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Studien genomférdes i en arbetsgrupp av
kuratorer vid Huddinge sjukhus” barnav-
delningar och hérselklinik. Det &r en kart-
laggning av de psykosociala svarigheter
familjer med kroniskt sjuka barn har i sitt
vardagsliv, hur kronisk sjukdom paverkar
barnet och dess familj i barnomsorg, skol-
arbete, fritid, kamratkontakter och férald-
rarnas eget sociala liv. Féréldrarna upp-
fattade sig mera paverkade av barnets
sjukdom an barnen sjalva. Médrarna drog
ett sarskilt tungt lass. Manga levde under
stark press i stdndig kamp for réattigheter,
oro for barnens framtid och hur man skall
stodja dem in i vuxenvarlden. Man efter-
lyste ett samlat psykosocialt stod av prak-
tisk, social, informativ, teknisk och emo-
tionell art. Ett sadant utdkat och samlat
psykosocialt stdd till foraldrar med lang-
varigt sjuka barn ar under uppbyggnad
vid Huddinge sjukhus kuratorsavdelning.
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BAKGRUND SYFTE OCH FRAGESTALL-
NINGAR

[ samband med handikappreformen 1994 ut-
vidgades hilso- och sjukvardens ansvar for
radgivning och annat personligt stod (1). Nya
patientgrupper har idag tillkommit genom ut-
veckling av medicinsk teknik och effektivare
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mediciner. Patienter som tidigare avled i sin
grundsjukdom kan numera ofta raddas till li-
vet, ibland med betydande svarigheter i var-
dagslivet som foljd (2,3). Den medicinsk/tek-
niska utvecklingen har medfort att det stills
utékade och speciella krav pa det psykoso-
ciala omhéndertagandet av savil barnet som
dess familj. Kuratorerna vid barnavdel-
ningarna, Huddinge sjukhus, har erfarit att de
inte alltid kunnat méta familjernas behov och
dessutom mera anat dn vetat och kunnat pre-
cisera svarigheterna i vardagslivet for de lang-
varigt sjuka patienterna och deras familjer.
Kan da lagen om stod och service till funk-
tionshindrade (LSS) tillimpas och innebéra
utokade resurser for de langvarigt sjuka pa-
tienter som barnkuratorer méter?

Denna undersokning syftar till att kartligga
svarigheter och behov hos familjer med lang-
varigt somatiskt sjuka barn samt att utveckla
en arbetsmodell for verksamheten vid Hud-
dinge sjukhus” kuratorsavdelning.

Fragorna handlar om vilka psykosociala
svarigheter familjerna faktiskt har i sitt var-
dagsliv, hur en kronisk sjukdom paverkar bar-
net och familjen vad giller skolarbete, barn-
omsorg, fritid, kamratkontakter och foréldrar-
nas eget sociala liv. Gar det att utveckla nya
former av psykosocial verksamhet vid sjuk-
husets kuratorsavdelning i anslutning till LSS
och dr det praktiskt mojligt att urskilja vad
som aldggs kuratorerna med hénsyn till LSS
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respektive hilso- och sjukvardslagen (HSL)?

URVAL OCH METOD

En arbetsgrupp bildades bestdende av sex
kuratorer vid Huddinge sjukhus barnavdel-
ningar och horselklinik med en projektledare,
dédrutdver en referensgrupp bestaende av re-
presentanter for Socialstyrelsen, sjukvard,
omsorgsnamnd, habiliteringsverksamhet och
kommunal handikappverksamhet. Arbets-
gruppen bestdmde sig for att kombinera en
enkdtstudie med intervjuer.

Urval

Undersokningen vénde sig till fordldrar med
langvarigt somatiskt sjuka barn och ungdo-
mar i dldern 0-20 ar som horde till Huddinge
sjukhus upptagningsomrade i Stockholms ldn
och som var aktuella for nagot besok vid barn-
kliniken eller horselkliniken under tiden 1/1
- 30/6 1997. De diagnosgrupper som valdes
var: barn med cystisk fibros, diabetes, epi-
lepsi, dova barn, horselskadade barn, barn
med gastro-hepatologiska samt hematologis-
ka sjukdomar.

