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Jeg har laert at laegge det fra mig

Samarbejdet med det offentlige er kreevende, mener mor til 10-3rig
dreng med muskelsvind, der har fundet sin made at tackle samspillet
pa

Af Jane W. Schelde

Der er altid noget, der skal koordineres, arrangeres, planlaegges, afprgves
eller tilpasses, nar man har et barn med muskelsvind. Kontakten til det
offentlige tager meget tid og mange kraefter og det uanset, om samarbejdet
mellem forzaeldre og det offentlige fungerer godt eller darligt.

Sadan lyder erfaringen fra Helle Dahl, mor til Kristoffer p& 10 ar, der har
spinal muskelatrofi type III.

“Man kommer ikke uden om, at der er meget arbejde, men det er
selvfglgelig lettere, nar samarbejdet med det offentlige gar godt, og der ikke
er &vl og kaevl om kroner og grer. Men det fylder meget alligevel,” siger hun
og konkluderer:

“Mindst to gange om maneden - og det er lavt sat - har jeg kontakt til det
offentlige: socialrddgiver, ergoterapeut, fritidshjem, skole, fysioterapeut,
aflastningstilbud, sygehuskontroller... I de perioder, hvor der sker noget nyt,
taler jeg naesten dagligt med en eller flere. F.eks. matte jeg ringe til seks
forskellige for at finde ud af, hvem der koordinerer kgrslen til det
aflastningstilbud, Kristoffer lige har faet. Det fylder virkelig meget i
dagligdagen, og sa er vores barn ikke engang svaert handicappet,” siger
Helle Dahl.

Familien har i de sidste syv ar boet i Vejle og har vaeret priviligeret ved
kun at have haft to forskellige sagsbehandlere og én ergoterapeut gennem
hele perioden. Ergoterapeuten har dog netop faet orlov og er derfor blevet
aflgst af en anden. Men samarbejdet med kommunen har hele tiden vaeret
utroligt godt, og det har gjort det nemmere i hverdagen. Havde samarbejdet
veeret darligt, havde alle de praktiske ting fyldt endnu mere i deres
tilvaerelse.

At glemme bgrnene

Igennem seks &r har Helle Dahl vaeret kontaktperson for Muskelsvindfondens
foraeldregruppe i Sydjylland og kender derfor flere eksempler pa, at
samarbejdet med det offentlige ikke fungerer.

“Jeg har set mange familier blive kgrt helt ned til sokkeholderne, og hvor
alle de gode ressourcer, der skulle ga til noget godt - til familielivet - er
forsvundet. I nogle familier fylder det negative samarbejde sa meget, at
bgrnene naesten forsvinder. Eller man synes, ungerne bliver sa pokkers
irriterende, ndr man ikke bliver hgrt eller bliver misforstdet af systemet,”
siger hun.



At familien Dahl ikke selv er kommet sd langt ud, skyldes dels den
imgdekommenhed og stgtte, familien har faet hos deres sagsbehandler og
ergoterapeut, dels at Helle Dahl efterhanden er blevet bedre til at fa
kontakten til det offentlige til at fylde mindst muligt i hverdagen.

“Jeg har en uvurderlig stgtte i sagsbehandleren. Hun stgtter os i stort set
alt og star bag, ogsa selv om jeg ikke har ret. Hendes udgangspunkt er, at
hvis jeg oplever det sddan, og det er min virkelighed, sa stgtter hun op bag
mig. Det kan jeg godt lide hende for. Hun forstar situationen.”

Men det handler ikke om, at alt falder ned fra himlen, og at familien Dahl
altid far alting igennem. De har ogsa faet afslag pa ansggninger.

“Jeg kan godt veere uenig med min sagsbehandler og sige det til hende.
Men hun negligerer mig aldrig, og det er meget vaesentligt.”

