Nyhedsbrev ALS FORUM 2011

Argang 5, nr. 11

NOVEMBER Til information

1 dette nummer:

§ EMCELL
2 De seneste uger har gratis avisen 24 Timer haft en raekke kritiske artikler mod stamcelle fir-
maet EmCell 1 Ukraine. Da jeg har varet pa stamcelle klinikken i 2003, har 24 Timer valgt at
3 lave en artikel om min tur http://www.24.dk/article.jsp?articleld=14096
TV2 Ost har efterfolgende lest artiklen og lavede et lille indslag i gér http:/www.tv2east.dk/
udsendelser/2011-10-20
4
Med venlig hilsen
5 Jacob Lykke Sgrensen
Kirsebaerlunden 13
4400 Kalundborg
6 Email: jls@lykkesoft.dk
Hjemmeside: http://www.lykkesoft.dk

PRIVATE LEVERANDORER

Endnu engang ma jeg konstatere, at Activ Handiservice som overtog Han-
dihelp (efter knap 4 mdr), er blevet erklaeret konkurs.

Det er en beklagelig udvikling pa et omrade, som efter en del turbulens
ikke mindst om BPA ordningerne, nu traenger til stabile og serigse leve-
randgrer.

Endnu veerre er det dog for de borgere som, for nogles vedkommende for
anden gang, oplever at den sikkerhed der burde veere der, omkring deres
hjaelp og gkonomien i deres ordninger, krakelerer.

Nu er det for mit vedkommende 2. gang jeg og mine hjalpere, oplever at
grddighed saettes fgr service, haevn saettes fgr tryghed, dumhed af grove-
ste karakter mingelerer i gkonomi der kraever ekspertise og indsigt. Alle
sammen opstadet i gstdanmark.

Sa taenkte jeg, jyde som jeg er, nar de kan ikke i gst sa finder jeg en i
vest. Den eneste der kunne findes var BPA PRO TEAM. De var dem der
kom frem nar talen faldt p@ de vigtigste emner, tryghed, gennemsigtig-
hed, zerlighed og indgdende kendskab til det at vaere handicappet, at
modtage og at levere hjzlp.

Til info:

BPA PRO TEAM
RUGBJERGVE] 6

7490 AULUM

533 90 221
info@bpa-pro-team.dk

Tommy R. Pedersen
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Fra Muskelsvindfonden

Kommunerne ma (fortsat ikke) kraave dokumentation for merudagifter.

Selv om det er mere end otte ar siden, at merudgiftsydelsen efter servicelovens §§ 41 (bern) og 100 (voksne) blev indfert, er der
fortsat helt basale regler, som kommunerne ikke har villet forsta. Blandt andet at merudgifter ikke skal dokumenteres, men kun
sandsynliggeres.

Igen og igen kraever kommunerne dokumentation, selv om Socialministeriet igen og igen har fortalt dem, at det ma de ikke, og
selv om de efterhdnden har tabt stribevis af ankesager om dette.

Kebenhavns Kommune praktiserer en serlig variant af denne misfortolkning. Kommunen siger nemlig, at det er kommunens
revision, der gnsker dokumentation, og at kommunen far pétale af revisionen, hvis der ikke kreeves dokumentation.

Forud for folketingsvalget den 15. september 2011, og mens René Skau Bjérnsson endnu var medlem af Folketinget, stillede han
spargsmal om dette til den daverende socialminister Benedikte Kiar:

”Hvad er ministerens holdning til, at den kommunale revision pataler over for kommunerne, hvis de ikke indhenter dokumentati-
on fra borgernes merudgifter efter servicelovens § 100 og udgifter til hjelpere efter servicelovens § 96, selv om der ikke findes
hjemmel til at kreeve dokumentation, og selv om det for servicelovens § 100 er direkte praeciseret, at udgifter kun skal sandsyn-
liggores, sa overfladig administration herved undgas.”

Socialministeren svarede sialedes:

“Efter servicelovens § 100 er der ikke krav om, at borgeren skal kunne dokumentere alle nedvendige merudgifter. Borgeren skal
alene sandsynliggere de nedvendige merudgifter, der folger af funktionsnedsattelsen. I forlangelse heraf fremgar det af den
gaeldende vejledning, Vejledning om serlig stette til voksne (vejledning nr. 10 af 15. februar 2011), at modtageren af ydelsen i
forbindelse med kommunernes opfelgning ber kunne sandsynliggere de vaesentligste udgifter, som han/hun har haft.

