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Ewre modbilleder

_

- her far velfeerden et ansigt

Er mennesker med handicap urimelige i deres krav til samfundet? Mange har forsegt at
give danskerne det indtryk, at mennesker med handicap frit kan vaelge hjelpemidler,
pension og assistance, som det passer dem. Men sddan spiller klaveret jo ikke. Mad Lone,
Ole, Jacob og Emil - og fa et ansigt pa velfaerden.

Det er ikke nemt at veere kommunalpolitiker i 2010. Forst
nu maerker man for alvor, hvordan opgaverne fra de nedlagte
amter pavirker den kommunale virkelighed.Tvaerkommunale
losninger er steget i pris. Sa dem dropper man. Dermed far
man ansvaret for endnu flere borgere, der kraver en spe-
cialiseret indsats. Der sa stiger i pris.

Der skal helt sikkert tankes kreativt i kommunerne. Men
det burde ikke forhindre nogen i at ogsa at taznke pa de
mennesker, det hele handler om. Forvaltningens tabeller og
kurver handler om mennesker af ked og blod.

| Danske Handicaporganisationer tror vi,at der er brug for
et realitetstjek. Hvem er de mennesker, der koster sa mange
penge! Hvad er det for et liv, de lever, trods deres handicap?

Vi har set mennesker med handicap portratteret som for-
kelede og evigt kreevende — insisterende pa et liv i luksus.

Virkeligheden, som den opleves af handicaporganisationerne,
er en anden. For nu at sige det sterkt diplomatisk.

Derfor tilbyder vi nu en lille tur ind i vores virkelighed: Fire
portretter af danskere, der forseger at leve et ligevardigt
liv trods handicap. Fire eksempler pa, hvordan besparelser
pavirker dette liv.

Ikke alle kommuner har skaret ned, som tilfeldet er hos
de fire. Men maden, man har valgt at skrue pa knapperne
p4, kan nok genkendes af de fleste, der er involveret i den
kommunale virkelighed — i maskinrummet, pa broen, eller
som passager.

Vi haber, at vi hermed kan skabe et modbillede til de uri-
melige karikaturer, som ellers florerer i debatten om det
kommunale Danmark i 2010.



I seng klokken 22:00

— det er helt jodnat!

42-arige Lone Tiichsen bliver tvunget i seng hver aften klokken 22:00, fordi Lejre Kom-
mune har sparet personalet til sengeleegning vaek fra hendes bofallesskab. "Hvem uden

handicap ville finde sig i det?” sporger Lone.

| et lille, redt raekkehus i Osted ved Lejre sidder Lone Tiich-
sen i sin kerestol og er godt gal i skralden. Men ét slag har
Lejre kommune vendt op og ned pa hendes sociale liv med
en besparelse, som pa papiret er ganske lille, men som for
Lone er en frihedsbergvelse af de helt store.

Lone er spastiker og pa grund af sit fysiske handicap afhan-
gig af hjalp til at blive kledt af, klare sit personlige toilette
og blive lagt i seng om aftenen. Hidtil har hun haft en flek-
sibel ordning, hvor hun har kunnet aftale med degnplejen i
kommunen, hvornér de skulle komme forbi og hjelpe hende
i seng. En mangvre, som tog omkring 15 minutter.

Men i forbindelse med "reduktion i serviceniveauet” beslut-
tede kommunen i september sidste ar at spare den sad-
vanlige, fleksible sengelaegning af Lone vak. Opgaven skulle
fremover varetages af det faste personale, der kommer
til de fire beboere i Lones bofllesskab om dagen og om
aftenen. Dermed fik Lone med ét slag en ny, fast sengetid:
Siden den |.april har hun hver aften skullet ligge i sin seng
senest klokken 22:00 — indenfor rammen af det faste per-
sonales arbejdstid. Kun om fredagen ma hun vare lengere
oppe — til klokken 23:00.

- Jeg tenkte forst, at det matte vaere en aprilsnar, smiler
Lone, hvis lune og humor ikke fornaegter sig, selvom situa-
tionen er alt andet end morsom.

- Det er en jo katastrofe for mig. Jeg har altid haft et rigt
og socialt liv, hvor mine venner har taget mig med til alting
— pa besag, til koncerter, fester — alt det, som folk uden
handicap nu tager sig til. Nu er det helt umuligt for mig,
for jeg skal vare hjemme og klar til at komme i seng for
klokken 22, siger Lone.

Slut med udflugter

Et af de helt store savn,som Lone fgler i sin nye ordning, er
muligheden for at komme til klubaften med andre voksne
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med handicap i Kebenhavn hver mandag aften. For den |.
april var klubaftenen med falles spisning og socialt sam-
ver en helt fast bestanddel i Lones kalender. Men nu er
det slut med den forngijelse, for hun kan ikke na tilbage til
Osted med handicaptransporten inden sengetid. Og det
er bare ét af eksemplerne pa, hvad den nye, faste sengetid
har betyder for Lone.