For Helle Dahl handler det ogsa om, at sagsbehandleren og de gvrige
fagpersoner er zerlige. At de f.eks. fortzeller, at det er fgrste gang, de skal i
gang med en omfattende boligsag, og at de ogsa synes, det er sveert at
overskue processen.

Det betyder ligeledes noget for samarbejdet, at sagsbehandlerne har gode
arbejdsbetingelser, og at kommunen har en god handicappolitik. Det giver
nogle bedre rammer for sagsbehandlerne at agere indenfor, mener hun.

Andre gode egenskaber ved sagsbehandleren er ifglge Helle Dahl, at hun
er professionel, engageret, indhenter informationer, nar der er noget, hun
ikke ved, har tid til at tage en lang snak engang imellem, uden at det
behgver at munde ud i en konkret ansggning, og at hun kommer hjem til
familien, nar der er brug for et mgde. Men sagsbehandleren skal ogsa give
modspil til de gnsker, familien kommer med. Det ggr hun ogsa.

“Hun er god til at fastholde mig, nar jeg bliver for fglelsesladet eller
tillaagger muskelsvindsygdommen for meget. Dér siger hun direkte, at sddan
er andre drenge ogsa. Det er modspil pa en positiv made.”

Betaler selv

Den anden del af forklaringen p&, hvorfor Helle Dahl er blevet bedre til at
tackle sagerne med det offentlige, er, at hun efterhdnden har laert at saette
graenser og at leegge sagerne fra sig.

“Det lyder maske nonchalant, men efter at jeg for nogle ar siden fandt ud
af, hvor mange kraefter det tog, besluttede jeg, at det “show” ikke matte
gdelaegge Kristoffers barndom og vores familieliv. Siden har jeg skrevet mig
ud af det. Jeg har tykke ringbind stdende med ansggninger, argumentationer
osv. Nar jeg har faet det ned pa skrift, puttet ansggningen i postkassen,
laagger jeg det fra mig og siger, at nu ma sagen ga sin gang. Sa vil jeg ikke
bruge flere kraefter pa det.”

Helle Dahl naevner et f& dage gammelt eksempel. Kristoffer har brug for
nye deek og slanger til sin kgrestol, inden familien skal pa ferie til Mallorca i
maj. Den nye ergoterapeut mener ikke, at kommunen skal betale og
henviser til nogle saerlige regler.

“Men uanset om kommunen betaler eller ej, har jeg brug for de daek og
slanger, sa jeg beder hende om at bestille dem og blot sende regningen. Det



var hun ikke vant til, kunne jeg hgre. Men jeg gider ikke lade det fylde. Hun
skal bare bestille, og sa finder jeg bagefter ud af, hvad jeg ggr ved
regningen. Jeg vil ikke ga ind i en diskussion, ndr jeg ved, at jeg har behov
for tingene. Og hvis det ender med, at sagsbehandleren siger, at der ikke er
penge til det - jamen, sa betaler jeg selv,” siger Helle Dahl.

Den kontante melding skyldes ikke, at familien har mange penge, men er
snarere et udtryk, at de har prioriteret, hvor de vil laegge krzefterne.

Fik medhold efter fem ar

Den samme prioritering foretog familien ogsa i en tidligere sag, der dog
kreevede, at de optog et banklan for at kunne betale. Dengang gjaldt det en
minicrosser, som bade de selv og ergoterapeuten mente, Kristoffer havde
brug for. Kommunen afslog, fordi de allerede havde betalt en el-kgrestol.
Familien ankede sagen og fik efter fem ar medhold. I mellemtiden havde
familien selv kgbt et andet tilsvarende kgretgj.

"Vi kunne ikke blive ved med at vente,” lyder forklaringen. Den anden side
af historien er, at minicrosseren faktisk kom for sent. Da familien sggte, var
Kristoffer fem ar og kunne ga. Da han endelig fik bevilget den i efteraret
1998 kort fgr sin ti ars fedselsdag, kunne han naesten ikke selv komme op
pa crosseren.