Urvalet genomfordes i tva steg. Forst togs
alla listor fram med samtliga patienter i de
sju diagnosgrupperna som varit aktuella un-
der den valda tiden och inte hade fyllt 20 ar.
Direfter beddmde kuratorerna tillsammans
med ldkare och/eller sjukskoterska vid sin
egen avdelning om det var troligt, med den
kdannedom om barnet och dess familj som man
gemensamt hade, att ndgon av dem hade sva-
righeter 1 vardagslivet pa grund av barnets
sjukdom. Urvalet motiverades av att under-
sokningen skulle inriktas pa att kartlagga de
psykosociala svarigheter och det behov av
stod som fanns, inte i sig den allménna fore-
komsten av sddana svarigheter. Sammantaget
valdes 160 familjer ut.
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Enkatstudie

Arbetsgruppen ville veta nagot om vilka sva-
righeter fordldrar uppfattade att de sjélva hade
och vilka de bedomde att barnen har. Det
gillde dven att precisera psykosociala behov
och vad som skulle uppfattas vara till hjélp
och stod i vardagslivet. En enkit utformades
med fragor som grupperades kring 1) famil-
jens och de vuxnas vardagsliv med det sjuka
barnet 2) barnets eget sociala liv s& som det
uppfattades av fordldrarna 3) information,
kunskap och kdnslomissig bearbetning 4)
tinkbara, 6nskvirda stédinsatser. Flertalet fra-
gor var strukturerade med fasta svarsalter-
nativ. Nagra 6ppna fragor fanns ocksa. Enka-
terna, inklusive frankerade svarskuvert,
skickades till de utvalda 160 familjerna.
Svarsfrekvensen var 71 %.

Enkiterna kodades och bearbetades statis-
tiskt med frekvensberdkningar och kors-
tabeller. En signifikansniva pa 5 % valdes.
Svaren i de 6ppna fragorna kategoriserades.

Intervjuer
[ enkiten tillfragades informanterna om de
ville delta i en intervju och om de kunde téinka
sig att lata barnen sjélva intervjuas. Samman-
taget anmailde sig 36 vuxna och nio barn. In-
tervjuare var fem erfarna kuratorer inklusive
projektledaren. Av olika skl - sjukdom och
obekvima tider - kunde inte alla intresserade
intervjuas utan begriansades till 20 vuxna och
fyra barn. Med barnen gjordes en fokusgrupp-
intervju och en enskild intervju. Pa grund av
mager information har barnintervjuerna ute-
slutits fran redovisningen. Med de vuxna gjor-
des fyra fokusgruppintervjuer samt tre indi-
viduella och fyra telefonintervjuer. Intervju-
omradena fokuserade pa svarigheter och be-
hov foranledda av barnets langvariga sjukdom
Intervjuerna analyserades i tva steg. Steg 1
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var att arbetsgruppen tillsammans tolkade alla
yttringar av svarigheter och behov som for-
dldrarna pa nagot sitt formulerade. Ord och
begrepp noterades och sammanfordes till ka-
tegorier. I steg 2 analyserade varje intervju-
are sina utskrifter och sékte efter uttryck som
beskrev kategorierna. De redovisas som citat
1 texten.

Bortfallsanalys

Det fanns ingen skillnad i svarsfrekvens mel-
lan bortfallsgrupp och svarandegrupp i de
olika diagnosgrupperna. Svarsfrekvensen var
lika stor oberoende av om man hade en pojke
eller en flicka. Geografiskt fordelade sig fa-
miljerna savidl i svarandegruppen som i
bortfallsgruppen over hela upptagningsom-
radet. Det fanns ingen &verrepresentation i
bortfallsgruppen av familjer med utlandska
for- eller efternamn. I bortfallsgruppen var
barnen nagot dldre @n i svarandegruppen (11,7
ar sd 4,8 mot 9,3 ar sd 4,6 p<0,05).

RESULTAT

Familjerna hade 61 pojkar och 52 flickor.
Pojkarna var nagot yngre dn flickorna, 8,8 ar
sd 4,4 mot 9,8 ar sd 4,9 (p<0,05). I de olika
diagnosgrupperna fanns lika manga pojkar
som flickor utom i gruppen epilepsi dir det
var 12 pojkar och tre flickor (p<0,05). Bar-
nen bodde tillsammans med sina bada forald-
rar (80 %). Riksgenomsnittet dr 86 % (Social
Rapport 1994). En fjdardedel av barnen sak-
nade syskon (26 %).