Lones mor, Renate Tiichsen, kan supplerer med talrige andre
— eksempelvis, at Lone "altid skal hjem for kaffen”, nar
hun er inviteret ud til til middag, og at hun selv ma sende
gesterne hjem tidligt, nar det er hende, der inviterer.

- Jeg tror, de farreste kan forestille sig, hvordan det ma
vaere, at man altid skal hjem for alle andre — at der aldrig
er plads til spontanitet. Du kan ikke tage en tur i biografen,
med mindre du er sikker pa, hvornar filmen slutter — og du
kan slet ikke tage en gl bagefter. Det er ikke verdigt — og
for Lone, som altid har veret meget social og haft mange
venner, er det helt uudholdeligt, fortzller Renate.

Foruden Lone bor der i Bofellesskabet pa Toftekeret tre
andre beboere med fysiske handicap. Men det er kun Lone
og hendes genbo, Kirsten pa 63 ar, som er afhangige af
hjelp til at komme i seng.

For den nye ordning tradte i kraft, fandt de to kvinder
sammen ud af at aftale med nattevagten, hvornar det pas-
sede med sengelagningen — typisk omkring midnat. Hver-
ken Kirsten eller Lone havde problemer med at vente, hvis
degnplejen havde en anden presserende opgave — sa holdt
de ganske ofte hinanden med selskab, indtil nattevagten
naede frem.

- Det fungerede sa fint, og det var en ordning, som bade
vi og personalet var meget glade for, forteller Lone, som
understreger, at personalet altid gor alt, hvad de kan, og at
de er lige sa kede af den nye ordning, fordi de sagtens kan
se, hvad den betyder i praksis.
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”Der bruges reelt nu flere timer - pa at gore livet ringere for beboerne. Det er bare helt godnat”, konstaterer Lones mor, Renate.

Forbedring blev til forringelse

Lones mor, Renate, har efter mange ar som forlder til et
handicappet barn set og hert lidt af hvert i samarbejdet med
myndighederne. Hun var der selvfglgelig ogsa, da social-
udvalgsformanden i kommunen for 20 ar siden bed Lone
velkommen i det nybyggede, rede rakkehus i Osted med
et lofte om, at Lone skulle fa al de hjzlp, hun havde behov
for, sa hendes liv blev sa tet pa det normale som muligt.

- Jeg er sikker pa, at han mente det. Og pa mange mader

Fakta:

Kommunalbestyrelsen har besluttet at spare 600.000
kr. i lenbudgettet pa nattevagter i 2010. Det gzlder
for alle kommunens borgere, der har hjelp om natten.

Fremover leveres kun nattevagt som ngdberedskab og
til "nedvendige, visiterede opgaver”.

Det vides ikke, hvor stor besparelsen er i forhold til
Lone.

har beboerne her haft det som blommen i et g med et
helt fantastisk godt personale, som sammen med bebo-
erne har fundet frem til de bedste lgsninger i alle tilfelde,
fortzller Renate.

Med den krelle pa historien, at de samtidig i adskillige
ar kerte med en bemanding, som man senere fandt ud
af var for lav. Den side af sagen er der sa rettet op pa
nu. Og bade Lone og hendes forzldre gledede sig til, at
nogle ekstra timer ville give mulighed for, at personalet
kunne tage beboerne mere med ud. Maske i teatret —
maske andre steder. Men det var for, kommunen fandt
pa at sende Lone i seng inden 22:00.

- Nu er personalet her sa hele aftenen, indtil Lone og
Kirsten er lagt i seng. For gik de omkring klokken 19:00-
20:00, og sa kom degnplejen og lagde i seng efter aftale. Sa
nu bruges der reelt flere timer pa at gore livet ringere for
beboerne. Det er bare helt godnat, konstaterer Renate.

Nyttelos klage

Lone har forsegt at klage til kommunen over sin sterkt
indskraenkede frihed. Hun har fortalt om den mistede klub-
aften, som var ugens hgjdepunkt, og om smerten ved at
blive bergvet sin frihed, ndr man i gvrigt er veltenkende
og velformulerende. Bedt om, at der kan findes en eller
anden fornuftig ordning, sa hun ikke som et barn skal tvinges
i seng midt pa aftenen.
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”’Jeg har altid haft et rigt og
socialt liv, hvor mine venner

har taget mig med til alting — pa
besgg, til koncerter, fester — alt
det, som folk uden handicap

nu tager sig til. Nu er det helt
umuligt for mig, for jeg skal vaere
hjemme og klar til at komme i
seng for klokken 22", siger Lone.

