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OKTOBER Til information

1 dette nummer:

1 Keare partiformand

2 Tillykke med valget og det nye regeringsgrundlag, som vi har leest med inte-

3 resse. Danske Handicaporganisationer (DH) ser frem til at samarbejde med

dig og regeringen om at sikre en bedre politik pa handicapomradet.

Vi noterer med glade, at regeringen bl.a. meget hurtigt vil ratificere tilleegs-

4 protokollen til Handicapkonventionen, og at lovgivningen om tabt arbejdsfor-

tjeneste for foreldre, der vil passe egne bern med handicap hjemme, skal for-

bedres. Og planerne pa psykiatriomradet ser vi frem til at drofte og udmente i

5 dialog med regeringen.

Vi havde gerne set flere konkrete forslag pa handicapomrédet, for der skal ik-

ke herske nogen tvivl om, at der er nok at tage fat pa. Handicapomradet har

leenge vaeret under hardt pres. Det er tid til at reparere, teenke nyt og se frem-
ad. Jeg vil n@vne nogle udfordringer, som vi finder anledning til straks at tage

7 fat pa:

Der er behov for langt bedre planlegning og styring pd handicapomradet
med serligt henblik pa at sikre indsatsen over for personer med handi-
cap med behov for specialiseret indsats og radgivning - ikke mindst
indsats pé tvers af kommunegrenser.

Borgere med behov for omfattende stotte skal kunne flytte derhen, hvor
den specialiserede stotte er. Derfor skal lovgivningen vedrerende kom-
munernes handle- og betalingsansvar laves om. Det kan ikke vere rig-
tigt, at en borgers liv skal styres fra en fjerntliggende kommune, som
borgeren ikke leengere har tilknytning til.

Den nuvarende model for refusion til kommuner med store udgifter til de
mest sdrbare personer med handicap, ber snarest tages op til revision
med henblik pa at sikre borgerne ligevardige og anstaendige vilkar.
Der er behov for en ny finansieringsmodel.

Den netop indgéede aftale mellem den tidligere finansminister og KL ved-
rerende @&ndringer af det nuverende klagesystem skal tages af bordet.
Sikring af fremtidens velferd sker ikke gennem forringelse af retssik-
kerheden.

Der skal settes markant ind for at skabe et reelt gennembrud pé arbejds-
markedet, ndr det handler om ansettelse af personer med handicap 1
savel stattet som ikke stottet beskaeftigelse. Alt for mange personer
med handicap star uden for arbejdsmarkedet.

Der skal sikres effektiv forebyggelse péd arbejdsmarkedet og forpligtelse til
at fastholde og ansatte personer med handicap. Alt for mange personer
med handicap, bl.a. personer med sindslidelse, bliver nedsaget til at
forlade arbejdsmarkedet pa grund af deres funktionsnedsattelse. Der-
for er det ikke reglerne om fertidspension og fleksjob, der skal forrin-
ges.

Tommy R. Pedersen LZS VIDERE HER



http://www.handicap.dk/dokumenter/breve/brev-til-partiformaend
http://www.handicap.dk/dokumenter/breve/brev-til-partiformaend
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Fra Muskelsvindfonden

Kommuner kigger pa penge - ikke livsmuligheder

"Det er skgnt hvis et flertal i Folketinget naegter at indfgre et ankesystem, der lader penge bety-
de mere end livsmuligheder for mennesker med handicap. Det vil have stor betydning for mig og
mange andre”, siger Jakob Nasser.

Herning Kommune har sagt nej til at betale cirka 40.000 kroner, sa Jakob kan sidde ved siden af
fgreren under kgrsel.
Dette er ellers ngdvendigt, fordi:

1) Jakob ikke kan tale saerligt hgjt og derfor hverken kan kommunikere med fgreren om, hvor
turen skal ga hen eller bede om hjzelp, hvis han ikke er placeret lige ved siden af fgreren.

