Alle har ret til et vaerdigt liv

Af Nicolaj @. Lehman, Horsens 18. marts.

Lige nu kerer sagen i medierne om Berit, der bor i sin lejlighed og ikke kan
komme ud, da hun mangler hjalp.

Kommunen vil ikke hgre pa hende, da
Berit ikke passer ind i rammen for at fa
tildelt en Borgerstyret Personlig
Assistance ordning, (BPA ordning). En
BPA ordning er den bedste mulighed,
man som handicappet har, for at kunne
fole sig som en del samfundet pa trods
af sine udfordringer.

Jeg bliver utrolig bergrt, nar jeg hgrer
om Berits sag og jeg vil nu bidrage til
debatten med min historie om, hvordan
jeg startede fra "bunden" med
hjemmepleje og ledsagelse, til at sidde
med en mere fornuftig og veerdig BPA
ordning i dag.

Jeg har nemlig staet i selvsamme situation, som den Berit star i lige nu:
Et mareridt, hvor man ikke passer ind i nogle ordninger. Et mareridt, hvor systemet ikke
hgrer rabet om hjeelp.

Min forste ordning

Da jeg stod i skiftet fra "Barn og Unge”- afdelingen til voksenafdelingen i den kommune
jeg er fgdt og opvokset i, blev jeg indkaldt til et stormade, hvor faggrupper fra forskellige
kasser i det offentlige system, sad klar til at hagre, hvad denne unge mand havde af
ambitioner for sit liv. Da jeg dengang ikke var moden nok til at svare pa spgrgsmalet,



blev det blot henkastet til det uvisse, og et par maneder senere skulle sagen
revurderes.

Indtil da, havde min familie staet for rekruttering af hjeelpere og alt det administrative til
kommunen. Disse hjaelpertimer brugte jeg blandt andet pa rehabiliterings behandlinger
og sygehusbesgag.

Jeg havde troet, at da jeg allerede havde en lignende ordning fra tidligere, ville jeg
kunne fa samme ordning overfgrt til mit voksenliv.

Men nej. Nar man fylder 18, skal alle ordninger revideres igen. Det betad, at jeg
startede mit voksenliv ud med hjemmepleje og ledsagelse pa 15 timer om maneden.
Jeg sad dermed som en ung mand i starten af mit liv, og modtog en hjeelp som jeg ikke
kunne se mig selv i. Det var rent ud sagt alt andet end tilstraekkeligt og veerdig.

Derfor brokkede jeg mig naturligvis hgjlydt til kommunen. Jeg sagte min BPA ordning af
nogle omgange, og undrede mig over at der intet skete.

Kommunens kassetankning

Jeg passede ikke ind i kommunens kasser, men ville gerne vise, at jeg fortjente et
ligeveerdigt liv som alle andre unge. Jeg brugte derfor mine ledsagertimer pa at komme
til undervisning pa VUC. Efter nogle ar pa VUC, s@gte jeg igen BPA ordningen. Denne
gang spurgte jeg dem direkte, hvad der afholdt mig fra at fa min BPA ordning.

Hertil sagde de, at min 1Q var for lav og at jeg derfor ikke kunne varetage jobbet som
arbejdsleder. Til det, matte jeg modbevise deres pastand, ved at smide mit karakterblad
og udtalelser fra min tidligere deltagelse pa VUC, pa bordet.

De kiggede mabende pa mig, og sagde "Jamen sa kan du godt".

Jeg fik lov til at fa min gnskede ordning, men matte love, at jeg overdrog mit
arbejdsgiveransvar til et firma. Det var det eneste krav de havde, og til det ma jeg bare
give dem ret. Det kreever nemlig meget af mig at veere arbejdsleder for mit eget team af
handicaphjaelpere, da man bade skal sta for tilrettelaeggelse af hverdagen, vagtplaner,
deekning ved sygdom, MUS samtaler og generelt trivsel for mine hjeelpere i deres job
hos mig.

Jeg har altid fglt mig forkert, og falt at jeg ikke rigtig passer ind i de kasser, som det
offentlige har skabt.

Da jeg blev feerdig med min STU, som er en uddannelse der tilrettelaegges for unge
med seerlige behov, besluttede kommunen at jeg skulle mades hver dag til en slags
aktivering pa et veerested for mennesker med psykiske og fysiske handicap. Jeg
trodsede deres beslutning og fandt min egen vej igennem VUC, da jeg gnskede at fylde
mit liv mere meningsfuldt ud, end ved blot at sidde og kigge ind i veeggen. Det var
nemlig den folelse jeg fik af at deltage i kommunens aktiveringstilbud.



At veere pa dette aktiveringstilbud fik mig til at fele mig endnu mere handicappet end jeg
rent faktisk var. Jeg sa meget op til mine hjeelpere og det “normale ungdomsliv’ som de
levede, og det at haenge ud med dem gjorde at jeg falte at jeg fik noget normalitet ind i
min hverdag. Det at vaere sammen med nogen der sa ud over min kgrestol og sa mig
som person har i hgj grad bidraget til at jeg den dag i dag har gapamod i forhold til de
ting som jeg gerne vil og som jeg interesserer mig for. Det har givet mig selvtillid at de
gav mig mulighed for og lov til at treeffe de selvsteendige valg, noget som var komplet
modsat af hvad kommunen gav mig mulighed for.