Svaret fra kommunen har veret nedslaende: Reduktio-
nen af serviceniveauet er politisk besluttet, og derudover
henviser kommunen til, at Lone kan tage til klubaften i
Kebenhavn om fredagen, som hun plejer, for der skal hun
forst i seng klokken 23:00. Og sa kan hun i gvrigt bede
om senere sengelagning ”i forbindelse med familiefester
og lignende”

- De mener, at Lone kan ligge og se fjernsyn, nar hun er
kommet i seng. Sadan gor Kirsten. Men det kan Lone ikke,
for hun kan ikke bruge fiernbetjeningen, og hun bruger bril-
ler, som hun ikke selv kan tage af. Og sa skal Lone i ovrigt
ligge pa en helt bestemt made, nar hun skal sove, for hun
kan ikke vende sig selv. Fra den position kan hun ikke se
fiernsyn, siger Renate.
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Og Lone — hun smiler af sin mors beskrivelse. Og tilfgjer
sa meget bestemt:

- | gvrigt har jeg maske ikke lyst til at se tv. Jeg hader at
komme tidligt i seng. Og nu, hvor det er lyst om aftenen, kan
jeg slet ikke sove. Jeg er simpelthen stiktosset over, at de har
taget min frihed. Hvem uden handicap, ville finde sig i det?



"Men veaerst er isolationen...”

Doavblinde Ole Mejndor har faet beskaret sin personlige kontaktordning med en tredjedel.

Der var engang, hvor Ole Mejndor altid var blandt de forste
i et selskab, som stak naven frem til hilsen, nar han mgdte
nye mennesker.

| dag ved han ikke, hvor han skal hilse, for han kan ikke se
folk omkring sig og kun darligt here deres tale. Derfor er
Ole Mejndor i en alder af 69 ar nu efter eget udsagn inde-
sperret og nesten afsondret fra resten af verden pa grund
af et handicap, som kun bliver verre og varre. En sjelden
stofskiftesygdom — Refsums syndrom - har fra hans pure
ungdom langsomt men sikkert nedbrudt nerver og sanser.
Hans syn begranser sig til at skelne lys fra merke, og horel-
sen er sa ringe, at Ole kun kan fore en samtale med et andet
menneske, hvis der er helt, helt stille i rummet omkring ham.

| hverdagen betyder det, at Ole ikke kan ferdes alene
udenfor sit hjem, og at han og hans ligeledes devblinde
hustru, Bente, ma orientere sig i forhold til hinanden med
tydelige "dyt-dyt”, klappen i henderne og felen sig frem
mellem mgblerne i deres hjem i Herning.

-Viramler nu ind i hinanden alligevel. Bade fysisk og psykisk.
Det er meget opslidende — langt varre, end jeg nogensinde
havde forestillet mig, da jeg endnu havde en rest af mit syn
tilbage, konstaterer Ole tort.

Assistance pakraevet

| Herning Kommune har Oles situation indtil den |.maj 2010
udlgst hjeelp i form af en kontaktperson, som har varet hans
ojne og oren i hverdagen. Eller rettere:| en del af hverdagen.
Helt pracist har kommunens bevilling lydt pa 37 timers assi-
stance fra en kontaktperson om ugen plus yderligere 100
timer fordelt over aret. De 100 timer kunne Ole bruge til
diverse aktiviteter — eksempelvis familiearrangementer, for-
eningsarbejde og andre sociale aktiviteter. | alt 1920 timers
bistand. En ordning og et timetal, som Ole vurderede som
taleligt uden pa nogen made at vaere prangende.

- Jeg er jo ude af stand til at have nogen form for kontakt med

verden omkring mig, hvis jeg ikke har en kontaktperson til

Ole Mejndor kan ikke leengere se. Men han har beholdt sine briller alligevel — ”De skal vaere der — ellers foler jeg mig negen,” siger han.
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at hjelpe mig med kommunikation og orientering, siger Ole
og forklarer, hvorfor hans sygdom og handicap ger en simpel
indkebstur i supermarkedet til et projekt og en udfordring,
som de farreste forestiller sig.

- Jeg kan ikke tale noget som helst, som kommer fra drovtyg-
gere. Kod, maelk, smer, ost —alt! Derfor er det livsvigtigt for
mig, at min hjzlper er med og kan lase varedeklarationer pa
alt, hvad vi keber. Det er meget tidskreevende — men helt
negdvendigt for mig, siger Ole.

| hjemmet er det andre, helt almindelige ting, kontaktperso-
nen skal hjelpe Ole med.

- Jeg har brug for, at min kontaktperson legger toj frem til
mig, tjekker det for pletter og serger for,at jeg ser ordentlig
ud. Jeg har ogsa brug for,at min post bliver lest, sorteret og
arkiveret — et hav af ting, som andre mennesker gor uden at
tenke over det. Det tager altsa tid!, fastslar Ole.

Praktisk hjeelp skeeres ned

P4 den baggrund fik Ole sig noget af en chok, da Herning
kommune i et forseg pa at holde de sociale udgifter nede
sidste efterar besluttede at skere Oles kontaktperson-ord-
ning ned til 14 timer om ugen. Kommunen havde minutigst
regnet ud, at Ole ugentligt skulle have 2,5 timers hjelp til
praktiske goremdl, |,5 timer til hjzlp til indkeb af mad, 5
timer til "udadrettede, selvvalgte, ikke fastlagte aktiviteter”
og 5 timer til forefaldende, “"administrative” opgaver som
post og mgder med sit personale.

