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Levekar, livskvalitet og kreft



1  Innledning

Dette notatet drgfter ssmmenhengen mellom kreft og gkonomiske problemer. Hensik-
ten er for det forste a bidra til gkt oppmerksomhet om kreftsykdommenes betydning
for pasientene og deres familiers levekar. For det andre gnsker vi & skissere mulige
tiltak som kan forebygge at kreftdiagnose ogsa falges av en radikalt forverring av le-
vekarene og dermed ogsa av disse pasientenes livskvalitet.

| farste del av notatet gir vi en kort skisse av forholdet mellom levekar og livskvalitet.
Vi legger her vekt pa at levekarsaspektet - i motsetning til livskvalitet - ofte er fravae-
rende i kreftomsorgen. Det argumenteres allment for at det er naer sammenheng mel-
lom levekar og livskvalitet, og at det er vanskelig & tenke seg at man kan ha god
livskvalitet dersom levekarene forverres pa grunn av sykdom.

I notatets andre del presenteres og drgftes en rekke indikasjoner pa hvordan kreft fg-
rer til en forverring av levekarene. Det legges vekt pa at vi har liten systematisk
kunnskap om disse sammenhengene. Likevel finnes det data, bade fra forskning og
praktisk arbeid med kreftpasienter som til sammen gir klare indikasjoner pa denne
type sammenhenger.

Tredje del oppsummerer disse erfaringene og drgfter mulige mater a forebygge de
mest alvorlige levekarskonsekvensene av kreft.






2 Kort om levekar og livskvalitet

Velferd er et overordnet begrep for en rekke ulike dimensjoner ved det moderne
menneskets velbefinnende. Innen denne svert uklare paraplyen har det vokst frem
flere ulike forskningstradsjoner. De viktigste er trolig forskning om levekar, livskva-
litet, livsstil og livsform (Ojala 1991). Selv om det teoretisk er forholdsvis lett & finne
klare forbindelser mellom disse tradisjonene, fungerer de ofte i praksis som motpoler
og utvikles i opposisjon til hverandre. Vi skal her konsentrere oss om levekar og
livskvalitet.

2.1 Levekar

| Skandinavia har levekarsforskningen tradisjonelt hatt en sterk posisjon. Hovedfokus
for denne forskningen har veert befolkningens tilgang til ressurser, slik som individe-
nes fysiske og psykiske ressurser, kunnskaper, sosiale relasjoner, sysselsetting, gko-
nomi, boforhold o.1. Selve levekarsbegrepet henspeiler pa vilkar, dvs. hvilke mulighe-
ter man har til a realisere en eller annen tilstand. | utgangspunktet er man ikke spesielt
opptatt av selve tilstanden, men at individet har tilgang pa visse grunnleggende res-
surser som er ngdvendig for a kunne realisere en gitt levestandard. Om man faktisk
gnsker & bruke ressursene slik at velferden gker er - i dette perspektivet - opp til det
enkelte individ. I tillegg til ressurser har levekarsforskningen ogsa veert opptatt av
graden av behovstilfredsstillelse og adgang til ulike arenaer.

Adgang til ulike arenaer er et viktig supplement til ressursperspektivet. Tenkningen
her er at ressurser farst far betydning dersom individene far adgang til arenaer der en
kan fa anvendt disse ressursene. Utdanning er f.eks. ikke et et velferdsgode dersom
man ikke far arbeid i forhold til sine kvalifikasjoner. Slik sett blir adgangen til et ade-
kvat arbeidsmarked (arbeidsarena) en viktig forutsetning for at utdanning skal funge-
re som en velferdsressurs. Det samme gjelder for de fleste av ressursene som inngar i
befolkningens levekar.

Behovsperspektivet har ofte blitt sett som et alternativ til ressursperspektivet. Ut-
gangspunktet her er at mennesket har visse grunnleggende behov som ma veere til-
fredsstilt for & oppna et akseptabelt velferdsniva. Behovsbegrepet er ofte uklart og er
definert pa ulike mater, alt etter det underliggende teoretiske perspektivet. Ofte tenker
man seg at behov er en tilstand av spenning og utilfredsstillelse "som far individen att
strava efter nagot, eller bete sig pa ett satt som han tror att kommer att avlagsna span-
ning eller kanslan av otilfredsstallelse” (Ojala 1991). Behovsperspektivet reiser flere
viktige problemstillinger; hvilke behov skal tilfredsstilles, hvordan skal de tilfredsstil-
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les og nar er de tilfredsstilt ? Videre reiser det spgrsmalet om det er individene selv
som skal definere sine behov, eller om det finnes allmennmenneskelig behov ?

Ofte har ressurs og behovsperspektivet blitt behandlet som to ulike mater a betrakte
individets betydning for egen velferd. Ojala (1991) hevder f.eks. at ressursperspekti-
vet legger vekt pa mennesket som et aktivt handlende subjekt, mens behovsperspekti-
vet betrakter individet naermest som et objekt. Tanken her er at nar individet har til-
gang til et gitt sett av ressurser, er det opp til den enkelte om hvordan man forvalte
dem - under forutsetning at man ogsa har tilgang til ngdvendige arenaer. Behov pa
den annen side er noe som ma tilfredsstilles og hvor frihetsgradene av den grunn er
langt feerre.

Etter var oppfatning kan disse tre perspektivene pa levekar langt pa vei forenes. Det
er f.eks. vanskelig & se hvordan man skal kunne definere hvilke ressurser som er ngd-
vendig for & opprettholde et gitt levekarsniva, uten a koble dette opp mot et resonne-
ment om behov. Hvorfor defineres f.eks. inntekt som en viktig levekarsressurs, der-
som man ikke samtidig har klare ideer om hvilke "behov" inntekten skal tilfredsstille
- eller i det minste gir muligheten til & tilfredsstille? Tilsvarende spgrsmal kan stilles
for alle typer av ressurser som inngar i levekarsbegrepet.

Det prinsipielle spgrsmalet forutsetter at man har et avklart forhold til hva som menes
med behov. Et rent fysiologisk behovsbegrep blir apenbart for snevert. | tillegg er det
rimelig & innfgre flere og alternative behovskriterier. Bradshaw (1977) anvender
f.eks. fire behovskriterier: normativt, opplevd, uttalt og komparativt behov. Normativt
behov tilsvarer hva eksperter og andre fagfolk anser som ngdvendig i visse situasjo-
ner. Opplevd behov er individenes egne oppfatninger om hva de har behov for. Uttalt
behov tilsvarer det opplevde behovet omsatt i handling, f.eks. hvor mange som etter-
spar et vare, eller ventelistene pa sykehus. Komparativt behov avdekkes ved a studere
kjennetegn ved personer som er mottakere av sosiale tjenester. Individer som har
samme kjennetegn, men som ikke mottar samme tjeneste kan oppfattes som a ha et
udekket behov.

Det normative behovet er sentralt i avgrensing av hvilke ressurser - samt kvalitet og
mengde av ressurser - som bgr innga i avgrensing av gode og darlige levekar. Hva
som ansees som ngdvendige ressurser endres over tid. Dessuten vil politiske og fagli-
ge vurderinger av de gvrige behovsaspektene innga i en normativ avgrensing av be-
hov og hvilke ressurser som er ngdvendig for a tilfredsstille disse behovene. Vi har
ikke her anledning til 2 ga inn pa hvordan disse aspektene inngar i konkrete vurde-
ringer om valg av hvilke ressurser som bgr innga i en vurdering av invidenes leve-
kar.! Det allmenne poenget her er at et ressursperspektiv pa levekar forutsetter norma-
tive og empirisk baserte resonnementer om behov.

