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Vi har far snakket om problemet med manglen pé hjeelpe-
re. Bade da jeg var studerende og for nylig, da jeg arbejde-
de for Nyhedsavisen. Som du maske har hgrt, sa er Ny-
hedsavisen gaet nedenom og hjem. Derfor har jeg nu faet
nyt job i DR Nyheder, hvorfra jeg gerne vil lave historierne.
Desveerre er alt der sendtes til min mail pa Nyhedsavisen,
desveerre ikke tilgeengeligt for mig, og derfor ma | meget
gerne sende det igen. Pa forhand tak.

Desuden mindes jeg, at der snakkedes om en, der |a i flere
maneder pa et hospital, fordi han/hun ikke kunne finde
hjeelpere.

Den historie er jeg i hvert fald interesseret i at forteelle.
Bedste hilsner

Rasmus Mark Pedersen

Journalist, DR Nyheder

16th Annual Meeting
of the International Alliance of ALS/MND Associations

and

19th Symposium on ALS/MND

30/10 to 5/11 2008.

Held at

Hilton Birmingham Metropole

National Exhibition Centre

Birmingham UK

Link til Ingenigrens hjemmeside med video af tungestyring
til kommunikation og karestol.

http://ing.dk/artikel/91297?nyhedsbrev
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Die Grynes

Jeg havde som s&dvanlig aftvunget Evald Krog nogle gratis VIP billetter til Gran
Koncert. Vi gik da ogsa straks ned til VIP omradet for at hilse pa de andre VIP's:
Nelson Mandela, Desmond Tutu, Angela Merkel, Nicolas Sarkozy, Arnold
Schwarzenegger, Anders Fogh Rasmussen, Cameron Diaz osv. Altsa alle de kend-
te fra de tidligere ar. Men jeg synes altsa at de er lidt for gavmilde med at uddele
VIP billetter. Man kan snart mgde hvem som helst i VIP omradet, og det kan vel
ikke veere meningen? Jeg madte fx nogle af mine ALS-venner, Jens og Bo og....

Det var stralende solskin og skyfri himmel, sa der var utroligt mange mennesker;
mere end 30000, heraf mange betalende! Altsa langt flere end jeg har oplevet de
senere ar, hvilket er gleedeligt for Muskelsvindfonden sa de maske kan opveje no-
get af sidste ars underskud? Der var ogsa utroligt mange kenne unge piger, som
sagtens kunne blive hjelpere hos mig!

Jeg kendte kun en brgkdel af de optraedende bands pa Grgn Koncert; ca 1/2. Vi
kom lige da Magtens Korridorer tradte op, og de spillede nogle af deres mange
fremragende numre. Magtens Korridorer er vist det eneste danske band jeg virkelig
har kunnet lide efter 1980, maske fordi forsangeren, Jacob Olsen, er en rigtig intel-
lektuel akademiker?

Ganske vist indenfor noget biologi, og jeg har altsa ingen forstaelse for biologer.
De bruger jo bare studiet som undskyldning for at de elsker at se pa at dyr har sex.
Er det ikke rigtigt? Jamen, hvorfor handler alle dyrefilm sa ellers om parringsak-
ten? Indremmet, det er da relativt spaendende at se pa at pattedyr har sex, men selv
insektfilm handler jo udelukkende om hvordan de parrer sig. Det er sgu da bizart!
Forsangeren er i gvrigt ogsa en veerre gavflab (ligesom Kim Larsen) og bandets
tekster og musik minder mig pa en eller anden made om Gasolins farste ar.

Sa er Aqua den diamentrale modsatning; de vasker sig fx hver dag! De leverede et
ganske imponerende show, men jeg forstar nu alligevel ikke at de, med deres suk-
kersgde glanshilledepop, har haft sa stor international succes. De sluttede (naesten)
af med nummeret "Barbie Girl", til alle bgrns jubel. Men de fik rigtigt publikum
med pa deres tekster, og man kunne naesten ikke se at det var playback. Hele Grgn
Koncert er jo playback, vidste I slet ikke det?

Jeg forstar altsa heller ikke Nik og Jays succes; de har jo mange forskellige tekster
til ngjagtig den samme melodi. Maske forstar jeg bare ikke Hip-Hip musik? Eller
hedder det Hop-Hop musik? De sluttede af med nummeret "En Dag Tilbage", om
hvad de ville gere hvis de kun havde en dag tilbage at leve. Som om de har veeret
lige ved at dg? Os der er blevet kart pa sygehuset med fuld udrykning i sidste gje-
blik, forstar nok at veerdsette livet!

En af mine hjalpere er med i Crewet, og hun star i et af gl teltene. Det gar hun i
gvrigt hvert ar! Til gengeeld for sit store arbejde for Muskelsvindfonden havde hun
lovet min hjalper og jeg alle de @l vi kunne drikke. Helt gratis! Sa jeg havde set
frem til at vi skulle blive helt vildt fulde, begge to. Men sa var hun desvarre blevet
syg, sa jeg fik ikke andet end en skaldet halv liter gl af Bo!