En utilstraekkelig ordning

Jeg har hele livet haft felelsen af, at kommunen fokuserede for meget pa problemerne
frem for lgsningerne. Pa grund af min steedighed, fik jeg min BPA ordning efter et langt
og hardt forleb, men derefter fglte jeg ogsa, at jeg endnu en gang var overladt til mig
selv. Det skyldes at ordningen var alt for utilstreekkelig i og med at de kun tilbad mig
hjeelp i 8,5 timer om dagen. Det viste sig hurtigt at dette timetal var alt for lidt, til at fa
min hverdag til at heenge sammen, men deres beslutning begrundede de med, at jeg pa
daveerende tidspunkt boede hjemme ved mine forzeldre.

Hermed forventede kommunen at mine foraeldre skulle hjaelpe mig i degnets resterende
16 timer.

Jeg stod hele tiden fast pa at mine foraeldre havde deres liv og jeg havde mit eget.
Selvfelgelig vil ens foreeldre gerne hjeelpe sine barn, men i min verden skal der ikke
saettes en pris og et timetal pa den keerlighed og omsorg, som en foraelder udviser for
sit barn. Jeg havde brug for at fele mig som et selvstaendigt individ ligesom alle andre
unge, og jeg havde brug for at slippe veek fra fglelsen af afhaengigheden til mine
foraeldre. Udover at min mor havde et arbejde at passe, sa var hun nemlig ogsa enlig
forsgrger for mig og min bror. Dermed var det sveert for mig at kommunen nu forventede
at hun igen skulle udfylde de timer i min BPA ordning, hvor jeg ikke var blevet tildelt
tilstraekkelig hjeelp. Jeg sad med en folelse af, at jeg var ngdt til at takke ja til
kommunens tilbud, da jeg ellers ikke ville modtage anden hjeelp fra dem.

Vendepunktet

De tildelte 8,5 timer var slet ikke tilstreekkelige. Seerligt fordi jeg nu var kommet til et
kapitel i mit liv hvor jeg ville sege andre muligheder for at vise samfundet hvordan jeg
kan leve et selvstaendigt liv med en BPA ordning, pa trods af mine fysiske udfordringer.
Det var det, der tiltalte mig ved Egmont Hgjskolen, da deres mantra lyder: "Veerdighed,
Myndighed og Solidaritet". Det blev jeg meget inspireret af og segte derfor om en
hgjskole plads pa efterarsholdet 2017.



Samspillet mellem assistenter og handicappede, hvor alle er feelles om at veere
hajskoleelever, er helt seerligt. Her er hgjskole eleverne samtidig ansat som
handicaphjeelpere for de kursister der har behov for hjeelp i dagligdagen.

Idéen om at alle mennesker har noget at bidrage med, er en sa central del af Egmonts
hgjskoleand, at det betyder at jeg som kursist har opnaet fglelsen af, at andre ser mig
som den jeg er, og dermed ikke kun ser mit handicap.

Tiden efter hgjskolen

Efter flere ar pa hgjskolen, stoppede jeg, da jeg var fyldt op med minder for livet og
havde troen pa at jeg nu var Klar til neeste skridt. Dette skridt bestod i at flytte
hjemmefra, finde mit eget hjem og skabe mig eget liv med et fast team af hjeelpere.
Derfor tog jeg igen kontakt til kommunen.

Motiveret af disse nye oplevelser og en ny tro pa mig selv, hvor alt kunne lade sig gare,
blev jeg igen stoppet af de begreensninger kommunen seetter for mig, nar de forsgger at
proppe mig ned i deres kasser.

Kommunen gav mig nemlig 3 muligheder: Enten kunne jeg komme pa plejehjem, flytte
tilbage til min familie eller blive pa hgjskolen.

At fortseette pa hgjskolen var ikke en mulighed for mig, da jeg nu skulle videre i mit liv
efter 4 &r med 8 hgjskoleophold og op til 200 nye ansigter pr. hold. | spgrgsmalet om at
flytte hjem igen har jeg tidligere begrundet, hvorfor jeg heller ikke s& dette som en
mulighed for mig. Slutteligt mener jeg ikke at et ungt menneske behgver at forklare
hvorfor en plejehjemsplads ikke er et veerdigt tilbud.

De sagde dog ogsa at jeg kunne finde min egen lejlighed, men dette undrede mig da
det er de feerreste lejligheder der opfylder de mange krav der er til indretningen, nar
man sidder i kgrestol. Reelt fortalte de mig derfor at det udelukkende var
plejehjemspladser der kunne opfylde disse krav inden for deres kommunegraense.

Det er her kaeden hopper af for mig. Jeg havde sveert ved at forsta hvorfor de igen ikke
havde et ordentligt tilbud. Praecis som det aktiveringstilbud de tidligere havde givet mig
felte jeg nu igen at deres ordninger bremsede min personlige udvikling og udfoldelse
som menneske. Jeg synes at det er forkert, at man som kommune ikke er bedre til at
lytte til individet.

