Reflektioner kring familjens situation och
socialféorsakringens skydd da ett barn insjuknar

i en cancersjukdom

Karin Dovelius

Da ett barn insjuknar i en cancersjukdom stalls famil-
jen infér en ny och svar psykosocial situation.
Intentionen i var allmanna socialférsékring &r att ge
familjen ekonomiskt skydd s& att ohallbara ekono-
miska och sociala konsekvenser av sjukdomen for-
hindras. Haller denna intention idag? Hur social-
forsakringssystemet utfaller fér dessa familjer bely-
ses i denna artikel.

Karin Dovelius &r kurator vid Akademiska Barn-
sjukhuset i Uppsala och verksam vid dess barn-
onkologiska avdelning.

I mitt arbete som kurator vid en barnonkologisk avdel-
ning moter jag manga familjer som under barnets sjuk-
domstid har en pressad situation savil psykiskt som
socialt. Under &rens lopp har samhillets stod till famil-
jer med svart sjuka barn fordndrats och jag vill hir delge
erfarenheter av och reflektioner kring hur dessa foréand-
ringar paverkar familjens situation och lyfta fram be-
hovet av ett tydligt och vil fungerande samhillsstod
till dessa familjer. Jag viljer att som bakgrund ge en
bild av de praktiska svarigheter familjer stills infor.

Det vardagliga livet i en barnfamilj skulle inte fung-
era utan en relativt fast organisation av det praktiska
arbetet i hemmet och utan inarbetade rutiner. Det &r
ménga uppgifter som skall skotas, behov som skall till-
fredsstillas och 6nskningar som skall uppfyllas. Manga
familjer tinjer sig till det yttersta for att vardagen skall
fungera savil praktiskt som kdnslomissigt. Det kan
kénnas som om utrymme for ndgot ofdrutsett inte finns.

For de familjer jag moter i mitt arbete har det som
inte skulle fa hinda hént. En fordlder har sokt for sitt
barn som kanske varit héngigt en tid eller haft andra
diffusa symtom. Dagen dérpa #r barnet inlagt pa sjuk-
hus for utredning och efter nagra dagars ovisshet ér di-
agnosen klar.
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Familjens psykosociala situation

Familjen stills nu infor en helt ny verklighet. Forédldrar
maste konfronteras med tanken att deras barn kan do,
en tidigare helt omgjlig tanke. Det blir kaotiskt inom-
bords och det blir ofta kaotiskt i det praktiska livet. Man
stills infor en lang och péfrestande behandling med en
vardplan som ocksa innefattar osidkerhet. Det kan ta tid
att vaga ta till sig hoppet att barnet skall fortsitta att
leva.

Nu fungerar inte langre den organisation som tidi-
gare vuxit fram i familjen. Nya handlingsmonster kan
vara svara att hitta fér den som jaimsides med det prak-
tiska arbetet i familjen skall klara all osékerhet, obe-
riknelighet och andra péfrestningar som barnets sjuk-
dom medfor.

Det dr en gemensam strivan fran sjukvarden och for-
dldrarna att barnet skall vistas i sin hemmilj6 sa mycket
som mojligt. Medicinska problem, konsekvenser av en
tung medicinering tas omhand av fordldrarna med stod
fran och tit kontakt med sjukhuset. Behandlings-
perioderna pa sjukhus blir indd manga och dértill kom-
mer mottagningsbesok och provtagningar.

Forildrarna formedlar ofta sin kinsla av otillracklig-
het. Kénslan av att inte ricka till for det sjuka barnet
genom att inte kunna skydda barnet fran sjukdomens
besvir dr plagsam. Det dr svart att inte ricka till for det
sjuka barnets syskon, att inte finnas tillhands f6r dem
sasom tidigare, att inte hinna och orka ta del av deras
vardag med aktiviteter, laxldsning m m som man skulle
vilja och tidigare brukade gora, att ofta vara borta frén
dem. Det dr oundvikligt att syskonen betalar ett pris.

Nya handlingsmonster kan vara svdra att hitta for
den som jamsides med det praktiska arbetet i famil-
jen skall klara all osdikerhet, oberdknelighet och
andra pdfrestningar som barnets sjukdom medfor
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Barnets sjukdom dr det centrum som savdl prak-
tiska problem och lésningar som en mangfald av
kanslor kretsar kring

Forhallandet mellan forildrarna stills ofta pa prov.
Vuxna kan ha olika sitt att mota pafrestningar i livet
och det kan ta tid innan man hittar forstaelsen for var-
andras reaktioner. De egna behoven blir tillbaka-
pressade.

Sociala kontakter utanfor familjen forsvaras savil av
bristande tid och ork som av en nodvindig begrins-
ning p g a barnets infektionskinslighet.