Det viktigste - og vanskeligste - spagrsmalet innen levekarsproblematikken gar pa
skillet mellom hva som er akseptable og uakseptable levekar. Mye av levekarsforsk-
ningen har forsgkt 4 unndra seg denne problematikken ved & analysere fordelingen av
levekar i befolkningen. Norsk og skandinaviske levekarsforskningen ikke tatt stilling

1 SIFO har f.eks. utarbeidet et sékalt standardbudsjett for forbruksutgifter, for bl.a. & definere hvor mye
det koster & opprettholde et rimelig forbruksniva. Dette arbeidet tar utgangspunkt i resonnementer om
normative behov. For narmere redegjarelse se Borgeraas (1987).
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til det avgjegrende sparsmalet om hvor grensene mellom gode og darlige levekar gar.
Pa den ene siden har altsa levekarsforskningen fokusert pa viktigheten av en gitt type
ressurser for a realisere et gitt velferdsniva for den enkelte. Pa den annen side har
denne tradisjonen i liten grad veert i stand til & vise konkrete sammenhenger mellom
ressurser og faktisk velferd for den enkelte, spesielt gjelder dette for grensen mellom
velferd og ikke velferd. Livskvalitetsforskningen har pa sin mate tatt opp denne hans-
ken.

2.2 Livskvalitet

Mens levekar utelukkende inngar i en samfunnsvitenskapelig tradisjon, er livskvalitet
et tema bade for samfunnsvitenskaplig og medisinsk forskning. Disse to tradisjonene
har ulik tilnerming til livskvalitetsproblematikken. Den samfunnvitenskapelige til-
nermingen ble utviklet som en reaksjon pa dpenbare svakheter i levekarsforskning-
en; at den er for materielt orientert og forbruksfiksert. | stedet fokuserer denne tradi-
sjonen pa individenes subjektive opplevelse av sin egen velferd og - til en viss grad -
relasjonen mellom objektive livsvilkar, livstilfredsstillelse og psykisk velbefinnende.

Den helserelaterte livskvalitetstradisjonen er mer opptatt av pasienters livskvalitet, og
har utviklet bade subjektive og objektive mal pa den enkeltes livskvalitet. Det vil si
pasientenes subjektive og objektive opplevelse av sitt eget liv. Siden helse inngar som
en viktig ressurs i levekarsforskningen er det nzrliggende a tenke seg at det finnes en
viss kobling ogsa mellom den medisinsk relaterte livskvalitetsforskningen og leve-
karsforskningen. | praksis er denne koblingen svak. Dels fordi den medisinske livs-
kvalitetsforskningen har et annet perspektiv pa helse hvor bl.a. god helse forstas an-
nerledes enn i levekarsforskningen og dels fordi helse blir sett pa som den viktigste -
0g kanskje eneste ressurs.

Perspektivet pa helse er annerledes fordi man ofte - men ikke alltid - er opptatt av al-
vorlig syke menneskers helse. Konteksten er sykdom og hvordan man skal leve best
mulig med sykdommen. Levekarsforskningen bruker ofte fraveer av sykdom som in-
dikator pa gode levekar. Verdens helseorganisasjons klassiske definisjon av helse ink-
luderer ogsa dette perspektivet. Helse blir her definert som "physical, mental and so-
cial well-being and not merely the absence of diseace or infirmity" (Selby 1993:236).
Siden utgangspunktet ofte er alvorlige syke mennesker livkvalitet vil detaljeringsgra-
den f.eks. med hensyn til livskvalitetsindikatorer vere sveert hgy. | litteraturen er det
f.eks. utviklet egne livskvalitetsindikatorer for spesifikke sykdommer, som f.eks.
kreft, Parkinson, astma, angina, psykiatri, hudsykdommer etc. (se Walker & Rosser
1993 for eksempler pa denne type indikatorer). Denne detaljeringsgraden skyldes
ikke bare at sykdommene er forskjellige, men ogsa fordi behandlingen varierer. Ofte
er det like viktig a redusere belastninger av behandling som det er a redusere belast-
ninger av selve sykdommen.

Bury (1994) hevder at medisinens opptatthet av livskvalitet bl.a. henger sammen med
endringer i helsemgnsteret og den demografiske profilen i det senmoderne samfunnet.
Endringene i helsemgnsteret skyldes en sakte, men sikker nedgang i dgdlighet pa
grunn av bedre og mer effektive behandlingsformer, bl.a. av kreft. Fglgen er en gk-
ning i antall individer med kroniske sykdommer og handikapp. | tillegg far vi et starre
antall gamle mennesker som ogsa stiller krav til omsorgsapparatet. Det er av den
grunn rimelig at det medisinske behandlingsapparatet fokuserer pa livskvalitet og i
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liten eller ingen grad er opptatt av levekar - slik vi har definert det ovenfor. Det er
med andre ord selve probemfeltet som tvinger gjennom denne interessen. | tillegg er
det trolig ogsa slik at det daglige arbeidet med alvorlige sykdommer som f.eks. kreft
tvinger oppmerksomheten mot eksistensielle spgrsmal omkring liv og ded, smerter,
behandling og andre dramatiske sider ved alvorlig sykdom. Dette er utvilsomt ogsa de
viktigste sidene ved kreftsykdom. Det er derfor ikke urimelig at forskning og andre
tiltak rettes inn mot disse sidene ved kreftproblematikken. For det andre er det ogsa
slik at levekar i mer allment forstand er en del av den norske velferdsstaten. Det a sik-
re befolkningen gode levekar er et overordnet mal og ikke et spesifikt aspekt ved
f.eks. sykdom. Bade politisk og faglig ligger det med andre ord en klar arbeidsdeling
mellom behandlere pa den ene siden og besluttende myndigheter pa den andre siden.
Siden levekarsaspektet ikke er patrengende - som f.eks. livskvalitet (smerter, dgds-
angst o.l) ofte er - i behandlerenes hverdag, er det ogsa lite patrykk nedenfra for a ta
levekarsproblematikken alvorlig.

Vi vil imidlertid i dette notatet argumentere for at de samme faktorene som tvinger
frem en fokus pa livskvalitet - at man lever lenger med alvorlige sykdommer, starre
andel gamle, pleietrengende mennesker i befolkningen, samt de store eksistensielle
aspektene ved alvorlig sykdom - ogsa gjer det viktig at levekarsaspektene i gkende
grad blir trukket inn i det primere behandlingsapparatet. Vi argumenterer ikke mot at
livskvalitet er det primeert interesseomrade, men at perspektivet bgr utvides ved at
gkonomiske levekar trekkes inn.

2.3 Kreft og levekar

Det er en kjennsgjerning at vi har lite systematisk kunnskap om forholdet mellom le-
vekar og sykdom. Vi vet riktignok at svake levekar kan fgre til sykdom. Men i hvil-
ken grad sykdom i vesentlig grad forverrer levekarene, vet vi lite om. Likevel har vi
en rekke enkeltindikatorer pa at langvarig sykdom medfarer skonomiske belastning-
er. Noen av disse beslastningene er sa sterke at de kan sies & forringe husholdenes
levekar. Vi skal nedenfor peke pa de viktigste indikatorene.

For det farste viser forskning om gjeldsproblemer at sykdom er en av de tre viktigste
arsakene til at folk far alvorlige betalingsproblemer. 16 prosent av hushold som ram-
mes av sykdom og dgdsfall har tilbakevenende betalingsproblemer (Poppe 1995). Ar-
beidslashet og skilsmisse er de to andre sentrale risikofaktorene.

