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Nyansat sekretariatsleder er forste synlige skridt mod rehabiliteringscentret.
Kongeligt besog ~ Evald Krog modtog priser for sin indsats i Korsor. »

Fra det virkelige liv pd Kongsvang Allé.

En medicinsk billedbog eller et bud pa at gere handicappede synlige?

Per Hvass, medlem, bruger og crew’er om koncerter og om at komme pé fonden.
Mange borgere foler sig dirligt behandlet af “systemet”, viser rapport.

Folketi.ngets socialpolitiske ordfprere kommenterer rapporten.

En samtale om misforstielser, kvaerulanteri og om kampen mod det offentlige.
Bog om handicappede borns sociale rettigheder - Respirationscenter flytter.

En gnaven, men interessant bog om det danske sundhedsvasen.

Kobenhavns Lokalgruppe fejrerjgbilaeum med reception og temadag.

Mor til to senner med muskelsvind forteller om sorg, angst og om at vere dedtret.
Er det en livsstil eller nedvendighed for handicappede at fi stotte fra det offentlige?
De forste kunstnere er rykket ind p3 feriecentrets badevarelser.

Flere muligheder for at stotte Muskelsvindfonden ved at yde en konkret indsats.
Brugergrupper - Dobbeltmesse 1 maj - Nyt socialleksikon - @konomiske bidrag.
Oversigt over Muskelsvindfondens publikationer, videobind og CD’er.
Aktivitetskalender — Adresser.

Maske vil vi for meget pd én gang. Miske skal vi blive bedre til at prioritere, skriver
nastformand Jes Erik Jessen som optakt til Muskelsvindfondens landsmededebat
om mil og verdier.

Hvad vil det sige at vaere socialt forvaltet?
Tre konsulenter fra instituttet fortaeller om
det vanskelige samarbejde mellem brugere
og det sociale system.

Foto: Seren Holm/Chily.

Tema, side 14-25.




MarselisborgCentret ansaetter daglig leder

Arhus amt bygger varmtvandsbassin og undervisnings- og meodelokaler for 21 mio. kr.

Amtsborgmester Johannes Flensted Jensen (th)

lykenskede Kurt Maller med jobbet og lagde ikke
skjul pd de meget store forventninger til centrets
farste ansatte. .

Det kan ikke lengere skjules, at der
er noget, der hedder Marselisborg-
Centret. Mens en gravemaskine seder
et stadigt sterre hul 1 jorden, helder
en byggekran tonsvis af friskblandet
beton 1 fundamentsformene. Det
store bassinbyggeri er endelig be-
gyndt, og nu er centrets forste an-
satte ogsd pd plads, sekretariatsleder
Kurt Mgller.

Han begyndte arbejdet mandag
den 1. marts som hovedperson i en
reception med taler af bide forman-
den og nastformanden for Marselis-
borgCentret, henholdsvis amtsborg-
mester Johannes Flensted-Jensen og
Muskelsvindfondes formand Evald
Krog. Receptionen fandt sted pa
Muskelsvindfonden, hvor Kurt Meil-

ler indtil videre har opsliet sit ho- .

vedkvarter 1 et hjorne af midterpa-
villonen.

Johannes Flensted-Jensen talte
om det “storste og mest velanskrevne
rehabiliteringscenter i hele Europa”;
en ambitigs plan, der har varet 10 dr
undervejs pa tegnebratter og 1 tal-
rige projektgrupper og nu bliver syn-
ligt i mursten og mennesker. Arhus
Amt har forelgbig bevilget 21 mio.
kr. til byggeri af varmtvandsbassin,
undervisnings- og medelokaler, café,
med mere.

“Du er med til at starte en ny
epoke,” sagde amtsborgmesteren til

Kurt Mgller, der ogsd fik at vide, at
alle havde meget store forventnin-
ger til ham. Johannes Flensted-Jensen
forudsi, at “‘samarbejdets kunst” ville
blive en af sekretariatslederens vig-
tigste talenter.

Anleg for begejstring

Evald Krog kaldte Marselisborg-
Centret for et stort og spendende
“sammensurium af nytenkning” og
gledede sig over, at Muskelsvind-
fonden til en begyndelse fir lov at
huse sekretariatslederen.

“Vivil vaere gode vertsfolk,” lo-
vede han og diagnosticerede Kurt
Moller som en person med “anleg
for begejstring”. Lige den type, der
er brug for til at opildne parterne i
samarbejdet og — ikke mindst —
overbevise mange nye parter om at
trede ind 1 MarselisborgCentret.

Kurt Meller takkede for den var-
me velkomst og fortalte, at han navn-
lig havde heftet sig ved to ting, da
han sggte stillingen som sekretari-
atsleder. Dels graden af uforudsige-

lighed, og dels graden af mulighed
for nyudvikling.

Og hvem er han s3? Han er 32

ar, gift og far til to bern. Han stam-
mer fra Alborg, hvor han blev cand.
scient. adm. pa byens universitet, og
han kommer fra en stilling som spe-
cialkonsulent pd Undervisningsmi-
nisteriets Evalueringscenter i Koben-
havn. Familien er flyttet til Arhus.

Kurt Mgller fir meget at rive i
med det samme. Udover bassinbyg-
geriet er det tidligere kapel under
ombygning til projekthus for Re-
valideringsklinikken. Her skal ogsd
etableres en testbolig for Hjzlpe-
middelcentralen til at afpreve plads-
og indretningsforhold for kerestols-
brugere og hjzlpere. Han skal veere
med til at forberede Marselisborg-
Centrets anden rehabiliteringskonfe-
rence, der finder sted den 8. juni i
Scandinavian Congtress Center. Og
for lige at nzvne en tredje lille op-
gave, s skal centret ogsi have formu-
leret sin forskningspolitik.
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Af Jorgen Jeppesen
Foto: Saren Holm/Chili

MarselisborgCentret
tager form.

Kurt Maller, nyansat
sekretariatsleder,
ved bassinbyggeriet,
der indvies naste dr.
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Regentparret besoger Musholm

Eftermiddagsvisit er led i bybesaget til Skelskor

Der bliver ingen decideret dbnings-
hejtidelighed for Musholm Bugt
Feriecenter, nir Hendes Majestzaet
Dronningen og Hans Kongelige
Hgjhed Prinsen onsdag den 19. maj
aflegger feriecenteret et kort besog
sidst pa dagen.

Regentparrets besog pd Musholm
sker som led 1 sommerkrydstogtet
med kongeskibet, der ankrer op til
officielt bybesag i Skelskor. Dron-
ningen og Prinsen vil bese den
kunstneriske udsmykning af bade-
verelserne pd feriecentret, men ogsi

hilse pd feriegester og se de tekno-
logiske finesser ved indretningen af
ferieboligerne.

“Jeg er fantastisk glad for, at re-
gentparret kommer, og jeg ser
meget frem til at skulle prasentere
vores feriecenter for Dronningen og
Prinsen,” siger Evald Krog, der
hiber, at det kongelige besog pi
Musholm kan skabe ekstra op-
merksomhed omkring feriecentrets
tilbud til Muskelsvindfondens med-
lemmer og den danske befolkning i
ovrigt.

Vejret, som altid er lunefuldt 1 maj,
har sammen med besogets begren-
sede tidsrum og de praktiske forhold
pd Musholm bestemt, at besgget bli-
ver atholdt indenders under afslap-
pede former.

“Nar feriecenteret star ferdigt, og
alle vores visioner er blevet til bassi-
ner, huse og dejlige omgivelser, er
det mit mal, at vi kan lave en or-
dentlig fest for medlemmer, venner
af fonden og Korsers borgere,” siger
Evald Krog. befr

Tak til en “ukuelig fighter”

Evald Krog modtog i marts to priser for sin positive indsats i Korsor

Inden for fi dage i begyndelsen af
marts modtog Evald Krog ikke ferre
end to priser: Korser Turistrids
Imagepris “Carl Peter” og BG-Banks
“Dampferge Kaptajn”. Selv om pri-
serne blev givet uathengigt af
hinanden og var hemmelige til det
sidste, var begrundelsen for over-
rekkelsen nasten den samme: Evald
Krogs positive indsats for Korser
med opforelsen af Musholm Bugt
Feriecenter.

Den forste uddeling skete pd
Korser Turistrdds generalforsamling
den 2. marts, hvor formanden for
turistriadet, Per Vesterholm afslorede,
at man 1 ar havde valgt at uddele to
imagepriser. De to prismodtagere
var Evald Krog og direktor Jorgen
Gram fra Rédet for Storre Faerdsels-
sikkerhed, begge med relation til
Musholm Bugt Feriecenter.

“Du fir irets imagepris for at
kaste positive vibrationer ud over

Korsgr, og derved vare med til at
markedsfere vores by, sagde Per
Vesterholm bl.a. 1 sin tale til Evald
Krog, som han kaldte en “ukuelig
fighter, som kan se muligheder alle
steder, og som gir efter milet — ogsd
det uopnielige.”

Jorgen Gram fik prisen, fordi
hans hjerte altid har banket for Kor-
sor. Og fordi byen nok aldrig var
blevet valgt til at legge jord til Mus-
kelsvindfondens feriecenter, hvis
ikke Jorgen Gram havde kempet for
det, som Per Vesterholm fremhaevede
isin tale.

Korser Turistrdds Imagepris “Carl
Peter” bliver uddelt til en person
eller en kreds af personer, der har bi-
draget til at fremme Korsgrs posi-
tive omdgmme. Prisen bestar af et
billede, malet af kunstneren Jens
Kantsge.

Den anden prisuddeling til Evald
Krog foregik den 8. marts pi BG-

Banks reprasentantskabsmede 1 Kor-
sor. Her mdtte Jens Lund, bestyrel-
sesmedlem i Muskelsvindfonden,
modtage bronzestatuetten af en
dampferge kaptajn for Evald Krog,
som netop samme dag var flgjet til
Tenerife pa et tre ugers rekreations-
ophold.

Korsor Turistrads
Imagepris “Carl Peter”
blev i dr uddelt til
Evald Krog og Jergen
Gram (t.h.) for deres
indsats i forbindelse
med opfarelsen af
Musholm Bugt Ferie-
center. Formanden for
turistradet, Per Vester-
holm (t.v.) overrakte
prisen, der var et bil-
lede malet af kunstne-
ren Jens Kantsoe.
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Kodfuld frokost

En sandfeerdig historie om muligheden for at blive beromt pad
Internet, ndar man beseger Muskelsvindfonden

At medierne interesserer sig for
Muskelsvindfonden er nzeppe nogen
nyhed. Men at interessen skulle ud-
strekke sig til de parkerede biler
foran foreningens hovedsede i Ar-
hus, kommer nok alligevel bag pi de
fleste. Ikke desto mindre kunne man
den 20. februar i ir i en sterre arti-
kel i Arhus Stiftstidende lase fol-
gende om omridet ud for Kongs-
vang Allé 23:

“Omkring frokosttid ses store
biler med noble herrer (...) unge
mend med “Fjillriven” skulder-
tasker og mindre biler med berne-
stole pd bagsaedet”.

For s vidt en glimrende iagtta-
gelse. Hos Muskelsvindfonden er vi
ikke blege for at invitere folk pd en
frokost 1 ny og nea, ligesom vi ikke
sorterer vores gaster efter graden af
nobelhed, eller hvad de mitte slebe
med sig af skuldertasker og mindre
biler med bernestole. Udstraket to-
lerance har altid vaeret en del af for-
eningens idégrundlag.

Og hvad si? Vil nogen sikkert
indvende.

Ikke andet, end at de omtalte
gaster ifplge avisartiklen er sikret
evig beremmelse pa det nasten lige-
sd beremte Internet.

I en lejlighed over for Muskel-
svindfondens hovedsade sidder nem-
lig en kvik ung mand og taster de
parkerede bilers nummerplader ind 1
en e-mail, som han via et sindrigt
kaedebrevssystem distribuerer videre
til sine venners vennner og s videre
— hele verden rundt. En udmerket
oplysningstjeneste (hvem kender
ikke problemet med at huske, hvor
man parkerede sin bil?), hvis det ikke
lige havde varet for den kvikke
unge mands noget negative indstil-
ling til frokosten pd Muskelsvind-
fonden. Han har for eksempel klaget
til Arhus Politi over den hgjlydte

made, vores gaster nyder maden pi.

Det syntes vi erligt talt lod sd
uforskammet, at vi i rent raseri be-
sluttede os for at laese artiklen fra
Arhus Stiftstidende én gang til.

Og s var det, at det gik op for
os, at sagen ikke nedvendigvis hand-
ler om Muskelsvindfondens gaster,
men derimod om nogle mindst li-
gesd sultne besogende pi et kelder-
bordel 1 ejendommen over for
Kongsvang Allé 23. Og at ideen med
at sende nummerplader ud pé Inter-
net har til formdl at f3 disse bordel-

kunder til at miste lysten i enhver
henséende. De noble herrer med de
store biler har det nemlig med at

“stgje pd en markant og meget gen-

nemtrengende mide, mener de
andre beboere i ejendommen. Hvil-
ket forstieligt nok har gjort dem
temmeligt ophidsede.

Vores simple rid til Muskel-
svindfondens gaester ma derfor vare
at parkere sd langt fra Kongsvang
Allé som overhovedet muligt — uan-
set hvilken type frokost, man maitte
have appetit pi. — bis.
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Miljoet omkring
Muskelsvindfonden
ved frokosttid.

Papparazzo-foto:
Saren Holm/Chili

Muskelkraft 2/99




Af Jorgen Jeppesen
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De anderledes er forskellige

Andevrledes mennesker

Af Sten Lange

Forlaget Tiderne Skifter, 1999
158 sider, 250 kr.

Kan man fortzlle om mennesker
med handicap uden at blive senti-
mental, ekshibitionistisk, moralise-
rende eller noget andet farligt? Det

kan man, men faren for at falde i er
overhzngende, hvilket Sten Langes
foto- og interviewbog “Anderledes
mennesker” endnu en gang demon-
strerer.