Vardagslivets paverkan pa familjen i
allménhet

En klar majoritet (64 %) ansag att familjen
paverkades negativt i hog grad, nagon paver-
kan uppgav en dryg fjiardedel (28 %). Ovriga
ansag att sjukdomen hade liten (7 %) eller
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ingen (2 %) negativ paverkan pa vardagsli-
vet. Av de 72 familjer som bedomde att bar-
nets sjukdom inverkade negativt i hog grad
pa vardagslivet varierade andelen i de olika
diagnosgrupperna. Alla familjer (100 %) som
hade barn med blodsjukdomar ansag att sjuk-
domen belastade vardagslivet mycket. Samma
gillde 76 % av familjer med diabetesbarn och
63 % vid cystisk fibros. Epilepsi paverkade
minst (33 %).

Belastningarna

94 fordldrar beskrev i 6ppna fragor sina var-
dagliga svarigheter. Manga angav flera ting
som sammantaget utgjorde belastningar.
Nedan anges frekvensen.

Virda, medicinera, mata 86 %
Organisera vardagen (planera, leva in-

rutat, styras av sjukdom, vara beroende) 51 %
Social oro (skydda, tillse, 6vervaka,

forebygga) 43 %
Kinslomissig oro, stress, osikerhet 22 %

Forédldrarna till en 7-arig pojke skrev: "Téta
ldkarbesok, manga akuta insjuknanden, svart
att gora det man vill t.ex. ga pa bio, mycket
tidskravande med all omvardnad.” Mamma
till en 16-arig flicka: ”"Man far ett mycket be-
grinsat vardagsliv déarfor att vi kan inte gé i
afférer eller offentliga lokaler pa grund av in-
fektionsrisk. Vi maste halla reda pa alla lakar-
tider och komma ihag att ta medicinen regel-
bundet.” Fordldrar till en 8-arig flicka: Vi
har mattider att passa hela tiden. Det &r mycket
stress vid maten. Krangligt och besvérligt nar
vi dr bortbjudna. Svart med barnvakt sa vi
kommer nédstan aldrig ut. Stidndig oro.”

Det ar olika for mammor och pappor
Hur mycket man som forélder upplevde att
man belastades av barnets sjukdom varierade
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mellan olika diagnosgrupper men ocksa mel-
lan mor och far. Det framkom tydligt att mod-
rarna drog det tyngsta lasset. I mycket hog
grad paverkades negativt 51 % av modrarna
och 23 % av faderna (p<0,001). Den langva-
riga sjukdomen hos barnet krivde mycket
dvervakning som ledde till stord nattsémn och
medforde tider att passa for mat, medicine-
ring och ldkarbesok. Detta paverkade i sin tur
fordldrarnas mojligheter till yrkesliv med
samma tydliga skillnad mellan mor och far.
Paverkan i mycket hog grad pa mors yrkesliv
angavs av 47 % men fars i blott 16 %
(p<0,001).

Féréldrarnas bedémning av barnens
svarigheter

Mycket stora eller stora allménna svarigheter
i vardagslivet for barnen angavs av en knapp
fjardedel av foréldrarna (12 resp. 11 %). An-
delen varierade med diagnosgrupperna. Half-
ten av barnen med hematologiska sjukdomar
eller horselskador, en tredjedel av barnen med
epilepsi och en fjdrdedel av barnen med dia-
betes aterfanns har. Mattliga svérigheter an-
gavs av 44 %. Har fanns hilften av barnen
med diabetes, epilepsi, gastro/hepatologiska
och hematologiska sjukdomar. Ovriga (33 %)
angav sma eller inga svarigheter och hér var
de storsta grupperna déva barn och barn med
cystisk fibros. Barnomsorgen fungerade
mycket bra ansag 67 % medan motsvarande
andel for skola var 40 % och for fritids 57 %.
Drygt hilften (59 %) av fordldrarna menade
att sjukdomen inte var nagot storre hinder for
barnens fritidsaktiviteter eller kamratkontak-
ter. Deras beskrivning av hindren var:

