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Mikkel (13) kiemper mot Nav
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Vi har forstaelse for at dere er i en vanskelig
hensyn til praktiske vanskeligheter med a kom

TILBAKE PA SYKEHUSET:
Det har blitt mange turer til Riks-
hospitalet for Mikkel (13) og for-
eldrene Mette og Torgeir. Til na
har gutten hatt nesten 700 dager

Av HAKON F. HOYDAL, SHAZIA
SARWAR og LINE MOLLER (foto)

LARVIK (VG) Foreldrene til
dedssyke Mikkel (13) ma
velge: Skal sgnnen ga pa
skole, eller skal de fa
plelepenger? NAV nekter
dem a gjore hegge delene.

Rullestolen med Mikkel heises forsiktig ut
av taxien. Moren Mette Dybvik triller ham
inn i stuen.

— Der er du hjemme, sier pappa Torgeir
W. Skancke.

Mikkel har veert alvorlig syk siden han
ble fadt for snart fjorten ar siden. En genfeil
ga ham leversvikt, og han har allerede
veert giennom to transplantasjoner. Na er
leveren i ferd med & svikte igjen.

Nar det skjer, er ikke Mikkel lenger
blant oss.

Mister
statten
fordh
gutten
gar pa
skolen

I mellomtiden blir han pleiet hiemme hos
foreldrene, omgitt av kjeerligheten fra dem
og sgstrene hans.

— Vi vil ikke at han skal de pa en institu-
sjon. Vi vil veere mest mulig med ham nar vi
vet utsiktene hans, sier Torgeir.

«Kan ikke ta hensyn»

Mikkel krever pass og pleie dognet rundt,
og begge foreldrene har redusert sine stil-
linger med 50 prosent. De to siste arene
har foreldrene fatt pleiepenger fra NAV for
den tiden de ikke jobber. Na har NAV avvist
sgknaden om fortsatt pleiepenger.

Arsak: Mikkel gar pa spesialskole
droyt fem timer hver dag.

NAV mener at foreldrene skal kunne job-
be noyaktig like mange timer som Mikkel
er pa skolen. Nar Mikkel er mer enn fire
timer pa skolen hver dag, antar NAV at
foreldrene kan jobbe mer enn femti pro-
sent. Og da forsvinner pleiepengene, siden
NAV mener at pleiepenger kun skal gis
hvis du jobber halv tid eller mindre.

« Vi har forstaelse for at dere er i en van-

pa sykehus.

skelig situasjon, men det kan dessverre
ikke tas hensyn til praktiske vanskeligheter
med & kombinere yrkeslivet med omsorg
for et sykt barn,» skriver NAV Forvaltning
Vestfold i avslaget.

— Nar de kan skrive slik, er det blitt et
kaldt system, sier foreldrene.

Var frisk skoleelev

— Vi har mistet Mikkel en gang allerede,
sier Torgeir og grater rolig mens han for-
teller om hva som skjedde for snart to ar
siden:

Fram til da var Mikkel en vanlig gutt
med en uvanlig sykdom.

En februardag fikk han en fatal blgdning
som ga ham en alvorlig hjerneskade. Mik-
kel gikk i koma, og da han vaknet igjen to
uker senere var han mentalt som en ett-
aring, uten sprak.

Foreldrene méa gi Mikkel 30 medisinerin-
ger daglig, fordelt pa seks tidspunkter gjen-
nom dggnet. | tillegg gir de ham sonde-
neering fem ganger i dagnet.

—Og NAV tar ikke med i beregningen at

HJELPER MIKKEL: -
tiener en ordentlig behandling. Norge gar ikke
konkurs av & gi dem hjelp, sier overlege Svend
Andersen.

Mikkel er sa syk at vi ma kjore ham til og fra
skolen selv, at tiden hvor Mikkel er pa skole
ma brukes til mater med hjelpeapparat og
sykehus, handling av medisiner, mat og
husvask. Nar Mikkel er hjemme er dette
ting vi ikke kan gjare, vi ma passe pa ham
hele tiden sa han ikke gar ut eller skader
seg. Han kan ikke bli med pa butikken, og
vi kan heller ikke forlate ham mer enn noen
fa minutter i tilfelle han far epilepsianfall
eller en uforutsett bledning, sier Torgeir.
Han er frilansjournalist og Mette er lek-
tor pa videregéende skole. De to er skilt,
og Mikkel bor hos dem annenhver uke.