Forfatteren gor det heller ikke
nemmere for sig selv, ndr han opstl-
ler ikke faerre end 68 hardcore han-~
dicappede pi stribe til modelfoto-
grafering 1 den hensigt at gore dem
og deres ligestillede mere synlige og
miske dermed bedre accepterede i
samfundet. Det ender meget let 1
stereotypier. For mit vedkommende
begyndte jeg henne omkring num-
mer 30 i rekken at f3 fornemmelsen
af at bladre 1 en medicinsk billedbog
om anatomiske afvigelser. Et galleri
af rariteter. For netop afvigelserne
stdr jo tilbage pd nethinden som det
fzelles og ens, mens sandheden- er, at
de 68 mennesker forst og fremmest
er forskellige personligheder, for ek-
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sempel ligesom leseren af denne ar-
tikel og dens forfatter,

Sten Lange er god til at fotogra-
fere. Mange af hans 68 sorthvide
portraetter fanger beskuerens op-
marksomhed uden videre og en-
kelte bider sig fast 1 bevidstheden.

Hvert portret ledsages af en kort
biografisk tekst med oplysninger om
navn, alder, hjemby, familieforhold,
arbejde, diagnose, med videre. Der-
til kommer en stribe udvalgte ud-
sagn, ekstrakter af formentlig lange
interviews. Det er selvfolgelig kun-
stigt, for ingen taler sidan; men gen-
nemgiende har Sten Lange haft en
heldig redigerende hind, sd der siges
meget tankevaekkende om at blive

opfattet som en idiot, om ensom-

hed, savnet af emhed og sex, mob-
ning i skolen og andre psykiske sar.
Men samtidig lige sd meget om alt
det, der ikke begrenser. Psykiske
sejre er ikke forbeholdt ikke-handi-
cappede, og man forledes heldigvis
ikke ret mange steder til medynk.

De portretterede, der i gvrigt
indbefatter Muskelsvindfondens for-
mand Evald Krog under overskrif-
ten “Jeg selger muskelsvind”, er so-
cialt set folk af mange slags. Der er
ogsd enkelte bern imellem og et par
xldre mennesker. Og galleriet rck-
ker fra nederste til gverste trin pa
handicap-rangstigen, fra retarderede
til spastikere til muskelsvindlere til
blinde. Gad vide, hvad de selv siger
til pd den made at blive sat 1 samme
bis?

En falsk Venus

Sten Lange har som sagt et social-
pedagogisk formil med sin bog,
nemlig at dbne vores gjne for sikaldt
anderledes mennesker og f3 os til at
acceptere dem. Hans moralske pege-
finger stritter lidt for meget, synes
jeg. Men helt over gevind gir han i

forordets afslutning om de tapre
handicappedes gipimod og livslyst:
“Nir de kan bekeempe deres min-~
dreverdsfolelse og klare sig, sd mi
jeg ogsa kunne,” skriver Sten Lange,
sa papiret rodmer.

Bogen er forsynet med en ind-
ledning af Lone Barsge fra Dansk
Handicap Forbund og et efterskrift
af filosoffen Peter Kemp. Begge
kunne undveres. Som forfatteren 1
forordet anslir ogsd de en hgjtidelig
alvorstone, en prediken i mol om
liv og ded, som bare er for meget.

Direkte malplaceret er en ana-
logi til Venus fra Milo. En afstgbning
af hende er afbildet pa side to, og
meningen er si, at man skal speku-
lere over ligheden med kvinden
uden arme pd bogens forside. Sidst-
nevnte dukker op igen pi side 152
som den sidste af de 68 portraette-
rede; under overskriften ‘“Venus fra
Sussex” mader vi englenderen Alison
Lapper, der udtaler: “Skulpturer kan
mangle lemmer, de kan vare faldet
af eller brekket af, men'de er smukke
skulpturer. Si er der folk med han-
dicap, der ligner dem, og som kan
stille sig op pd samme mdde, men
samfundet betragter dem som grim-
me, vanskabte, deforme.” Minsandten
om ikke ogsi Peter Kemp falder for
denne falske sammenligning i sit ef-
terskrift!

Flere steder i bogen lovprises
berns spontane og ligefremme maéde
at forholde sig til handicappede p3;
i modsetning til de forkrampede
voksne, der ikke ved, hvilket ben de
skal std pd af ren og sker usikkerhed.
Hvis de da ikke ligefrem er ond-
skabsfulde. Det kan godt vare, at der
er noget om den snak, men hvis
bern virkelig er disse engle, hvordan
kan det sd vare, at den ene efter den
anden af de portretterede samtidig
beretter om grusomme drilleriey ;

skoletiden? Der er noget, der ikke
rimer her. Nej, for bern er smi sata-
ner, nir de har brug for at vere det.
Glem den naive naturligheds-dyr-
kelse af de sede, sma vasener!

Som farven pa har

Sten Lange kan ikke lade vere med
at kigge pa anderledes mennesker,
siger han. Deri ligner han alle os
andre. Hans motto har veret: “Du
mi gerne kigge, bare du ikke glor”.
Det kan man kun vere enig 1, men
problemet er selvfglgelig: Hvor gar
grensen? Hvornir kigger du lovligt,
og hvornir har du — som vi sagde
som bern — fiet glosuppe med kig-
boller til middag? Det er der ikke
noget skematisk svar pd. Man mer-
ker det vel bare?

Handicappede er nasten pr. de-
finition en god historie, men kun pa
overfladen. Ethvert menneskeliv
rummer et enestdende stykke ver-
denshistorie, men kun 1 sxrlige
tilfzelde bliver det interessant og ved-
kommende for alle andre. Det sam-
me gaelder et menneskes handicap,
som kun er en del — og sikkert en
mindre del — af identiteten; faktisk
er det ogsd noget 1 den retning, de
portretterede nzesten alle siger, di~
rekte eller indirekte.

Miske ville “Anderledes menne-
sker” have vundet ved at udvelge de
to-tre-fire stykker af de 68, som er
en virkelig god historie; som har det
pd hjerte, vi andre ngdvendigvis mi
have at vide for at undres og gledes
og blive en anelse klogere pd bro-
gede tilvaerelser 1 lyst og ned. Hvor
en anatomisk afvigelse en gang
imellem kommer 1 vejen eller ogsa
bare er der, ligesom farven pa hir.

Men “Anderledes mennesker” er
ikke en overfledig udgivelse. Lad
mig slutte med at gi til bekendelse:
Undervejs 1 lesningen og kigningen

ANMELDELSER
s

tenkte jeg mere end én gang: Hvad
nu hvis det havde varet mit eget
barn? Husk at gere mod andre, som
du gerne vil have, at de gor mod
dig!

Den slags indre opsange er bogen
steerkt leveringsdygtig 1.

Rl
i ‘,aq,m "

|

Kirsten Renhoff Hansen, 45 dr, sagsbehandler i pensionsafdelingen 1 Skaelskor kommune: “Jeg er kommet
til at holde meget af Gambia, og der har jeg fdet et par venner nede, hvor jeg faktisk godt kan gd hen og
blive gift med den ene, hvis det er det, jeg ansker. Men det gor jeg nok ikke, kulturerne er for forskellige,
o0g Jeg vil ikke kunne leve dernede, for dér er jeq sd handicappet.” (Fra “Anderledes mennesker”)
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Af Jane W. Schelde
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Fonden set fra Ans

“Nu er jeg ikke s interesseret i det
politiske. Min interesse ligger mere i
indsamlingsafdelingen og mere “nede
pa gulvet”. Jeg har ikke ambitioner
om at sidde i reprasentantskabet
eller bestyrelsen. Jeg vil hellere bruge
mine erfaringer og min arbejdskraft
andre steder.”

Gor du sd det?

“Instituttet ringer ofte til mig og
sporger, om jeg ikke lige kan tage
en snak med en eller anden, der skal
have respirator. Eller jeg bliver brugt
som oplegsholder pa familiekurser,
aftenskoler eller folkeskoler.”

Per Hvass bor i Ans mellem Silkeborg
og Viborg. Han har vaeret medlem af
Muskelsvindfonden laengere, end han
kan huske. I de farste mange ar brugte
han og hans forzeldre tit terapeuterne i
Institut for Muskelsvind, og han har
deltaget i flere kurser-i fonden og
instituttet.

Per Hvass er et kendt ansigt pa Mus-
kelsvindfonden i Arhus, hvor han tit
kigger forbi. Han har siddet i reprasen-
tantskabet et ar, men er ellers mere til
aktiviteter “nede pa gulvet”. Han har
varet aktiv ved Gren Koncert i en
arrekke. Forst i gadeteatergruppen, der
gastede koncertbyerne dagen far Grgn
Koncert for at ggre reklame for koncer-
ten. Siden en enkelt gang som “almin-
delig” crew i boderne og i de seneste ar
som gaest pa pladsen. )

Per Hvass tager ofte ud og holder
foredrag pa skoler, kurser, hos spejdere
m.m. i Jylland og pa Fyn og bliver ogsa
inddraget af terapeuterne i instituttet,
nar en bruger star over for at skulle
have respirator og har brug for at tale
med en person, der har erfaring pa
omradet.

Per Hvass er 28 &r, fortidspensionist.
Han har muskelsvinddiagnosen
Duchennes muskeldystrofi.
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Men Per Hvass vil ogsd gerne
bruge sin arbejdskraft pi indsam-
lingsaktiviteterne og pd koncert-
delen, men det kniber med at klare
de opgaver, der er.

“Udover informationsboden pi
koncerterne er der ikke mange mu-
ligheder, og dér er der kg for at
komme med. Pointen er ogsi, at
man selv skal have forngjelse af det.
Hvis ikke begge sider fir noget ud af
det, er idéen giet flgjten.”

Nogle kritiserer Muskelsvindfonden
Sfor, at muskelsvindlere ikke er seerlig syn-
lige pd koncerterne. Burde flere muskel-
svindlere blive inddraget som feks. sek-
tionschefer pd koncerterne?

“Det er rigtigt, at mange handi-
cappede er gode til at organisere ar-
bejdet, nir de er vant til at have
hjelpere. S8 synspunktet er godt
nok, men som helt almindeligt med-
lem kan man ikke starte som sekti-
onschef. Det kraever specialviden at
vaere sektionschef, og mange af dem,
der er det, har varet frivillige i
mange ir. Det er den rigtige mide at
gore det pa.”

Hvordan kan man ellers gore Mus-
kelsvindfonden og muskelsvind mere
synlig pa koncerterne?

“Ved at bruge teater. Det er den
bedste form at informere pa. Jeg tror
ikke rigtigt pd informationsboden.
Folk er for fulde til at f3 noget ud af
det, s& det er ikke dér, vi fir gevinst.
Vi burde have et sceneshow hvert
ir, ligesom da vi havde Slappen-
dales.”

Nar Per Hvass tenker pd ind-
samlingsaktiviteterne 1 Muskelsvind-
fonden, kan han godt blive lidt ner~
vos for, om vi fortsat kan vere de
halve hestelengder foran, som vi
plejer.

“Gron Koncert kan blive et flop,
og sd skal vi vaere parate til at sette
andet 1 stedet. Der kan jeg godt vare

ot

lidt betenkelig for, om vi rammer
det i tide.”

Hans betenkelighed gir ogsd pa -

dilemmaet mellem hele tiden at ud-
vikle nye idéer til indsamlingsakti-
viteter og risikoen for fiaskoer, som
der helt klart vil komme ind imel-
lem, nir man prover nyt, Per Hvass
husker tydeligt situationen 1 begyn-
delsen af 1990’erne, da Muskel-
svindfondens gkonomi var meget
darlig. Det var deprimerende at vare
til landsmede. Han kunne ogsa ty-
deligt maerke det pi stemningen 1
huset, da Muskelsvindfonden 1 au-
gust sidste dr fyrede folk. Nu kan
han vezre lidt bange for, at gkono-
mien legger et ekstra pres pd ind-
samlingsafdelingen, ndr de ved, at
der ikke er sd mange penge i kassen.

“Vi er ngdt til at eksperimentere
og udvikle nye metoder, men vi mi
alligevel ikke eksperimentere si
meget, at vi odelegger fondens gko-
nomi.”

Vi kan lere af hinanden
Hvordan bruger du fonden?

“Jeg kigger tit forbi og fir en
snak. Jeg kender mange af medar-
bejderne efterhinden, og jeg tror,
det er vigtigt for dem ogsd at se
medlemmerne. Vi kan lere noget af
hinanden.”

Som eksempler nzevner han hjal-
pemidler, som han selv har udvik-
let, og hvor han gerne vil videregive
sine erfaringer til terapeuterne. Eller
han snakker med medarbejderne i
indsamlingsafdelingen om idéer til
nye indsamlingsaktiviteter.

Synes du, medarbejderne har tid til
at snakke?

“Ja, de fleste gange er det muligt
at nd terapeuterne, og de er ogsi
lydhere over for nye idéer i indsam-
lingsafdelingen. Det er rart at kom-
me dér.

&

Per Hvass: “Vi er nodt
til at eksperimentere
med nye indsamlings-
aktiviteter, men vi md
ikke eksperimentere sd
meget, at vi adelegger
fondens akonomi.”

foto:
_e Jorgen Ploug Larsen

Nogle mener, at Muskelsvindfonden
er blevet for professionel en organisation.
Er du enig i det?

“Professionalisme er ikke nogen
darlig ting. Vi er giet mere over til
lonnet personale efterhinden, men
vi kan heller ikke skrue tiden tilbage
til 70’erne. Vi er nedt til at vere pro-
fessionelle bide i instituttet og i ind-
samlingsafdelingen, fordi tingene fo-
regir pd et andet plan. Men jeg
synes, det stadig er let at snakke med
og blive hart af f.eks. medarbejdere
1 indsamling, s jeg kan ikke pege pd
omrider, der er for professionelle.”

“Men jeg har lyst til at sige, at
nogle medlemmer er blevet for for-
kelede. De gor ikke noget selv, men
forventer, at det gor de i Arhus.
Eeks. horer jeg forzldre sige, at der
ikke foregir noget for dem og deres
bern. Men de ber selv gore noget.
Det er altid nemt at brokke sig over
andres indsats. Jeg synes, hvis man er
utilfreds, mi man selv forsgge at
@ndre pd det. Sidan har jeg altid selv
gjort. Jeg er miske ikke gdet til de

politiske organer. Min mide er mere
at fi en snak med den medarbejder,
der har med det at gore. Feks. om-
kring Musholm, har jeg nogle gange
teenkt, at nu skal vi heller ikke for-
bygge os og har varet en smule ner-
vas for, hvordan vi nogensinde skal
fi driften til at kere rundt. Der har
jeg si talt med den medarbejder, der
har siddet med det, for at sige min
mening.”