Organisera vardagen (planering,
inrutat liv, bundenhet)
Oro, osikerhet, stress
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Omgivningens reaktioner,

oforstiende méanniskor

Overvakning, tillsyn, skydd
Omvardnad, medicinering, behandling

24 %
19 %
19 %

Svarigheternas karaktar

Svarigheter i barnens vardagsliv férknippa-
des med de symptom som hor till barnets sjuk-
dom (t.ex. anfall, kdnningar, hosta, infektions-
risk) och forildrar beskrev de sociala, emo-
tionella och kognitiva konsekvenserna av
detta. De bestod i att barnen var trotta och
haglosa, hade daligt humor, var glomska och
okoncentrerade, omotiverat aggressiva och
uppvisade avvikande beteenden. Kroppsliga
fordndringar sasom att inte vixa, férsenad
pubertet eller utseendeférandringar férekom.
Detta sammantaget ledde till att barnens so-
ciala relationer stordes och att kamratkontak-
ter och fritidsintressen kan hindras.

Sociala konsekvenser av barnens
sjukdom
Intervjustudien gav en fordjupad bild av for-
dldrarnas svarigheter. Tre tydliga omraden
identifierades som typiska for fordldrar med
langvarigt sjuka barn. Det forsta handlade om
att avsta fran mycket i sitt eget liv i avsikt att
lata barnen kédnna att de hade det bra och var
viktiga. Icke sa fa modrar avstod t.ex. fran
egen yrkeskarridr. Nagra hade avstatt fran att
skaffa flera barn. Man avstod fran sitt eget
sociala liv i form av umgdngesliv och kon-
takter med vénner vilket ledde till en kédnsla
av isolering.

Det andra omradet handlade om kamp. Det
beskrevs som en kamp pa olika nivaer. Dels

Fordldrarna uppfattar att barnens sjukdom
paverkar fordldrarna mer dn barnen




var det en sorts inre anpassningsprocess dér
sjukdomen maste inférlivas med dagliga li-
vet, dels var det en kamp utét som i mycket
handlade om att gora sig forstddd hos myn-
digheterna. Nir fordldrar och barn inte pas-
sade in i ett fardigt omsorgs- och vilfirdssys-
tem, utan avvek pa olika sitt, méste man for-
klara sa att myndigheter begrep. I dessa sam-
manhang kénde sig forildrar ofta misstrodda
och missférstadda. Man kdmpade ocksé for
att over huvud taget hitta sina sociala rattig-
heter.

Det tredje omradet handlade om stress av
olika slag. En sorts stress var det praktiska
arbetet med att organisera en, ofta kaotisk,
vardag. Det, tillsammans med tidsbristen, ska-
pade stress. Man maste vara noga med tider
for mediciner, mat och likarbesok. Viss diet-
mat beskrevs som oerhort tidskriavande att
laga. En annan sorts stress skapades av en inre
sorg och oro som handlade om att barnet kan-
ske inte skulle na vuxen alder samt 6ver det
utanforskap som man uppfattade hos barnet.
Man ville férbereda barnet for ett vuxenliv
samtidigt som man var osdker pa om det na-
gonsin skulle uppnas. Forildrar beskrev ocksa
problemet med att forsta barnets varld nédr man
hade sin egen friska vérld som referensram.
Som hérande kan man inte veta hur det ar att
leva som dov. Barnet sjédlvt kan heller inte
jamfora sitt liv med ett “friskt” barns efter-
som manga inte minns det eller aldrig har
upplevt det. Men fordldrarna vet. Kontentan
av forildrarollen &r att stodja och hjdlpa sina
barn in i vuxenvirlden men om man inte vet
hur det &r att alltid leva med en sjukdom eller
ett funktionshinder sa blir forildrarollen dari-
genom extra svar. Fordldrar ville emellertid
vara goda fordldrar till sina barn och de an-
strangde sig for att forsoka forsta barnens
virld. En tredje sorts stress handlade om hur
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Drygt hdlften av familjerna med langvarigt
sjuka barn behévde hjdlp av nagot slag uto-
ver det medicinska

man handskades med konflikter i familjen.
Viss medicinering kan t.ex. orsaka beteende-
fordndringar hos barnen som bli glomska,
héglosa och okoncentrerade eller aggressiva
och pockande. Det skapade osikerhet hos for-
dldrar. Som forélder till ett langvarigt sjukt
barn dr man ndmligen inte enbart fordlder utan
ocksé sjukvardsansvarig. Detta ansvar be-
skrevs som tungt och fordldrar hade ibland
svart att balansera mellan sina bada roller -
fordldrarollen och sjukvardarrollen. En for-
dlder till ett barn med diabetes suckade och
kommenterade att hon vet att barnet maste ha
sin insulinspruta men med hur mycket tvang?
En annan fordlder vars barn hade epilepsi
undrade hur linge man kunde neka det trot-
siga barnet ndgot innan det fick ett epileptiskt
anfall.