Barnets sjukdom ir det centrum som savil praktiska
problem och 16sningar, som en mangfald av kinslor,
kretsar kring. Under ytan finns en oro for barnets liv, en
oro som ir tirande men ocksd uppbadar en stark for-
maga till kamp. Foréldrarna far ofta fragan “Hur klarar
Du detta, hur orkar Du”. Svaret dr enkelt. “Jag har inget
val”. Det finns bara en vig att ga. Foréldrar finner pa
ett mirkligt sétt sin styrka i denna kamp och blir ett
osvikligt stod for sitt barn.

Sambhiillets struktur mérks i denna grupp familjers
livsbetingelser. Osikerheten pa arbetsmarknaden av-
speglar sig. “Far jag behalla arbetet nér jag nu tvingas
avsta fran det en tid for mitt barns skull?” “Vad hénder
om jag inte tar det arbete jag just erbjudits efter en lang
arbetsloshet? Far jag nagon mera chans?” Vi moter
sméaforetagaren, vars foretag har ekonomiska svarig-
heter och en bortvaro fran arbetet kan fa oreparerbara
konsekvenser. Hirtill kommer problemet att kom-
pensationen inom socialférsiakringssystemet for in-
komstbortfall dr ldgre &n tidigare, vilket berdrs nedan.

Vilket skydd ger socialférsakringen?

Fa forildrar klarar att under de forsta veckorna efter
barnets insjuknande uppehalla sitt forvirvsarbete. De
befinner sig i en krissituation da alla tankar och kéns-
lor centreras kring barnet. Det betyder att sjukskrivning
ofta dr motiverad. Krisbearbetningen foljer inte alltid
ett givet monster. For en del innebir barnets sjukdom
en ricka av svdra ovissa situationer, vintan pa under-
sokningar och nya besked att ta till sig. Det kan vara
svart att fa utrymme for en konstruktiv bearbetning. Det
gar darfor inte att ange en tidsgréns for “normalt” kris-
forlopp. Tyvirr méter forédldrar ibland sddana forvint-
ningar b&de frin ndrmaste omgivning och fran myn-
digheter.
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Tillfillig fordldrapenning, som utbetalas till fordlder
som behover avsta fran sitt arbete for vard av sjukt barn,
kan utga 120 dagar per barn och ar. Ersittning kan be-
talas ut till bada fordldrarna samtidigt om bada deltar i
varden av barnet. Da forbrukas tva fordldrapenning-
dagar per dag, dvs efter 60 dagar &r de forbrukade. Att
antal dagar med tillfillig fordldrapenning dr begrin-
sade vallar problem. Kuratorer fran savil barnonkologi-
ska enheter som fran samtliga barnkliniker i Sverige
har till Socialdepartementet framfort synpunkter pa
denna begrinsning och motiverat en utdkning dé spe-
ciella forutsittningar foreligger. Enligt departementet
ar nagon sadan fordandring inte i sikte.

Tillfzllig forildrapenning kandven utga forvard av sys-
kon i hemmet om den ordinarie vardnadshavaren &r
sjukskriven eller 4r med ett barn pa sjukhus.

Ersittningsnivan pa savil sjukpenning som tillfallig
fordldrapenning uppgar till 75 procent av sjukpenning-
grundande inkomst. Det betyder att den period da bada
forildrarna avstar fran forvirvsarbete faller en fjirde-
del av familjens inkomster bort. Dessa perioder blir av
nodvindighet tita for manga familjer. Jag uppfattar att
fler familjer 4n tidigare redan vid barnets insjuknande
befinner sig vid marginalerna ekonomiskt sett och att
ovanstaende inkomstbortfall ir en ekonomisk pafrest-
ning som ir svar att klara av. I samband med sjukskriv-
ning av andra skil riknar man med att utgifterna mins-
kar - arbetsresor faller bort, matkostnader sjunker etc.
Sé ir inte fallet for de familjer som avstar fran forvarvs-
arbete p g a att ett barn &r allvarligt sjukt. Tvirtom dkar
utgifterna avsevirt. Matkostnaderna stiger i takt med
att utrymme for hushéllsarbete och dess planering mins-
kar, improvisation maste till, det sjuka barnet har for-
indrad aptit och behover fa onskekost, utgifter for for-
dldrarnas mat pa sjukhuset, for barntillsyn for syskon,
for nodvindiga telefonsamtal osv tillkommer. Listan kan
goras lang.

