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Tilhgrsforhold til Naebbekroen pa Kongsgre Naebbe.

Vi har boet pa Naebbekroen siden sommeren 2002, hvor en stor drgm hermed gik i opfyldelse.

Nabbekroen har vaeret i familien Bollhorns eje siden 1911, hvor den hgrte til den tilstgdende gard,
Bradegard, som er Ralphs fgdehjem. Garden blev solgt af farfamilien i 1967, hvor Ralphs far beholdt
Naebbekroen samt den tilhgrende skov. Senere i 1980 flyttede Ralphs foraeldre ind pa Naebbekroen, hvor
de ngd deres otium.

Vi er gennem alle arene kommet her rigtig meget, da der var frirum og muligheder for udgvelse af mange af
vores interesser — natur, jagt, fiskeri mm. Ralph har ligeledes passet skoven siden slutningen af — 70’erne,
da denne altid har vaeret hans store interesse.

Nzbbekroens placering og natur er helt unik og findes ikke mange steder i Danmark. Sammenholdt med
familiens arhundredelange tilknytning og veneration for stedet har kroen altid bade vaeret et samlingspunkt
for hele den samlede familie samt afseet for mange aktiviteter og ggremal.

Det var derfor ogsa aftalt i familien, at skulle Naebbekroen blive i dennes besiddelse, efter at Ralphs
foraeldre var gaet bort, var det Ralph af de 5 sgskende, der skulle overtage stedet med sin familie. Dette
blev aktuelt i 2001, da Ralphs far dgde, og vi overtog stedet og satte kroen i stand efter vores davaerende
behov. Vi havde dog allerede her dremmen om pa et tidspunkt at kunne genetablere en del af den
oprindelige Na&bbekros bygninger.

| sommeren 2002 flyttede vi herop, Marianne og Ralph med den dengang 7 ar gamle Theis, som altid har
elsket stedet og som netop skulle starte i bh. kl. pa den lokale skole i Egebjerg. Marianne havde faet
arbejde pa en lokal skole, og Ralph arbejdede som naturvejleder i Landbrugsraadet.

Tilveerelsen sa lys ud, og det var den ogsa i de fglgende ar, men sa skete katastrofen i okt. 2006.

Vores store datter, Lillan, blev draebt af sin ekskaereste, som efterfglgende ogsa skgd sig selv. De havde en
sgn, Marius, som netop var blevet 4 ar. Efter en lang, sej kamp | statsforvaltningen fik vi aret efter
foreeldremyndigheden til ham. Desvaerre har Marius efterfglgende faet store og sveere problematikker, som
pa sigt kan ikke bare vaere invaliderende, men livstruende. Der er psykolog tilknyttet familien, og Marius er i
skoleregi bevilget inklusionsstgtte. Specielt i den kommende pubertet er det beskrevet som meget
vaesentligt ikke at udsaette ham for pres pga. skrgbelighed og angst blandt andet for adskillelse. Marius er
nu 12 ar. Marius er meget knyttet til vores hjem.

Samtidig fik Theis som 11- arig - 1% maned efter drabet pa sin s@ster sit fgrste epileptiske anfald. Han kom i
behandling pa Epilepsihospitalet i Dianalund, hvor man de fglgende 5 ar prgvede at finde en diagnose og
behandling uden succes. | okt. 2011 kom han i regi pa Rigshospitalets afdeling for sjaeldne handicap. Her har
man i skrivende stund heller ikke fundet hverken diagnose eller behandling.

Konsekvensen har desveaerre veeret, at Theis fra at veere en normaludviklet og normalfungerende dreng i
normalskoleregi langsomt har mistet sine kognitive evner og vurderes udviklingsmaessigt i dag som 19-arig
som en pa 1% ar. Theis er uden sprog og de fleste normalfunktioner, med flere daglige anfald med
pludseligt fald, har sonde, et ikke eksisterende sgvnmgnster og behov for konstant 24-timers overvagning
og hjeelp, hvilket i dag sker i form af en BPA-ordning i hjemmet med 2 hjzelpere pa hele dggnet.