Familjens behov

Drygt hilften (55 %) av familjerna behovde
hjalp av ndgot slag utéver det medicinska.
Manga visste inte riktigt vad for sorts hjilp
som behovdes och framfor allt visste man inte
var den i sa fall skulle sokas. Svaren pa en
Oppen fraga dir fordldrarna preciserade sina

behov kategoriserades och f6ljande hjilpbe-
hov framtradde:

Praktiskt stod 46 %
Socialt stod 40 %
Informationsstod 22 %
Tekniska hjdlpmedel 19 %
Emotionellt stod 14 %

Manga har f6rstas angivit att de skulle behéva
flera sorters stod. Behovet av kdnsloméssigt
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stod var relativt litet vilket skulle kunna for-
klaras av att foridldrarna redan har fatt det be-
hovet tillfredsstillt eller att de bedémde att
det var relativt oviktigt.

Forildrarnas beskrivning av praktiskt stod
handlade om att underlitta vardagslivet i form
av palitlig avlosning och barnvakt for barnet.
Foréldrarna ville sjilva bestimma vem de
skulle anlita och nér. De ville kénna sig trygga
nir de limnade barnet till ndgon annan. Vem
som helst var dérfor inte méjlig att anvinda i
dessa sammanhang. Foéridldrar maste kunna
lita fullstandigt pa den som 6vertar ansvaret
for barnet. Om sédan inte fanns drog sig for-
dldrarna undan umgéngesliv, tappade kontak-
ten med vinner och sliktingar och uttryckte
inte sillan kénslor av ensamhet och isolering.
En konsekvens av detta var sannolikt det stora
uttryckta behovet av socialt std. I det prak-
tiska stodet raknade fordldrar ocksa in beho-
vet av ekonomiskt stdd. Det ér dyrt att ha lang-
varigt sjuka barn, inte bara sjilva sjukvarden
och medicinerna kostar utan ocksa alla extra
resor, barnvakt till évriga barn och missad
arbetsinkomst. Foréldrar uttryckte starkt att
de ville vara goda foréldrar till sina barn men
att de inte alltid orkade dérfor att de fick sa
litet utrymme for egen del. Det &r naturligtvis
sd ialla barnfamiljer men en forélder uttryckte
det s& hidr: ”Andra barn blir ju bra men vi
mdste traggla pa ar ut och &r in. Det gér aldrig
over for oss.” Hjdlp med det praktiska skulle
skapa tid att vara med sitt barn.

Onskan om socialt stod konkretiserades i
frdgan om hur man far kontakt med andra fa-

Avidsning/barnvakt dr viktigt men fordld-
rarna vill sjdlva bestimma vem de skall
anlita och ndr
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Jag vill kdnna att jag dr en vanlig mamma
ocksa och att andra har det likadant som

Jag

miljer i samma situation. Det beddmdes som
viktigt for att undvika ensamhet och isolering.
I intervjuerna dterkom foréldrarna gang pa
gang till behovet av att fa tala med andra fa-
miljer, som hade det som de sjilva, bade for
att soka pedagogiska rad och hjilp i forildra-
rollen och for att fa praktiskt stéd. En mamma
sa: Jag skulle vilja kédnna att jag 4r som en
vanlig mamma ocks4, att andra har det lika-
dant som jag.”

Information var viktig. Féréldrar vill ha tyd-
lig information om barnens sjukdom dels for
sin egen skull, dels for att kunna informera
barnets omgivning. De efterlyste kurser och
foreldsningar gérna tillsammans med andra
familjer.

Tekniska hjalpmedel var viktiga framfor allt
for horselskadade och déva barn men ocksa
for barn med andra sjukdomar sdsom diabe-
tes och cystisk fibros.

