattning fran Forsakringskassan i
dagslaget antingen vantar pa beslut, har fatt avslag pa sin ansékan eller fick nagon
ersattning tidigare. De flesta av de som inte ldngre far ndgon ersattning ar antigen
pensiondrer eller personer som tidigare var sjukskrivna men har atergatt till heltidsarbete.

Medlemsenkéaten inneholl dven fragor som riktade sig till anhoriga. Tyvarr blev det for fa
svarande som fick ersattningar kopplade till sin ndrstaendes sjukdom fér att kunna ta fram
trovardig statistik.

En tredjedel upplever kontakten med Forsakringskassan som negativ

Narmare 40 procent av de svarande upplevde kontakten med Forsakringskassan som
mycket positiv eller ganska positiv medan drygt en tredjedel fick en ganska negativ eller
mycket negativ upplevelse. De resterande 30 procent svarade att de upplevde kontakten
som varken positiv eller negativ. Enkatens resultat visar att bemotandets kvalitet ar i stort
sett personberoende.

En stor majoritet (tva tredjedelar) av de som upplevde kontakten som positiv var néjda
med kommunikationen med deras handlaggare. | fritextssvaren uttrycker flera svarande att
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de fick handlaggare som var tillmotesgaende och forsokte att hjalpa till sa mycket de
kunde. Med andra ord beror den positiva kontakten i stort sett pa vilken handlaggare man
far. Ett flertal svarande beréattar att de hade forst en dalig kontakt med Férsdkringskassan
men fick sedan en annan handlaggare som bemaotte dem pa ett professionellt satt.

“Jag upplever det som att det dr upp till varje handldggare med vilken
information de ger och vilka beslut de tar. Jag kdinner att det inte finns
ndgon rdttssédkerhet’.”

Av de som upplevde kontakten som negativ sdger drygt 60 procent att det kdnns som om
de inte blir trodda. Narmare hélften dr missndjda pa grund av bristande och/eller dalig
kommunikation med Forsdkringskassans handlaggare. Drygt en tredjedel tycker dessutom
att ersattningsnivan ar for 1ag (se tabell 2 for ytterligare resultat).

Det kanns som om jag inte blir trodd 62%
Dalig kommunikation med min handldggare 48%
Langa handlaggningstider 44%
Jag har fatt avslag 41%
Jag tycker att ersattningsnivan ar for lag 35%
Stor personalomsattning 22%
Mina insatser blev indragna 12%
Jag saknar information 11%
Annat 15%

Kommentar: Tabellen bygger pd 376 personers svar. Det var méjligt att ange flera svarsalternativ.

En del svarande lyfter ocksa den stora personalomsattningen inom myndigheten som ett
aterkommande problem; deras handlaggare byts ofta och de s6kande har inte alltid
informerats om att de har fatt en ny kontaktperson. Dessvarre vittnar flera medlemmar om
att de far en kénsla av att de behover forsvara sig hela tiden samt att de blir radda sa fort
de far ett samtal eller brev fran Forsakringskassan.

| fritextssvaren uppger manga medlemmar att Forsakringskassan ifragasatter deras
lakarintyg. Vissa svarande sager till och med att myndigheten ansag trots deras lakarintyg
att de var friska nog for att kunna arbeta och/eller klara sig i hemmet pa egen hand. Detta
visar pa en orovackande kompetensbrist hos vissa handlaggare.

Daremot sdger manga av de svarande som upplevde kontakten som positiv att deras
handlaggare har forsokt att samla in mer kunskap om deras diagnos genom att samtala

1 Rést ur Neuros medlemsenkit om socialférsakringsfragor, hést 2022.
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med ldkare och/eller seniora kollegor pa Forsakringskassan for att kunna férankra deras
beddmning pa korrekta grunder.

Manga svarande upplever att Forsakringskassans handlaggningsprocess har
forsamrats over tid

Ungefar en tredjedel av alla som hade haft kontakt med Forsakringskassan svarade att de
inte kunde uttrycka sig om utvecklingen av myndighetens arbete 6ver tid. Antingen hade
dessa svarande inte varit i kontakt med myndigheten pa flera ar eller hade nyligen fatt
beslut om ersattningar. Av de som kan utvardera utvecklingen pa lang sikt ar det endast
drygt tio procent som tycker att Férsakringskassan har blivit battre medan drygt 40 procent
upplever att det har skett en forsamring eller stor férsamring. Sedan sdger dven 40 procent
att det inte har skett nagon forandring 6verhuvudtaget (se diagram 1).

Diagram 1. Hur skulle du beskriva utvecklingen 6ver tid av Forsakringskassans
handlaggningsprocess sedan du fick ditt forsta beslut?
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Kommentar: Diagrammet bygger pa 833 personers svar. De svarande som inte kunde uttala sig om
utvecklingen uteldmnades fran den slutliga analysen.

“Forsdkringskassan har successivt blivit mycket hdrdare i sina
bedémningar (utan att det gdr att forsta eller utldsa varfér). Nér man
frdgar rétt ut och jémfér exakt samma férhéllanden om varfér det var si
déd och sé nu kan de aldrig svara pé varfér rent konkret?.”