Det kan desuden oplyses, at der ikke er fastsat regler om, at borgeren skal aflegge regnskab for det tilskud til deekning af hans/
hendes andre direkte og indirekte omkostninger ved at have hjelpere i og uden for hjemmet, som udbetales efter § 10 i bekendt-
gorelse om udmaling af tilskud til BPA efter servicelovens §§ 95 og 96 (bekendtgarelse nr. 1180 af 14. oktober 2010).

Dette tilskud deekker omkostninger til fx annoncering og porto, vand, varme og ¢l samt andre smaudgifter i husholdningen. For
borgere, der modtager hjelp efter § 96, skal dette tilskud desuden deekke ledsagelse, entréudgifter mv. ved aktiviteter uden for
hjemmet.

Det kan oplyses, at det sarligt i forhold til forbrugsudgifter som fx vand og el kan vare vanskeligt at opgere precist, hvilken
andel af udgifterne der vedrerer hjelperne, og hvilke der vedrarer borgerens eget forbrug. Det er derfor opfattelsen, at det vil
vere forbundet med store vanskeligheder for borgeren at stille krav om regnskab — og dermed dokumentation - for borgerens
atholdte udgifter.

I forhold til de evrige former for omkostninger, som fx annoncering, ledsagelse i forbindelse med aktiviteter mv., kan det vere
en hjelp bade for borger og kommune, hvis det aftales, at borgeren samler kvitteringer for atholdte udgifter. Herved kan der
sikres en bedre mulighed for at fastsatte et beleb for det kommende ar, der reelt kan daekke borgerens afledte omkostninger ved
at have hjelpere i og uden for hjemmet. Det skal dog understreges, at kommunen ikke kan kraeve et regnskab for disse omkost-
ninger.”

Med andre ord: Hvis Kabenhavns Kommune forteller historien om, at revisionen kraever dokumentation, s& fortael dem, at det
ma revisionen ikke, og at ogsa revisionen skal overholde reglerne.

Det originale dokument kan laeses her. Jorgen Lenger

HVIS DU VILVIDE MERE OM ALS
http://www.muskelsvindfonden.dk/raad-og-vejledning/
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Arne Lykke Larsen

www.arnesunivers.dk
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Activ Care

Det skete i de dage, i august 2011, at mine hjelpere for forste gang i mere end ti ar, ikke kunne
udfylde vagtplanen. Ok, det er sket mange gange for, men kun i nogle f& timer, hvor jeg har veret i
dagpleje hos mine gode venner og naboer Birger og Jutta og Birgers hjalpere. Det er sjovt, nér jeg
er i dagpleje hos Birger og Jutta, har jeg naturligvis Tobii computeren pa kerestolen og sé siger jeg
altid til dem, at jeg har en masse arbejde med pa computeren, sé de skal bare fole sig hjemme....

Men denne gang kunne hjelperne ikke dekke, ikke mindre end 13 timer, fra tidlig morgen til midt
pa aftenen. Det skyldes dels at 4-5 hjlpere sagde op samtidig, dels at jeg spildte ti dage pé sygehu-
set efter London turen pga min (fup?) diabetes diagnose og derfor kom alt for sent i gang med at
soge nye hjelpere og dels at jeg havde store problemer med at fi ansat den rigtige fuldtidsansatte
hjzlper: Den forste jeg ansatte, gik ned med stress og depression (da hun s& mig?), den naste var
helt utroverdig (hun sagde ¢t til mig og det stik modsatte til min hjelper!) og forst tredje gang var
lykkens gang.

Mine hjzlpere troede forst at jeg kunne blive indlagt pa Respirationscenter Vest, men det kunne jeg
naturligvis ikke. Respirationscenter Vest er jo ikke bare et hotel med 24 timers fuld room-service,
for personer med personlig hjalper ordning. Henvendelsen til respirationscenteret forte dog til en
kontaktperson pa Odense Universitetshospital (OUH), som kunne hjelpe os. De kunne enten fore-
sla en indleggelse pé intensiv afdeling pA OUH, som ville koste ca 50.000 kroner, eller satte os i
kontakt med et vikarbureau.