Og jeg forstar ikke, hvorfor de ikke var mere lydhare overfor mine gnsker for mit liv.
Hvorfor undersggte og anerkendte man ikke udviklingen jeg havde gennemgaet pa
hgjskolen? Jeg synes at det er antiklimatisk efter, at have veaeret pa en hgjskole som har
fodret ideen om man kan klare sig selv med den rette hjeelp, og at man har noget at
bidrage med; til nu igen at blive magdt med kommunens bremseklodser der forhindrer
mig at leve et mere fuldbyrdigt liv.



Kommuneskift

Da jeg under corona nedlukninger befandt mig pa mit barndomsveerelse, var jeg
frustreret og fortvivlet. Her var der en naer bekendt, der spurgte mig om jeg havde
overvejet at skifte kommune. Det slog jeg hen da jeg virkelig ikke magtede at tage
kampen med endnu en kommune og endnu en gang keempe for mine rettigheder. Hun
lyttede til mig, men overtalte mig alligevel til at hun kunne hjeelpe med at at undersgge
boligmarkedet i et nybygget kvarter i en anden kommune.

Man skulle nu tro at det blev bedre, da jeg flyttede i egen bolig, og dermed beviste
overfor den nye kommune, at jeg kunne varetage jobbet som leder med ansvaret for
min BPA ordning.

Men nej.

Den nye kommune skal ligesom resten af landets kommuner spare, og derfor har de i
mit tilfaelde givet mig 11,5 timer i dggnet, hvor jeg er tilknyttet en assistent samt
mulighed for at tilkalde hjemmeplejen om natten. Selvom om det er mere end de 8,5
timer jeg i min tidligere kommune skulle ngjes med, er det stadigveek alt for fa timer, il
at jeg synes at det kan haenge sammen for mig.

Jeg skal hele tiden planlaegge ekstra meget, for at na det jeg gerne vil, og nar det sa
ikke lykkes, skal jeg naermest laegge mig pa knee og bede mine hjeelpere om en ekstra
hand. Det vil sige, at hvis jeg skal noget, der foregar efter klokken 21:00, sa arbejder
mine hjeelpere uden lgn. Derfor takker jeg ofte nej nar jeg bliver tilbudt at lave ting der
foregar senere end klokken 21:00. Og hvis jeg en sjaelden gang tager af sted til noget
der foregar efter klokken 21:00, s& medfgrer det en darlig samvittighed og efterlader
mig med en fglelse af, at veere utilstraekkelig, og af ikke at kunne sla til som
arbejdsleder. Det har ogsa den betydning, at jeg som menneske ikke har den samme
spontanitet i min hverdag til at kunne deltage i sociale arrangementer pa lige fod med
andre. For mig er der nemlig en evig fare for at timerne ikke gar op og at jeg derfor ma
fraveelge disse muligheder for at engagere mig i andre og dermed min mulighed for at
tage del i samfundet. Derfor er jeg efter mange ar naet frem til at en bevilling pa 16
timer om dagen er det mest optimale antal timer for mig, da det daekker mine vagne
timer. Med de nuveerende 11 timer som kommunen har tildelt mig er jeg last fast til min
seng fra hjeelperen gar kl. 21 om aftenen til kl. 10:00 naeste morgen hvor den nye
mgder ind. Med mit handicap kan jeg ikke komme op uden hjeelp.

Hvordan kan det veere muligt?

Her vender vi tilbage til Berit, der er fanget i sin lejlighed. | min verden kan det umuligt
veere rigtigt, at man er tvunget til at veere last til sin lejlighed. Jeg kender ikke
kommunens begrundelse i Berits sag, men jeg ved, at man med den rette hjeelp og
stotte, kan tage vare pa sit eget liv inden for de rammer en BPA ordning tilbyder;



samtidig med at man har et liv med et handicap. | mit tilfeelde Cerebral Parese (Spastisk
lammelse). Synes man det er uoverskueligt at sta med hele ansvaret for sin BPA
ordning selv, kan man fa den ngdvendige hjeelp fra arbejdsgiver-firmaet. Dog skal man
kunne vise kommunen, at man kan aktivere sine ansatte og at man kan varetage
lederjobbet ved fx. personalemader, M.U.S og ansaettelsessamtaler. Derfor mener jeg
at Berit burde fa tildelt en lignende ordning der giver langt mere fleksibelt, luft og
veerdighed til hverdagen end hvad en hjemmeplejer - og ledsagerordning kan tilbyde en
person med et handicap. Ligesom mange andre handicappede, ligger jeg vagen om
natten. Hver gang der tikker en besked ind fra kommunen, bliver jeg bange for at de
skriver at de har lavet om pa mine ordning eller taget timer fra mig. En ordning som jeg
har keempet hardt for at fa og som giver mig muligheden for at leve et liv med de
samme muligheder som alle andre, pa trods af mit liv med Cerebral Parese.

Et liv som Berit ogséa har fortjent.