2) Hjzelperen kan under kgrslen tilrette Jakobs hand pé en knap, sa han selv kan styre ryglaen,
benstgtte og pd anden vis skifte siddestilling.

3) Det giver den sikreste og hurtigste hjaelp i forbindelse med brugen af Jakobs respirator. Det
er sjeeldent, der er brug for hjeelp, men til gengeeld er der brug for hurtig indgriben, ndr det
sker.

"Det kommunale afslag er langt fra baseret pa videnskab eller jura. Eksempelvis er begrundel-
sen, at jeg pa trods af min lave stemmefaring godt kan pdkalde mig chauffgrens opmaerksom fra
en plads bag i bilen. En vurdering, som er ukorrekt og pd ingen made er blevet afprgvet”, forteel-
ler Jakob.

"N3r kommunen skriver, at det ikke er trafiksikkerhedsmaessigt forsvarligt, at chauffgren under
karslen retter pa min hand, sa undres man ogs3, for det kan direkte sammenlignes med at skifte
program i bilradioen eller satte en cd pad”.

Nu har Muskelsvindfonden hjulpet Jakob Nasser med at anke til Det Sociale Naevn, og vi ser frem
til en objektiv afggrelse, hvor livsmuligheder for et mennesker med handicap er vigtigere end
hensynet til 40.000 kroner.

Det giver jo ingen mening at bevilge hjaelp til en handicapbil, der reelt ikke kan bruges. At der
ikke bare er tale om en uheldig afggrelse fra en kommunal sagsbehandler understreges af, at
andre kommuner forsgger pé at gennemfgre preecis det samme. Det gaelder eksempelvis 0gsa
Horsens Kommune.

Yderligere oplysninger:
Thomas Krog
Politisk medarbejder, Muskelsvindfonden

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



http://www.muskelsvindfonden.dk/raad-og-vejledning
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Indlagt med blodprop

I flere naetter havde jeg haft en underlig folelse i hojre l1ar, neermere bestemt i lysken. Nér jeg sad i
kerestolen, om dagen, markede jeg til gengald ikke noget til det. En tidlig loerdag morgen, da min
hjeelper skulle til at lave gvelser, bemarkede hun at hele mit hejre ben, fra hoften til foden, var hae-
vet op i dobbelt storrelse, dog kun i tykkelsen - ikke i leengden! Jeg havde nu decideret ondt i ly-
sken, men jeg troede bare at det var lyskenskade, som felge af at jeg havde spillet alt for meget fod-
bold pé det sidste og forsemt at streekke ordentligt ud bagefter....

Men vi ringede til vagtlegen og han kom efter mit morgenbad. Han kiggede kort pa mit voldsomt
havede hgjreben, og sagde straks at det formentlig var en blodprop i benet. Det beroligede mig
meget, for jeg har hert om mange sportsstjerner (ligesom mig....), der har faet en blodprop i benet
og de er kommet hurtigt over det og ikke haft men af det bagefter, men har kunnet fortsette deres
sportskarriere. Det habede jeg ogsa pa, at kunne fortsaette min sportskarriere, og hvis man endelig
skal have en blodprop, er det heldigt at den kommer i benet!

Vagtlagen ringede til sygehuset og sagde at han havde en 39 arig mand i terminal fasen af ALS,
tilknyttet en respirator degnet rundt, som skulle indlagges for en blodprop i benet og han bestilte
desuden en ambulance. Jeg bryder mig bestemt ikke om, at jeg omtales som verende i terminal
fasen! Jeg forventer at leve mange ar endnu!

Ambulancen kom allerede efter bare et kvarter, s min hjelper ndede kun at pakke det mest ned-
vendige. Falck folkene pjattede og grinede og lavede sjov med bade min hjzlper og jeg; det var jo
ikke akut og det hastede ikke med at komme pa sygehuset. Det fortsatte ude i ambulancen og jeg
gledede mig over, at jeg for en gangs skyld havde en stille og rolig ambulancetur uden udrykning.
Pé den anden side, er det lidt pinligt at kere med ambulance uden udrykning; jeg folte mig som en
verre tosedreng....