Derudover ville kommunen bevilge 269 arlige sakaldte
puljetimer — godt fem timer om ugen - til "faste udadret-
tede aktiviteter”. Oles arbejde som formand i Foreningen
af Danske DgvBlinde, som han hidtil havde brugt en del af
sine kontaktpersontimer pd, mente kommunen ikke, at den
burde bidrage til.

Ole klagede til Det Sociale N&vn og fik mildnet afgarelsen en
smule. Navnet henviste blandt andet til, at Ole var berettiget
til at fa nogle ekstra kontaktpersontimer til foreningsarbej-
det, som er til gavn for andre devblinde, og siledes endte

Fakta:

Kommunens udgifter til kontaktpersonord-
ning for nedskering: Arlige udgifter (1920 X 119) =

228.480 ex feriepenge.

Kommunens udgifter til kontaktpersonordning
efter nedskaring: Arlige udgifter (1322 X 119) =
175.318 ex feriepenge.

Kommunens besparelse kr. 71.162 arligt.
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beskaringen af Oles hjelpeordning pa en tredjedel. Summa
summarum: Fra at have hjzlp i form af kontaktperson i 1920
timer om aret er Oles "gjne og eren” beskaret med 598
timer til 1322 timer om aret.

For kommunen er det en beslutning, som reducerer de
sociale udgifter med 70.000 kr. om aret. For Ole er det en
reguler katastrofe. De praktiske geremal tager den tid, de
tager, og derfor gar nedskaringen ud over hans i forvejen
meget begrensede sociale liv.

- Det varste er isolationen. Jeg er lukket inde i mit han-
dicap. Jeg kan ikke folge med pa TV eller lase en avis — eller
bare en bog. Jeg har ikke mulighed for at lase blindskrift,
fordi jeg mistede folesansen i mine hander for ér tilbage,
og nu tager de sa en stor del af den menneskelige kontakt,
som samtidig er min forbindelse til omverdenen. Jeg er helt
@rligt ved at opgive ®vred, siger Ole.

Okseben i suppen
| Herning kommune er de mindre pessimistiske pa Oles
vegne. Kommunen har eksempelvis foreslaet, at Ole kan
bestille sine madvarer hos en kebmand og dermed spare
den tid, som det tager for en kontaktperson at hjelpe ham
gennem supermarkedet.

- De glemmer bare, at det er livsnedvendigt for mig at lese
varedeklarationer. En kebmand forestiller sig neppe, at hon-
sekadsuppe er kogt pa okseben, at der er smor i det ene
og det andet — alt muligt af den slags, som jeg har erfaret
gennem mange ar, og som jeg ikke kan risikere at tage fejl
af, siger Ole.

Og sa er der det sociale aspekt af sagen.

- Som alle andre vil jeg gerne selv ga rundt i forretningen
og beslutte mine indkeb. Der har jeg brug for min kon-
taktperson til at lese og beskrive. Jeg har ogsé for tilladt
mig at drikke en kop kaffe i cafeteriet i Fotex som et lille
hyggeligt afbrak i dagen. Men det er udelukket nu. Alt
forngjeligt er skaret vek. De har fuldstendig taget min
frihed, siger Ole.



Emil —to drenge i én Kkrop

Der er ikke langt fra lykke til kaos i Emils families liv. Hver dag byder pa nye udfordrin-
ger med en dreng med bade ADHD og Tourettes Syndrom. Emils foraeldre slds. Og Emil

slds. Med handicap - og med kommunen.

Tivoli en sendag eftermiddag i juni: Emil pa 12 ar tesker lgs
pa sine foraldre, smider sig i gruset og slynger om sig med
gloser, som hverken gor sig pa tryk eller som lydbillede i
landets mest idylliske forlystelsespark. Far og mor prover
pa bedste vis at tale Emil til fornuft mellem Tivoli-gaesternes
undrende blikke, men udfaldet er givet pa forhand.

- Efter sadan en omgang er festen forbi, og det er bare om
at komme hjem.Vi har provet det sd mange gange. Det, der
skulle vaere en god og hyggelig oplevelse for os alle, ender
i en kamp, som hverken vi eller Emil vinder, for vi er jo lige
kede af det bagefter, fortaeller Emils far, Seren, som under-
streger — ikke mindst over for Emil, som nu roligt sleenger
sig i familiens sofa — at det ikke er Emils skyld. Det er Emils
handicaps skyld.

Emil lider af ADHD (Attention Dificit Hyperactivity Dis-
order). Samtidig har han en kronisk, neurologisk betinget
ubalance i hjernen, som blandt andet giver sig udtryk i tics
og hyperaktivitet — sygdommen kaldes Tourettes Syndrom.

De to diagnoser er ikke helt lette at holde ude fra hinan-
den, men for Emil og hans forzldre er det i praksis ogsa
ligegyldigt, for udfaldet er det samme. Emil er dreng, som
har ganske svaere problemer med at vare i de gengse ram-
mer for, hvordan man omgés, hvor grenserne gar i forhold
til andre mennesker, og hvordan man handterer sig selv og
andre, nar noget kommer pa tvars.