Gjeld er kanskje den viktigste primare arsaken til alvorlige levekarsbelastninger i det
moderne samfunn. | motsetning til "tradisjonelle” fattigdomsfaktorer - alkohol-og
rusproblematikk, lav inntekt, lav utdanning, sosial arv - trekker gjeldsproblemer nye
grupper i befolkningen inn i en situasjon med urimelige svake levekar. Gjeldsbelast-
ningene i det norske samfunnet er stor. 66 prosent av den norske befolkningen har
gjeld, og i aldersgruppen aldersgruppen 18 til 30 ar har hele 86 prosent gjeld. Den
gjennomsnittlige gjeldsbelastningen for hushold med lan er kr. 355 000. (Ramm
1995). Erfaringene fra tidlig pa 1990-tallet indikerer at det skal relativt sma endringer
i husholdenes rammebetingelser far gjelden blir et problem f.eks. ved at folk opplever
betalingsproblemer.” En mindre andel av disse vil igjen oppleve det vi kan betegne

2 Med betalingsproblemer har SIFO definert hushold som oppgir at de av og til, ofte og svart opfte ikke
har hatt muligheter til & betale regninger ol. ved absolutt siste forfall
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som gjeldskrise dvs. at de i overskuelig fremtid ikke vil vaere i stand til & betjene sin
gjeld overhode. Det er bl.a. mot denne bakgrunnen at det ble opprettet en sakalt gjeld-
sordningslov i 1993. Dette er en lov som gir personer som er kommet opp i gjeldskri-
se muligheter til & fa sanert deler eller hele sin gjeld i lgpet av en 5-ars periode.

Det er unektelig et tankekors at sykdom er en viktig rekrutteringskilde til gjeldskrise.
Selv om vi ikke vet nok om de konkrete mekanismene som ligger til grunn for sam-
menhengen mellom sykdom og gjeldskrise, er det ikke usannsynlig at dette skyldes
alvorlig svikt i noen av velferdsstatens ordninger. Vi skal senere i notatet drgfte noen
av disse mulige svakhetene.

Den Norske Kreftforening behandler omkring 1000 sgknader i aret om kortvarig gko-
nomisk hjelp til kreftrammede og deres familier. Dette er hushold som av ulike grun-
ner kommer opp i akutte gkonomiske problemer & grunn av sykdom, og der det of-
fentlige apparatet ikke er i stand til & yte den gkonomiske hjelpen som er ngdvendig.
Det er mye som tyder pa at pagangen til Den Norske Kreftforening hovedsakelig
skyldes at de offentlige institusjonene bruker for lang tid pa a behandle sgknader om
gkonomisk stgtte. I mellomtiden kommer mange opp i akutte gkonomiske problemer
som de ikke makter & ordne opp i pa egen hand. Dette er da problemer som kommer i
tillegg til at enten en selv eller et naert familiemedlem er alvorlig syk. Dessuten vet vi
at sveert fa personer med alvorlig sykdom bruker sosialkontorene for a lgse akutte
gkonomiske problemer, som jo ville veere det narliggende. | stedet registrerer vi at
det er private institusjoner som Den Norske Kreftforening som tar seg av disse sake-
ne. Kreftforeningens inntrykk er at pasientene ikke kommer i kontakt med sosialkon-
toret bade fordi de vegrer seg og fordi de blir avvist, bl.a. fordi de ikke klarer a "fgre
sin egen sak". Mange av sgkerne til Kreftforeningen nekter a ga tilbake til sosialkon-
toret fordi de har fatt darlig behandling der. Vi kan bare spekulere om grunnene til
dette.

En rimelig fortolkning er at sosialkontorene blir identifesert med sosiale problemer,
og at personer med sykdom ikke sgker sosialkontorene av den grunn. Det kan imid-
lertid ogsa veere slik at personer som er syke/har syke familiemedlemmer faller mel-
lom to stoler. Siden det - i prinsippet - er utviklet et komplisert nett av gkonomiske
rettigheter for sykdom i Norge, kan det veere slik at personer som sgker sosialkontor
pa grunn av sykdom blir avvist og sendt videre til trygdeaparatet. Var erfaring er at
det er lite oppmerksomhet omkring gkonomiske problemer og sykdom pa sosialkon-
torene. Disse to grunnene er ikke gjensidig utelukkende, men kan snarere forsterke
hverandre.

Ogsa Radiumhospitalet har gjennomfart registreringer som viser at mange med kreft
sliter med gkonomiske problemer. Av det totale antallet henvendelser til Sosionom-
tjenesten er det tre hovedomrader som peker seg ut; gkonomi, trygd og praktisk situa-
sjon i hjemmet. Disse elementene inngar i 90 prosent av alle hendvendelsene. Dette
betyr at i tillegg til de medisinske og psykologiske aspektene ved kreft, er det sveert
mange som opplever problemer i forhold til det det vi kan betegne som gkonomiske
levekar.

Selv om materialet som er redegjort for ovenfor er usystematisk og i liten grad direkte
er relatert til kreft og skonomiske problemer, peker de i en retning som er i overenss-
temmelse med konkrete erfaringene som enkeltersoner i kreftomsorgssystemet har.
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Det vil si at mange kreftrammede familier opplever alvorlige gkonomiske problemer
som felge av sykdommen og behandlingen. Videre erfarer man at dette dels skyldes
svikt i de offentlige ordningene som trer i kraft nar sykdom rammer og dels fordi de-
ler av den primare, medisinske kreftomsorgen ikke har tatt disse problemene alvorlig,
blant annet pa grunn av kompetanse- og kapasitetsproblemer.

Vi skal i resten av notatet bruke disse erfaringene i kombinasjon med den forskning
som finnes pa feltet, for om mulig a indentifisere hvor i systemet det svikter. Til slutt
vil vi peke pa konkrete tiltak som kan settes i gang for dels a forebygge gkonomiske
problemer og dels tiltak for & hjelpe hushold som er kommet inn i en gkonomisk kri-
se.



3 Hva bestar de gkonomiske problemene i?

Det overordnede prinsippet som ligger til grunn for koblingen mellom kreft og gko-
nomiske problemer er svaert enkelt. Kreft kan enten innbzre at husholdet far gkte ut-
gifter eller at inntekten reduseres som fglge av kreft i den naermeste familien. Det
prinsipielle spgrsmalet i denne sammenhengen - som det er ved levekarsforskning
generelt - er: Hvor stor utgiftsgkning og/eller inntektsnedgang gir uakseptable levekar
? Og - som vi har papekt tidligere - har ogsa hovedstrammen av levekarsforskningen
forsgkt & unnga denne problemstillingen. Problemstillingen er likevel overordnet og
ligger latent i all levekarsforskning. Spersmalet er komplisert - og vi har ingen ambi-
sjoner om & lgse dette her. Likevel mener vi det er mulig a argumentere for at perso-
ner som kommer opp i alvorlige gkonomiske problemer som fglge av at enten en selv
eller en i den narmeste familie har kreft har negative fglger for den enkelt og famili-
ens livskvalitet. Vi stiller derfor sparsmalet: hvordan mestres de gkonomiske sidene
ved kreft og hvilke tiltak bgr settes i gang for & unnga at skonomien star i veien for
bedret livskvalitet? Kort sagt; hvordan skal de privatakonomiske aspektene ivaretas i
den primare kreftomsorgen?

Vi vil konsentere oss om tre aspekter ved de privatekonomiske konsekvensene av
kreft; gkte utgifter, reduserte inntekter og pasientenes mestring av gkonomiske prob-
lemer i en krisesituasjon.