Vi blev indlagt pA AMA, Akut Modtagelses Afdeling, som sedvanlig. Men pa en fire sengs stue,
hvor der forst var to andre patienter og senere tre. S& hver gang jeg skulle suges, kom sygeplejer-
skerne panisk rendende og vi matte undskylde for respiratorens hylen, for jeg havde kun natrespira-
toren med, en PLV 100 respirator.

Pé stuen var der en midaldrende kvinde, som havde féet en diskusprolaps og havde forfaerdelige
smerter. Hun ville hele tiden hjem og ringede endda til sin mand, for at han skulle hente hende, for
leegerne ville ikke give hende andet end Panodiler og s& kunne hun ligesa godt sidde derhjemme og
tage Panodiler selv. Efterhanden fik l&egerne dog hende overtalt til at blive pa sygehuset natten
over. Der var ogsa en &ldre dement mand, der rabte op hele tiden, for han havde voldsomme smer-
ter i bade arme og ben, hver gang han trak vejret. Hans kone og to bern var pa beseg, men han kun-
ne ikke kende dem. Konen matte sige at jeg er gift med dig, til ham og hun bildte ham forst ind at
han 1a derhjemme. Da familien skulle hjem, sagde konen at hun skulle hilse fra Lisbeth og Susanne.
Manden grinede bare i selverkendelse; han anede ikke hvem det var!

Senere kom der en &ldre kvinde, der havde alvorlige vejrtraekningsproblemer. Tydeligvis rygerlun-
ger, men hun sagde til leegen, at hun nu var holdt op med at ryge. Hun skulle hele tiden have ilt og
hun hostede sé voldsomt, at jeg flere gange troede at hun var ved at de. Tre triste og sergelige histo-
rier, mens jeg la og gleedede mig over, at jeg kun havde overkommelige smerter. Ok, jeg havde
faktisk store smerter, men min politik er at jeg stort set aldrig tager smertestillende medicin. Jeg tror
faktisk at jeg er immun overfor tortur, fordi jeg er vant til smerter, fx fra mine tryksar bagpd, hvoraf
det ene er en halv meter dybt! Ok, s& en halv centimeter dybt. Men jeg eergrede mig over at jeg
skulle spilde en weekend pa en blodprop!

Det tog hele fire timer at tage en blodprop, undskyld en blodpreve pa mig. Ferst pravede en syge-
plejerske, en laege og to laboranter. De stak flere gange i begge ben, i begge hender og i begge ar-
me, s jeg folte mig som en nélepude, men desverre uden at fa en eneste blodsdrabe ud. Sé ringede
de efter en anastesilage, men det var tydeligt at anestesileeger ikke gad beskaeftige sig med noget
sa simpelt, som at tage blodprever. Vi métte vente i lang tid for en an®stesileege endelig kom, en
temmelig arrogant kvindelig laege. Hun stak forst i benet og undersogte sa haenderne og armene,
men der var ikke noget at komme efter. S& foreslog hun at stikke direkte i pulsaren, men hun havde
desveaerre ikke lige tid nu. Det vil sige, at hun ikke lige gad, fordi hun skulle lave en eller anden li-
gegyldig hjerneoperation pé tredieperson....

FORTSZATTES SIDE 4


http://www.arnesunivers.dk
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FORTSAT

Imens en sygeplejerske, to leeger og to laboranter forlystede sig med at stikke i mig, malte min
hjzlper blodtryk, mélte puls, mélte blodsukker, tog elektrokardiogram pd mig, fjernede min ene
nyre, udferte en simpel hjerteoperation pa mig osv. Ja, man skulle kunne lidt af hvert, som hjelper
hos mig, med alle mine sygdomme....