Har Muskelsvindfonden overtaget for
mange opgaver og veeret med til at gore
Sfolk forkeelede?

“Maske — det har jeg ikke tenkt
over pid den mide, men fonden skal
ikke std for al udvikling. Der skal
stadig forblive noget frivilligt ar-
bejde. Eeks. ndr jeg tager ud for at
oplyse om Muskelsvindfonden, er
det ulgnnet arbejde. Jeg fir kun
daekket min korsel og miske et mil-
tid mad, hvis det er langt vek.”

Lidt for rundhandet
Huvad er de gode sider ved Muskelsvind-
fonden?

“At jeg har en organisation bag
mig, som har gjort meget for min
sygdomsgruppe. Eeks. overbevist le-
gerne om fordelene ved at give os
respirator. Muskelsvindfonden er ogsd
kendt og populer i samfundet, og si

er det rart at komme der.”

Huad er de negative sider ved Mus-
kelsvindfonden?

“Det kan jeg ikke rigtigt fi gje
pi.... miske gkonomien.Vi skal blive
bedre til ikke at bruge pengene, for
vi har dem. Evald Krog har miske
veret lidt for rundhindet, og det er
nogle gange giet for sterkt. Jeg kan
ikke lide, at fondens gkonomi er be-
lastet. Tkke at jeg kan merke det
som medlem, men tanken om det.”

Er du stolt over Muskelsvindfonden?

“Ja, ndr jeg er til Gren Koncert,
teenker jeg pd, at det bare er noget, vi
kan. Og nir jeg holder foredrag, gor
Jjeg altid lidt reklame for Gren Kon-
cert til sidst, hvis det passer til til-
hererne. Si slutter jeg af med: “Vi

33 33

ses til Gron Koncert”.
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Af Jorgen Jeppesen
Foto: Tomas Bertelsen
/Billedhuset
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Mange foler sig skidt behandlet

Politikerne bliver nodt til at skabe folkelig interesse for socialpolitikkens mdde at virke pd

Socialforskningsinstituttet (SFI) set-
ter snart lup pa borgernes oplevelse
af socialforvaltningen. Iser forhol-
det mellem foreldre til handicap-
pede bern og det offentlige sociale
system vil komme 1 fokus i forsk-
ningsprojektet, der settes 1 gang i ar.
Det oplyser seniorforsker Steen
Bengtsson fra SFI.

Baggrunden er, at den ene rap-
port efter den anden viser, at en
stor del af klienterne foler sig skidt
behandlet. Senest i Socialministeri-
ets rapport “Den Gode Balance”,
hvor hver fjerde bruger foler sig
nedladende eller ligegyldigt be-
handlet pa socialforvaltningen. (Se
side 16).

“Vi herer gang pd gang, at fa-
milier med handicappede bern foler

sig meget darligt behandlet. Nu laver

vi en omfattende, videnskabelig un-
dersggelse af, hvordan familierne
oplever det,” siger Steen Bengtsson.

Han stod for SFI’s store under-
sogelse “Handicap og funktions-
hemning i halvfemserne”, der blev
offentliggjort i 1997. Ogsi den un-
derspgelse dokumenterede en meget
stor utilfredshed med den offentlige
forvaltnings sagsbehandling. En be-
merkelsesverdig dyb utilfredshed,
fordi de handicappede i det store og
hele var godt tilfredse med alt andet
og langt hen ad vejen havde niet
ligestilling pa vesentlige omrader.
Men kvaliteten af sagsbehandlingen
1 kommunerne var elendig og et
stort problem for knap en tredjedel.

Steen Bengtsson var dengang
overrasket over den markante util-
fredshed. “Fordi man ikke burde
vere utilfreds. Der burde principielt
ikke vaere modstridende interesser
mellem handicappede og forvaltnin-
gerne,” siger han og begrunder det
med, at handicaplovgivning ikke er
et egentligt konfliktomride.
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Der vil altid vere afgorelser i en
socialforvaltning, som skaber vrede
klienter, mener Steen Bengtsson. For
cksempel tvangsfjernelse af born.
Men det er “fuldsteendig uaccep-
tabelt”, ndr hver flerde foler sig ned-
ladende behandlet, siger han.

Steen Bengtsson opfordrer poli-
tikerne til at engagere sig meget,
meget sterkere 1 socialpolitikken.
For det sker, fir snakken om bru-
gerorientering ikke et reelt indhold.

“Politikerne er utroligt passive pd
det her omride, men de er altsd med
til at forme samfundet, og de skal gi
1 spidsen for at skabe en direkte fol-
kelig interesse,” siger han.

Han kritiserer 1 gvrigt “Den
Gode Balance” for at fokusere alt for
meget pa interne forhold i forvalt-
ningerne og pd “den mekanik, der
hedder kommunalgkonomi”.

“Underspgelsen glemmer i alt
for hej grad, at en socialforvaltning
er en politisk organisation,” siger han
og udtrykker hib om, at den kom-
mende undersegelse 1 SFI's regi kan
vere med til at vakke storre poli-
tisk interesse for at forbedre forhol-
det mellem borger og socialforvalt-
ning.

Systemet skal vise tillid
Jorgen Lenger, udviklingschef i Mus-
kelsvindfonden, har beskaeftiget sig
med socialpolitik 1 snart 25 dr. Som
ansat i Arhus kommunes socialfor-
valtning, som medlem af Arhus
Byrid og Folketinget, og siden 1987
som ansvarlig for handicappolitiske
sporgsmdl 1 Muskelsvindfonden.
“Jeg kan godt sxtte mig ind i, at
folk feler sig nedladende behandlet.
Det er et svaert gennemskueligt sy-
stem, og nar man samtidig er i en
sver situation, kan man nemt fole
sig lille og ydmyget. Det er lidt kaf-
kask,” siger Jorgen Lenger i en kom-

mentar til “Den Gode Balance”. En
rapport, som han i gvrigt synes er
temmlig tynd og ikke siger stort
mere, end man vidste i forvejen.

De nye sociallove, herunder Lov
om retssikkerhed og administration,
har pa papiret givet borgerne tyde-
ligere rettigheder.,

“Men begrundelsespligten, som
skulle gore det hele mindre kafkask,
kan man stadig slippe fra med helt
generelle begrundelser, der ikke for-
holder sig til ens konkrete sag,” fast-
slar Jorgen Lenger og tilfgjer, at man
selvfalgelig kan anke og maske fa ret
1, at selve begrundelsen ikke er fyl-
destgorende. Men hvad har man ud
af det?

Jorgen Lenger slar il lyd for en
anden holdning hos det offentlige.
Man skal vak fra, at systemet som
udgangspunkt tror, at man vil snyde.

“Som nir skattevesenet sender
dig en regning og indleder brevet
med at udpensle alle de repressalier,
der vil ramme dig, hvis du ikke be-
taler. Det kunne jo vere, at mod-
tageren slet ikke har taenkt pd ikke at
betale regningen,” siger han.

Man skal vise tillid, 1 hvert fald
indtil det modsatte er bevist. Maske
skulle man simpelthen afskaffe en
stor del af dokumentations- og kon-
trolsystemerne, siger Jorgen Lenger.
Systemer, som er en kilde til stor
irritation for brugerne, i hvert fald
blandt mange medlemmer af Mus-
kelsvindfonden. De kommer tit ud
for at skulle dokumentere det sam-
me om og om igen.

“Det vil muligvis koste penge,
men jeg tror, at meget kan opvejes af
det, som det koster at finansiere
kontrolsystemerne,” siger han.

“Grundleggende skulle systemet
vaere lidt mere rundhindet, Selv om
prisen er, at 100 eller 200 p3 lands-
plan fir mere, end de er berettiget

SOCIALT FORVALTET

til. Det skulle man se stort set pa,
fordi det er sd den pris, vi valger at
betale for at undgi, at det store fler-
tal af brugere skal ydmyges af alle
mulige kontrolforanstaltninger,” siger
Jorgen Lenger.

Sociale ydelser eller stovsugere
Jorgen Lenger ser en fare i, at le-
derne i socialforvaltningerne 1 sti-
gende grad rekrutteres fra uddannel-
sesgrupper, som ikke har baggrund i
en eller anden brugerkontakt.
“Mange har aldrig set en kli-
ent. Tidligere var det almindeligt at
blive leder ud fra en socialridgiver-
uddannelse eller lignende. Nu har
man for eksempel en gkonomisk

uddannelse, eller en form for leder-
uddannelse. Det giver et teoretisk
forhold til omridet, en oget fjern-
hed. Principiele bliver det lige
meget, om man skal levere sociale
ydelser eller szlge stovsugere,” siger
han.

De menige sagsbehandlere fri-
kender han stort set; de har svare
arbejdsbetingelser. Politikerne der-
imod fir en opsang. De stirrer sig
blinde pi snevre skonomiske ram-
mer.

“Allerede da jeg sad i Arhus
Byrid, brugte vi en meget stor del af
tiden pd budgettal. Selv i socialud-
valget kunne man opleve en for-
feerdende lille interesse for indholdet.

Man sagde: Lav hjemmehjlp for det
belab, invalidebiler for det belgb, osv.
Politikerne skal g meget mere ind i
at se pa konsekvenserne af deres be-
slutninger,” siger Jorgen Lenger.

Han medgiver, at brugerens egen
adferd og holdning i medet med
forvaltningen ogsé spiller en rolle.
Og det er en god ide at prove at
sette sig i modpartens sted.

“Brugeren kan i nogle tilfelde
selv endre adferd. Men vi skal huske,
at 1 modsztning til alle andre parter i
sytemet, si er brugeren den eneste,
der er i en klemt situation. Og vi vil
alle let kunne reagere uhensigtsmas-
sigt, hvis vi er i en klemt situation,”
siger Jorgen Lenger.
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Folketingets socialpolitiske ordforere kommenterer “Den Gode Balance”

Af Carsten Tolboll

Den Gode Balance Den Gode Balanc,.e
To ud af tre borgere er tilfredse
L | med deres beseg pa socialforvalt-
g ningen. Hver fjerde foler sig ned-
4 ladende eller ligegyldigt behand-
Tl % let. Langsommelighed, skiftende
™ sagshehandlere, manglende for-
staelse og engagement hos sags-
behandleren.
Det er et par af hovedresul-
Sm!m::;kc"s;f:lﬁ"r;‘r";‘;ﬁ taterne af underspgelsen “Den
Gode Balance”, hvor Social-

ministeriet har ladet konsulent-
|firmaet Lundgaard Management undersgge sociatforvaltningen i
'seks kommuner for at vurdere samspillet mellem borger og for-
valtning.
| Det er forvaltningernes arbejdsmarkedsafdelinger (bl.a. dag-
| penge, aktivering, revatidering og fartidspension), der er blevet
‘analyseret gennem en brugerhgring, en tidsregistrering og en
sakaldt dialogrunde mellem ledere og menige ansatte. Under-
segelsen drejer sig meget om socialforvaltningens interne liv og
made at fungere pa. F.eks tidsforbrug, tidsfordeling, tilrette-
'lzggelse af arbejdet, traditioner, kultur og holdninger.
I brugerhgringen er behandlet spgrgsmal om forventninger,
kvalitet, krav, pligter og kommunikation.
Rapporten nar frem til, at der mange steder udfares et godt ar-
' bejde, men der er ogsd hardt brug for forandringer mange steder.

|
Et gennemgaende problem synes at vaere, at mange sagsbehand-

tere oplever at arbejde i et slags vakuum. De handler mere eller
‘ mindre pa egen hand, efter egne vaerdinormer, fordi de mangler en
| synlig ledelse, der ikke er konfliktsky.
Der ser ikke ud til at vaere nogle nemme lasninger. Et enkelt
| citat fra side 78: “Systemet bestemmer spillereglerne, ofte taler
| bruger, centrale politikere/myndigheder og forvaltning ikke samme
- sprog, og de faerreste borgere kender deres rettigheder og pligter.
Hertil kommer, at sagsbehandlerne under alle omstaendigheder
| sidder med magten over afgerelsen.”
I 31 forslag til forbedringer skitseres i rapporten. Det er f.eks.
. oprettelse af brugerrad, dannelse af flexteams i forvaltningerne

. og nye procedurer for visitation. joj
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Jorn Pedersen, Socialdemokratiet:

“Jeg kender ikke den konkrete undersogelse, for vi po-
litikere bliver dynget til med rapporter nermest hver
uge. Men problemstillingen diskuterer vi lobende, og vi
gjorde da ogsd noget ved den, da vi &ndrede de sociale
love sidste ir.

En vigtig nyskabelse er kravet om, at folk skal have et
skriftligt svar pd, hvad der skal ske med dem og ikke spi-
ses af med en mundtlig besked, som de miske ikke for-
star. Det er et vigtigt signal om, at vi gnsker at komme
ud af den situation, hvor angiveligt 25 procent af de so-
ciale klienter oplever, at de hverken blev klogere eller
blev hjulpet af et besog pi socialforvaltningen.

Skriftligheden er en oprustning af synligheden og
en tydeliggarelse af borgerens sikkerhed i systemet, men
maske er loven ikke slet tilstraekkeligt igennem endnu.”

Erik Larsen, Venstre:

“Vi kan ikke lovgive os ud af problemet udover, hvad vi
har gjort. Det falder tilbage pd kommunalpolitikere, der
har et politisk ansvar for, at deres forvaltning fungerer til
borgernes tilfredshed.

Jeg har en fortid som borgmester i Egebjerg Kom-
mune. I den periode brugte jeg utroligt mange krefter
pa at nd til bunds i, hvordan forvaltningen megder bor-
gerne. Min oplevelse er, at det nytter at engagere sig.