Og sa er Emil meget impulsiv, hyperaktiv og han har svart
ved at overskue hverdagen.

De fleste i Emils omgivelser troede, at Emil blot var en "mere end almindeligt aktiv”’ dreng — indtil han fik sine to diagnoser.
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Maske var det alle tingene pa én gang, der gav udslag den
sondag i Tivoli.

Egentlig handlede det bare om,at Emil ville have en burger,
mens tilbuddet fra far og mor lad pa et let maltid” inden
aftensmaden. Og sa gik der ild i lunten hos Emil. Igen. For
episoden er — i lidt forskellige udgaver — nasten dagligdag
for Emil og hans familie. Det mindste pres eller den mindste
“uorden” i Emils verdensbillede bliver til skrig og skral og
smerte. For Emil og for hans omgivelser.

- Det er en typisk situation, men den er jo smertefuld
hver gang. Det er den slags episoder, der gor, at vi meget
ofte slet ikke tager nogen steder, selvom vi egentlig gerne
vil, siger Emils mor, Henriette. Og Seren supplerer:

- Det skaber en meget spendt stemning i en familie, at
man har den slags konflikter hele tiden. Det er ekstremt
stressende, og man har tit brug for at flygte fra det... sa vi
motionerer meget her i huset. For at rense ud!

Vildbasse?

Som mange andre foraldre til bern med ADHD og andre
psykiske diagnoser er Sgren og Henriette godt klar over;at
de er oppe imod forestillinger om, at Emils vanskeligheder
kan skyldes mangelfuld opdragelse, vildskab eller i det hele
taget henregnes til, at Emil nok bare er en mere end almin-
deligt aktiv dreng.

Og sadan troede de fleste i Emils omgivelser ogsa, det
hang sammen, indtil for to ar siden, hvor han fik sine to
diagnoser. Men Emils forzldre havde lenge inden en klar
fornemmelse af, at "noget” var galt. Blandt andet kunne de
se pa Emils fire ar zldre storebror, Rasmus, at det i hvert
fald ikke var opdragelsen, der var helt skav. Rasmus havde og
har og ikke skyggen af de problemer,som Emil kemper med.

-Vi kunne mzrke, at noget ikke var, som det skulle vere,
allerede da Emil gik i barnehave. Og paedagogerne var enige
med os. Det samme var en kammerats mor, som var bor-
nelege, og en fodboldtraener, som selv havde et barn med
Tourette. Men vi matte insistere og slas for, at Emil over-
hovedet blev undersggt. Det er en kamp at fa en diagnose
— og maske endnu svarere at fa hjelp bagefter, fortaller
Henriette.

| Emils tilfelde var der hele tre skolepsykologer, som affer-
digede Emils problemer under en kategori, som nermest
kan kaldes "ild i rumpen”. Men efter lange trakasserier fik
Seren og Henriette alligevel gennemtrumfet en undersogelse
og en udredning pa bernepsykiatrisk afdeling pa Glostrup
Sygehus. Diagnosen lad i forste omgang pa Tourettes Syn-
drom, og Emil kom i medicinsk behandling. Kort efter viste
flere undersegelser sa, at Emil ogsa havde ADHD. Det var
midt i december maned 2008.

- Det var en lettelse for os at fa at vide, at det ikke var os,
der var tossede. Og samtidig fik vi jo enormt darlig samvit-
tighed over, at vi havde rabt og skreget ad Emil, fordi han
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opforte sig, som han gjorde, siger Henriette, som imidlertid
hurtigt fik nye problemer at slas med. For hjelpen til Emil
lod vente pa sig.

- Der skulle en stotteperson pa Emil ovre i skolen. Men
sadan en kan man ikke fa i december, for der er budgetterne
allerede lagt. Man kan simpelthen ikke fa hjzlp, hvis man far
en diagnose midt i skolearet, siger Henriette.

Teenager gange 100
| dag er Emil stadig i den kommunale skole og stadig i samme
klasse, som han har gdet i siden bgrnehaveklassen - takket
vaere en kampe indsats fra sine lzrere, som ifalge Soren
og Henriette "har varet vores redning” og kastet masser
af energi og entusiasme ind pa at hjelpe Emil. Klassen har
faet bevilget 10 timer om ugen med en stgtteperson, som
skal tage sig af Emil og en klassekammerat med et lignende
handicap.
Foruden stottepersonen bestar hjzlpen til Emil i 10 timers
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste til Henriette, som
hver eneste morgen holder ulvetime med Emil - for skoletid.

Henriette har besluttet, at hun vil prgve at skaere timerne
ned til syv "for jeg vil gerne mere pa arbejde — jeg holder
jo af mit job”. Og sa fordi familien i bund og grund gerne
vil have, at tingene skal blive mere normale omkring Emil.

Men om morgenen bliver det nappe.