3.1 kte utgifter

Det finnes en rekke gode indikasjoner pa at langvarig og alvorlig sykdom farer til
gkte utgifter. Disse utgiftene er dels knyttet til utgifter ved selve behandlingen og dels
til tiltak for & motvirke urimelig forverring av pasientene og pargrendes livskvalitet
som fglge av sykdommen. De fleste av disse utgiftene kompenseres via trydesyste-
met, mens andre ma dekkes av den enkelte pasient. Selv om mange former for ekstra-
utgifter som falge av sykdom i prinsippet dekkes av det offentlige, registrerer vi al-
vorlig svikt i de administrative rutinene og som farer til store merbelastninger for
dem som rammes. Denne svikten oppstar bade i sgknads- og sakshehandlingsrutine-
ne. Vi skiller derfor mellom gkomiske belastninger som skyldes svikt i administrative
rutiner og ngdvendige utgifter som ikke dekkes av det offentlige.
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3.1.1 Svikt i administrative rutiner

Hovedregelen er at pasienter far kompensasjon for gkte merutgifter relatert til syk-
dom, skade og lyte, for a bruke Rikstrygdeverkets begreper. De viktigste overfarings-
kildene er grunnstgnad og hjelpestgnad®. | tillegg er serfradrag pa selvangivelsen en
viktig kilde for kompensasjon av gkte merutgifter.* Merforbruket ma dokumenteres,
eller sannsynliggjares. Merutgiften ma minst vare lik den sats det sgkes om.

Det er flere praktiske problemer knyttet til det & fa kompensert for merutgifter ved
sykdom.

For det farste er det slik at behandlende lege ma attestere at merutgiftene er til stede,
noe de ikke alltid kjenner til p.g.a. manglende kartlegging av pasientens totale livssi-
tuasjon.

For det andre ma hver sgknad behandles individuelt. Det er ikke sykdom eller diag-
nose som bestemmer, men individuelle behov som ma dokumenteres og sannsyn-
liggjares. Behovene ma beskrives og utgifter ma spesifiseres grundigere enn tidligere.
Dette krever tid og energi som ofte er ikke til stede under en intensiv behandlings- og
rehabiliteringsfase.

For det tredje tar saksbehandling ofte lang tid. Trygdkontor ma f.eks. ofte vente lenge
pa legeerklearing. Siden tilbakevirkning er 3 maneder kan det derfor veere avgjerende
a fa seknad inn til Trygdekontoret for registrering. Kanskje viktigere er lang saksbe-
handlingstid pa trygdekontorene. Ved utgangen av 1995 ventet 110 000 nordmenn pa
a fa sin trygdesak ferdigbehandlet. Halvparten av sakene i trygdekgen ligger hos det
enkelte trygdekontoret. 19 000 skyldes at trygdekontoret venter pa uttalelse fra lege-
ne, mens "bare" 4 745 saker skyldes den enkelte trygdede. Gjennomsnittlig behand-
lingstid er 5 maneder. Lengst ventetid har de som sgker ufgrepensjon. | denne kgen er
det 3 000 personer som har ventet i mer enn 12 mander - som er det trygdekontoret
mener er akseptabel maksimaltid. Dersom man klager pa avgjgrelsen gker saksbe-
handlingstiden drastisk. Vanligvis far man f.eks. svar pa sgknad om attfgring i lgpet
av 2 maneder. Dersom vedtak ankes, bruker trygdekontoret 8 maneder. Gar saken vi-
dere til trygderetten ma man regne med en ventetid pa 4 ar.

Svikten i de administrative rutinene skyldes med andre ord flere faktorer. Ved siden
av kapasistetsproblemer - ganske enkelt fordi det er mange som sgker om gkonomisk
kompensasjon - skyldes svikten ogsa kompleksiteten i trygdereglene. Denne komp-
leksiteten farer til problemer bade for det primaere omsorgsapparatet, den enkelte pa-
sient og for trygdekontorene.

Et eksempel pa trygdekontorenes problemer er hentet fra Aftenposten i juni 1996:

3 Se regler for grunn- og hjelpestgnad samt vedlegg med oversikt over sosiale- og
trygderettigheter.

* 1 Velferdsmeldingen foreslés det imidlertid & sloyfe adgangen til seerfradrag for starre utgifter. | ste-
det foreslas det & gke satsene for hjelpestenad. Problemet med forslaget er at personer som har hgye
utgifter pd grunn av sykdom, men som ikke tilfredsstiller varighetskriteriet, faller utenfor.
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"Trygdekontorene dynges ned av nye regler" sier trygdesjef Unni Bjgrseth, Nannestad trygdekon-
tor, til Aftenposten. Med bare realskole i ballasten og et sveert komplisert lovverk skal de ansatte ved
landets trygdekontorer utbetale 146 milliarder kroner i 1996.

Over halvparten av landets 400 trygdekontorer har bare fem ansatte. De skal ha oversikt over 20
ringpermer stappfulle med forskrifter, rundskriv og over tusen forskjellige paragrafer. Siden nyttar
har Bjgrseth og hennes medarbeidere fétt flere hundre sider med nye rundskriv, samtidig som de be-
handler 400 saker i maneden. "Det er umulig for hver enkelt & holde seg oppdatert pa alle omrader.
Vi ma jo falge de reglene som er gitt av de folkevalgte”, sier hun. Av de atte ansatte ved trygdekon-
toret har bare halvparten realskole. Dette til tross for at regelverket de handterer er s3 komplisert at
jurister kvier seg for & sette seg inn i det.

Vi antar at denne beskrivelsen av hverdagen fra et trygdekontor er rimelig represesen-
tativt for tilsvarende kontorer. Det er derfor ingen overraskelse at saksbe-
handlingstiden er lang og at det kan oppsta feil. For en god del pasientene kan komp-
leksiteten og arbeidsbyrden pa trygdekontorene fare til en dramatisk forverring av de
gkonomiske levekarene. Samtidig krever kapasistetsproblemer ved trygdekontorene
at de som ettersparre ytelser (pasienter i samarbeid med helse- og sosialpersonell)
kjenner regelverket og kriterier for & sgke. En fyldig og god beskrivelse av sykdom
0g konsekvenser er en forutsetning.

Erfaringen er at bade pasienter og helsepersonell har urealistiske forventninger om
trygdeansattes kompetanse®.

Den Norske Kreftforening har gjentatte ganger gjort den erfaring at ansatte ved tryg-
dekontor og ved Rikstrygdeverket bare har kjennskap til egne saksomrader. Nar det
har blitt sparsmal om andre omrader, har de brukt mye tid til & finne frem til riktig
fagperson som har riktig kompetanse.” Da er det ikke vanskelig & forsta at pasienter
med sammensatte problemer og med behov for forskjellige ytelser, kan fa problemer.

Leger, sykepleiere og andre saksbehandlere innen helse- og sosialkontor er - der de
ser at pasienten trenger bistand som de selv ikke kan gi - forpliktet til & vise til og
formidle kontakt med den del av hjelpeapparatet som gir forsvarlig hjelp. Legeloven,
Sykepleieloven, Lov om helsetjeneste i kommunen, Lov om sosiale tjenester, har kla-
re retningslinjer om dette. Dette gjeres ikke i praksis og er sansynligvis en av arsake-
ne til feil saksbehandling, ulik tildeling av ytelser og lang saksbehandlingstid.

Pa grunn av manglende kompetanse blant helsepersonellet henvises ofte pasienten til
trygdekontoret. Saksbhehandlere der har opplysningsplikt, og de skal gi rad og veiled-
ning. Pasienten har tillit til at det svaret "autoriteten pa trygdekontoret" kommer med
er riktig. Kreftforeningen har imidlertid flere erfaringer for at hvis pasienter bare er
henvist til bistand fra trygdekontoret, hender det ofte at de trekker seg. Det betyr en-
ten at de ikke sgker, eller at sgknaden er utilstrekkelig utfylt og ferer til avslag.

> Dette er ogsa viktig fordi det i de siste arene har foregétt innstramminger og endringer i Folketryg-
den.