Disse familiene for-
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situasjon, men det kan dessverre ikke tas

binere yrkeslivet med omsorg for et sykt barn.

4 .5 _7 ¥
HJEM, KJERE HIEM: Etter 5 ha veert

Tonsberg sykehus siden slutten av pasken,
kom Mikkel endelig tilbake til huset og Katten

Minnie sist fredag.

— Vi vil jobbe. Vi vil ha Mikkel pa skole.
Og vi vil pleie ham hjemme. Det klarer vi
ikke uten pleiepenger. NAV gir oss valget
mellom & g& personlig konkurs eller & ta
Mikkel ut av skolen. Jeg kan ikke se hvor-
dan det er bedre for samfunnet, sier Mette.

Okende problem

— Skolen gir Mikkel livskvalitet og variasjon
i hverdagen. Der er det spesialpedagoger
som er utrolig viktige for ham, sier Torgeir.

— Huvis det offentlige skulle gjare den inn-
satsen som foreldrene gjor, hadde det kos-
tet mye mer enn & gi foreldrene pleiepen-

s

ger. NAV burde applaudere innsatsen. |
stedet paforer de dem en ny katastrofe
ved a frata dem pleiepenger, sier sosio-
nom Sissel Berg Haveraaen ved Riks-
hospitalet.

Helsepersonell ved landets sykehus
forteller at foreldrene til Mikke ikke er
alene om & oppleve dette:

— Vi ser slike problemstillinger i gkende
grad. For noen ar siden sa NAV til mange
foreldre at de ikke lenger far pleiepenger.
Med ett sto mange familier uten inntekt,
sier Svend Andersen, overlege pa bamne-
avdelingen ved sykehuset i Vestfold.

Han mener at NAV kan og ber utvise
mer skjonn.

— Foreldrene aner ikke hvordan morgen-
dagen ser ut, om det er normal dag eller
om de ma pa sykehuset i all hast, som ofte
skjer. Da er det ganske hjerteratt at de blir
behandlet av NAV som de gjor.

E-post: hakon.hoydal@vg.no
shazia.sarwar@vg.no
line.moller@vg.no

Accimaf

— NAV forventer at arbeidsdagen til Tor-
geir og Mette begynner idet Mikkel gar
inn skolederen. Er det rimelig a forvente
det?

— Pleiepenger er en erstatning for tapt
arbeidsinntekt. | beregningen tar vi ut-
gangspunkt i hvor mye barnet er pa skolen,
og hva som er en normal arbeidsdag. Det
er den vanlige praksisen, sier Ellen Christi-
ansen, direktor for NAV Forvaltning.

NAV mener det er feil at de har gjort det
vanskeligere a fa pleiepenger.

— Hverken regelverk eller retningslinjer er
strammet inn, men vi er kjient med at praksi-
sen har veert litt for liberal i enkelte tilfeller
tidligere. N& har vi blitt flinkere til & ha lik
praksis over hele landet. Jeg skal ikke ute-
lukke at dette for noen kan oppleves som
en innstramming, sier Christiansen

— S4 det som denne familien opplever,
er i trad med regelverket?

— Jeg kan ikke uttale meg om denne

NAV: INGEN INNSTRAMMING

NAV Forvaltning Vestfold
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konkrete saken, siden den er klaget pa og
ligger til behandling hos oss.

— Har NAV mulighet til 4 ta med i be-
regningen tapt tid pa grunn av kjoring til
skolen, moter med helsepersonell eller
forberedelse av medisinering?

— Det ligger ikke innenfor det som er
praksis.

— Er det NAV selv som bestemmer
praksisen?

— Ja. Praksis ma veere innenfor det lov-
giver har ment. Men dette er en praksis
som har veert over lang tid.

Sa sent som februar valgte Arbeiderpar-
tiet & nedstemme et forslag i Stortinget om
mer fleksibel pleiepengeordning for alvorli-
ge syke barn som i perioder gar pa skole
eller barnehage.

| dag blir ordningen tatt opp fra taler-
stolen pa Arbeiderpartiets landsmete av
nestlederen i Notteray Arbeiderparti, The-
res @nvik Lorentzen.