Arne Lykke Larsen

i\rgang 2,nr.9 Side 3

Jeg er ellers ikke den helt store koncert-ganger. Jeg har veeret til Grgn Koncert en
del gange; altid pa gratis VIP billetter fra Evald Krog. Derudover har jeg vel kun
veeret til 10-15 koncerter i hele mit liv! Den mest fantastiske koncert jeg har veeret
til, var en Jean Michel Jarre koncert ved Eiffeltarnet pa Bastille dagen, eller en el-
ler anden fransk nationaldag. Ja, koncerten deekkede faktisk to arrondissementer,
idet der var fyldt op med tilskuere pa Marsmarken (7'ende arrondissement) og ogsa
pa den anden side af Seinen, ved Trocadero og Palais de Chaillot (16'ende arron-
dissement) og der var publikum i alle aldersgrupper, som der altid er ved Jean Mi-
chel Jarre koncerter. Det var en fantastisk oplevelse; flere timer far koncerten star-
tede brummede de enorme hgjttalere som en optakt, og selve koncerten indledtes
med at der blev fyret op under Eiffeltarnet som var det en rumraket. Og sa fulgte
ellers en raekke af Jean Michel Jarres elektroniske og klassiske numre.

Under koncerten var der en midaldrende mand, i naerheden af hvor jeg stod, der
dade. Han fik angiveligt hjertestop, for han stod ret op og ned og faldt om, og sa
var han dgd; det var ret skremmende at se pa. Naeste dag laste jeg i France Soir,
avisen jeg altid laeste nar jeg boede i Paris, at der havde varet 1.2 millioner menne-
sker til koncerten (tag lige den Horsens og andre koncert arranggrer!) og at der
havde veret tre dgdsfald blandt publikum under koncerten! Det sidste var jeg jo ret
chokeret over, men sa begyndte jeg at lave lidt overslagsregning: Der dgr ca 60000
mennesker i Danmark om aret, hvilket giver rundt regnet 150 dgdsfald om dagen.
Det bliver ca 6 dgdsfald i timen for en befolkning pa godt og vel 5 millioner men-
nesker. For 1.2 millioner mennesker, som der var til Jean Michel Jarre koncerten,
giver det godt et dedsfald i timen og da koncerten varede tre timer kunne det ikke
veere anderledes end at der naturligvis var tre dgdsfald. Elementaert, keere Watson!

Nogen gange bliver jeg helt skreemt over hvad der mon foregar i min hjerne, at jeg
kan lave sadanne regnestykker? Maske er jeg bare en fysik og matematik ngrd med
autistiske traek; jeg ved fx helt praecist hvor mange hvide striber der er pad motorve-
jen til Arhus. Og til Paris! Men det bar man méske taeenke pa naste gang man invi-
terer et bredt udsnit af befolkningen, fx i forbindelse med en familiefest, at hvis
man inviterer ca en million mennesker, sa ma man paregne et dgdsfald i timen....

Jeg troede egentlig at det var uhgfligt at snakke i mobiltelefon nar man er til kon-
cert, men alle talte i mobiltelefon eller sendte SMS'er hele tiden. Maske gelder det
kun for klassiske koncerter? Der var endda nogen der stod og holdt mobiltelefonen
op mod musikken, sa samtalepartneren i den anden ende kunne hgre musikken. Ja,
hvor dum kan man vaere? N4, kan mobiltelefoner ogsa fotografere? De eneste tre
der ikke talte i mobiltelefon hele tiden var nogle ALS-ramte som havde mistet
stemmen: Jens, Bo og jeg.

Grgn Koncert afsluttedes med bandet DAD. De diskede op med bade lysshow og
ragshow, og sluttede af med at fyre godt og grundigt op under trommeslageren og
trommeseettet, som blev skudt op og ud med en kran. Jeg kendte ikke nogen af de-
res numre i forvejen, men det var en meget effektfuld afslutning!

Arne Lykke Larsen
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Jeg vil gerne gare jer opmarksom pa et par interessante forslag fra velfaerdsmini-
steren i regeringens lovprogram (den skriftlige del af statsministerens abningstale i

dag).

http://www.statsministeriet.dk/publikationer/SkriftligDel08/index.htm

For det farste vil ministeren foresla en @ndring af reglerne for merudgiftsydelsens
malgruppe, som genopretter den retstilstand, der var gaeldende far Ankestyrelsens
famgse principafgarelse i sommeren 2007.

For det andet vil ministeren foresla en forenkling og modernisering af reglerne om
handicapbiler.

For det tredje vil ministeren foresla, at man kan fa et servicebevis og selv ansztte
sin hjemmehjzlp.

Endelig vil ministeren foresla en preecisering af kommunalbestyrelsens ansvar for
behandling af sager pa det sociale omrade. Hvad det sa vil sige.

De lovforslag, der eventuelt matte fglge af en kommende satspuljeaftale og af den
igangverende evaluering af fartidspensionsreformen (herunder
merudgiftsydelsen) kan af gode grunde ikke indga i lovprogrammet pa nuvarende
tidspunkt.

Mvh
Jargen

Netveerksmgadet 2008.
Keare medlem,

Midt i november mgdes vi atter til dage, der kan inspirere os alle. En inspiration, der reekker ud i
fremtiden.