®"Jeg trodde at alle p& trygdekontor var sosionomer", kjent overlege ved onkologisk avdeling

" Denne erfaringen ble bekreftet til fulle under arbeidet med oppdatering av handboken "Hijelp til
kreftpasienter"



18 Levekar, livskvalitet og kreft

Ovenfor har vi pekt pa en rekke indikasjoner pa at de administrative rutinene for utbe-
taling av gkonomisk stette til personer som ofte er i akutt gkonomisk ngd, svikter. Vi
vet ikke konkret hvilke konsekvenser dette far for disse pasientenes levekar bortsett
fra en del enkeltcaser. Det er imidlertid grunn til & tro at disse problemene kombinert
med alvorlig, ofte livstruende sykdom, svekker pasientenes livskvalitet betraktelig.
Det er grunn til & stille spgrsmal om dette er akseptabelt i det norske samfunn. Den
forventede gkningen i antall kreftilfeller i arene som kommer, gir ingen grunn til & tro
at kapasitetsproblemene blir mindre.

3.1.2 Utgifter som ikke dekkes av det offentlige

| tillegg til problemer med hensyn til efektueringen av lovfestede gkonomiske rettig-
heter, finnes det flere typer utgifter som ikke dekkes av det offentlige. Dette er utgif-
ter som er viktig for & hindre forverring av pasientenes livskvalitet. Vi nevner fglgen-
de:

e Egenandeler til kommunale hjembaserte tjenester, som ofte er sveert aktuelt
for kreftpasienter i lang tid.

e Egenandeler ved legebesgk, reiser til/fra lege/poliklinikk etc. inntil kr.1190.
Tidligere fikk man frikort fra trygdekontor.Disse utgiftene kommer som oftest
i begynnelsen av aret.

e Medisiner (her er likevel verdt & merke at mange kreftpasienter kan ha krav
pa fri medisn ved f.eks. smerte, kvalme, sgvnlgshet o.fl. etter paragraf 2, 13
ledd i Lov om Folketrygd)

e Diverse kosttilskudd, som den enkelte finner ut hjelper, men som ikke er ab-
solutt anbefalt av lege, selv om lege ikke motsetter seg bruk, eller sagar stat-
ter det p.g.a. pasientens egen opplevelse av virkning.

e Merutgifter ved permisjonsreiser hjem under sykehusinnleggelser. Ofte kan
pasienter fa reise hjem en eller flere helger under behandling. Sykehusene kan
imidlertid ikke utskrive pasienten slik at vedkommende selv ma dekke utgif-
tene. Sykehuset mottar likevel betaling for pasienten ettersom den er innskre-
vet i sykehuset. Slike permisjonsreiser er sveert viktige for syke foreldre, ikke
minst de som har mindrearige barn.

e Merutgifter ved familiens besgk pa sykehuset, selv om det pga. avstander fg-
rer til ekstra oppholdsutgifter. Mange pasienter har behov for at ektefelle er til
stede under store deler av  behandlingen pa sykehuset. Disse utgiftene dek-
kes ikke og pargrende kan ikke sykemeldes. Pargrende ma selv veere syk for a
kunne sykemeldes (bare 20 dager i terminalfasen). Derfor ma de ofte ta ulgn-
net permisjon fra arbeid, noe som farer til laver inntekter for familien.

o Merutgifter syke foreldre har for & kunne skape trygge oppvekstvilkar for sine
barn, f.eks. gkt behov for barnepass, dag, natt, kveld eller i helger. Den friske
partneren ma ofte ta ulgnnet permisjon fra arbeid for & kunne ta vare pa barna
nar den andre er syk. Dette er ogsa tilfellet selv om begge har vert i arbeid,
men spesielt problematisk blir det dersom den syke har veert hjemmeverende
for & ta seg av barna.

e Nedgang i inntekt er ogsa problem for mange kreftpasienter nar de gar over
fra sykepenger til rehabiliteringspenger. Begge stanadene er som regel en god
del lavere enn lgnn. Familiens utgifter har derimot ikke endret seg. Ved denne
type langtidssykemelding reduseres ogsa feriepengeutbetaling ettersom det
bare regnes feriepenger for 3 maneder av sykepengeperioden.
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e Merutgifter ved betaling av egenandeler ved opphold pa opptreningssenter
ved rehabilitering, (spesielt etter kirurgiske inngrep). Dette er utgifter som
mange pasienter, spesielt de som har veert syke over lang tid, uferetrygdede og
alderspensjonister, har problemer med a betale. (>=200,- kr. pr dggn)

e Det er ogsa begrensninger knyttet til hvilke utgifter hjelpestenaden dekker.
Hjelpestgnad ytes for merutgifter til daglig personlig stell, daglig og nattlig
tilsyn, men ikke til merutgifter til hjembaserte tjenester, hjemmehjelp eller
hjemmesykepleie, selv om disse yter hjelp til personlig stell.

Eksemplene ovenfor - og som ikke ngdvendigvis gir en komplett oversikt over alle
tilfeller av "udekkede™ utgifter som falge av kreft - viser mangfoldet i hvordan syke
og deres pargrende tilpasser seg den nye situasjonen. Vi skal presentere et kort ek-
sempel a en slik tilpasning og som er hentet fra den norske virkeligheten:

Kasus

Liv er gift og er mor til 3 barn, p& henholdsvis 5, 7 og 13 &r. Hun har blerekreft og er forespeilet
lang behandlingstid og fortsatt lang sykemeldingsperiode i rehabiliteringsfasen. Hun har veert i 50%
arbeid og far sykepenger i forhold til det. Hun er ofte i kortere og lengre perioder innlagt
pa sykehuset, og under poliklinisk stralebahandling er hun trett og sliten. Familien har behov for
hjelp i hjemmet for & gi barna trygghet og tilsyn, ikke minst under morens opphold pa sykehus.

* @kt behov for barnepass, barnehage, fritidsordning etc. farer bade til utgifter de ikke hadde tidlige-
re og til at faren ma ta ulgnnet permisjon for a stille opp, bade overfor sin kone og ta seg av barna.
Han sykemeldes over lenger tid av disse arsaker.

* P.g.a. lange sykemeldinger far de mindre utbetalt av feriepenger aret etter enn de hadde forventet,
noe som forverrer familiens gkonomiske levekar pd sikt.

* P.g.a. at faren ma stille mer opp hjemme, mister han ogsa tilfeldige overtidsinntekter og strgjobber,
noe han tidligere benyttet for a styrke familien gkonomiske situasjon.

* Under lange sykehusopphold er han ofte til stede hos sin kone og hans opphold samt utgifter til
barnas besgk til moren farer til merutgifter.

Ingen av disse utgiftene faller inn under Folketrygdloven sé de blir avhengige av sosialhjelp for &
opprettholde familiens levekar etter at de har lagt om og forhandlet om endringer i familiens gko-
nomiske forpliktelser.