Samtidig kan jeg have mine tvivl om, hvorvidt rap-
porten har niet at fange virkningerne af de nye sociale
love og den xndrede socialpolitiske tankegang, som har
bredt sig de sidste fem ar. Jeg tror ogsd, at der mangler ef-
teruddannelse af de medarbejdere, der pludselig skal
made borgerne med tilbud og krav i stedet for blot at
stotte op om et fortsat passivt liv. Man skal ogsa vere
bevidst om, at denne omstilling kraever tilvenning hos
borgerne, som miske reagerer negativt pd, at der plud-
selig bliver stillet krav til dem.”

John Vinther, Det Konservative Folkeparti:

“Rapporten kom, for jeg tridte ind i Folketinget, si jeg
har ikke haft lejlighed til at lese den.

Umiddelbart synes jeg ikke, at det lyder afskraek-
kende, at en fjerdedel foler sig dirligt behandlet, speci-
elt ikke, ndr det iser drejer sig om de tunge sager om re-
validering og fertidspension. Jeg kunne forestille mig,
at der er en klar ssmmenhaeng mellem folk, som ikke fir
medhold i deres sager og folk, der er utilfredse. Det er jo
ikke ngdvendigvis det samme, som at kommunen og
behandlersystemet ikke yder deres bedste.

Min pointe er, at vi ikke kan gere noget ved forhol-
det mellem borgere og socialforvaltning fra Christians-
borg. Det er ude i de lokale led, man skal gere noget. Jeg
ville blive bekymret, hvis det var én eller to kommuner,
som stod med alle de utilfredse, men si vidt jeg kan for-
std, er tallet jeevnt fordelt pd de beskrevne kommuner.”

Villy Sovndal, Socialistisk Folkeparti
(formand for Folketingets Socialudvalg):

“Lange ventetider og nedvardigende behandling er helt
uacceptable i en socialforvaltning, hvor meningen er, at
folk skal hjelpes. Det, vi har gjort, er at vedtage loven
om social service og loven om retssikkerhed 1 admini-
strationen. Sidstnavnte siger noget om, hvad der er god,
gedigen sagsbehandling. Er man opdraget i Emma Gad,
burde det ikke vaere ukendt, at man skal tage mennesker
med pa rid og here efter, hvad de siger, men nu star det
der 1 alt fald.

Ved serviceloven har jeg vaeret meget opmaerksom pa
at give folk ret til at anke afgerelser om hjemmehjelp.
Lige sd vigtig er indferelsen af skriftlige handleplaner,
som kommunerne skal folge i forhold til mennesker
med fysiske og psykiske funktionsnedsettelser.

Det er instrumenter, som kan hjlpe til 1 de situa-
tioner, hvor sagsbehandlingen ikke er god nok. Man skal
anerkende, at der er tale om et udviklingsarbejde, men
gir det for langsomt, mi vi holde ministeren fast pd, at
det er hendes ansvar at fore lovgivningen ud i livet.”

Anders Samuelsen, Det Radikale Venstre:

“Rapporten kaster lys pd en grundleggende problem-
stilling i det kommunale system: At kommunen bade er
kontrollant og ridgiver. Den dobbeltrolle er sver at
hindtere og forer let til mistenkeliggorelse eller ydmy-
gelse af borgeren.

Vi har si gjort det her i efterfret, at vi har fiet sat
midler af til at prove at etablere nogle formidlingshuse
under de kommunale koordinationsudvalg. Der bliver
ca. to huse i hvert amt, og de skal udelukkende tage sig
af at ridgive og hjlpe folk, primart med at finde ind pd
arbejdsmarkedet 1 stattet eller ikke stottet beskaftigelse.

Dette lovinitiativ nr. 110 vil vi felge med stor inter-
esse. Det udspringer af en diskussion pa de radikales
sommergruppemode i 1998, og vi forventer, at forsoget
vil vise, om tingene kan geres pa en bedre made i social-
forvaltningerne. Kontrollen skal selvfelgelig stadig finde
sted, men jeg tror pd, at det er en god idé at {3 tingene
skilt ad.”

Inge Refshauge, Dansk Folkeparti:

“Jeg oplever den konkrete skevhed, at legekonsulenter
bliver part i sagerne om pensionstildeling. De er ikke til
for patienten eller klientens skyld, men derimod for
kommunen eller forsikringsselskabet, der betaler deres
honorar.

Ofte ser man afslag pd pension begrundet i lege-
konsulentens konklusion, men han eller hun skal ikke
konkludere, men blot tolke speciallegeerklzringerne
over for sagsbehandleren. Jeg har gjort socialministeren
opmerksom pi dette lovbrud, men hun mener fortsat,
at legekonsulenterne arbejder fortrinligt.

Det er svart at komme til livs, at sagsbehandlere foler
sig som smd konger, nir nogen kommer med hatten i
hinden. Min oplevelse er, at det er de aldre sagsbehand-
lere, der opferer sig som om, de skal have deres egen
portemonna op. Jeg tror pi, at det bliver bedre, efter-
hinden som de bliver skiftet ud med yngre mennesker
med et storre socialt engagement.”
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Yvonne Herlov Andersen,
Centrum-Demokraterne:

“Jeg kommer til at teenke pa en tv-udsendelse, der hed
“Et glas vand til Johnny”, hvor man uden kommentarer
lod kameraet kere i en socialforvaltning. Den afslorede,
at det fortsat er sddan, at man er tvunget til at parkere sin
egen identitet for at blive hjulpet.

Visse medarbejdere kan ikke tildele hjeelp uden at fast-
holde en niveaudeling mellem formidler og modtager.
Dem, der fir, skal vaere glade og taknemmelige. Jeg tror,
at man ved ansattelsen af sagsbehandlere ma til at lave
personlige tests, der kan afslore, om ansegeren er egnet
til at betjene kunder ved skranken. Man skal kunne satte
sig ind 1 folks situation uden at blive en del af den.

Sagsbehandlerne ma forstd, at det ikke er deres
penge, de formidler, og at deres job ikke var der, hvis
ikke de skulle betjene dem, der sidder over for dem. Det
er et spergsmil om professionalisme, og det-skal lgses
lokalt — ikke gennem flere love.”

Tove Videbaek, Kristeligt Folkeparti:

“I forhold til hjemmehjelp har vi diskuteret meget, at
systemet ikke fungerer, som det skal, men det er ikke et
emne, som jeg modtager mange henvendelser omkring.

Jeg ved ogsi, at folk feler sig darligt behandlet, nir de
soger fortidspension. Det sidste skyldes presset fra et stort
antal ansggere.Vi har haft et mede med Kommunernes
Landsforening om det, og KL siger, at man i mange
kommuner har veret ngdt til at vere rimeligt 3 for at
kunne holde budgetterne og de mail, kommunerne har
fiet stillet. Der siger vi, at det kan da ikke veere rigtigt,
at de selv siger, at de skal vare rd. Sidan et samfund har
vi da ikke, og der mi gzlde nogle objektive kriterier
for tildeling af pension. Jeg vil overveje at stille spargs-
mal til ministeren om det her.”

SOCIALT FORVALTET

Tom Behnke, Fremskridtspartiet:

“Vi ber i langt hgjere grad omstille os til, at de svageste
skal have den storste og forste hjelp. I de sidste 10-15 ar
har vi set den tendens, at alle borgere skal have et eller
andet af det offentlige, fordi de er med til at betale skat,
og hvis man skal blive ved med at acceptere at betale sd
meget, som man gor, mi man have noget igen.

Vi skal lave et sporskifte, hvor vi fremover starter fra
den tunge ende. Om si alle ridhusets krefter skal bru-
ges pd én borger med store problemer, m3 man gore
det.

I gjeblikket er de sociale medarbejdere fra politisk
hold blevet indgydt den holdning, at de skal gere lidt for
alle, og at der ikke er nogen, de skal gore meget for.
Huvis vi @ndrer politiske signaler, vil frontpersonen 1 for-
valtningen turde bede den borger, der meder op med
smdskavanker, om at trekke et nummer, siledes at de
tunge sager kan blive lost forst.”

Bente Moller, socialpolitisk sekreteer,
Enhedslisten:

“Da de nye sociallove var til behandling, stillede vi for-
slag om at indfere statsrefusion pd udgifterne til sagsbe-
handlere. Hvis staten betalte en del af lennen til de kom-
munale socialridgivere, ville vi gore det mere attraktivt
for kommunerne at have et hejt serviceniveau. De ville
tenke sig ekstra om, for de skar ned 1 bemandingen, nér
der samtidigt blev skéret i tilskuddet.

Desuden var vi enige med Dansk Socialridgiverfor-
ening i, at brugerne skal have lov at valge deres egen so-
cialridgiver. Det kunne fungere som ved valg af prakti-
serende lege, hvor man kan skifte en gang om iret, eller
hvis der er serlige, personlige grunde. Ved at sikre en
god kemi mellem parterne og ved at gere det mere ven-
ligt og mindre stift at komme pé socialforvaltningen,
kan man fjerne mange aggressioner.”

W
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“Sa star man der i al sin afmagt”

Det verste er kampen mod det offentlige, siger nogle foreeldre.
Veerre end barnets muskelsvindsygdom

“Bestemt! Ja! Helt sikkert!”

Tre konsulenter i Institut for
Muskelsvind svarer uden teven ja pd
spergsmilet, om instituttets brugere
tit forteller om store problemer med
socialforvaltningerne. Faktisk er et
gnidningsfrit samarbejde mellem en
familie og dens sagsbehandlere 1 det
offentlige undtagelsen.

Muskelkraft har samlet de tre
konsulenter til en samtale om den
tilsyneladende konstante og ulgse-
lige kritik af den behandling, man
udszettes for i systemet. Socialformid-
ler Annemarie Mikkelsen og ergo-
terapeuterne Ann-Lisbeth Hajberg
og Pia Myrup har henholdsvis 20,
13 og fem drs erfaringer med socialt
og ergoterapeutisk arbejde blandt
handicappede bern og voksne, og de
kan ikke, selv om de vrider hjernen,
fi gje pd nogen egentlig forbedring
over drene.

Annemarie Mikkelsen: “Det ser
ens ud. Man har gjort meget for, at
det skulle fungere bedre. For at skabe
mere brugertilfredshed og bedre ser-
vice. Man har @ndret og byttet rundt
og gjort ved pi strukturerne i for-
valtningerne og forsggt alle mulige
krumspring. Desvaerre har det ikke
hjulpet meget.”

Det er sveert at finde ud af, hvad
der pracist er galt. Nogle skavanker
er dog dbenlyse, siger konsulenterne.
For eksempel den, at klienterne ikke
informeres godt nok om, hvad de
faktisk er berettiget til. Det er et ud-
bredt problem, men om det skyldes,
at kommunen vil spare penge, eller
sagsbehandleren simpelthen ved for
lidt, er mere uklart.

Konsulenterne kender adskillige
eksempler p4, at et dérligt forhold til
socialforvaltningen fylder si meget
i en familie, at det bliver hovedsa-
gen. Det kan gi si vidt, at forzeldre
siger, at barnets muskelsvindsygdom
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ikke er det verste; nej, det varste er
kampen mod det offentlige. Mod
det, de oplever som en himmel-
ribende mangel pi forstielse.

Er der sd ikke noget rivravruskende
galt?

Ann-Lisbeth Hajberg: “Bestemt!
Men man kan ikke sette fingeren ét
bestemt sted. Mange ting er med-
virkende. To familier kan have stort
set de samme belastninger, men det
er kun den ene familie, der oplever
forholdet til forvaltningen som én
stor kamp, mens det keorer godt i
den anden familie. Det er ikke kun
meengden af problemer, der forer til
én stor kamp. Lige sa vigtig er fami-
liens evne til samarbejde og til at
hindtere det at vere i krise. Lige-
som kommunens evne til at hind-
tere en familie, der er i en voldsomt
belastende situation, er afgerende.”

Lad vere at sammenligne
Er det sveert at bede om hjeelp?

Pia Myrup: “For de fleste er det
en stor overvindelse. Det gelder
bide voksne brugere og bgrnefami-
lier. Det er yderst sjeldent, vi mgder
nogle, som synes, det bare er okay at
skulle ha’ og ha’ og ha’”

Skal man da ha’ og ha’ og ha’?

Pia Myrup: “Hvis man har et
massivt handicap, sd vil man skulle
ha’ og ha’ pd den made, at der er sd
mange ting, man skal have hjelp til.
Det kan af personerne selv godt
foles, som at nu skal de igen ha’. Selv
om det er fuldt berettiget og helt
ngdvendigt, si skal man ud og bede
om den hjzlp.”

Det har ogsd meget med afhengig-
hed at gore?

Ann-Lisbeth Hgjberg: “Helt sik-
kert. Oveni det kommer si, at det
kan blive en kamp at f3 det, man har
brug for. Og oveni det igen kom-
mer, at man langt fra altid fir den

information og vejledning, som man
efter loven burde have.”

Der md veere et minimum, man har
krav pd?

Ann-Lisbeth Hajberg: “Pa nogle
omtider er lovgivningen meget
grundigt beskrevet. P4 andre omri-
der er det et skon, for eksempel pd
boligomridet. Det kan vare en fordel
de steder, hvor man har et godt sam-
arbejde mellem familien og kommu-
nen. Men i kommuner, hvor samar-
bejdet ikke kerer godt, er familien
darligt stillet, fordi man ikke har en
detaljeret lovgivning, som man kan
sld 1 bordet med og sige: Det har jeg
krav pa! I boligsager er det meget op
til det kommunale selvstyre at afgore,
hvad der bevilges.”

Kommunernes selvstyre medferer
altsd, at der si at sige gores forskel pa
folk. Det opdager familierne, nir de
snakker sammen pi kryds og tveers i
selvhjelpsgrupper og pi kurser 1
Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind. Nogle kommer derved
til at tro, at de har krav pd noget, som
i virkeligheden bare skyldes en anden
kommunes hgjere serviceniveau.

Pia Myrup:“Ogsd pad merudgift-
omridet har familierne det med at
sammenligne sig med hinanden,
men nu er jeg begyndt at sige til
dem: Prov at kig pi slutlinien! Det
kan vere, at den anden familie fir
lidt mere til praktisk hjaelp, men I fir
maske lidt mere til korsel. Nir I reg-
ner stykket sammen, si fir [ garan-
teret nogenlunde det samme.”