Efter en del ringen frem og tilbage, fik vi kontakt til vikarbureauet Activ Care. Der var en del be-
sver med at de ville have en bevilling fra Odense Kommune, for de ville arbejde i sagen med at
finde en vikar, men det gik snart i orden. Jeg var dog noget betankelig ved at skulle passes af en
fremmed vikar i1 13 timer i treek. Aftenen for, skrev jeg endda en mail til mine nermeste ALS ven-
ner om, at jeg ikke vidste om jeg overlevede i morgen!

Den forste vikar, som skulle deekke de forste syv timer, var en Fabiola af udenlandsk oprindelse;
hun kom mens jeg stadig 14 i sengen. Min hjalper om morgenen var ikke saerlig samarbejdsvillig,
for hun ville have at jeg blev i sengen hele tiden, men jeg insisterede pa at jeg ville op i kerestolen
og have Tobii computeren pé, sd jeg kunne kommunikere med Fabiola. Jeg var straks tryg ved hen-
de, da jeg forst kom til at tale med hende. Hun havde stor erfaring fra andre ALS-ramte og kunne
tilsyneladende alt. Hun kendte endda Tobii computeren, det beroligede mig meget! Jeg fik en lang
snak med Fabiola, som har en meget spaendende historie: Hun var oprindeligt tjener i Venezuela,
men havde forelsket sig i en dansk mand pé den caribiske @ Isla Margarita, som herer under Vene-
zuela. Hun fulgte manden til Danmark, for elleve ar siden, hvor de fik et barn sammen. I Danmark
havde hun endvidere uddannet sig som Sosu Assistent og arbejdede nu som vikar. Jeg provede at
lokke hende til at blive fast hjelper hos mig, men hun fik meget hojere lon som vikar!

Klokken tre blev Fabiola aflgst af en Pia, som skulle deekke de sidste seks timer. Hun fortalte straks
at hun var kommet hos mig i hjemmeplejen for mere end ti ar siden. Jeg havde kun hjemmepleje i
to maneder, for jeg fik personlig hjalper ordning. Ferst kunne jeg ikke rigtigt kende hende, men sé
gik det op for mig at det var hende der altid smurte redgred pa mit franskbred! Hun havde ogsé
uddannet sig til Sosu Assistent og arbejdede nu som vikar. Hun kunne tilsyneladende ogsa det hele
og kendte endda Tobii computeren, det beroligede mig meget! Jeg provede at lokke hende til at
blive fast hjelper hos mig, men hun fik meget hgjere lon som vikar!

Som felge af min mail aftenen for, fik jeg uanmeldt beseg af Birger, endda med to hjelpere. Han
turde tilsyneladende ikke overlade mig til vikarer fra et vikarbureau, men ville oppasse mig i nae-
sten al den tid, hvor jeg var i vikarernes vareteegt. Men jeg tror nu ogsa at Birger var helt tryg ved
Fabiola og Pia? Jeg var i hvert fald helt tryg ved de to vikarer, s jeg vil helt sikkert bruge Activ
Care en anden gang, hvor vi ikke kan f& vagtplanen til at heenge sammen, forudsat at jeg kan fa en
bevilling fra kommunen, hvilket kan vaere svert! Nar man ringer derind, kan man endda sperge
efter Fabiola og Pia!

Arne Lykke Larsen
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Bil/Bus aktegr i det vestjyske

Larsen autoindretning

Hos Larsen autoindretning far du 10.000 KR
til kob af ekstra udstyr ved kob af bil med
saerlig indretning.

Vi1 star for specialindretning samt salg og service
af alle bilmarker og modeller.

Vi producerer individuelle kvalitetslosninger, der
passer til den enkelte bruger af bilen.

Vi opbygger alle mcerker!

~

OGO Larsen autoindretning
Klitmosevej 2 - No - 6950 Ringkebing

TIf. 9733 0095 - Mobil 6160 3325 /2232 3165
larsenautoindretning.dk - info@larsenautoindretning.dk




Autohuset Vestergaards Handicap og Buscenter har mere end 19 ars erfaring i at szel-
ge busser og biler med indretning til handicappede.

Vores mal er:

At arbejde i lasninger med den bedste lokale service.