Eksemplet ovenfor er typisk og viser til flere viktige prosesser. Vi kan tenke oss at
situasjonen for kreftdiagnosen ble stilt var fglgende: Utgangspunktet er et ungt ekte-
par med 3 mindredrige barn. Mor arbeider redusert tid for & ha tid til & yte omsorg for
barna. Far arbeider i hel stilling samtidig som han bruker en god del tid pa overtid og
ekstrajobber. Dette er en typisk situasjon i Norge.® Vi kan ogsa tenke oss at gkonomi-
en er forholdsvis knapp, bl.a. med relativt haye lan - farst og fremst boliglan. Mor far

8 Det er smabarnsferde som arbeider mest overtid i Norge. | 1990 brukte smabarnsmgdre i gjennom-

snitt 2 timer pr. dag til yrkesaktivt arbeid. Sméabarnsfedre arbeidet vel 5,5 timer i gjennomsnitt per dag
(NOU 1993:182 ff).
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kreft. Hennes plass pa arbeidsmarkedet erstattes fort av andre, men hennes posisjon
som omsorgsperson er uerstattelig. For a redusere betydningen av mors fravaer som
omsorgsperson ma omsorgen dels kjgpes i markedet og dels erstattes av far. Konse-
kvensen er bl.a. at utgiftene gker, og fars (og etterhvert mors) inntekter reduseres. Far
ma i tillegg gke omsorgen for sin kone - som ofte er pa sykehus - og utgifter stiger
som fglge av omsorgsoppgaven. Familien makter ikke de gkonomiske forpliktelsene
og sosialkontoret kommer inn som det siste gkonomiske sikkerhetsnett. Sosialkonto-
ret dekker ikke renter og avdrag pa boliglanet, og gjelden gker. | verste tilfellet kan vi
tenke oss at husholdet ender opp med en tvunget gjeldsordning. Det vil si at de i mi-
nimum 5 ar har et forbruksniva som tilsvarer 85 prosent av Folketrygdens
minstegrunnlag, pluss en ubestemt® - men knapp - sum til barnas livsopphold.

I tillegg til de gkonomiske bekymringene og inngving av nye roller og arbeidsoppga-
ver for alle personene i husholdet, er mor alvorlig syk og med dgd som en realistisk
mulighet. P& den ene siden har vi altsa endringer i de gkonomiske levekarene som
folge av kreft. Pa den annen side har vi endringer i livskvaliteten ogsa som falge av
kreft. Fellesnevneren er med andre ord sykdommen. Det er ikke urimelig 4 anta at
forverring av levekar, tilpassninger til endrede levekar, eksistensiell angst og fysiske
plager som faglge av sykdom og behandling, gjensidig forsterker hverandre. Det er
grunn til & stille spgrsmal om hvorfor velferdsstatens ordninger ikke er i stand til &
hindre at langvarig alvorlig sykdom forvandler en aktiv og uavhengig familie til pas-
sive mottakere av sosialhjelp? Forelgpig kan vi bare konstantere at velferdsordninge-
ne forelgpig ikke er i stand til det.

3.2 Reduserte inntekter

Langvarig sykdom farer ogsa til inntektsnedgang for en rekke grupper. Det er to ho-
vedgrunner til inntektsnedgang pa grunn av sykdom. Den farste grunnen er reglene
om et gvre tak pa sykelgnn. Den andre grunnen er at en del grupper ikke har krav pa
sykelgnn. Begge grunnene kan skape gkonomiske problemer.

Maksimal utbetalt sykelgnn fra det offentlige er 6G, dvs. kr. 228 480 pr. ar. Det er
mange arbeidstakere med brutto arslenn som overstiger dette belgpet. For disse grup-
pene vil langvarig sykdom fare til inntektsnedgang. Vi har tidligere vist at f.eks.
gjeldsforpliktelsene er store i Norge. Mange banker er i dag enstelig for hva en rente-
gkning pa 2-3 prosent har for misligholdsportefaljen deres (Poppe 1995). Det er ikke
her bare snakk om lavinntektsgruppene, men ogsa grupper med hgy inntekt og haye
lan. Det er ikke urimelig & anta at nedgangen i inntekt pa grunn av sykdom er vel sa
alvorlig for de grupper som rammes som en renteoppgang. Selv om vi har begrenset
kunnskap om hvilke likviditets- og gjeldsproblemer taket pa sykelgnnen gir, er det all
grunn til a ta denne problematikken alvorlig.

Ogsa en del selvstedig naeringsdrivende star i fare for en drastisk inntektsnedgang ved
langvarig sykdom. Reglene her er at selvstendige naringsdrivende far 65 prosent av
sin lgnn fra 15. sykedag. Selv om det er mange selvstendige naringsdrivende som har
private sykeforsikringsordninger, vet vi ogsa at en god del ikke har sett seg i stand til
a tegne en slik forsikring.

® Gjeldsordningsloven definerer ikke eksplisitt hvor mye familien skal sitte igjen med til livsopphold
for barn.
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Falgende kasus er et typisk eksempel pa hvordan regler om sykelgnn kan forverre
husholdsgkonomien.

Kasus

Per er 36 ar gammel, gift og har 3 barn, det yngste er bare noen maneder og de andre i barneskoleal-
der. Hans kone er hjemmevaerende. Pers brutto arsinntekt er ca. 270.000 kr. hvor av ca. 1/4 kommer
fra tilfeldige bonus, akkord og risikoordninger. Sykelgnn beregnes bare med utgangspunkt i den fas-
te grunnlgnnen. Det gvre taket for utbetaling av sykepenger er ca. kr. 240.000. Deres gkonomiske
forpliktelser er lagt opp i forhold til de muligheter han har hatt til tilfeldige overtids- og bonusor-
ninger som ofte forekommer innen hans bransje. De flyttet inn i ny enebolig for 11/2 ar far han fikk
kreftdiagnosen og har tatt opp lan ut i fra forventet arbeidsinntekt.

* | den farste lange sykehusinnleggelsen forfaller flere laneavbetalinger, noe familien ikke kan innfri
p.g.a. nedgang i inntekt, samt ekstrutgifter bade p.g.a. familiens besgksreiser til sykehuet under krit-
sik sykdomfase, samt at konen ble syk etter fadselen. De ble avhengige av hjelp fra andre ettersom
Per ikke selv kunne benytte sin rett til fadselspenger. For & klare sine forpliktelser pa sikt er han av-
hengig av & fa reforhandlet familiens boligelan. Han har vert sykemeldt i mer enn 15 méneder og vil
sansynligvis bli ufgr. Etter alle prognoser vil han dg av kreftsykdommen i lgpet av noen &r. - Néar
skal Per ha overskudd og tid til det i en intensiv behandlingsperiode og ved lange sykehusopphold?
Hvor kan han henvende seg til veiledning og radgivning? Hvor far familien radgiving i forhold til
forberede baran at de skal miste en far og forbered mor pé bli enke og enslig barneoppdrager?

Spersmalet som reglene om sykelgnn reiser er om folk tar hgyde for en eventuell
sykdom (eller andre dramatiske livsbegivenheter) i planleggingen av sine gkonomiske
disposisjoner? Data fra Statens institutt for forbruksforskning indikerer at sa ikke er
tilfellet. Selv om vi ikke har gode empirisk data om mekanismene bak sammenheng-
en mellom gjeldsproblemer og sykdom, er det en rimelig hypotese at at hushold plan-
legger sin gkonomi ut fra en normalsituasjon og ikke tar hgyde for en dramatisk for-
verring av gkonomien. Gjeldsforsikring er her et viktig unntak og som opplagt er et
sentralt sikkerhetsnett for mange. Problemet med gjeldsforsikring og kreft er imidler-
tid at forsikringen trer i kraft ved dad og/eller varig invaliditet. Sett i forhold til bedre
behandling av kreft som bl.a. farer til at flere lever lengre med en kreftsykdom, er
ikke gjeldsforskring et godt nok sikkerhetsnett. Videre er det slik at personer som har
- eller har hatt - kreft, ma betale svaert mye for en gjeldsforskring - dersom man far
tegnet en overhode. Det er med andre ord betydelig skonomisk usikkerhet knyttet til
koblingen mellom gjeld og kreftsykdom.