Det emotionella stodet efterlystes i relativt
ringa grad, men forildrarna dnskade att de inte
skulle bli bortglémda. En forélder sade: “Ténk
om det fanns nagon som brydde sig om oss
ndr vi dr hart belastade. Vi behéver uppmunt-
ran for att orka med. Tdnk om det var ndgon
som frigade hur vi mar. Det behdvs ndgon
som inte ger upp.”

Sammantaget bedémde forildrarna att sa-
vil det egna familjelivet (47 %) som barnens
skola/fritid (41 %) och kamratkontakter (26
%) skulle kunna fungera bittre med hjilp av
ett utékat psykosocialt stod.
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Kunskap om sjukdomen och kéns-
lomassig bearbetning

De flesta forildrar (84 %) beddmde att de hade
tillrickliga kunskaper om barnets sjukdom
och dess behandling for att skta om sina barn.
Diremot var det bara hilften (50 %) av for-
dldrarna som ansdg att personalen i barnom-
sorg, skola och fritids hade tillrickliga kun-
skaper om sjukdomen. Bara en tredjedel (36
%) bedémde att personalen hade tillrackliga
kunskaper om barnets behandling. Detta kan
i en objektiv mening vara fel men det speglar
foridldrarnas uppfattning.

Hélften av forildrarna bedomde att de kins-
lomissigt hade lyckats bearbeta barnets sjuk-
dom. Manga fann det svart att acceptera att
deras barn har en sjukdom som inte gar 6ver
och som de maste leva med. Andra menade
att kdnslomissig bearbetning inte var nagot
som skedde en gang for alla utan var en stdn-
digt pagaende process.

SLUTSATSER

Sammanfattningsvis efterlyste manga forild-
rar ett bredare psykosocialt stdd vars innebord
var att fa hjilp att vara goda foraldrar for sina
barn.

- De ville skaffa sig information om och for-
stielse for barnens sjukdom.

- De ville ha hjilp att informera omgivningen
s& att dess bemdtande av barnen innebar en
trygghet for fordldrarna.

- De ville ha hjilp med det praktiska sd att
det kunde skapas tid for dem att vara tillsam-
mans med sina barn.

- De ville att ndgon systematiskt skulle f6lja
upp familjerna efter utskrivning fran sjukhu-
sen dirfor att manga psykosociala problem
uppenbarar sig inte forrdn man varit hemma
en tid med barnen.

- De ville ha méjligheter att prata om sin egen
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situation med andra som har det pa liknande
sétt.

Arbetsmodell fér psykosocialt om-
hédndertagande

Vilken expertkunskap behdvs, utdver den
medicinska, for att stodja fordldrar med lang-
varigt sjuka barn? Forildrar efterlyste moj-
ligheter att tréiffa andra fordldrar. D& krivs
kunskaper om hur grupper fungerar, hur man
skapar och underhaller sociala relationer, hur
man stoder en kinsloméssig bearbetning och
hur man pedagogiskt stoder forildrar i sin
fordldraroll.

Ménga forildrar har malande beskrivit sin
kamp for barnet mot omgivning och myndig-
heter av olika slag samtidigt som de kidmpat
for att hitta sina sociala rittigheter. En infor-
mationscentral eller upplysningsverksamhet
- kanske en sorts faktablad - skulle kunna
hjilpa fordldrar att slippa dgna sa mycket tid
at att hitta ritt bland alla formalia och regler.

Uppfoljning behdvs fran den slutna varden
ndr fordldrarna 4r hemma med sina barn.
Tryggheten pa sjukhuset dr borta och man
skall pa egen hand klara av att skéta om sitt
barn. Manga svarigheter mérks forst nir man
varit hemma en tid.

Det behdvs en kurator (socionom) som kan
folja upp familjens psykosociala situation,
klarligga vilket stod som behdvs pa kort och
lang sikt for savil fordldrar som barn samt
slussa ritt bland olika myndigheter alltefter-
som skilda behov uppstar och tydliggors.
Dessa arbetsuppgifter passar in i ett ututokat
psykosocialt omhindertagande dér kuratorn ér
den expert som besitter den nddvéndiga dubbla
kompetensen av att vara kunnig i professionellt
socialt arbete och att ha kunskap om de sociala
konsekvenserna av langvarig sjukdom.