2R&st ur Neuros medlemsenkét om socialférsakringsfragor, host 2022.
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Nar det géller utvecklingen av hur myndigheten tillampar merkostnadsersattning vittnar ett
flertal svarande om att fler och fler kostnader anses vara kostnader som géller "alla”
manniskor, det vill sdga att dessa kostnader inte beror pa en funktionsvariation.

En fjardedel har vantat langre dn sex manader pa Forsdkringskassans beslut

Enkatens resultat visar dessutom att det ibland blir langa handldggningstider. 60 procent
svarande fick svar inom tre manader och en fjardedel fick vanta langre an sex manader,
inklusive drygt tio procent som vantade langre dn ett ar (se diagram 2). Dessa langa
vantetider innebar att personer med progredierande och fortskridande sjukdomar hinner
bli sdmre innan de far beslut fran Forsakringskassan. | slutdandan finns det en risk att de
stédinsatser de far beviljade inte langre motsvarar deras behov. En svarande med
Amyotrofisk lateralskleros (ALS) sager till exempel att “[Forsakringskassan] har langa
handlaggningstider vilket ar katastrof for mig med ALS som gor mig samre och samre”.

Diagram 2. Hur lang tid har du vintat pa ditt/dina senaste beslut?
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Kommentar: Diagrammet bygger pG 1 044 personers svar. De svarande som inte kom ihdg hur Idng
tid de hade vintat pa beslut uteléimnades frdn den slutliga analysen.

Avslag och indragna insatser leder ibland till samre hdlsa och stora ekonomiska
svarigheter

| fritextssvaren vittnar de svarande som fick avslag och/eller indragna insatser om
halsoforluster nar Forsakringskassan dndrar beslut och/eller nekar ersittning. Dessvéarre
berattar manga att de blir beroende av sina anhoriga bade ekonomiskt och i vardagslivet
nar de varken far ersattningar eller tillgang till assistans. Detta skapar ojamlikheter och kan
begrdnsa personens ratt att bestamma 6ver sitt liv.

Vara medlemmars erfarenheter visar dven att myndigheten inte &r flexibel nog nar det
galler sjukersattning. Manga svarande sager att de blev uppmanade att snabbt aterga till
heltidsarbete eller sdga upp sig for att hitta “lattare” arbete. Vissa svarande uppger till och
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med att deras hélsa blev samre bade psykisk och fysisk nar de tvingades aterga till
heltidsarbete trots att de inte orkade med det. Neuros medlemmars svar visar dven att
samverkan mellan olika myndigheter kan forbattras; ett flertal svarande berattar att de
skickades fram och tillbaka mellan Forsakringskassan och Arbetsférmedlingen.

Tyvarr sager flera svarande att de inte har lyckats hitta nagon l6sning efter att ha fatt avslag
och/eller indragna insatser. Dessa personer berattar att de fortfarande har stora
ekonomiska svarigheter samt att deras halsa har forsamrats. En svarande sager till exempel
att “[hen] far tigga pengar av vanner, annars hade [hen] hamnat pa gatan”. Dessutom sager
flera av de som har fatt avslag att de inte orkar 6verklaga myndighetens beslut, ibland pa
grund av den negativa kontakten och det daliga bemotande de blev utsatta for.

Knappt hélften av de svarande dr néjda med den information de har fatt

Sedan finns det ocksa en pataglig brist pa begriplig information da endast drygt 40 procent
av de svarande uppger att de ar ndjda med den information de har fatt under
handlaggningsprocessen. | fritextssvaren vittnar manga svarande om att de har fatt otydlig
information samt att det ibland ar svart att hitta olika blanketter. En medlem sager till
exempel att Forsakringskassans beslut medges i “statssvenska som bara en statlig
tjansteman kan forsta”.

Ibland gar det inte att na sin handlaggare eller att kontakta Forsakringskassan i allmanhet,
vilket gor att det blir svart att fa den hjalp man behover. Vissa medlemmar valjer darfor att
hitta information pa egen hand, vilket kan vara svart och kravande. Flera svarande uppger
ocksa att de saknar information om vilka kriterier Forsakringskassan utgar ifran i sina beslut
samt information om ersattningsnivan och utbetalningar. Vissa svarande lyfter dven att
beslutens motivering ibland ar bristfallig samt att handlaggarna ger flera férklaringar som i
vissa fall motsager varandra. Andra svarande vagar inte be om ytterligare information da de
ar radda for att Forsakringskassan eventuellt skulle pabdrja en ny utredning av deras
situation.

“Det borde inte vara sd fruktansvdrt krdngligt att hitta rétt pd deras
hemsida ndr man ska anséka ndgot. Att hitta rétt formuldr dr svdrt och

sen s@ dr det kréngligt med vilka intyg som behévs®.”

Flera av de svarandes berattelser papekar att myndigheten kan bli battre pa att erbjuda
information och stdd pa ett tillgangligt satt. En medlem som har hérselnedsattning beréattar
till exempel att hen har vid upprepade tillfdllen medgett att hen helst vill ha skriftlig info
eller hanvisar till en anhoérig med fullmakt i drendet. Férsakringskassan fortsatter dock att
ringa direkt till denna medlem, vilket gor att hen tappar en del information under vagen.
Detta exempel visar att myndigheten kan bli battre pa att bemo6ta personer men séarskilda
behov.

3 R&st ur Neuros medlemsenkat om socialférsakringsfragor, hést 2022.
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