Den andre viktige grunnen til inntektsnedgang er at mange ikke har rett til sykelgnn.
Dette gjelder spesielt studenter, eller personer med for lav inntekt (dvs. under 1/2 G).
Det er farst og fremst kvinner som befinner det seg i den siste kategorien. Men det er
ogsa slik at mange med inntektsgivende arbeid ikke har krav pa sykelgnn dersom ek-
tefelle/samboer blir syk. Dersom barna er syke har foreldre rett til sykepenger. Men
dersom omsorgspersonen blir syk, har ikke ektefellen anledning til & overta omsorgen
for barna med sykelgnn. Dette betyr enten at man ma kjgpe seg omsorg - som betyr at
utgiftene gker - eller at man ma redusere sin inntekt. Begge tilfeller vil kunne innebz-
re en urimelig belastning pa en anstrengt gkonomi.



22 Levekar, livskvalitet og kreft

3.3 @konomisk mestring under krise

Det er ikke ngdvendigvis slik at de gkonomiske endringene - som gkte utgifter
og/eller redusert inntek - i seg selv er den viktigste arsaken til krise. Ofte er det kom-
binasjonen av disse faktorene og en vanskelig livssituasjon som skaper problemene.
Gjeldsforskningen gir klare indikasjoner pa at gjeldsproblemer oppstar som en falge
av en kombinasjon av en rekke uheldige omstendigheter. Nar vi tidligere har vist til at
arbeidslgshet, skilsmisser og sykdom er de tre viktigste arsakene til gjeldskrise, ma
dette nyanseres. Pa den ene siden er det slik at gjeldsbelastningen for mange er sa stor
at selv sma endringer i utgifts- og/eller inntektsnivaet kan fare til store problemer. Pa
den annen side er det ofte slik at krisesituasjonen - arbeidslgsheten, skilsmissen eller
sykdommen - redusereres indivdenes evne til & mestre endringene i gkonomien. Det
er med andre ord kombinasjonen av krisepregede livsbegivenheter og endringer i
gkonomisk evne som er den viktigste grunnen til at det oppstar gkonomiske kriser.

Kvalitative studier av personer i gjeldskrise, indikerer at det er tap av mestringsevne
som kanskje er den viktigste arsaken til at gjeldsproblemer oppstar, og ikke minst at
gjeldsproblemene akkumuleres og fordypes over tid (Poppe & Borgeraas 199X). Nar
livskriser oppstar er det fa personer som har evne til & forholde seg rasjonelt til om-
verden. Som oftest prioriterer man de umiddelbare problemene i stedet for & tenke
langsiktig. SIFOs kvalitative studie av personer som er i gjeldskrise viser hvordan
personer i en krisepreget situasjon skyver sine gkonomiske problemer frem i tid. Nar
man f.eks. blir arbeidslgs, tenker man ofte at arbeidslgsheten er temporar og at man
vil fa inntekt senere. Av den grunn venter man med a ta kontakt med feks. kreditorene
for & informere om endringer i gkonomien. Det hender ogsa at man tar kontakt med
kreditor pa et tidlig tidspunkt, uten at man far adekvat hjelp. Dette skyldes dels uklar
meldinger fra debitorenes side, dels kredittinstitusjonenes manglende evne til & fange
opp problemer pa et tidlig tidspunkt pa en konstruktiv mate. Uansett arsaken til at det
ikke oppstar konstruktiv kontakt mellom kreditor og debitor, er falgen at gjelden ho-
per seg opp. Nar purringene kommer apnes ikke posten og kreditor har ofte vanskelig
a fa kontakt.

Vi kan illustrere denne prosessen med utgangspunkt i en konkret case, hentet fra Den
Norske kreftforening:

Kasus

Pasienten er fodt i 1953. Fagarbeider i televerket. Hadde fast jobb, velordnet gkonomi og familiefor-
hold. Fikk lymfekreft farste gang i 1981. Hadde da 2 barn 1 1/2 r og 4 1/2 ar. Sgkte oss om gkono-
misk statte til permisjonsreiser og fikk det. Legeerkleringen gir god prognose. Barn nr. tre ble fadt i
1981. Konen fikk psykiske problemer i forbindelse med fadselen. Hun fglges fortsatt opp av psykia-
ter og bruker medisiner. Hun er ufaretrygdet.

Pasienten kom seg i jobb igjen etter normal tid og hadde ingen gkonomiske problemer fgr han fikk
tilbakefall i 1983. Det ble satt i gang omfattende behandling med straler og cellegift.

Behandlingen farte til varige skader (hjerte, lunge)slik at han ble ufgretrygdet. Hans helse er betyde-
lig redusert. Veier 46 kg. Klarer ikke & legge pa seg. Burde ha spesiell diett, men har ikke rad. Matt,
slapp. Har problemer med & snakke i telefonen. Bruker lang tid. Sliter med & fa frem ordene. Men pa-
sienten er likevel bade klar og velorientert og har kontroll over sin egen situasjon innenfor de ram-
mer han nd er ngdt til & leve innenfor.
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Primarlegen radet familien til & bytte til en bolig som var tilpasset pasientens helse. Familien kjgpte
rekkehus ,men ikke fikk solgt den gamle leiligheten far etter to ar. Leiligheten som hadde kostet kr.
270.000 ble solgt for kr. 100.000. Salgssummen ble i sin helhet anvendt til & betale skyldig husleie.

I de to arene pasientens forsgkte & selge sin leilighet betjente han sin gjeld ved & legge til side andre
regninger. Disse regningene ble s& sendt til inkasso. Etter hvert ble han registrert i Branngysundre-
gisteret. Inkassobyraene var etter ham med jevne mellomrom og ringte ofte om kveldene "Jeg fikk
etter hvert fobi for & apne post eller ta telefonen".

Totalgjelden ble etter hvert kr 566.000. Banken har frosset kr 300.000. Boutgifter pr mnd er kr 6.569.
Inntekter er kr 15.100 med botilskudd. De har kr 8.539 & leve for - fem personer.

De har veert pa sosialkontoret noen ganger og har fatt litt hjelp, blant annet til tannbehandling (tann-
skade pga cellegift). Men ingen der tok fatt i familiens totale situasjon og forsgkte & hjelpe. Pasienten
sgkte ogsa grunnstgnad men fikk avslag. Han orket ikke anke.

Pasienten hadde ogsé tatt kontakt med banken, mens hans oppfatning var at banken ikke var interes-
sert fordi "de vet at jeg har gjeldsforsikring. De er vel ikke interessert i & rgre ved saken, dar jeg sd
far de jo pengene”. Dersom pasienten kommer inn under gjeldsordningsloven, mé banken regne med
at deler av gjelden blir slettet.

Dette var situasjonen da han tok kontakt med Kreftforeningen. Pasienten fikk ngdhjelp blant annet til
strgm og konfirmasjon.

Kreftforeningen formidlet kontakt med @konomisk radgiver hos fylkesmannen, som tilbgd seg & se
pa saken, vurdere den og eventuelt bista pasienten i forhold til namsmannen. Der star saken i dag.

Den gkonomiske mestringsstrategien som ble beskrevet i eksemplet ovenfor er sveert
lik de strategiene som ble formidlet gjennom den generelle gjeldsforskningen. Erfa-
ringene herfra er at tidlig og konstruktiv kontakt mellom debitor og kreditor kan hind-
re at i og for seg sma betalingsproblemer utvikles til a bli uoverstiglige. Problemet -
slik vi har registert det - er at personer som er i krise ofte ikke er i stand til etablere
slik kontakt, eller til 8 komme med konstruktive tiltak overfor kreditorer.