Helle Dahl kan godt blive irriteret over sddant et sagsforlgb og synes ogsa,
det er urimeligt, at Kristoffer far sin minicrosser for sent. Men sadan vil det
veere nogle gange, erkender hun. Derimod er hun ikke forstaende over for
den politiske holdning, der ligger bag reglen om kun at betale for ét el-
kgretgj uanset behov. Det er opslidende at mgde den holdning, mener hun.

Om det rimelige i selv at matte betale for en Igsning, som det offentlige til
sidst accepterer at betale, siger hun:

“Det er rimeligt, at der er en graense, men det er meget, meget sveert at
acceptere, nar det handler om ens eget barn.”

Det samme som naboen

Lige som de fleste andre brokker Helle Dahl sig ogsa ind imellem, men hun
vaelger at ggre det andre steder. Ingen gider samarbejde med folk, der kun
brokker sig, lyder hendes rad. Et andet rad er, at man aldrig skal
sammenlighe sig med andre familier. To sager er alligevel ikke ens, mener
hun.

“"At sammenligne sig med andre vil veere som at sige, at nu har naboen
veeret hos laagen og faet nogle piller, som hjalp. Nu vil jeg have de samme
piller - uden at spgrge, hvad naboen fejler.”

Helle Dahl forsgger at klare alle kontakterne til det offentlige, nar
Kristoffer ikke er der. Han skal ikke fa den fornemmelse, at alt om ham er
treels og en belastning.

“Jeg er ngdt til at laegge tingene i de kasser, de hgrer til. Der er jeg nok
meget firkantet. Jeg kan ikke bruge to maneder pa at paere rundt i det, for
hverdagen med barnet er da det vaesentligste,” siger hun og mener, at



hendes vigtigste opgave i forhold til det offentlige er at fa det til at kgre for
Kristoffer.

Hun prgver ogsa at vaere foran hele tiden og tage fat i tingene, for
problemerne opstar. Det lykkes ikke altid, men nar det ggr, er det med til at
lette hverdagen. Hendes erfaring siger nemlig, at arbejdsgangen i det
offentlige ikke gar fra den ene dag til den anden, men fra i dag til om fire
maneder. S& selv om nogle opfatter hende som sortseer eller kvaerulant, har
hun det bedst med at vaere pa forkant med Kristoffers udvikling.

Otte ars erfaringer

Helle Dahl indrgmmer, at det har taget tid at leere at tackle det hele pa
denne made, og at hun stadig ikke er “udlaert”. Det har vaeret en proces, der
begyndte for otte &r siden, da Kristoffer fik stillet diagnosen. Dengang boede
familien pa Bornholm, hvor samarbejdet med socialforvaltningen aldrig kom
til at fungere. Det skyldtes maske, at Helle og hendes mand Klaus var i en
chokfase i det fgrste ars tid og knap nok hgrte efter, hvad der blev sagt. “*Og
det er sveert at samarbejde med nogle, der ikke hgrer efter,” som Helle Dahl
udtrykker det.

Men det kunne ogsa skyldes, at sagsbehandleren fik indledt samarbejdet
pa en meget uheldig made.

“Det er sveert for en socialradgiver at tackle foraeldrenes store sorg, og det
er svaert som foreeldre at beskrive behov for skinner, sko og stgttepaedagog,
nar man er fuld af sorg. Det, der er mest behov for i den fase, er krisehjzelp,
tid til at snakke og at graede. Og det skal ske et andet sted end hos
sagsbehandleren. Hun skal tage sig af de praktiske ting, mens en psykolog
eller terapeut tager sig af sorgbearbejdelsen. Man skal skille tingene ad og
forsgge ikke at seette for mange ting i gang samtidig. Der er det vigtigere at
holde sammen som familie og prgve at traekke vejret, selv om det er utroligt
sveert - og stadig kan vaere det,” siger Helle Dahl.