Krisen

2009 har vaeret et udfordrende ér for bilbranchen. Den gkonomiske verdenskrise har ramt persontransporten som noget af det
forste, og det merkes bade i varebil- og personbilbranchen. Folk kerer leengere i deres biler, og der omszttes dermed fzerre biler.
Kommunerne har siden 2007 haft bevillingskompetencen i § 114 sager. Det har bl.a. betydet en revurdering af serviceniveauet.
Sagsbehandlere kan vere treengte pd grund af opstramninger og nedskaringer. Ventelisterne kan vare lange. Alligevel marker
vi en vilje hos bade private, kommunerne og sagsbehandlerne til at slutbrugerne, de handicappede, ikke skal lide under en krise,
de ikke kan gere fra eller til overfor. Mennesker med stette til bil har stadig behov for at komme fra A til B i hverdagen, og det
skal sikres trods nedgang og modgang.

Den lokale lgsning

For os har 2009 betydet en udvikling af vores koncept. Et koncept, der satser pa lasninger, gerne lokalt. Vores team bestér fortsat
af salgskonsulenter inden for erhvervs- og handicap-biler, brugere af handicapbusser og -biler, en ergoterapeut med erfaring ba-
de i afprevning og sagsbehandling og selvfalgelig vores dynamiske opbygnings- og indretningsvarksted Rehabiler med erfarne
bilteknikere. Vores mal er, at du har den samme konsulent og den samme tekniker under hele din afprevnings- og opbygnings-
proces. Vi kommer til dig, uanset hvor du bor. Med vores syv filialer og et opbygningsvarksted har du aldrig langt til viden om
din bil og dens indretning.

Vi udvikler nye lesninger til indretning af din bil og bus sammen med teknikere og ingenierer, og vi underseger udlandet for
losninger, der bade er prisbilligere og af hej kvalitet.

I maj 2010 finder du os igen pad Danmarks sterste messe for hjelpemidler, Health & Rehab.
Denne gang i Bella Centeret fra d. 4. til d. 6. maj 2010. http://health-rehab.com/

Du finder os pa stand nr. E 0041
Vi haber, du kommer forbi, ser vores
nye produkter og far en snak med os.

Pa gensyn!
Med venlig hilsen
Kim Sendergaard

Filialchef

KLIK HER FOR AT SE MAGASIN 2010

KLIK HER FOR MEDF@LGENDE INDSTIK

AUTOHUSET ®

VESTERGAARD
Handicap og Buscenter
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http://www.als-gruppen-vestjylland.dk/dokumenter_agd/Dokumenter/Indstik%202010.pdf
http://www.autohuset-vestergaard.dk/handicap/Handicap-site---forside.asp?contentsection=A1DBDA140BAC4F869983C81B03C9DEF7
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BAGSIDEN

Nyhedsredaktionen
v/Tommy R. Pedersen
Lyngen 3
7490 Aulum

Telefon:
TIf:+45 97 266 607
Mob:+45 27 20 66 07

E-mail:

agv@mail.dk

www.als-i-danmark.dk

http://www.activeboard.com/forum.spark?forumiD=98439

INTERESSANTE INTERNETADRESSER

TRYK HERUNDER PA @NSKEDE LINK

BIRGERS HIMMEL

ALS GRUPPEN VESTJYLLAND

WALTER BURGER

ARNE LYKKE LARSEN

HENRIK LARSEN

HandiHelp
MUSKELSVINDFONDEN

REHABILITERINGCENTER FOR MUSKELSVIND

BRUGER-HIZALPER FORMIDLINGEN

DANSK ALS SELSKAB

ALS FILM

RESPIRATORBRUGER

ALS GRUPPERNE DANMARK

ALSgruppen
JAN MANTHAI NIELSEN

KOPIER ADRESSER IND I DIN BROWSER

http://www.birgersfilm.dk

http://www.als-gruppen-vestjylland.dk

http://www.kortlink.dk/7nk3

http://www.arnesunivers.dk

http:///www.handikapinfo.dk

http://www.handihelp.dk

http://www.muskelsvindfonden.dk

http://www.rcfm.dk

http://www.formidlingen.dk

http://www.als-selskab.dk/

http://www.alsfilm.net

http://www.respiratorbruger.dk

http://www.als-grupperne-danmark.dk

http://www.alsgruppen.dk

http://sites.google.com/site/mitlivmedals

Kender du til en hjemmeside der ikke er med, sa skriv til os s3 den kan komme med, er der
et link der ikke virker s3 hgrer vi ogsa gerne fra dig, sa vi kan fa det sendret.
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