Eksemplet illustrerer ogsa et annet generelt problem nar det gjelder handtering av
gjeldsproblemer. Dette er knyttet til hvilke avtaler som inngas mellom skylderen og
kreditor. Vi ser i tilfellet ovenfor at pasienten har inngatt en avtale med banken som
han i praksis ikke er i stand til & overholde. Banken og gvrige kreditorer driver ikke
sosialpolitikk. Deres primare oppgave er a ivareta inntjeningen og dermed a redusere
tapene. Konsekvensen av dette er at kreditorene sgker & innga avtaler som i starst mu-
lig grad ivaretar de komersielle aspektene ved relasjonene. Fglgen er ofte at frivillige
avtaler mellom debitor og kreditor er urealistiske med hensyn til hva skyldneren er i
stand til & overholde. Skylderen gar ofte med pa disse avtalene dels fordi man i ut-
gangspunktet er pa defensiven og dels fordi man har urealistiske forestillinger om
hvor store gkonomiske forpliktelser man er i stand til & betjene. Mye taler for at der-
som skylderen ikke makter & overholde de nye frivillige avtalene, er det sveert vans-
kelig & ta initiativ til nye forhandlinger. | stedet blokkeres kontakten ved at brev og
andre henvendelser fra kreditor ikke besvares, jfr. utsagnet til pasienten: "jeg fikk et-
terhvert fobi for a apne post eller ta telefonen™. Selv om det neppe er i kreditorenes
interesse & innga avtaler som ikke kan overholdes, er det ofte vanskelig & unnga blant
annet fordi kreditorene mangler kunnskap om kundenes betalingsevne i en krisesitua-
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sjon. Det er kanskje heller ikke & forvente at bankene har kunnskap om hvordan det er
a mestre kreftsykdommer?



4 Oppsummering

Vi har i dette notatet forsgkt & vise at kreftsykdom og den medisinske behandlingen
av den gker risikoen for svakere levekar for pasienten og hans familie. Hvor mange
det er som rammes og alvorlighetsgraden av levekarsforverringen, har vi imidlertid
lite kunnskap om.° Indikatorene vi har presentert gir likevel grunn til bekymring. Si-
den kreft er en meget alvorlig sykdom, er det urimelig & godta at man i tillegg til a
bruke krefter pa & mestre sykdommen, risikerer & matte slite med gkonomiske etter-
virkningene av sykdommen i mange ar fremover. Videre tror vi at en god del av prob-
lemene kunne vart unngatt - eller i det minste veert mindre alvorlige - dersom man i
starre grad hadde veert oppmerksom pa de privatgkonomiske aspektene ved alvorlig
sykdom. Forutsetningen er imidlertid at oppmerksomheten fglges av handling. Vi
skal i resten av notatet peke pa omrader som trenger starre oppmerksomhet og mulige
tiltak for a forebygge de alvorligste privatskonomiske fglgene av kreft.

Det er flere konklusjoner som kan trekkes av den foregaende gjennomgangen. En vik-
tig konklusjonen er at mange kreftrammede pasienter og deres nermeste pargrende i
liten grad er i stand til & ivareta sine gkonomiske interesser. Vi skal utdype denne pa-
standen. For det farste er det slik at de fleste har mer enn nok med a forholde seg til
sykdommen - i alle fall i kritiske faser i sykdomsforlgpet. Det betyr bl.a. at man enten
ikke forholder seg til viktige sider ved den personlige gkonomien, eller at man foretar
urasjonelle og lite gjennomtenkte disposisjoner. Begge strategiene kan veere innled-
ning til en gkonomisk prosess som ender opp i gkonomisk krise pa en eller annen
mate. Problemet er her hvordan pasienten skal forholde seg rasjonelt ovenfor sine
gkonomiske forpliktelser, f.eks. kreditorer. | utgangspunktet er dette privatrettslige
problemstillinger og er i liten grad knyttet til velferdsstatens ordninger.

For det andre er velferdsstatens gkonomiske ordninger kompliserte og uoversiktlige.
Som vi har argumentert med tidligere, er det ikke bare pasientene som har problemer
med a orientere seg i dette feltet. Konsekvensen av denne kompleksiteten er at mange
ikke far den gkonomiske hjelpen som de har rett til.

En annen viktig konklusjon er at velferdsordningene ikke fungerer tilfredsstillende
overfor personer med alvorlig sykdom. Dels er det slik at effektiviteten i behandling-
en av gkonomisk statte er for darlig, dels er det slik at reglene for gkonomisk hjelp
under alvorlig sykdom ikke i tilstrekkelig grad tar hensyn til faktiske utgifter.

10 Vi registrerer med forundering hvor lite det er forsket om sammenhengen mellom levekér og kreft.
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En tredje konklusjon er at pasientenes omgivelser - bade den primare og sekundzre
kreftomsorgen - i for liten grad er i stand til og/eller opptatt av & hjelpe pasienten
bade i de privatrettslige og velferdsrettlige relasjonene.

Disse tre hovedkonklusjonene er ogsa utgangspunktet for vurderingen av hvilke tiltak
som bar settes i gang for a redusere sannsynligheten for at kreft skal fare til forverre-
de levekar og den ekstrabelastning som fglger av dette.



5 Tiltak

Konklusjonene ovenfor peker entydig i retning av at mange pasienter trenger hjelp
som kan veere med pa & bidra til at de gkonomiske belastningene ved sykdom ikke
utvikler seg til et alvorlig problem. Det er ikke rimelig a forvente at pasienten selv
eller de naermeste pargrende mestrer disse aspektene - spesielt ikke i en tidlig fase av
sykdomsforlgpet. Slik vi ser det, ma tiltak settes inn pa ulike nivaer.

For det farste bgr det veaere beredskap pa det behandlende sykehus. Det vil bl.a. si at
det finnes personer i den primere kreftomsorgen som er i stand til & drafte pasiente-
nes gkonomi, enten med pasienten eller pargrende. Ofte skal det ikke mer til enn at
det blir sgrget for at f.eks. kreditorer blir orientert om situasjonen. Den viktigste opp-
gaven for det behandlende sykehus i denne sammenhengen, er trolig a kartlegge
kreftpasientenes levekarssituasjon i en tidlig fase og - der det er ngdvendig - etablere
kontakt med instanser utenfor sykehuset; trygdekontor, gjeldsradgivere, sosialkontor
etc. Problemet i dag er at det i liten grad finnes formelle kanaler og rutiner for denne
type kontakt mellom sykehus og ansvarlige instanser utenfor. Tendensen er dessuten
at sosionomtjenesten ved sykehusene - som er det miljget som ber ha dette ansvaret -
bygges ned.

For det andre bar det veere en bedredskap utenfor sykehuset. Problemet i dag - slik vi
ser det - er at hjelpeordningene er for fragmenterte og i for liten grad er i stand til &
samordne kreftpasientenes komplekse gkonomiske behov. En mate a ivareta dette be-
hovet pa er & etablere regionale eller fylkeskommunale sosialmedisinske komeptanse-
sentera som har ansvar for & falge opp ikke-biomedisinske behov hos kreftpasienter,
bla. ved & etablere rutiner for kontakt mellom pasienter og hjelpeapparatet. Disse
sentrene kan dessuten veilede bade enkeltpasienter, familier og det kommunale hjelp-
apparat, men ogsa sta for aktuell informasjons-, opplysnings- og kursvirksomhet ret-
tet bade mot pasienter og deres familier som skal leve med kreftsykdommen over tid,
samt oppdatere aktuelle fagpersoner innen sosial-, utdannings- og helsesektoren.

I tillegg til de organisatoriske tiltakene som er ngdvendig for & kunne forebygge gko-
nomiske problemer, er det ogsa ngdvendig med en systematisk utredning hvilke gko-
nomiske behov kreftpasienter har, og som ikke blir dekket av dagens ordninger.

Det er gruppens oppfatning at dersom det ikke blir satt i gang forebyggende tiltak pa
dette feltet, er sannsynligheten stor for at den forventede gkningen i antall krefttilfel-
ler i arene som kommer, blir ledsaget av en ikke forventet gkning av levekarsproble-
mer i denne pasientgruppen.
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