Annemarie Mikkelsen: “Jeg siger
altid til folk, at det ikke kan nytte
noget at sammenligne sig med andre.
Der er nemlig ingen, der er ens”’

At vere kverulerende

Hvis man kigger med “rimeligheds-bril-
ler” pé niveauet for sociale ydelser | Dan-
mark, er det sd ikke ganske godt?

Ann-Lisbeth Hgjberg: “Jo, hvis
man sammenligner os med de fleste
andre lande, sd er det fantastisk godt.
Jeg synes ogsi, at lovgivningen er
skruet sammen, si der er en meget
flot holdning til, hvordan man tilby-
der mennesker med funktionsned-
settelser at kunne leve deres liv. Der
laegges op til, at man si vidt muligt
skal leve et liv som andre mennesker,
og jeg synes, at lovgivningen meget
langt hen ad vejen tager hejde for,
at der skal vere kvalitet 1 livet; det er
ikke bare et sporgsmal om at fylde
et hul op. Det gzlder bide for voks-
ne handicappede og for bern med
handicap. Men det er ikke altid, at
lovgivningen bliver folket sidan.

Pi en eller anden made lober
man panden mod en mur i det
kommunale selvstyre, som ger, at re-
sultatet ikke bliver, som det faktisk
er teenkt 1 lovgivningen. Det han-
ger ofte sammen med, hvordan sam-
arbejdet er. Har man et godt samar-
bejde med sin sagsbehandler, er det
som om, der er nogle kasser, der
ibner sig. Men har man fiet startet
skaevt, miske ved at vere kvaerule-
rende eller ved at stille for store krav,
sd gir det let galt i drevis.”

Bliver man ikke lettere opfattet som
en kveerulant, ndr man fdr et barn med
muskelsvind og har ret meget at tenke
pad?

Ann-Lisbeth Hgjberg: “Jo, til en
vis grad. Og jeg synes, at sagsbe-
handlerne i meget hejere grad burde
vere professionelle og lade vare
med at kigge pi folk som kverulan-
ter. Det, der kan se ud som kveru-
lanteri, er ofte et forsgg pa overho-
vedet at overleve. Man kaemper og
griber 1 alt, fordi man forseger at
handle sig ud af den dybe krise.

Som behandler skal man kunne
se overordnet pa det. Se, at her har vi
en familie i dyb krise, som vi skal

hjelpe alt det, vi overhovedet kan.
Hjxlpe med at fi styr pi bolig, mer-
udgifter, bil og alt muligt, og forst
ndr det indledende voldsomme op-
brud med overhovedet at forstd, at
man har et barn med et handicap og
alle de praktiske ting omkring det, er
forbi, kan man begynde at have et lidt
mere afslappet forhold til en diskus-
sion af, hvilke krav man kan stille.”
Leerer man ikke den slags i uddan-
nelsen til socialradgiver, ergoterapeut, osv.?
Annemarie Mikkelsen: “Man
lerer det, nir man gir pa skolen,
men nidr man kommer ud, ser vir-

keligheden helt anderledes ud. Jeg

ved godt, hvordan det er at sidde.

nede i socialforvaltningen med 100
sager 1 sin bunke; kveerulantsagerne
ligger ikke gverst, vel? Sidan er vir-
keligheden.”

Mellemgruppen misforstaes
Mange voksne med muskelsvind til-
herer den sikaldte Mellemgruppe.
De er i forskellig grad stadig selv-
hjulpne, fordi sygdommen er min-~
dre fremskreden. Handicappet er
ikke s3 igjnefaldende, og de har der-
for vanskeligere ved at vinde for-
stielse for deres problemer.

Pia Myrup: “Vores voksne bru-
gere er tit meget dyre forste gang,
de mgder socialforvaltningen. Det
er nemlig mennesker, som har giet
og holdt deres behov for dem selv.
Som 1 lang, lang tid har hjulpet sig
selv med trickbevaegelser. Men lige
pludselig velter der nogle dyre
lpsninger med nedvendige hjelpe-
midler ind over, og det bliver det
forste mode mellem sagsbehandle-
ren og brugeren.

Her er brugeren tit ikke kledt
pd til at std fast pd sine behov og
siger til sig selv: Nija, det kan godt
vare, at jeg ikke har behov for det
her alligevel. Der bliver ikke lyttet
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nok til dem i Mellemgruppen, for
sagsbehandleren bliver bange for, at
det her er et menneske, som frem-

over vil komme og lgbe kommunen
over ende. Brugeren kan ikke over-
bevise sagsbehandleren om, at det er
et sporgsmil om at “fi mig pd be-
nene, si skal jeg nok klare mig selv
igen”. De bliver misforstiet.

De kan nemt finde pi at stille
kerestolen udenfor og gd ind pé sags-
behandlerens kontor, for stoltheden
gor, at man selv skal gore det, man
kan. S3 bliver de ikke forstiet, nir de
siger, at de har meget svert ved at
klare sig.”

At sette ind i tide

At fi en hjelperordning kan vere et
kapitel for sig, nir man ikke lige til-
herer gruppen af unge og aktive
sveert handicappede. Konsulenterne
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Ergoterapeut Ann-
Lisbeth Hajberg: “Det
er ikke kun meengden
af problemer, der forer
til én stor kamp. Lige
sd vigtig er familiens
evne til samarbejde og
til at hdndtere det at
vaere 1 krise. Ligesom
kommunens evne til at
hdndtere en familie,
der er i en voldsomt
belastende situation,
er afgerende.”
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siger, at hjelperordninger bliver
administreret meget forskelligt i
kommunerne, og for mange handi-
cappede bliver det nasten en selv-
modsigende forestilling at sege om
en ordning.

Pia Myrup: “Man skal beskrive
sig selv, som man har det pa sine
darligste dage. Det er en meget sver
ting, ndr man samtidig kemper for
at vere sd selvhjulpen som mulig.
Man lerer som handicappet at fo-
kusere pa de gode ting frem for de
darlige, nu skal man pludselig gore
det modsatte for at blive indstillet til
en hjelperordning.”

Ann-Lisbeth Hgjberg: “Lovgiv-
ningen er dirligt skruet sammen pa
den made, at man skal have givet op
over for den personlige hygiejne, for
man kan fi hjzlperordningen. Hvis
personen gerne vil klare lige den ting
selv, sd lad dog personen gere det.”

Pia Myrup:“I stedet sker der det,
at kommunen fir hjemmehjelpen
til at komme og give personen tgj
pd og hjzlpe ham pi toilettet. Det
er barsk for en mand pd 35 4r, at han
skal leve som en pensionist i en be-
skyttet bolig. Han vil leve et ud-
adrettet liv, men bliver passiviseret.
Jeg synes, at det handler om vardig-
hed — eller manglende verdighed.

De gode sagsbehandlere siger:
Selvfelgelig skal du have hjelp, si du
kan sidde oppe om natten og se film
eller hore musik. Du skal ikke leegges
i seng klokken halvti om aftenen. Og
neste morgen ligge og vente til
hjemmehjzlpen engang dukker op.”

Annemarie Mikkelsen: “Ofte ser
vi, at nir man si endelig fir den
hjzlperordning, er personens aktivi-
tetsniveau dalet si meget, at det er
svert at komme tilbage pd banen
igen. Si bliver man siddende hjem-
me. Det har vi mange eksempler p3,
synes jeg. De fleste muskelsvindsyg-
domme er fremadskridende, s3 man
kan jo forudsige, at folk bliver darli-
gere og dermed sxtte ind i tide, s&
de kan beholde deres aktivitets-

niveau. Reglerne er nogle gange un-
derlige; for at kunne fi et bistands-
tilleg, som er en forudsetning for at

“kunne fi en hjxlperordning, ma

man ikke lengere selv kunne klare
sin personlige hygiejne.”

Barnet som en belastning
Kampen mod systemet kan sluge sd
meget energi og opmarksomhed, at
forzldre risikerer at “glemme” deres
barn. De kan ende i en tilstand, hvor
de pid en mide legger ansvaret for
barnets ve og vel 1 heenderne pa det
offentlige.

Pia Myrup: “Man skal huske p4,
at det stadigvek er ens barn. Felden
er, at man siger: Okay, vi har fiet det
her handicappede barn, men vi kan
ikke pétage os alt det merarbejde og
alle de merudgifter. S3 stir man der
i al sin afmagt og beder om penge
og hjzlpemidler og boligendringer
1 skyhgje sterrelsesordener — og
glemmer egentlig, at det var jo mit
barn det her, og at jeg skal gore lidt
ekstra for at fi det 1 vej. Man skal
preve at holde godt fast 1 den forael-
drefplelse. Have den samme over-
barenhed, som man har med andre
bern i familien, ndr de 1 en periode
tager ekstra tid eller koster penge
eller er ekstra besverlige at passe.”

Ann-Lisbeth Hgjberg: “Man skal
ikke putte alt, hvad der er af be-
sverligheder og belastninger hen pa
det, at barnet har muskelsvind. Bar-
net er ogsd bare et barn, med sine
specielle behov. Man kan ikke gore
det hele op 1 kroner og erer. Man
mi ogsd forsgge bare at leve et sd
almindeligt liv som muligt. Sige til
sig selv: Nu er det her barn sidan, og
det er vores barn, og vi behandler
det, som det nu engang er.”

Siger I, at foreeldre let kan glemme, at
de ogsd er almindelige forceldre?

Pia Myrup: “Ja. Det sker, fordi
samfundet pd et tidligt tidspunkt er
gdet ind og har sagt til familien: I har
nogle merudgifter og ekstra arbejds-
byrder med det her barn, det tager
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vi os af. Men pi et tidspunkt tipper
vippen, og man synes, at samfundet
skal passe barnet. Man skal holde fast
i, at det er mit barn. Ikke mindst for
barnets egen skyld.”

Annemarie Mikkelsen: “Man skal
holde fast 1, at det er et barn med et
handicap, ikke et handicappet barn.”

Ann-Lisbeth Hgjberg:“Den nye
servicelov legger meget fint op til, at
man kan gi ind og kigge samlet pi,
hvordan man kan lgse behovene.
Det kunne vere ved rengerings-
hjzlp eller noget helt syvende. Det
behgver ikke at vere fokuseret p3, at
det lige ngjagtig er barnet, der skal
hjelpes; man ma kigge pa, hvor be-
lastningerne er, og hvordan man sd
kan hjzlpe.

Hvis man har et rigtigt godt
samarbejde, kunne man medes en
gang imellem og se pd situationen
lige nu. Miske ville man ligefrem
tage nogle ting fra familien, som de
egentlig ikke har brug for, 1 stedet
for bare at putte pi og pa. Det ville
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Annemarie Mikkelsen,
socialformidler med 20
drs erfaring: “Man har
@ndret og byttet rundt
og gjort ved pd struk-
turerne i forvaltnin-
gerne og forsegt alle
mulige krumspring.
Desvaerre har det ikke
hjulpet meget.”
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hjzlpe pi den med, at alt, hvad der
handler om handicap, skal kompen-
seres. Sddan behgver det jo ikke at
vere. Og for barnets verdighed vil
det vaere meget bedre, at det ikke
altid foler sig som en belastning, der
skal kompenseres for.”

Fleksible teams
Konsulenterne argumenterer for, at
de kommunale fagpersoner (sagsbe-
handlere, ergo- og fysioterapeuter,
skolelzerere, lege, med flere) omkring
handicappede opbygger et tettere og
mere fleksibelt samarbejde. At de
danner skiftende teams, alt efter det
aktuelle behov. Det svarer en del til
den maide, som Institut for Muskel-
svind forseger at arbejde pa.
Ann-Lisbeth Hgjberg: “Man gor
det nogle steder, men oftest ikke, og

sd kommer man let til at vedtage los--

ninger, som slet ikke er realistiske.
Egentlig burde man som sagsbe-
handler lave mange smi teammeader
til lesning af problemer, som netop
det team af behandlere er relevant
for.” ‘

Institut for Muskelsvind bruger
meget tid pd at fungere som en slags
mzgler mellem familie/bruger og
forvaltning. Konsulenterne hjelper
familien med at beskrive behovene
pd en realistisk made og prever at fi
parterne til at medes 1 en felles for-
stielse af problemet og dets lgsning.

Annemarie Mikkelsen: “De al-
lerfleste gange er kommunerne
meget tilfredse med vores bidrag.
[seer i form af tverfaglige meder i
de store bgrnesager.Vi kan komme
ud for, at nogle synes, vi er lidt krae-
vende pa brugernes vegne, iser 1 bo-
ligsager, men vi stiller jo ikke krav,
Jer ikke kan opfyldes ifolge lovgiv-
aingen.”

Konsulenterne understreger, at
le som udgangspunkt ikke vil op-
attes alene som advokater for bru-
seren. Det var der en tendens til tid-
igere 1 Institut for Muskelsvinds
ustorie, men 1 dag betragter de sig

som konsulenter for begge parter.
Det er en forudsaetning for at veere
trovaerdige og for at nd gode lgsnin-
ger, mener de.

P3 instituttets familiekurser, navn-
lig pa introduktionskurserne for nye
familier, bruges der tid pa at forklare
vigtigheden af et godt samarbejde
med socialforvaltningen. Herunder at
begge parter er ansvarlige for at op-
bygge det gode samarbejde.

I en periode inviterede instituttet
ligefrem sagsbehandlere med pi in-
troduktionskurser for nye familier.
Men det blev desverre aldrig nogen
succes, selv om deltagelsen var gra-
tis. Sandsynligvis fordi kurserne lig-
ger i weekender.

Fra socialkontorstolen
En gentagen klage fra familierne er
den hyppige udskiftning af sagsbe-
handlere. Folk foler, at de skal starte
forfra igen og igen. Et lignende pro-
blem opstdr, nir man skal henvende
sig forskellige steder i forvaltningen,
alt efter om man skal tale om pen-
sion, bil, merudgifter, osv. Hver gang
skal man forklare alt pany.
Annemarie Mikkelsen: “Man
burde i det mindste lave overdragel-
sesforretninger mellem gamle og
nye sagsbehandlere. Jeg tror, det ville
gore det nemmere for begge parter.”’
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Sagsbehandleren skal fortelle,
hvad hun har af bevillingskompe-
tence, nir hun taler med familien.
Ellers kan familien let miste tilliden.

