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Konsekvenser af beskaering af Handicappuljen 2017

En beskering af Handicappuljen med ca 1/3 vil stille Dansk Tourette forening over for meget svare valg og
efterlade nogle ubehagelige huller i det program, som gennem flere r har veret til stor nytte for foreningens
medlemmer.

De aktiviteter, som foreningen siden 1992 har gennemfort pa grundlag af stetten fra Handicappuljen, er:

Familie-weekendkurser ast og vest for Storebzlt.

Programmet er udviklet over tiden. men har ret konstant bestéet i en eftermiddag med diagnose-relateret
foredrag for foreldre med sigte pé enten behandling eller handtering af hverdagen i failien, over for skole og
fritidsbeskzftigelse og over for sociale myndigheder. Dette efterfulgt af en aften med delvis struktureret
erfaringsudveksling og kontaktskabelse mellem deltagende familier. Sendag formiddag er denne
kontaktaktivitet forsat med baggrund i en falles aktivitet som vandretur ved strand eller besog i en
aktivitetspark eller lignende,

Det storste udbytte af disse weekends er nok tilkommet bernene, som har oplevet en forlesende glade over
at mode ligestillede, hvor de ikke har behevet at forklare deres pafaldende adfard med tics og aparte
bevagelser eller adfaerd i evrigt. Derom vidner de talrige breve, som med tiden er modtaget fra deltagere.

Et element, som for ca 10 ar siden er tilfort disse weekend arrangementer, er raske soskendes samtaler med
en psykolog med erfaring i Tourettes Syndrom. Mange soskende er rejst hjem fra disse meder med lettet
samvittighed og/eller storre klarhed over, hvordan de kan forbedre samspillet med en bror eller soster med et
til tider uforstaeligt reaktionsmenster og i mange tilfzelde problemer med mobning eller isolering blandt
kammerater.

Et nogenlunde fast element i weekend-arrangementer har varet oplaeg fra unge, som har fiet diagnosen som
bern og altsa gennemgaet adskillige 4r med de problemer, som mange af familierne er steerkt bekymre de for.

Tilpasning til et lavere omkostningsniveau kunne ske gennem overgang til 1-dags arrangementer uden
overnatning, men dette ville ikke dekke behovet pa samme made.. Dels har mange af deltagerne lang
transportvej, da mederne kun aftholdes to steder i landet, og dels opnas kontaktskabelsen netop fordi tiden
tillader flere kontaktsituationer under arrangementet, afvekslende med en for manges vedkommende ganske
kreevende kontakt internt i familien. Netop af den grund er der sket reduktion af de katedrale indlaeg for
forzldrene. hvor der tidligere ogséa var sadanne seancer pa andendagens formiddag.

Weekendarrangementer gennemfores pi egnede vandrerhjem til priser, som med beskeden bespisning kan
holdes pé et niveau, hvor deltagerbetalingen (15 -18 pct af omkostningen), sammen med transportudgiften
kan rummes inden for en normal families budget. Desvarre har en uforholdsmeessigt stor del af familierne i
medlemskredsen en ekonomi under det gennemsnitlige, idet Tourettes syndrom dels kan vare belastende for
familier med et eller flere born med diagnosen, dels ofte er ramt af, at diagnosen i forvejen har ramt den en
ene af foreldrene. som derved ma leve med beskdret indtjeningsevne ved enten at vere helt eller delvis
afskaret fra arbejdsmarkedet eller ved en undernormal indtjening som felge af hyppige skift og perioder som
arbejdssegende.

En beskaring som den omtalte vil med tor sandsynlighed betyde, at nogle af de familier, som har sterst
behov ma fravaelge denne aktivitet.
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Lokale familiedage og informationsmeder for forzldre

De to familieweekends suppleres lejlighedsvis af lokale familiedage. Hvor familier fra et ret stort omrade
medes for en dag. Disse meder har betydelig tilslutning og utvivlsom ogsa et godt udbytte for deltagerne,
som ogsé i nogen grad er kaedet sammen v. hj. a. Facebook. De har og ikke samme betydning for deltagerne
som weekendkurserne. Det er bestyrelsens forhabning, at disse meder kan udbredes til hele landet, men det
har ikke hidtil veeret muligt. Det vil vaere et vaerdifuldt supplement, men med den begransede tidsmeassige
ramme ikke nogen gyldig erstatning for weekend kurserne.

Informationsmederne er forst og fremmest beregnet for foraldre til nydiagnosticerede barn. De er
kortvarige og konkrete m h t indhold, men opfylder en vigtig funktion, idet forzldre ofte har mange
spergsmil, bl. A. fordi der pa internet er mulighed for at modtage mange indbyrdes modstridende og fte
forkerte eller vildledende oplysninger.

Ungdomsweekends

Efter fa ir med familieweekends blev det klart, at der blandt unge i alderen fra 15 &r og helt op til 25 ar er et
sarligt behov for lengere samvaer med andre unge med diagnosen. Der blev derfor ivarksat hytteture for
disse unge, som i meget varierende grad var praget f Tourettes syndrom, og behovet for ikke bare en voksen
leder, men ogsé ungdomsledere blandt deltagerne var indlysende.

Det mest igjnefaldende behov var i begyndelsen at afbede en udtalt mangel pa socialt netveerk for mange af
de unge, som pé grund af deres s&rprag varierede mellem roller som mobbeofre og socialt isolerede, en
situation, som ikke alene var medynkvakkende, men ogsa medforte mangel pa treening i at handtere
potentielle venskaber. Med store udbredelse af kendskabet til Tourettes syndrom er dette behov mindre
fremtrazdende, men dog stadig forekommende; men behovet for at mede ligestillede og udveksle erfaringer
bestar stadig.

P grund af de betydelige afstande (hvert mede er landsdackkende) er det stadig nedvendigt med weekend-
arrangementer, som de unge kun undtagelsesvist er i stand til selv at betale, da det er mere udtagelsen end
reglen. at unge med Tourettes syndrom har overskud til at passe et lennet fritidsarbejde ved siden af skolen.

Arrangementerne afvikles som hytteture i lejede hytter, hvor de deltagerne elv star for madlavningen.
Deltagerbetalingen er hidtil holdt pa 10 — 15 pct af omkostningen.

Med hab om forstaelse for problemstillingen star vi gerne til rddighed med uddybende oplysninger
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