Meget vigtigt for os er det, at Theis stadig er gaende — dog altid med teet stgtte, og han elsker fortsat at
veere udenfor pa vores dejlige grund. Der gas dagligt lange ture med ham, han peger pa vand, vindmgller,



skov og andre kendte steder. Og den megen plads betyder meget som frirum for os som familie med en sgn
med Theis" forskellige handicaps.

Vi er af kommunen i januar 2015 blevet bedt om at udfylde et Aktivitetsanalyseskema, som i detaljer
beskriver Theis™ funktionsniveau samt hjeelpernes arbejdsopgaver og betingelser. Ogsa en nyligt udfeerdiget
arbejdspladsvurdering papeger i lighed med aktivitetsanalysen problemer med plads til
handicapkompensering for Theis specielt ved adgangsforhold, entre, badevaerelse og Theis™ eget veerelse
samt for smalle gangbaner. Desuden er der ikke et hjalperveerelse.

Med afsaet i dette har vores behov for plads forandret sig meget i forhold til vores 2 drenges
problematikker samt med hjalpere hele dggnet i hjemmet, sa det er nu en ngdvendighed med mere plads.
Vi har derfor gennem de seneste ar vaeret i dialog med kommunen om en boligeendring.

Vi ma konstatere, at de sidste 8 ar har kostet utroligt meget pa bade det familiemaessige og sociale plan
samt det arbejdsmaessige, hvor vi begge i dag er "ansat” i vores sgns BPA-ordning — Marianne i en flex-
ordning pga. PTSD, Ralph som arbejdsleder. Derfor ma udtrykket, at “hjemmet er en base” taenkes pa flere
mader for os. For vores hjem danner ramme om vores primare familie med de funktioner, en familie har.
Samtidig er hjemmet arbejdssted for os to voksne og arbejdsplads for yderligere fire personer. Stedet er
saledes ramme for os alle i alle tilvaerelsens funktioner.

Vores hab er, at der kan bevilges en tilbygning til det eksisterende stuehus inden for det tidligere
oprindeligt bebyggede areal. Derved vil de krav og behov kunne honoreres, som vores drenge har og evt. i
fremtiden far.

Theis har siden 2009 veeret i aflastning pa Specialskolen Bramsnaesvig, hvor personalerne der har kendt
ham, hvor han bade talte, lzeste og var meget mere velfungerende. De har pa sidelinjen fulgt den
progredierende tilbagegang og ogsa levet op til de Igbende andrede vilkar for pasning af Theis. Theis har
derfor en speciel tilknytning til dette sted. Og vi er meget trygge ved aflastningen der. Med den viden, vi
har nu, kan han desveaerre kun vaere der til han er fyldt 23.

Derfor er det vores drgm, plan og hab, at Theis skal kunne blive i sit hjem og fortsat vaere en del af vores
familie i dagligdagen med den hjaelp, der vil vaere brug for. Vi kan som forzeldre ikke se ham placeret et
andet sted — en ung voksen udviklingsmaessigt 1% ar uden sprog og uden mulighed for at delagtigggre
andre i, hvordan han har det og hvad hans behov er — naesten uden kommunikative evner. Vi gnsker ham
ogsa fortsat i hjemmet, nar vi pa et tidspunkt selv ma drosle ned arbejdsmaessigt. Her vil vi vaere foreeldre
og give ham den omsorg og keaerlighed, som ingen andre voksne kan erstatte.

Vores tilvaerelse de sidste ar har veeret praeget af stor sorg og andring af alle vores vilkar. Vi har mistet
vores datter, vi keemper dagligt for vores sgn, vi ggr alt for at stgtte vores barnebarn, vi har mistet vores
oprindelige jobs, vores sociale liv er staerkt begraenset, og vi prgver midt i det hele ogsa at holde sammen
pa os selv. Vi har samtidig truffet nogle valg, der prioriterer vores familie.

Vores dejlige sted pa Kongsgre Naebbe er noget af det sidste, vi har tilbage fra vores “tidligere” liv, og det
ville vaere det ultimative tab for os, hvis vi ogsa skal miste dette. Vi haber, at vores hjem fortsat kan veere
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Med venlig hilsen

Marianne og Ralph Bollhorn