I gvrigt giver konsulenterne ogsa
det rdd, at man skal sette sig 1 mod-
partens sted. Hvordan ser verden ud
fra en socialkontorstol?

Pia Myrup: “Evald Krogs stan-
dard-rad er: Ros din sagsbehandler!
Send hende et julekort med tak for et
godt samarbejde! Det rid er der fak-
tisk en del, der tager til sig. De prover
at have forstielse for, at en sagsbe-
handler ogsd er et menneske, som gir
pa arbejde hver dag og prover at gore
det si godt som muligt.”

Annemarie Mikkelsen: “Og at
hun ikke er en, man er imod. Hun
er ikke en modspiller. Hun skal vere
en medspiller.”

Omvendt opfordrer konsulen-
terne kraftigt enhver sagsbehandler
til ogsd at mede familien pd dens
egen hjemmebane. Det vidner om
imedekommenhed og giver mulig-
hed for at forstd familiens situation
bedre.

Pia Myrup:“Sagsbehandleren skal
ud hos familien. Det er helt ander-
ledes hjemme 1 deres egen stue end
pé det offentlige kontor. Hjemme er
man herre i eget hus. Det giver tryg-
hed og vardighed.” . u
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Ergoterapeut Pia
Myrup: “Sagsbehand-
leren skal ud hos
familien. Det er helt
anderledes hjemme i
deres egen stue end
pa det offentlige
kontor. Hjemme er
man herre i eget hus.
Det giver tryghed og
vardighed.”
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Her er hjzelp at hente

God handbog til samarbejdet med socialforvaltningen

Institut for Muskelsvind anbefalede
varmt de to forrige udgaver af
denne bog, og den foreliggende 3.
udgave fir samme fine skudsmal:
“Det er en rigtig god bog,” siger so-
cialformidler Annemarie Mikkelsen.

“Handicappede berns sociale ret-
tigheder” henvender sig iser til for-
aldre til handicappede bern, men
ogsd fagpersoner har glede af et
dxkkende overblik over den ind-
viklede sociale lovgivning, der regu-
lerer det offentliges indsats for fami-
lier med et handicappet barn. Bogen
er ikke let lest, for der er et hav af
oplysninger om kompliceret lovstof,
men den er skrevet, si den er til at
forstid for alle.

I denne udgave har forlaget til-
fojet et reklamerende forord, “Brev

fra Antons mor”. Hun skriver bl.a.:
“Vi maitte konstatere, at den viden
og hjelp, vi havde troet, vi skulle
hente i det offentlige system, ikke
var nok. Vores sagsbehandler kendte
ikke lovgivningen pa omridet til
bunds. Vi havde flere forskellige sags-
behandlere til forskellige problemer,
f.eks. merudgifter og hjeelpemidler.”
Hvor henter man s hjzlp, sporger
Antons mor og svarer: “Det gor man
i denne bog!”

De nye sociale love er blevet
indarbejdet (serviceloven, retssikker-
hedsloven og aktivloven), men af
pladsmaessige grunde er det kun ser-
viceloven, der er optrykt i bogens
bilagsafsnit. En anden nyhed er af-
snittet “18 dr og hvad si?”.

“Det er en god ide at oplyse

nermere om,
hvad der sker,
nir man be-

Handicappede hgi
sodinle reftighe

vager sig over
i voksenlivet.
Mange forzl-
dre tenker jo
ikke lige over,
at deres barn
en dag fylder
18, og si er der nye problemstillinger
at forholde sig til,” siger Annemarie
Mikkelsen.

Det er seks ir siden forsteudga-
ven kom, og forfatterne vurderer 1

indledningen, at behovet for en sam-
let vejledning om stettemulighe-
derne ikke er blevet mindre med
drene. Det vil alle nok give dem ret i.

Jo

En tilfredsstillende losning

Respirationscenter Ost bliver pd Rigshospitalet

Respirationscenter Ost, som 1 dag
ligger pd Rigshospitalets afdeling pa
Tagensvej, flytter alligevel ikke til
Hvidovre Hospital, som det ellers var
planen. R espirationscentret bliver pd
Rigshospitalet, men flytter til hospi-
talets afdeling pd Blegdamsvej, nir
bygningerne pa Tagensvej saelges.

Det blev konklusionen i Hoved-
stadens Sygehustzellesskab efter lange
droftelser, og efter at et serligt udvalg
bestiende af bl.a. Muskelsvindfonden,
PTU (Foreningen for Polio-, Trafik-
og Ulykkesskadede) og Paraplegiker-
kredsen havde kigget pa fordele og
ulemper ved en flytning til Hvidovre
Hospital.

Udgangspunktet for droftelserne
var oprindelig, at Respirationscen-

ter @st havde behov for bedre loka-
ler end de eksisterende. Men dref-

" telserne endrede pludselig retning,

da Hovedstadens Sygehusfellesskab
blev pilagt besparelser og bl.a. be-
sluttede at selge bygningerne pa Ta-
gensvej. Dermed var respirations-
centret ngdt til at flytte, og ledelsen
af sygehusfxllesskabet foreslog en
placering pd Hvidovre Hospital.
Men i det serlige udvalg, hvor
bl.a. Muskelsvindfonden har siddet,
pegede patientorganisationerne pd,
at selv om de fysiske rammer ville
blive bedre pd Hvidovre Hospital,
ville man miste den tette kontakt til
Rigshospitalets specialatdelinger, som
er vigtige samarbejdspartnere for re-
spirationscentret. Og denne vurde-

ring lyttede ledelsen 1 sygehustzlles-
skabet til, da de besluttede at lade
respirationscentret blive pd Rigshos-
pitalet.

“Som patientforening er vi til-
fredse med beslutningen,” siger chef-
lege Jes Rahbek fra Institut for
Muskelsvind, som har siddet med 1
udvalget.

Hvornir respirationscentret skal
flytte, er endnu ikke afgjort, men
ifglge ledelsen 1 Hovedstadens Syge-
hustzllesskab vil patientorganisatio-
nerne blive inddraget 1 det videre
arbejde med udflytningen fra Ta-

gensvej. Jaws
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“Handicappede barns
sociale rettigheder” er
pd 272 sider og koster
248 kr. Den kan -bestil-
les pd 33 93 28 94
eller www.forlagene.dk
/frydenlund.
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ANMELDELSER

Gnavent, men interessant

Det danske sundhedsvcesens storhed
og fald.

Af Niels Hoiby

Forlaget Gyldendal, 1999.

144 sider. 150 ky.

Nir jeg meder et menneske, som
kun kan se de negative ting i tilvee-
relsen, fir jeg altid den tanke, at det
ikke nedvendigvis er tilveerelsen, der
er noget galt med. Samme tanke fik
jeg, da jeg leste den bog, “Det dan-
ske sundhedsvaesens storhed og
fald”, som professor, overlege, dr.
med. Niels Hoiby har skrevet. Jeg
kontaktede faktisk et par leger, som
jeg kender, og spurgte dem, om pro-
fessoren er kendt som en sur gam-
mel gnavpotte. Men det mente de
ikke, at han er. S3 jeg leeste bogen til
ende, og jeg ma4 sige, at jeg aldrig for
har lzest en bog, hvor jeg ikke fik gje
pé ét eneste positivt ord. I den for-
stand er den konsekvent.

Utilfreds med alt

Niels Hgiby er utilfreds med stort
set alt i sundhedsvasenet, eller m3-
ske rettere 1 sygehusvaesenet, for der
er ikke mange ord i bogen om den
del af sundhedsvasenet, der ligger
uden for sygehusvaesenet. Uddan-
nelsen af leger er for dirlig. Over-
enskomsten med faste arbejdstider
giver ringe mulighed for at opni er-
faring og ekspertise. Hvis patienten
har brug for en lege, kan det ikke
lade sig gore, hvis legen tilfzeldigvis
har fri — hvad han &benbart oftest
har. Ledelsen af sygehusvaesenet be-
stir af administratorer uden indsigt 1
den legefaglige gerning, og disse ad-
ministratorer producerer den ene
plan efter den anden, som syge-
husene sd bare skal folge. Succesen
athenger ikke af resultaterne for
patienterne, men derimod af om
budgettet holdes. Denne styring ved
hjelp af budgetter forer til groteske
situationer, navnlig fordi budget-
terne er for smd. Derfor bliver nor-
meringerne for lave, bygningerne

nedslidte, behandlingsudstyret for-
xldet, og man bruger ressourcerne
pa forkert styring, ubrugelige planer
og overfladige rapporter. Og poli-
tikerne reagerer ved at udstede lat-
terlige og overfladige behandlings-
garantier.

Som resultat af alt dette pipeger
han si, at det danske sundhedsvasen
er sakket agterud. Vi har stort set
ingen internationalt kendte eksper-
ter, er ikke anerkendt for noget som
helst 1 behandling og forskning. Sam-
tidig er sundhedstilstanden faldende,
blandt andet med hensyn til leveal-
der, kreftdedsfald, rygning og druk.
Det er vel heller ikke si sert, for vi
bruger en langt mindre del af vore
ressourcer pd sundhedsektoren end
de lande, vi kan sammenligne os
med, og selv om skattetrykket sti-
ger, s gir pengene ikke til sund-
hedsvasenet. Siger altsd Niels Hoiby.

Fokus pa sygehusvasenet

Nu har jeg det problem med at
kalde Niels Haiby en sur gnavpotte,
at jeg faktisk kan nikke genken-
dende til meget af, hvad han skri-

- ver. Men da jeg ikke kan forlige mig

med tanken om selv at nyde samme
betegnelse, er jeg vel nedt til at fri-

kende ham for den ogsa. Adskillige
af vore medlemmer i Muskelsvind-
fonden fir en ganske glimrende be-
handling, men jeg kender sandelig
ogsa eksempler pd det modsatte, som
netop skyldes de faktorer, som Niels
Heiby pipeger. Og som medlem af
Patientskadeankenavnet har jeg ogsi
oplevet afslag pa erstatning for ska-
der, fordi de er uundgielige med de
gkonomiske rammer, der er til ridig-
hed for sygehusvaesenet.

Men jeg tror til gengzld, at Niels
Heiby fokuserer for meget pa syge-
husveesenet, ndr han forsgger at for-
klare, hvordan sundhedstilstanden 1
Danmark kan blive bedre. Sund-
hedstilstanden athznger jo af indsat-
sen, for det kommer si vidt, at man
skal pa sygehus.

Som debatbog betragtet er “Det
danske sundhedsvasens storhed og
fald” et helt unikt indleg, fordi en
professor tager bladet fra munden og
taler dbent — og hgjt. Han setter tin-
gene pi spidsen, nogle steder for
meget pd spidsen; men jeg vil anbe-
fale alle at lzse den, fordi den i al sin
gnavenhed er bide spandende og
interessant. Den fir én til at teenke
over tingene, og det er vel det aller-
bedste, man kan sige om en bog.

29

Af Jergen Lenger
Tllustration:

Kenn Hoff Lassen

Muskelkraft 2/99




25 dr og stadig aktiv

Kobenhavns Lokalgruppe kan den 17. april fejre sit 25 drs jubilceum. Gruppen blev stiftet

1 1974, som en af de forste lokalgrupper i Muskelsvindfonden, og den herer stadig til blandt
de meget aktive grupper, der har stor tilslutning til sine arrangementer. Vinnie Carass har pd
lokalgruppens vegne skrevet dette indlwg i forbindelse med jubilewet

Kebenhavns Lokalgruppe i Mus-
kelsvindfonden har nu igennem 25
r udgjort et aktivt medlemsinitiativ.
Lokalgruppen begyndte for 25 4r si-
den overvejende med foreldre. Den-
gang var dens primere formil ind-
samling via forskellige aktiviteter, bl.a.
ved lodsedler og tombola i samar-
bejde med Barfods tivoli, ved “vaerts-
husholder for en dag”-arrangementer
og senere bl.a med en stand pd
Kreemmermarkedet i Hillerad.

Personkredsen 1 lokalgruppen
har varieret 1 antal og bestiet af bide
foreldre til born med muskelsvind,
unge og voksne med muskelsvind.
dag bestdr lokalgruppen af fem per-
soner, hvoraf to har vaeret med fra
starten. Det er Anita Kruse og Kurt
Larsen.

I tidens lgb har aktiviteterne giet
fra udelukkende indsamlingsaktivi-
teter til ogsd at omfatte informa-
tionsmeder. Senere igen — 1 begyn-
delsen af 1980’erne — blev strukturen
1 lokalgruppen @ndret endnu en-
gang, s hovedformalet med grup-
pen alene blev at arrangere tema-
dage. Indsamling og indhentning af
ny information om muskelsvind
blev overtaget af Muskelsvindfon-

“den i Arhus. Og det har lokalgrup-
pen holdt fast ved siden.

Frivilligt arbejde

I starten arrangerede man fire tema-

dage om dret, men senere blev an-

tallet reduceret til et fordrs- og et ef-
terdrsmede.

Temadagene har fra starten haft
nogle vigtige elementer, som lokal-
gruppen stadig fastholder:

+ Milet er at formidle viden, er-
faringer og informationer, der er
relevante for mennesker med mus-
kelsvind.

+ Milgruppen er primert folk med
muskelsvind og deres familie samt
interesserede fagfolk.

» Indholdet bliver bestemt ud fra lo-
kalgruppens egne idéer eller fra
andre medlemmers @nsker, og
blandt oplegsholderne er der ikke
kun professionelle og politikere,
men ogsd menige medlemmer.

* Det sociale element er en vigtig
del af dagen, det foregir bl.a. over
en frokostbuftet..

* Temadagene skal skonomisk hvile
i sig selv, men samtidig ma delta-
gerbetalingen ikke blive for hgj.
Alle skal have rid til at deltage.

Desuden bliver temadagene til pa
baggrund af hele gruppens frivillige
arbejdskraft, som ogsd omfatter den
felles forberedelse af frokostbuffet-

Jubilaeumsreception
og temadag

I anledning af 25 ars jubilaeet vil der
i forbindelse med temadagen den 17.
april blive holdt reception for savet

nye som gamle medlemmer af Kgben-
havns Lokalgruppe, tidligere oplags-
holdere og tidligere aktive i gruppen.
Temadagen og receptionen foregar i

de gamie lokaliteter pa Rodovregard.