- Der er Emil den verste teenager gange 100, forklarer
Seren.

- Han skal simpelthen mandsopdakkes og sl&bes gennem
alt fra toiletbeseog til pakleedning og morgenmad og medicin.
Det er en kamp uden lige, men det skal jo klares, siger Seren.

Hvad der derimod ikke kan klares med nedsat arbejdstid
for Emils mor er hans massive behov for at blive bedre til
at omgas andre — og iser sine kammerater. Emil er ked af,
at han ikke har sd mange venner. Det gor ondt, nar de siger
nej til at lege.

Pusterum

Derfor var det ogsa en kampe lettelse for bade Emil og hans
forazldre, da hans kommune for et halvt ars tid siden tilbad
ham plads i en fritidsklub med seks andre ADHD-bern og
et personale med tid, resurser og viden om netop deres
vanskeligheder. En eftermiddag om ugen matte Emil komme

Fakta:

Emil er blevet hjemtaget fra sit klubtilbud beliggende i

en anden kommune. Klubtilbuddet var fem en halv time
om ugen og hver fierde weekend. | stedet er Emil ble-
vet tilbudt fire timers stottekontaktperson-ordning om
ugen. Kommunens besparelse ved &ndringen vides ikke.




-

— ' ‘I._

-

e\ 'ﬁ @

. ; -.
o
) P

Emil mangler et tilbud, hvor han kan vare sammen med andre bgrn og fa stette til at have et socialt liv.

i klubben. Og hver fijerde weekend var han der fra fredag til
sgndag. Emil blev hurtigt glad for klubben — og hans forldre
blev glade for pusterummet, som gav dem mulighed for at
tage sig lidt af Emils bror — og af hinanden.

- Det gav virkelig noget luft. Bade for Emil og for os. Det
var nasten for godt til at vaere sandt, siger Seren.

Hvad der sa ogsa snart skulle vise sig at vere realiteten.

For i slutningen af april i ar meddelte lederen af Emils
klub, at kommunen havde meldt Emil ud af klubben pr. I.
juni. Uden forudgaende varsel. Og uden nogen forklaring.

- Vi forstod ikke en brik.Vi havde lige varet til et net-
verksmegde med kommunen og de lzrere og paedagoger,
der er omkring Emil. Her sagde kommunen intet, fortzller
Henriette, som klagede over afggrelsen til kommunen.

Men det har hun ikke faet noget ud af. Sagsbehandleren
— som aldrig har mgdt Emil - ngjedes med at skrive tilbage,
at "Emil profiterer ikke tilstraekkeligt af at gd der”. Der var
ikke et tilbud som alternativ til klubben. Til gengzld kan
familien fa et tilskud pa 80 kroner i timen, som kan gives til
familie eller venner, hvis de vil aflaste Seren og Henriette
ved at tage Emil.

- Men det er jo ikke dét, der er behov for.Vores bedste-

foreldre skal ikke have penge for at vaere sammen med Emil.
Emil skal have et tilbud, hvor han kan vere sammen med an-
dre bern og fa stette til at have et socialt liv, siger Henriette.
Men denne junidag er Emil uden klub. Og uden kammerater
at lege med. Han vrider og vender sig i sofaen ved siden
af sin mor, plager om kage, og ruller sa ned under bordet,
hvor han “knakker fingre” og venter pa, at mor skal bryde
sammen og hente kagen. Hvad hun sa ikke gor — til Emils
udelte utilfredshed.
- Du er dum mor, lyder det nede under bordet.

Seren og Henriette hiber,at kommunen vil komme til besin-
delse og give Emil den mulighed for at veere sammen med
andre bern, som han har behov for. For Emils skyld. For
alternativet ligger alt for lige for, nar Emil gar fra barn til
ung — og tilmed har rigelige maengder af svaert styrbar energi
at bruge af. Hvad Emils far ogsa uden toven stter ord pa:

- Nar man ikke har de rigtige venner, er det altid let at
fa de forkerte.

Emil og hans foreldre ansker at optraede uden efternavn i artik-
len. Deres efternavn er redaktionen bekendt.
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Dagntilbud - udmdﬁjmmﬁt

Pa tredje maned bor hjerneskadede Jacob Kjeaer hjemme hos sine foraeldre, fordi hans
kommune ser stort pa loven og naegter ham et botilbud med det opsyn, han har krav pa.

31-arige Jacob Kjer er lige flyttet hjem til sin far og mor, og
det er ikke med sin gode vilje. lkke at Jacob ikke holder af sine
foreldre — det gor han bestemt — men han vil helst bo for sig
selv og i n&@rheden af sine kammerater,som han har gjort det
de sidste seks ar.

Nar Jacob alligevel ufrivilligt er endt langt ude pa landet — helt
nede for enden af en grusvej pa forldrenes landsted uden for
Jyderup ved Kalundborg - s er det fordi, han ikke er helt som
andre unge. Og fordi Kalundborg kommune pludselig lavede
om pa vilkarene for ham og 10 andre borgere med forskellige
handicap, da man fiernede degnbemandingen i det stottecenter,
som var kernen og livsnerven i deres botilbud.