Vi métte vente i lang tid pa at hun kom igen og hun stak nu direkte i pulséren, hvilket gjorde for-
feerdeligt ondt, men jeg bed det i mig, jeevnfor at jeg er immun overfor tortur. Desvarre koagulere-
de blodet lynhurtigt, s& hun ikke niede at tappe en eneste blodsdrabe. S& hun matte stikke leengere
oppe af armen 1 pulséren, hvilket gjorde ligesa ondt som for, men jeg bed det i mig igen. Men den-
ne gang fik hun tappet masser af blod, sé alle var glade! Allerede inden blodpreverne var analyse-
ret, begyndte jeg at fa blod fortyndende medicin; sé sikre var lagerne pa at jeg havde en blodprop!
Da svarene endelig kom, efter to timer, var alle blodpreverne rigtigt fine og kun en enkelt, indikere-
de at der skulle vere en blodprop. Sé var det maske alligevel en sportsskade?

Det var blevet aften og jeg havde efterhdnden uudholdelige smerter i mit hejre 14r, sé jeg matte bide
i det sure a&ble og tage smertestillende medicin, sé tortur duer alligevel ikke for mig, dvs det duer!
Sygeplejersken sagde at jeg skulle til en ultralydsscanning sendag formiddag, men vi kunne umu-
ligt blive der natten over, i hvert fald ikke pé fire sengs stuen: Min nat alarm og min respirator ville
holde de tre andre patienter vigne og min hjelper skulle have en seng at sove i. Nar man har 25
timers vagter, kan man ikke sidde pa en hard treestol hele tiden! S& vi matte hjem og tilbed sé at
kere selv pa sygehuset naste morgen. Endnu engang en stille og rolig ambulancetur, men lidt pin-
ligt....

Vi var hjemme halv ni og jeg havde stadig voldsomme smerter, men sé snart jeg blev liftet over i
karestolen, gik det meget bedre. Samme folelse som jeg havde i dagene hvor blodproppen samlede
kreefter, til at lave prop! Medmindre det var en sportsskade, som jeg stadig satte min lid til? Midt
om natten maétte jeg tage noget smertestillende igen og nér uheldet er ude, si stoppede mavesonden
selvfolgelig til. Hjelperen, der i forvejen havde haft en hird dag pga min blodprop/sportsskade,
matte midt om natten tage mavesonden ud og rense den!

Vi klarede morgen rutinen rekordtid, men kom alligevel en halv time for sent til undersggelsen. Der
var ingen ventetid, vi kom direkte ind og jeg blev hurtigt liftet over péa sengen. Ultralydslaegen, af
osteuropaisk herkomst, skulle bare scanne et par sekunder for hun rébte: Blodprop! Blodprop!
Blodprop! Pa en blanding af dansk og serbokroatisk. Vistnok? Hun scannede ogsé lidt pd maven og
sa var underseggelsen slut, sa vi tog op pA AMA igen.

Vi skulle tale med en lege og derefter skulle en sygeplejerske udlevere medicin til de forste dage;
vi ventede i toenhalv time! Mens vi sad og ventede, slog det mig at det i dag var den ellevte sep-
tember! N4, leegen kom relativt hurtigt; han sagde at det var en meget stor blodprop i regionen mel-
lem lysken og maven, sa det er en meget alvorlig sag! Men heldigvis havde vi opdaget den og nu
blev jeg sat i blod fortyndende medicin, bade indsprejtninger og tabletter og jeg skulle komme til
kontrol, blot fire dage senere. Han sagde ogsa at der var en lille risiko for at blodproppen vandrede
op imod lungerne, og sa ville jeg fa sterre problemer. Det sidste han sagde, inden han gik, var at jeg
skulle undga visse grentsager! Det bliver let....