Ar den verksamhet som beskrivits mojlig
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att organisera i en ordinarie men utdkad kura-
torsverksamhet vid sjukhus eller méste man
tillskapa en sirskild organisation? I det sam-
manhanget méste man ocksa friga vem som
skall betala och om det dr verksamhet enligt
LSS eller HSL. Eftersom landstingen stér for
bdde réd och stdd enligt LSS och habilitering
enligt HSL synes det mest funktionella vara
att utoka befintlig kuratorsverksamhet vid
sjukhusen med de ovan beskrivna arbetsupp-
gifterna.

Diskussion

I'undersokningen har beskrivits familjers sva-
righeter och vilka olika psykosociala insatser
som skulle kunna underlitta vardagslivet nir
man har ett langvarigt somatiskt sjukt barn.
Det méste dock papekas att urvalet av famil-
jer avsiktligt har gjorts sa att det skulle g3 att
tydligt beskriva vari svarigheterna bestod och
hur de psykosociala behoven uttrycktes. Alla
fordldrar som har langvarigt sjuka barn pas-
sar darfor inte in pa den beskrivning som
gjorts hdr. Det finns heller ingen berikning
av den totala omfattningen av svarigheter om
man har ett langvarigt sjukt barn med viss
diagnos. Daremot har arten av problematiken
klargjorts. Vi vet typen av problem som for-
dldrarna har och vi kan beskriva hur svarig-
heterna skulle kunna underléttas. En styrka
med denna undersékning dr kombinationen
av oversiktlighet via enkéten och de for-
djupningar och klargéranden som varit méj-
liga med hjilp av intervjuerna.

Det finns ett fatal studier om psykosocialt
stod till fordldrar med sjuka barn. Forinder
(3) fann t.ex. att bara hilften av 20 forildrar
till benmargstransplanterade barn hade en viil
bearbetad kris pa nagra érs sikt. Wikmans (2)
studie visade att levertransplantation har med-
fort nya psykosociala krav och problem som

Socialmedicinsk tidskrift nr 2/2001

fordldrarna inte var beredda pé. Férildrarna
upplevde en brist pa forstaelse fran omgiv-
ningen sida och hade i ménga fall negativa
erfarenheter av samhillets stod. En studie om
den psykosociala situationen fér barn med
Ogoncancer visade att forildrarna var oroliga,
befann sig i en kinsloméssig berg- och dal-
bana och uttryckte behov av att f3 triffa an-
dra foréldrar i samma situation (4). Forildrar
har kdmpat for tillgang till sina réttigheter men
motsténdet har varit hart och manga ger upp
(5-7).

Frédgan om psykosocial verksamhet enligt
ovan skall definieras som rad och stod enligt
LSS eller som habilitering enligt HSL ir inte
16st genom denna unders6kning. En kompli-
cerande faktor ar att LSS 4r en rittighetslag
vilket inte HSL dr. Hur kan forildrar kriva
att fa psykosocialt stéd om kraven inte kan
overklagas? Lewin (6) bedomde dock LSS
som ett fiasko. Det var tinkt att ménniskor
med funktionshinder skulle kriva sina rittig-
heter och att uppsékande verksamhet skulle
bedrivas men av detta har blivit nistan intet
(a.a.). I utredningen om funktionshindrade
elever i skolan (8) konstaterades didremot att
habilitering enligt HSL skall ses som ett stod
till den enskilde och att det inte finns nigot
hinder for att utdka verksamheten till andra
diagnosgrupper in foérstindshandikappade
och rérelsehindrade. Det finns alltsé inget som
hindrar att psykosocial verksamhet som be-
skrivits ovan for familjer med langvarigt
somatiskt sjuka barn bedrivs som ordinarie
kuratorsarbete enligt HSL vid sjukhusen. Det
ar emellertid viktigt att verksamheten upp-
mirksammas av bestillare av kuratorsarbete
och att den kops in. I ett kop-séljsystem inom
sjukvarden &r det inte alltid sa. Darfor borde
man kanske 6verviga att finansiera sddan typ
av verksamhet med anslag.
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Rapporten i sin helhet "Vardagslivets své-
righeter och behov hos familjer med léng-
varigt somatiskt sjuka barn”, kan bestillas
fran: Kuratorsavdelningen, B44, Huddinge
sjukhus, 141 86 Huddinge.
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