- Vi fik én uges varsel. Sa var vilkdrene pludselig, at man gik fra
at have en medarbejder i centret pa alle tider af degnet og
ned til syv timers abningstid i hverdagene og fire en halv time
i weekenden, fortaeller Jacobs mor, Helle Kjar, som sammen
med andre parerende har protesteret voldsomt over kom-
munens beslutning.

Arsagen til Helle Kjars vrede er ikke alene, at Kalundborg
kommune valgte at forringe Jacobs vilkar "overnight”. Arsagen
er ogsa — og maske navnlig — at kommunen helt uden at tove
velger at se stort pa Jacobs lovfastede ret til et botilbud med
degndekning. Sagen er nemlig,at Jacob pa grund af sit handicap
er helt afhengig af medicin og regelmaessigt indtag af vaeske,
som andre ma minde ham om, fordi han ikke kan huske det selv.

Kirsebeerstien
Som Jacob star pd marken i sit bla arbejdstej omgivet af sine
forzldres heste og med armene om halsen pa ponyen "Lar-

Fakta:

Kommunens udgifter ved 18 kontaktpersontimer om
ugen = 2574 kr./uge = 30.888 kr./ar.

Kommunens udgifter ved 6 kontaktpersontimer om ugen
= 858 kr./uge = 10.296 kr./ar.

Kommunens besparelse om aret: 20.592 kr.

[.2.2010 blev der skaret meget ned i verestedets abnings-
tid: Fra degndzkning til 31,5 timer om ugen. Den kon-
krete besparelse pa lgnudgifter kendes ikke.
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sen”, ligner han umiddelbart en ung mand, som sagtens kunne
vare staldmester, landbrugselev eller noget andet praktisk pa
garden.Men Jacob er — selvom han selv synes, at han har godt
styr pa det hele — praget af den senhjerneskade han padrog
sig, da han som |2-drig blev opereret for en svulst i hjernen.
Den efterfalgende stralebehandling edelagde Jacobs hypofyse,
og han producerer ikke hormoner,som andre mennesker gor.
Dem ma han derfor have tilfert i form af medicin tre gange
dagligt. Samtidig lider Jacob af epileptiske anfald, diabetes og
folger af blodpropper i benene, som alt sammen er med til at
gore livet anderledes for Jacob end for andre yngre mennesker.

Det var pa den baggrund, at Jacob for seks ér siden flyttede i
egen lejlighed med tilknytning til stottecentret Kirsebarstien
i Svebglle — et botilbud for borgere med psykiske og fysiske
handicap i Kalundborg kommune. Kirsebzrstien var et fint sted
for Jacob med tilbud om individuelle lejligheder i kombination
med stottecentret, hvor beboerne dels kunne opsage hinan-
den for selskab, og dels fa hjzlp af personalet degnet rundt.

- Vi var som en lille familie, og der var et stort fallesskab.
Det var hyggeligt, forteller Jacob.

Hans mor supplerer; at det for hende og Jacobs far, Ove, sam-
tidig var meget trygt at vide, at personalet havde hind om
Jacobs medicinering og indtag af vaeske. En detalje, som Jacob
smiler lidt af.

- Jeg er ikke sa god til at huske, siger han.

- Og jeg er altsa heller ikke sa god til at rydde op!

Stotte skaeres ned

| 2009 begyndte Kalundborg kommune at skaere ned i udgif-
terne pa det sociale omrade. | forste omgang ramte dette
Jacob pa antallet af kontaktpersontimer. Jacobs kontaktper-
son var ellers en vigtig brik i puslespillet med at fa tingene
til at haenge sammen i Jacobs tilverelse. Kontaktpersonen
hjalp med alt fra personlig hjelp og ledsagelse ved besgg pa
hospitalet og til at holde orden — bade i Jacobs hjem og i
hans ikke altid helt strukturerede hoved.

Besparelserne betgd, at Jacobs kontaktpersonordning blev
skaret ned fra 18 til ni — og senere til seks timer om ugen.
Jacobs forzldre beklagede det. Og gjorde indsigelse. Intet
hjalp. De trostede sig dog med, at Jacob stadig havde mulig-
hed for at fa hjelp i stottecentret.

- I slutningen af januar i ar — lige da vi kom hjem efter en
uges skiferie - fik vi sa noget af en "overraskelse”. Kommunen



meddelte, at man pr. |.februar ikke lzngere havde degnbe-
manding i Jacobs stettecenter. Dermed var der ingen, der
havde hand i hanke med Jacobs goren og laden — og heller
ikke med hans medicin, forteller Helle Kjer.

| lighed med andre pargrende protesterede Jacobs foraldre
igen hgjlydt. Helle og Ove Kjar ringede og skrev til poli-
tikere i kommunen og til de ansatte i forvaltningen, som
havde Jacobs sag. De gjorde opmaerksom pd, at Jacob er
visiteret til et degntilbud, og at de var meget bekymrede
for hans tilstand, fordi han slet ikke kan administrere sin
medicin og sit vaskeindtag selv.