Sé ventede vi mere end to timer pa at en sygeplejerske skulle udlevere medicin til de forste dage,
hvilket tog fem minutter! Jeg skulle kun tage de blod fortyndende indsprejtninger i fire dage, indtil
jeg fik videre besked, men med de blod fortyndende tabletter, skulle jeg tage i et halvt ar! Sygeple-
jersken fortalte ogsé at haevelsen af mit hgjre ben ville forsvinde over 3-4 uger, og jeg skulle ende-
lig fortseette med at hjelperne laver gvelser om morgenen og at der kommer fysioterapeut to gange
om ugen!

Jeg synes efterhanden at min sygehistorie er lettere komisk; jeg skal abenbart ikke spares for noget?
Jeg kan snart ikke huske hvor mange gange jeg har varet pa sygehuset, alene i ar: Flere lungebe-
tendelser, indlagt med vejrtrakningsproblemer, indlagt i koma med hejt blodsukker og efterfalgen-
de diabetes, en blodprop i lysken osv. Det mest skremmende, er at der er nasten fire maneder tilba-
ge af aret endnu, s& hvad kan der endnu né at ske med mig? Pa den ene side kan jeg snart ikke klare
mere, men pé den anden side vil jeg bare keempe videre og ser frem til store oplevelser fremover.
Og den anden side vinder, som sadvanlig!

Arne Lykke Larsen


http://www.arnesunivers.dk
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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 kaob af bil med
scerlig indretning.

Vi 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 ar for bilbranchen. Den ekonomiske 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 fzrre biler.
Kommunerne har siden 2007 haft bevillingskompetencen i § 114 sager. Det har bl.a. betydet en revurdering af serviceniveauet.
Sagsbehandlere kan vere trengte pa grund af opstramninger og nedskaringer. Ventelisterne kan vaere lange. Alligevel maerker
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 stotte 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 lgsninger, gerne lokalt. Vores team bestar fortsat
af salgskonsulenter inden for erhvervs- og handicap-biler, brugere af handicapbusser og -biler, en ergoterapeut med erfaring ba-
de i afpravning og sagsbehandling og selvfolgelig 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 undersegger udlandet for
losninger, der bade er prisbilligere og af hej kvalitet.

I maj 2010 finder du os igen p4 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 Sgndergaard

Filialchef

KLIK HER FOR AT SE MAGASIN 2010

KLIK HER FOR MEDFGLGENDE INDSTIK

AUTOHUSET ®

VESTERGAARD
Handicap og Buscenter



http://health-rehab.com/
http://www.als-gruppen-vestjylland.dk/dokumenter_agd/Dokumenter/Autohuset%20Vestergaard%20Magasin%202010.pdf
http://www.als-gruppen-vestjylland.dk/dokumenter_agd/Dokumenter/Indstik%202010.pdf
http://www.autohuset-vestergaard.dk/handicap/Handicap-site---forside.asp?contentsection=A1DBDA140BAC4F869983C81B03C9DEF7

ALS FORUM 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 KOPIER ADRESSER IND I DIN BROWSER
BIRGERS HIMMEL http://www.birgersfilm.dk
ALS GRUPPEN VESTJYLLAND http://www.als-gruppen-vestjylland.dk
WALTER BURGER http://www.kortlink.dk/7nk3
ARNE LYKKE LARSEN http://www.arnesunivers.dk
HENRIK LARSEN http:///www.handikapinfo.dk
HandiHelp http://www.handihelp.dk
MUSKELSVINDFONDEN http://www.muskelsvindfonden.dk
REHABILITERINGCENTER FOR MUSKELSVIND http://www.rcfm.dk
BRUGER-HJZALPER FORMIDLINGEN http://www.formidlingen.dk
DANSK ALS SELSKAB http://www.als-selskab.dk/
ALS FILM http://www.alsfilm.net
RESPIRATORBRUGER http://www.respiratorbruger.dk
ALS GRUPPERNE DANMARK http://www.als-grupperne-danmark.dk
ALSgruppen http://www.alsgruppen.dk,
JAN MANTHAI NIELSEN 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 sa hgrer vi ogsa gerne fra dig, sa vi kan fa det sendret.
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