Dagens program vil vaere:

kl. 10-13: “Forskning og etik - skal
vi sige ja eller nej til
medicinske forseg”

kl. 13-14: Frokost

kl. 14-16: Reception med historiske
tilbagebtik fra Evald Krog
og Anita Kruse. Musikalsk
underholdning ved enter-
taineren Sigurd Barrett.

ten, som i gvrigt altid sker under

sagkyndig og gastronomisk ledelse
af Kurt Larsen.

En brydningstid

Som udgangspunkt vil lokalgruppen
gerne fortsette sin aktiviteter, der
hver gang samler mange mennesker
og har stor opbakning blandt Mus-
kelsvindfondens medlemmer pi Sjel-
land. Nogle kalder ligefrem temada-
gene for smi landsmeder. Men 1
jubileeumsaret stdr lokalgruppen ogsa
midt i en brydningstid, hvor gko-
nomien kan endre pid de hidtidige
principper. Bl.a. er Redovre kom-
mune fra og med i ir begyndt at
opkreve leje af lokalerne pid Rod-
ovregird, hvor temadagen holdes.
Hvorvidt lejeomkostningerne vil
betyde sget deltagerbetaling, eller
om vi vil forsege at fi udgifterne
dekket via tilskuddet fra Muskel-
svindfonden, har vi endnu ikke taget
stilling til. Men vores gnske er at
kunne fortsette som aktiv lokal-
gruppe med et spendende udbud af

arrangementer.
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Af Vinnie Carass

“Veertshusholder for en
dag” i 70%erne.
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Af Karin Gundlund
Grenfeldt

&

Muskelkraft 2/99

Det tabte liv

Karin Gundlund Grgnfeldt, 51 og
leereruddannet, har to sgnner
med muskelsvind. Peter pa 17 og

Johannes pa 13, som begge fik
stillet diagnosen Duchennes
muskeldystrofi for 12 ar siden.

Det tabte liv er forste halvdel af
Karin Gundlund Grgnfeldts per-
sonlige beretning om at vaere mor
til et barn med muskelsvind.
Anden halvdel med titlen Det
vundne [iv bringes i Muskelkraft
nr. 3/99.
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At vere mor til et muskelsvindsbarn
er der tilsyneladende meget positivt
ved. Jeg og de andre forzldre forhol-
der os dbent, fandenivoldsk og mange
gange helt professionelt til det.

Vi har stor glede af at udveksle
erfaringer, enten privat i selvbestal-
tede forzldreforeninger eller pd kur-

ser foranstaltet af Institut for Mus-

kelsvind. Her diskuterer vi ogsi
hjelpemidler, vores borns udvikling
og kunnen, giver hinanden gode rid
om sindrige opfindelser og metoder,
som kan lette tilverelsen i det dag-
lige.

P4 trods af deres handicap er
bernene umiddelbart glade, aktive,
begavede, hittepdsomme, lydige eller
uartige som alle andre bern. De har
bare hjul under sig i stedet for ben,
og s ldner de andres muskler til det,
de ikke selv kan.

De er selv knaldgode til at kom-
pensere for umulige bevagelser. Det
kaster dem tit ud 1 ufrivilligt komi-
ske situationer, som kalder pi latte-
ren, deres sivel som vores, foreldre-
nes. Vi ler og ler og synes i grunden
ikke, det er sd galt, selv om nogle af
dem sidder med slanger og rer, stive
plastikskinner og hirde korsetter
med kondensvand pd indersiden.

Vi bevarer roen og distancen og
holder os pi overfladen, hvor der
ikke er sd farligt.

Aldrig fremgang

Men hvad er det egentlig at vere
mor til et muskelsvindsbarn? Ne-
denunder, der hvor vi nasten ikke
tor kigge? For der at finde de ting, vi
1 virkeligheden har brug for at tale
med hinanden om. At greede ud hos
hinanden om. At bore i hinanden
om. Ja, gere hinanden og os selv for-
treed med. Det farlige, det betaendte,
det der skal sd meget mod til at for-
cere for at komme videre?

Det er at se mit barn hele tiden
blive svagere og anstrenge sig for at
klare det, han kunne for et halvt ar,
ja bare for tre mineder siden. Fra
morgen til aften have en konstant
bekymring for hans kontraktioner i
leddene, skoliose, treege mave, vin-
terforkelelser og det, der er varre.

Vare nerves hver gang telefonen
ringer, ndr han ikke er hjemme.
Mangel pa nattesgvn i lange perio-
der. Opslidende sagsbehandling med
hensyn til hjelpemidler, ombygnin-
ger af boligen og merudgifter for
hvad ved jeg. Umulige samtaler med
overbebyrdede, ofte uvidende sags-
behandlere, som af god sivel som
ond vilje forplumrer sagerne for
mig, der hellere ikke ved alverden.

Fortvivlelsen over evindelige
helbredskontroller — aldrig frem-
gang, aldrig renlivet hib eller tro,
kun forvarring. Indleggelser med
mere eller mindre ubehagelige ind-
greb under narkose, som mit svage
barn 1 virkeligheden ikke kan tile.
Indgreb, som aldrig helbreder, kun
forhaler.

Om jeg i lengden kan passe mit
arbejde tilfredsstillende, fordi jeg
altid har tankerne andre steder. Fordi
jeg 1 virkeligheden kun kan rumme
ét engagement, nemlig min sens
trivsel og min egen overlevelse.

Den lurende angst

Det er angsten for, om mit barn i
leengden kan klare manglen pa kam-
merater og sin til tider dybe ensom-
hed. Om han har styrke til at tackle
sin omverden og sine triste tanker
om uformdienhed og dod.

Det er den altid lurende angst
hos mig selv, om jeg kan blive ved at
holde det ud — livet med min sen,
som jeg elsker si hgjt og ikke kan
hindre i at blive dirligere for mine
gjne.

Og om jeg kan holde deden ud,
som er det allerfarligste under over-
fladen. Denne haslige storrelse, som
vi taler s lidt om og teenker si meget
pa? Som jeg ikke ved, hvordan jeg
skal forholde mig til. Tale med ham
om? Gir jeg i breedderne undervejs,
og hvis jeg gor, sd hvorndr?

Det er ogsd angsten for at vise
mine omgivelser, at jeg ind i mel-
lem er dedtreet af alt det besvear, det
evige tagen sig af og stden til ridig-
hed. Angsten for at vise, at jeg af og
til onsker mig fri af det. Det er
naesten det varste.

Og det uoverskuelige krav jeg
har til mig selv om at give min dreng
alle de oplevelser og al den livskvali-
tet, jeg kan stampe op af jorden.
Skent ressourcerne blev halveret, da
den lammende diagnose blev stillet.

Alt det er det! S3 svert, si umu-
ligt, sa uhindterligt er det. Det er en
vanvittig tanke at kunne komme vi-
dere fra det udgangspunkt, fra den
platform. Men hvad skulle man el-
lers? Det hele er der, og det forsvin-
der ikke. Det er ikke en drem. Luk-
ker man gjnene og tror, det er vk,
ndr man dbner dem igen, bliver man
sorgelig skuffet.

Viljen til livet

Men — der er kerligheden, og den
lader sig Gud ske lov ikke fornagte.
Og med den viljen til livet pa trods.
Tkke det liv jeg havde tenkt for mig
eller mit barn — det er tabt én gang
for alle. Men et anderledes liv.

Som Forrest Gumps mor udtryk-
ker det: “Life is like a box of choco-
late, you never know what you get.”

Det anderledes liv er at forlige
mig med min og mit barns skaebne.
At overbevise mig selv om, at jeg gor
det godt nok. Lere at gribe dagen i
dag og fi det bedste ud af den. Have
og skabe visioner om et fuldt liv, en

fremtid og en funktion i den. Stille
krav og vere den trygge ramme og
senere den trygge baggrund. P4 len-
gere sigt ikke leve hans liv, men mit
eget, og lade ham leve sit pd de vil-
kir, han har. Han fik sine, jeg fik
mine. Min sgn har muskelsvind. Jeg
har et barn med muskelsvind.

Men vi md igennem det bzlg-
merke vildnis af smerte, sorg, angst
og fortvivlelse. Vi md igennem det,
ikke alene i tanke, men ogsd i tale,

ellers fir vi ikke gje pa det anderle-
des liv.

Og sperger jeg mine sgnner — ja,
jeg behgver simaend bare at se pd
dem — si ved jeg det jo godt. Det
anderledes liv lader sig leve fuldt ud,
med masser af gleeder, udfordringer,
megen intensitet og nervaer. Fryden
over at vare sammen pd godt og
ondt.

Jo — vi har tabt et liv. Men vi har
vundet et andet. "
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“Handi-shopping”

En livsstil eller en nodvendighed som fysisk handicappet?

Hvis man bor i Danmark og har et
kronisk handicap, som ger, at man
ikke kan tjene til dagen og vejen pi
det etablerede arbejdsmarked, er ene-
ste og bedste alternativ at leve af en
eller anden form for offentlig ydelse.
Det gelder som oftest gennem hele
livsforlebet, og derfor medferer dette
tit en bestemt livsform, som jeg efter
egen fantasi har valgt at kalde “handi-
shopping”.

Som handicappet fir man oftest
folelsen af, at det nermer sig et fuld-
tidsjob at overbevise sin sagsbehand-
ler om ens skonomiske rettigheder
og behov. Det kan meget nemt
komme til at virke demotiverende
péd ens livsforelse altid at skulle til
“sagsbehandler-eksamen”, hver gang
man fir en ny idé. Sagsbehandleren
kigger pa selve handicappet, mens
man som handicappet ser p sig selv
som en person med egne gnsker og
vaerdier pd samme made som de
mennesker, der ikke har noget han-
dicap.

Som nyuddannet socialridgiver
har jeg varet nedt til at se problem-
stillingen fra den anden side af bor-
det for at kunne give en fair, nuan-
ceret og individuel sagsbehandling.
Som klient har vi ofte brug for tid
og muligheder, hvorimod man som
sagsbehandler har brug for at fi en
“aktiv” sag afsluttet hurtigst muligt,
sd der kan begyndes pd den naste.

For mennesker med et handicap
koster det ofte flere penge og res-
sourcer at leve sd tet pid normalen
som muligt, hvilket vi 1 Danmark i
de sidste 20 ar har forsegt at kom-
pensere for via forskellige sociale
love. I lovene bruges der vendinger
som f.eks “ret til”, “pligt til”, “efter
behov” og “merudgifter pd grund af
handicap”. Disse vendinger giver
plads til en vis elasticitet, som man i
socialridgiversproget kalder sken og

vurdering. Derudover har vi jo ogsd
kommunalt selvstyre, hvilket bety-
der, at hver enkelt kommune kan
vedtage netop deres serviceniveau
over for bestemte grupper af bor-
gere inden for sociallovens elastiske
rammer.

Det faktum, at de pigeldende
love og paragraffer skal vurderes, ar-
gumenteres og tolkes af bide de en-
kelte kommuner, sagsbehandlere og
brugere (klienter) giver bide posi-
tive og negative konsekvenser for de
nxvnte parter.

Kunde i det offentliges butik
Hyvis man som handicappet evner og
lyster at fore en tilvaerelse, som ligger
tet pd det normale, krever det en
vis mengde ferdigheder og ressour-
cer at optraene sig selv til disciplinen
“handi-shopping” hos sagsbehand-
lerne pa den lokale socialforvaltning.
Lidt metaforisk kan man udtrykke
det pd felgende mide: Kan du som
forbruger i det offentliges butik ikke
gore rede for dine behov, eller kan
du ikke finde de argumenter, der
kan overbevise ekspedienten om
den nytteverdi, som netop denne
vare vil tilfore dit liv, ja sd bliver du
heller ikke blandt butikkens kunder
denne gang.

For andre handicappede og for-
eldre ti]l bern med handicap lykkes
det derimod efter lang tids trening,

erfaringsopsamling og livsstilstilpas-
ning at blive sd gode til at gi pd ind-
keb 1 det offentliges butikker, at selv
de mindste nedvendigheder bliver
forsegt kabt her. Til tider kan deres
indkebskurv ligne et forseg pi at af-
varge en truende hungersned.

Hvor ligger grensen for, hvad vi
finder ret og rimeligt i forhold til
hjelp fra den offentlige felleskasse?
Hvilken levestandard og livsstil kan
vi som handicappede forlange at
sammenligne os med: kassedamer
eller ingenigrer? Ma man som fami-
lie med et handicappet barn ikke
have ekstraudgifter 1 forhold til at
have barnet hjemme 1 eget hjem?
Og hvordan beregner man alle de
store og sma ekstraudgifter, uden at
det bliver administrativt meget mere
bekosteligt end selve merudgiften?
At en sagsbehandler f.eks. bruger 20
minutter til at refundere en taxibon
pa 20 kr. Er det rimeligt?

For en god ordens skyld vil jeg
sige, at jeg pa ingen made er blevet
en bedre eller ringere handicappet
medborger, efter at jeg er blevet so-
cialridgiver. Jeg befinder mig bare
pludselig pd begge sider af skrive-
bordet og tenker ekstra meget pa
ord som “ret og rimeligt”, “kom-
penserende”, “behov for” osv.

Ivan Jakobsen er nyuddannet social-
rédgiver og medlem af repraesentantskabet
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Flere pladser i “Faellesskabet”

Som beskrevet 1 sidste nummer af
Muskelkraft gnsker Muskelsvind-
fonden at inddrage flere medlem-
mer og frivillige som en aktiv res-
source 1 indsamlingsarbejdet. Milet
er at fordele indsamlingsaktiviteter
over hele dret, at opfylde et gnske
hos mange medlemmer og frivillige
om at kunne give en hind med og
at tjene flere penge til Muskelsvind-
fondens arbejde.

Sidste gang omtalte vi mulighe-
den for at blive tombola-selger og at
skaffe flere forhandlere af skrabelod-
der. Disse “tilbud™ gzlder stadig.
Denne gang supplerer vi listen over
indsamlingsaktiviteter med to nye
muligheder: At indsamle brugte fri-
merker og at blive én-dags-hjelper
pa koncerterne.