Sammen med andre pargrende og beboerne pa Kirsebaer-
stien holdt de dialogmgder med kommunen, hvor det kom
frem, at flere af beboerne gik frem og tilbage foran den laste
dor i stettecentret — og at en enkelt uden sprog sagar havde
faet den besked, at han kunne ringe pa telefonen, hvis der
var problemer. Foruden Jacob er der fire andre beboere
pa Kirsebzrstien, som ligeledes er visiteret til degntilbud.

Jacob flytter hjem

| Jacobs tilfelde gar der nu ikke lang tid, for hans foraldres
varste frygt bliver til virkelighed. Jacob bliver i flere omgange
indlagt pa Kalundborg Sygehus og pa Rigshospitalet med
kramper, fordi hans medicinering sejler.

- Det er der jo ingen forldre, der kan holde ud at se pa. Sa
selvfolgelig tager vi sa Jacob hjem, siger Helle.

Og her er Jacob sa nu. Ude for enden af grusvejen. Imens
Kalundborg kommune pa fijerde méned behandler hans sag. |
erkendelse af,at nedskaeringerne har barberet Kirsebzrstien
ned til et niveau,som ikke er tilstrakkeligt for Jacob, har kom-
munen tilbudt, at han kan flytte ind i et bosted for psykisk og
fysisk udviklingh@mmede i Gerlev. Her kan han fa et verelse
pa |1 m2. Det har Jacob og hans forzldre takket nej til.

-Vi havde en samtale med lederen af botilbuddet, som selv
vurderede, at Jacob slet ikke passer ind der. Alle beboer-
ne pa stedet har sveere kommunikationshandicap, og deres

mentale udviklingsniveau ligger mellem 3 mdr. og fem ar. i

Forzldre er gode at have, mener Jacob — men han ville nu hellere bo blandt andre unge. Ponyen Larsen nyder derimod, at Jacob er flyttet hjem.
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Det er jo vanvittigt, at man vil placere Jacob sadan et sted,
siger Helle Kjer.

| stedet finder Jacob og hans forzldre selv frem til et
botilbud med degndzkning, som for Jacob nermest ligner
en drgm: Kolonien Filadelfia i Dianalund, som ligefrem er
specialister i hjerneskader og epilepsi. Her kan han fa eget
varelse og dele kakken og bad med en anden beboer.”’Hyg-
geligt!”, synes Jacob. Og han kan fa glede af perlerakken af
vaerksteder og muligheder for at arbejde med ting, som han
kan klare med sit handicap.

Og sa er der det bedste af det hele: Filadelfia har en ledig
plads til Jacob fra den I5. maj 2010, for lederen mener, at
Jacob passer som fod i hose pa stedet.

Men pa trods af anbefalinger fra leger, pedagoger og andre
fagpersoner, der har kendskab til Jacob, velger Kalundborg
Kommune at sige nej. Forvaltningen skriver, at dette tilbud
er “for omfattende” til Jacob. | stedet mener kommunen,
at Jacob kan vente til hen pé efteraret 2010, hvor et nyt
botilbud med degndakning ventes at dbne i Svinninge.

Dogndaekning - i feengslet

Hos familien Kjer er respekten for kommunens handtering
af Jacobs sag absolut overskuelig. | afmagt og frustration
har de derfor hyret en advokat, som skal hjelpe dem i
trakasserierne med kommunen. Indtil nu har det kostet
Jacob 20.000 kr. Men de penge, mener Jacobs far, at man
er nodt til at ofre.

- Det gelder jo Jacobs liv og fremtid. Et er, at kommunen
nu overlader hele opgaven med at tage vare pa Jacob til os,
selvom de har pligt til at serge for et tilbud til ham. Noget
andet er, at Jacob ikke skal hange i det her tomrum, hvor
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Jacob kan godt lide praktisk arbejde. Men han klarer ikke stgrre opga-
ver, som udtratter ham. Nu haber han, at han kan fa lov at bo et sted,
hvor der er noget at tage sig til i hverdagen.

han lunter rundt i rumpen pa mig uden noget at tage sig
til - langt fra det fellesskab med andre, som han selvfalgelig
skal have, siger Ove Kjer.

Jacob selv tager det hele med en serlig distanceret humor.
Ogsa det faktum, at hans forazldre om kort tid skal pa ferie,
og derfor har mattet arrangere, at Jacobs s@ster og moster
flytter ind i huset, og at en hjemmesygeplejerske kommer
og giver ham medicin.

- Jeg har ogsd min farmor (pa 87, red.), forteller Jacob.

- Hende kan jeg kere ned til pa min knallert, og sa hjaelper
jeg hende med nogle praktiske ting, og hun hjzlper mig
med at huske. Ellers kan jeg bega et roveri, sa jeg kommer
i Statsfengslet lige ovre i Jyderup. Der er degndakning...