I socialforsidkringen ingar att vardbidrag kan utges
till en fordlder for vard av barn under 16 ar om barnet
pé grund av sjukdom eller handikapp &r i behov av sir-
skild tillsyn och vérd under minst sex manader. Vard-
bidraget utgor en ersittning, dels for det vardarbete for-

Den period da bada fordldrarna avstar fran for-
viirvsarbete faller en fjdrdedel av familjens inkom-
ster bort. Dessa perioder blir av nodvindighet tita
for manga barnfamiljer
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Det blir idag stora olikheter i bedomning dven vid
samma vardtyngd och kostnader

idldern utfor, dels for de merkostnader som uppkommer
pa grund av barnets sjukdom eller handikapp. Tidigare
beviljades alltid helt vardbidrag f6r barn med mycket
vardkrivande sjukdom, d@ven om tillfillig fordldrapen-
ning eller sjukpenning utgick. Undantag var for barn
mellan 12 och 16 ar dér viss restriktion géllde. For ung-
domar 6ver 16 ar kan ritten till sjukbidrag eller
handikappersittning provas.

Problem i dagens socialférsakringssystem
De senaste aren har intentionen att samordna olika
socialforsikringsformaner 6kat och vi pa faltet har mérkt
hur denna intention har fort med sig stora olikheter i
bedomning dven vid samma vérdtyngd och kostnader.
I december -95 tillkom lagtexten “for vard- eller tillsyns-
behov som grundat riitt till vardbidrag ... utges inte till-
fillig fordldrapenning”. I praktiken har det lett till att
vardbidrag i manga fall inte beviljas om tillfallig for-
dldrapenning utgér och givetvis tvirtom.

Den tillfilliga fordldrapenningen utges for forlorad
arbetsinkomst den tid forédldern skulle ha varit i arbete.
Som jag ser det skulle vardtyngden 6vrig tid tillika med
aktuella kostnader kunna berittiga till vardbidrag. Vid
kontakt med sévil Riksforsikringsverket som en del
handliggare vid forsikringskassor i landet tycker jag
mig f& stéd for denna uppfattning medan andra hand-
liggare har en annan tolkning.

Den forilder som beviljats vardbidrag och dér for-
sikringskassan gjort bedomningen att tillfallig fordld-
rapenning ej kan utga har ingen lagenlig ritt till ledig-
het fran forvirvsarbete. Forildern maste helt lita till ar-
betsgivarens vilja att bevilja tjanstledighet.

Vérdbidraget ér ej sjukpenninggrundande. Vid lidngre
tids tjinstledighet forlorar foraldern ritten till sjukpen-
ning och har alltsd ingen ersittning vid egen sjukdom.
Forutom att differensen mellan vardbidrag och
forilderns inkomstbortfall ofta vallar ekonomiska pro-
blem leder 16sningen med enbart vardbidrag till en so-
cialt mycket osiker situation.

Nir forildrar i borjan av barnets sjukdomstid dnskar
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information om aktuellt socialférsakringsskydd har det
blivit allt svérare att ge besked om vad som giller savil
for den enskilda familjen som for familjer med samma
vardtyngd och kostnader. Jag delar denna erfarenhet med
mina kollegor vid andra barnonkologiska centra och
barnkliniker i 6vrigt. Familjen behover i detta lige fa
struktur pa sin ekonomiska situation, f klara besked
om giillande ekonomiskt stod, men kan ej erbjudas detta
p g a de olikheter i tolkning av den aktuella lagtexten
eller de olikheter i beddmning av véardtyngd, som rader
mellan forsikringskassor och ger utslag vid deras beslut.

Sammanfattning

Min erfarenhet ir att socialforsikringsskyddet i prakti-
ken idag inte utfaller pa lika villkor. Besparingar inom
socialforsikringssystemet dr markbart for familjer med
langvarigt svart sjukt barn. Det borde vara en sjélvklar-
het att dessa familjer erbjuds ett tydligt och starkt sam-
hillsstod for att minska risken att en ohéllbar ekono-
misk och en osiker social situation uppkommer som
foljd av barnets sjukdom.

Avslutning

Avsikten med denna artikel har varit att belysa den all-
minna socialforsidkringens skydd till familjer med
cancersjuka barn och dven dess brister. Jag vill avslut-
ningsvis komplettera min framstéllning med att ge en
overblick av de mest nyttjade av andra samhilleliga
stodformer. De ges genom landstingens eller kommu-
nernas forsorg.

Landsting:

- reseersittning (ev hogkostnadsskydd)

- hjdlpmedel, t ex peruk

Kommun:

- Anhoriganstillning (ej i alla kommuner)

- fortur till barnomsorg for syskon

- hemtjédnst

- avlosarservice

- fardtjanst

- individuellt ekonomiskt bistand

- individuellt bistand for 16sning av speciella problem
- hemundervisning

- skolskjuts

- annat stdd i barnomsorgs- eller skolsituationen
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