Tilmeldingsskema til daglejere (Kun ét kryds)

Jeg vil gerne veaere daglejer (kL. 8-18) pa Ah Abe

[] 12.juni - Kebenhavn [ ] 13. juni - Odense ] 19. juni - Arhus [] 20. juni - Alborg

Jeg vil gerne vaere daglejer (kl. 9-21) péa Gren Koncert

[] 9. juli - Esbjerg [] 10.juli - Odense -~ [] 11. juli - Arhus [] 15. juli - Blokhus
[] 16. juli - Vejle [ 17. juli - Neestved [] 18. juli - Kebenhavn

Navn:

Adresse:

Tilmeldingen sendes til: Muskelsvindfonden, att. Chris Jensen, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C.
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Ny medarbejder
Muskelsvindfonden i Ar-
hus har i februar ansat
Hilda Rasmussen, 58 ar, 1
receptionen. Hilda Ras-
mussen, der kommer fra
Odder, har tidligere arbej-
det 1 skonomisk afdeling
og receptionen pa Odder
Radhus og i TV-Ringen.
Udover telefonomstillin-
gen pa Muskelsvindfon-
den vil hun ogsi fi opga-
ver 1 pkonomiafdelingen.
Hilda Rasmussens ansaet-
telse sker 1 form af et pul-
jejob, der udlgber februar
2000.

Flere nye
brugergrupper
Interessen for at danne nye
brugergrupper 1 Muskel-
svindfonden har 1 de sene-
ste maneder vaeret meget
stor, og forelpbig har det
resulteret 1 fem nye grup-
per, og yderligere et par er
pa vej. Pa Sjxlland er der
for nylig blevet stiftet to
nye grupper for voksne
med muskelsvind, begge 1
Kabenhavn og en ny for-
®ldregruppe, der dekker
hele Sjelland og primert
er for foreldre til nydiag-
nosticerede born.

I Jylland er der stiftet to
brugergrupper for voksne

med muskelsvind i hen-
holdsvis Sydjylland og Ost-
jylland. Endelig er der ind-
kaldt til stiftende mode af
en ny landsdzekkende for-
xldregruppe til piger med
muskelsvind i alderen 6-9
ar. Det stiftende mgde fo-
regar den 8. maj pa Held-
agerskolen i Vejle. Og for-
mentlig dannes der ogsd 1
lobet af foriret en ny
gruppe for kvinder med
Duchennebarer-syndrom.
Der er indkaldt til mede
den 10. april.

Dobbeltmesse i maj

Fredericia Messecenter
legger 1 dagene 18.-20.
maj lokaler til sivel R ehab
‘99 som Hospitalsmesse
‘99. Det er forste gang,
man prover at kombinere
de to messer i Fredericia.
Rehab ‘99 messen er en
landsdekkende fagmesse

—r RN _1

OSPITA

PLEJE & OMSORG |

H

EHAB’99

‘ EQUAL OPPORTUNITIES

|
|

for hjelpemidler, hvor der
ud over firmastande ogsd
vil vere en rekke aktivi-
teter, seminarer m.v. ar-
rangeret i samarbejde med
De Samvirkende Invalide-
organisationer.  Denne
messe henvender sig til
bide brugere og fagfolk.

Hospitalsmessens mal-
gruppe er fagfolk, og mes-
sen omfatter foruden ud-
stilling af pleje- og hospi-
talsartikler ogsa konferen-
Cer og seminarer.

Sommerferie
i Odsherred
Stort verelse med egen
indgang og badeverelse —
velegnet til korestolsbru-
gere — udlejes 1 sommer
for en enkelt eller flere
overnatninger. Beliggen-
hed Vig, Odsherred.
Ring og her nermere
pa tlf. 59 31 51 64 efter kl.
14.30.

Nyt socialleksikon
Forlaget Jurainformation
har 1 slutningen af 1998
udgivet et socialleksikon,
der dekker hele det soci-
ale omrade. Hindbogen er
opbygget som en social
abc med alfabetisk ord-
nede emner, som beskriver
det sociale omride bredt
fra hjelpemuligheder til
lovhenvisninger og over-
sigter over organisationer
m.v. Socialleksikon 1998
er udarbejdet af social-
radgiver Rikke Sender-
molle og cand. jur. Erik
Volund Mortenten. Bogen
kan kebes 1 boghandelen.
202 sider. 175 kr.

KORTNYT 7

ety '\i__ L
@ %|

Okonomiske bidrag

Muskelsvindfonden har modtaget en reekke bi-
drag fra fonde, legater, private virksomheder,
offentlige puljer og enkeltpersoner, hvoraf en
del er eremarkede til Musholm Bugt Ferie-
center eller givet direkte til Musholmfonden.
Oversigten nedenfor dekker perioden fra 1.
september 1998 til 1. marts 1999. Kun belob

over 5.000 kr. er medtaget.

Muskelsvindfonden

e |Lemvigh-Miiller & Munck Fonden
¢ Jascha-Fonden

o Arbejdsmarkedsstyrelsen

» Danidas oplysningsbevilling

® Danske Fysioterapeuter

¢ DLH-fonden

® Grosserer A.V. Lykfeldt og hustrus Legat

5.000 kr.
25.000 kr.
8.000 kr.
200.000 kr.
15.000 kr.
10.000 kr.
15.000 kr.

® Kgl. Hofhattefabrikant Francois Petitgas

og hustru Caroline, fgdt Petersen og
datter frk. Franciska Petitgas Legat
® DSI's miniprogram
e DSI's miniprogram

e Vekselerer Villiam H. Michaelsens Legat

® Oticon Fonden

® Clara Hansens Mindelegat

¢ Snedkermester Axel Wichmann og
fru Else Wichmann’s Fond

¢ Grosserer Erhard Gerner Larsen og
hustru Else Larsens Familiefond

¢ Ville Heises Legat

e Vitle Heises Legat

e Direktar E. Danielsen og Hustrus Fond

e Socialministeriets Handicappulje

Musholm Bugt Feriecenter

o Petra Slettens Fond

* Axel Hilmar Hansen og
hustru Gerdas Fond

® Flemming G.L. Petersens Fond

e Pressalit

e Gutdmann

¢ Deloitte & Touche

® Aage og Ulla Filtenborgs Fond
af 8. november

¢ Helsefonden

® R82 A/S

e TA-Service

e Statens Kunstfond

41 Musketkraft 2/99

_ 11.000 kr,
25.000 kr.
400.000 kr.
9.000 kr.
5.000 kr.
6.000 kr.

5.000 kr.

10.000 kr.
26.306 kr.
27.000 kr.
50.000 kr.
394.610 kr.

15.000 kr.

190.325 kr.
75.000 kr.
144.200 kr.
44,970 kr.
20.000 kr.

20.000 kr.
250.000 kr.
6.000 kr.
120.000 kr.
2.175.000 kr.




Informationsmateriale fra Muskelsvindfonden

St kryds ved de onskede materialer:

[0 Vardier og mal for Muskelsvindfonden
— Muskelsvindfondens verdigrundlag og malsetning. 1993.

0O Muskelsvindfonden
— en folder med girokort, der kort og pracist giver de vigtigste

informationer om foreningen. 1998.

O Sund og vanskabt

— Historien om Muskelsvindfonden, skrevet af journalist Jorgen
Jeppesen 1 anledning af fondens 25 rs jubileeum. 164 sider.
1996. )

Pris for medl.: 100 kr. — ikke-medl.: 198 k.

O Institut for Muskelsvind
— folder, henvendt til personer med muskelsvind og deres
behandlere. 1998.

0O Muskelsvindfondens Udviklingscenter
— folder om udviklingscentret. 1996.

[0 Muskelsvind hos bern

— en hindbog for alle, der i dagligdagen meder bern med
muskelsvipd — primart bernenes foreldre, men ogsi behandlere
og andre fagfolk. Rigt illustreret med fotos og tegninger.

208 sider. 1996. Pris for medl.: 300 kr. — ikke-medl.: 350 kr.

0 Behandlingskort
— lille tre-flgjet kort i lommeformat for mennesker med
muskelsvind om den medicin, de ikke kan tile og gode rid ved

slimproblemer i luftvejene. 1996.

O At leve med muskelsvind

— et hefte, der beskriver de mange praktiske problemer, man
som voksen med muskelsvind stoder pé i sin dagligdag, og hvor-
dan de kan leses. 44 sider. 1989. Pris: 60 kr.

[0 Om at bo med et barn med muskelsvind

— en rapport, der gennemgir boligendringer hos 44 familier
med drenge med Duchennes muskeldystrofi. 320 sider. 1991.
Kun til udldn — henv. Institut for Muskelsvind

O Danske respiratorbrugeres levevilkar
— en rapport, der kortlegger respiratorbrugeres situation. 22

sider. 1994. Findes ogsd pa engelsk.

O Nar vejrtreekningen bliver for darlig
— en pjece om at f3 respirator og leve med den 1 hverdagen.
1995. 12 sider. Pris: 25 kr.

BESTILLINGSSEDDEL

O Ga og std med skinner |
— en pjece om den sti- og gangforlengende behandling for
bern med muskelsvind. 1995.

16 sider. Pris: 25 kr.

O Sid aktivt i kerestolen

— en vejledning i szdetilretning for kerestolsbrugere med
muskelsvind. 1994.

28 sider. Findes ogsa pd engelsk. Pris: 60 kr.

O Tag fat
— en vejledning, der setter fokus pd brugen af arme og haender
hos kerestolsbrugere med muskelsvind. 32 sider. 1995. Pris: 60 kr.

O Vejledning om CPAP (1996)
[ Vejledning om vippelejet (1991)
[0 Vejledning om stastativet (1991)

— tre kortfattede instruktioner om de tre hjelpemidler.

[0 Myastenia gravis kompendium
— en samling artikler om forskellige aspekter af sygdommen,

personhistorier, gode rid m.m. Pris: 95 kr.

O Myastenia gravis
— en folder om sygdommen: symptomer, folgevirkninger og
behandling. 1998.

O Drenge med Duchennes Muskeldystrofi

— om forudsetninger, undervisning og fritid. En vejledning.
Resultaterne af skolepsykolog Jorn Greves undersggelse af 30
Duchenne-drenges skolegang. 34 sider. 1993. Pris: 60 kr.

0 Om ALS
— en folder med introduktion til sygdommen: symptomer, dia-

gnose, behandling og statte. 1998.

[0 Nar det er svert at spise og synke
- en folder om ALS-patienters specielle problemer omkring

fordgjelse, hosteanfald m.m. 1998.

O Nér det er svart at tale
— en folder om ALS-patienters taleproblemer og kommunika-

tionshjelpemidler. 1998.
[0 Mad uden besvar

— kogebog til peroner med ALS og andre med tygge- og synke-
problemer. 52 sider. 1998.
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[0 Sundhedsveaesenets indsats for ALS-patienter

— rapport, der beskriver et kvalitetssikrings-projekt, hvor Dansk
Sygehus Institut og Muskelsvindfondens VB-Center har forsegt
at forbedre indsatsen over for ALS-patienter. 130 sider. Dansk
Sygehus Institut, 1993.

O ALS-amyotrofisk lateral sklerose. Vejledning, Behand-
ling, Statte.

— Grundig beskrivelse af sygdommen ALS. Arsag, behandling,

symptomer, diagnosticering, forlgb, komplikationer. 1991. 124

sider. Pris: 128 kr.

O Anleg for hamskifte
— roman af Henning Langkjer om Troels’ muskelsvindsygdom.
2. udgave 1993. Pris: 100 kr.

O En lille pige

— personlig skildring af otte mineder med Rikke, som dede af
muskelsvind (Werdnig-Hoffimann), skrevet af Jorn Jensen. 1995.
Pris: 30 kr.

0 En muskelsvindler
~ Historien om Evald Krog. 128 sider. 1993. Pris: 135 kr.

Elektroniske publikationer
(Kan lases eller downloades fra Muskelsvindfondens hjemme-
side: www.muskelsvindfonden.dk — via Institut for Muskel-

svind og Informationsmaterialer)

Skoliose

—Vejledning om forebyggelse og behandling af rygskavhed. 1998.

Musik-CD

O No Matter What

— jazz-musik af 4 wheel Drive bestiende af: Lise Dandanell,
Jesper Thilo, Jacob Haugaard, Theis Jensen og Evald Krog. 1995-
1996. Pris: 70 kr.

Videobdnd

O Host!

— en video om metoder til at undgd lunge-infektioner hos
mennesker med muskelsvind. Bern og unge gennemgar
sammen med deres hjelpere nogle metoder til at modvirke
lunge-infektioner.

Spilletid: 16 min.VHS. Muskelsvindfondens Udviklingscenter.
Pris: 200 kr. Findes ogsa pa engelsk.

O Vi ska’ ha’ luft

— tre personer med muskelsvind forteller, hvordan det er at leve
med en respirator.

Lyd/dias overspillet til video. 16 min. 1989.

Der opkraeves gebyr 13(? 50 kr._for udlan.

(7 Lasses hverdag

— om den tidlige udvikling af Duchennes muskeldystrofi og
@ndringerne 1 familiens dagligdag. Spilletid: 9 min. Muskel-
svindfondens Udviklingscenter. 1996.

Uldlanes efter aftale med Institut for Muskelsvind.

Der opkrceves gebyr pd 50 kr. for udlin.

[J Om lidt er det slut

— en dokumentatfilm af Helle Toft Jensen om tre mennesker
med ALS og deres tanker om livet og deden. Spilletid: 57 min.
1997. Findes ogsi i en engelsk version.

Pris: 200 kr. for private. 500 kr. for institutioner, foreninger m.v.
Bestilling gennem ALS-konsulentordningens sekreteer Lisbeth Sander,
tlf 89 48 22 22.

0 All of me — om at gere sig synlig

En film om Evald Krog.

Spilletid: 33 min. 1995. Produceret af Muskelsvindfonden og
The Company.

Der opkreeves gebyr pd 50 k. for udldn.

Informationsmaterialet i denne liste er gratis, med mindre andet er anfort. Forsendelsesomkostninger: 40 kr.
Forsendelser til udlandet: den faktiske portoudgift + 20 kr. i ekspeditionsgebyr. Alle priser er incl. moms.

Navn:

Adresse:

Bestillingssedlen sendes til: Muskelsvindfonden, att. Intern service, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C
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