Deltagerne pa Musholm Bugt Feriecenter er repraesentantskabet, kontaktpersonerne til medlems-
grupperne, DH aktive medlemmer og ansatte i Muskelsvindfonden.

I IA 9A 9A

Lardag eftermiddag er du meget velkommen, og sammen kan vi spise middag, og derefter have tid
til at snakke sammen. Kan du farst komme sgndag morgen — anfar det pa tilmeldingen.

Sgndagens program er udarbejdet af naestformand Janne Sander og medlemskonsulenterne Eva
Christensen og Jens Spanfelt, med god hjalp fra direkter Henrik Ib Jargensen.
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Ny organisation for borgerstyret personlig assistance (BPA)

Den 1. januar 2009 traeder nye regler i kraft, som betyder, at mennesker med borgerstyret
personlig assistance (de nuvaerende hjaelpeordninger) kan veelge at afgive arbejdsgiver-
ansvaret enten til en neertstaende person eller til et privat firma eller til en borgerstyret or-
ganisation.

Den enkelte borger bevarer fordelene i form af en fleksibel hjeelp, hvor man selv veelger
sine hjeelpere og planlaegger sin hverdag, men kan veelge at slippe af med de administrati-
ve byrder, der fglger af at veere arbejdsgiver. Herved vil flere mennesker f& mulighed for
hjeelp i form af borgerstyret personlig assistance (BPA).

Pa initiativ af Danske Handicaporganisationer(DH) er en non-profit borgerstyret organisati-
on nu oprettet af en raekke enkeltpersoner med tilknytning til blandt andet Dansk Handicap
Forbund, RYK — Rygmarvsskadede i Danmark, Muskelsvindfonden, Landsforeningen af
Polio-, Trafik og Ulykkesskadede, Spastikerforeningen og Scleroseforeningen.

Disse handicaporganisationer repraesenterer tiisammen den overvejende del af de perso-
ner, der i dag modtager hjeelp gennem en hjaelpeordning efter servicelovens § 96. Derfor
opfordrer de ogsa alle med BPA til at melde sig ind i den nye organisation og til at bruge
organisationens fremtidige serviceydelser.

Den nye organisation hedder Landsorganisationen Borgerstyret Personlig Assistance
(LOBPA). Formalet er umiddelbart at overtage det formelle arbejdsgiveransvar for de, der
gnsker det, men dernaest er planen at udvikle en samlet service til borgere og hjeelpere,
der blandt andet omfatter rekruttering af hjeelpere, vikarservice, lgn- og skatteadministrati-
on og uddannelse. Borgerens udgift daekkes ved en seerlig bevilling fra kommunen til den
enkelte sammen med bevillingen til BPA. LOBPA vil tage kontakt til FOA for at prgve at
udvikle en overenskomst, der kan sikre gode lgn- og anseettelsesvilkar for hjeelperne, og
som samtidig sikrer optimale muligheder for borgerne til at kunne leve et selvsteendigt liv
uden institutionelle bindinger.

Som medlemmer kan optages alle, der pa nuvaerende tidspunkt har en hjeelpeordning ef-

ter servicelovens 8§ 96, og som indbetaler kontingentet pa 100 kr. om aret. Medlemskab er
ikke betinget af, at man til sin tid veelger at overfare arbejdsgiveransvaret til LOBPA eller i

avrigt gare brug af LOBPA's ydelser.

| foraret 2009 vil der blive indkaldt til en egentlig generalforsamling med godkendelse af
vedteegter og valg af bestyrelse. Organisationen vil arbejde pa at udvikle debatformer og
beslutningsprocedurer, der tager hgjde for, at en del af organisationens medlemmer har et
betydeligt fysisk handicap og derfor ikke er saerligt mobile.

LOBPA's formand Janne Sander gleeder sig over den nye organisation:

- Endelig er LOBPA en realitet! Den unikke 30 ar gamle hjaelperordning har omsider faet
en lovfeestet opstramning, som bl.a. betyder at mennesker omfattet af ordningen om BPA
kan leve en dagligdag, hvor det tunge administrative pres tages af de i forvejen ofte bela-
stede skuldre og placeres i et faellesskab baret af en demokratisk non-profit kultur, hvor
dem der har skoen pa, ogsa selv bestemmer form og indhold”, siger Janne Sander.

Yderligere oplysninger ved henvendelse til:

Janne Sander, naestformand for Muskelsvindfonden, 36 16 8541 / 6168 8541
Stig Langvad, formand for Danske Handicaporganisatio-

ner, 86123840 / 36388528

Susanne Olsen, formand for Dansk Handicap Forbund, 44 484155 / 20760101 .

Bestyrelse: Janne Sander (formand), Stig Langvad, Susanne Olsen, Jens Bo Sgrensen,
Lone Barsge, Michael Pedersen og Lena Nielsen.
Hjemmeside: www.lobpa.dk (under opbygning)

Indmeldelse: info@lobpa.dk
Kontonummer: Nordea reg.nr. 2279 konto 8973 176 766
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