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JANUAR Til information

1 dette nummer:

1 Fra Birger Bergmann Jeppesen
2 http://mnda.eventstreaming.tv/
password: sydney (med lille, der beheves ikke navn eller e-mail)
3
I finder min preesentation under ikonet med de 18 praesentationer gverst til hegjre i det hvide
felt "Video Library"
4
Julegave fra Socialministeriet og Sundhedsministeriet: Hiemmerespi-
5 ratorordninger og BPA-ordninger bgr tilrettelsegges i €n ordning.
6 Langt om laenge har Socialministeriet og Sundhedsministeriet nu udsendt deres fzelles vejled-
ning om koordineret respiratorhjzelp og borgerstyret personlig assistance, BPA.
Vejledningen kan lzeses ved at klikke her.

Nu skal det siges fgrst, at en vejledning alts& kun er en vejledning, og man aendrer ingen lovgiv-
ning ved at udsende eller aendre en vejledning. Derfor er det fremdeles lovligt for Region Ho-
vedstaden at genere respiratorbrugere med BPA ved at fratage dem en raekke af de rettigheder,
som Folketinget ellers har tillagt dem med de nye regler i servicelovens §§ 95 og 96.

Det vil sige, at Region Hovedstaden ogsd fremover kan pafare borgerne en tvungen arbejdsgi-
ver eller tvinge dem til at have to arbejdsgivere for deres hjeelpere. Regionen kan ogsd helt eller
delvis fratage respiratorbrugere retten til selv at vaere arbejdsgivere - og i det hele taget kan
Region Hovedstaden smyge sig uden om alle forbedringerne i serviceloven. Hjeelp til respirator-
brugere bevilges nemlig helt eller delvis efter sundhedsloven, hvor ingen regler, ingen rettighe-
der og ingen klagemuligheder findes. Region Hovedstaden kan ogsé fortsat lovligt svine med
offentlige midler, fordi dobbelt hjaelp hos samme borger fortsat kan forekomme.

Men de to ministerier preeciserer i en fglgeskrivelse til vejledningen, at de vil undersgge mulig-
heden for at @ndre denne retstilstand.

Ministerierne skriver blandt andet:

- Social- og Integrationsministeriet og Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse gnsker med vej-
ledningen at understrege, at hjemmerespiratorordninger og BPA-ordninger bgr tilrettelaegges i
én ordning til gavn for borgeren og af hensyn til en fornuftig ressourceanvendelse.

- I Vejledningen er det endvidere tydeliggjort, at der ikke i sundhedsloven er fastsat en ret for
borgeren til at vaelge respiratorhjaelpere, men at borgernes ret til at veelge lgsning i forhold til
en BPA-ordning efter serviceloven skal respekteres, ndr hjaelpen til borgeren tilretteleegges i én
ordning.

- Det kan afslutningsvis oplyses, at Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse og Social- og Inte-
grationsministeriet vil nedsaette en arbejdsgruppe, som skal vurdere mulighederne for at samle
bestemmelserne om respiratorhjeelp i hjemmet efter sundhedsloven og hjeelp i hjemmet efter
serviceloven i et feelles regelsaet. Arbejdsgruppen skal i den forbindelse ogsad vurdere andre
muligheder for Igsning af problemstillinger forbundet med koordinering af hjeelperordninger.
Arbejdsgruppen vil blive indkaldt til fgrste mgde i januar 2012.

Folgeskrivelsen kan laeses ved at klikke her.

Alt i alt: Dette er bestemt ikke den endelige sejr, men det er en klar &bning i retning af den lgs-
ning, som Muskelsvindfonden hele tiden har peget p&: N&r man har ret til hjeelp efter servicelo-
vens §§ 95 og 96, sd bgr al hjeelp bevilges efter disse bestemmelser, ikke mindst hjzelp til respi-
ratorbrugere, men ogsa f.eks. personlig sekretaerhjeelp og hjeelp i forbindelse med uddannelse,

og s& mé& de involverede parter skaendes om fordeling af regningen bag kulisserne uden at tage
borgerne som gidsler.

Tommy R. Pedersen

Jgrgen Lenger


http://mnda.eventstreaming.tv/
http://www.muskelsvindfonden.dk/Handicappolitik/Documents/Vejledning%2021%20%20december%202011%20DOK766192.PDF
http://www.muskelsvindfonden.dk/Handicappolitik/Documents/Følgebrev%20til%20vejledning%20DOK766205.pdf
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Fra Muskelsvindfonden

Socialminister Karen Haekkerup:
Kommunerne far altid kompensation for nye udgifter pa handicapomradet.

Vi vidste det godt, men nu har vi s faet det bekraeftet af socialminister Karen Hakkerup:

Nér staten paleegger kommunerne nye udgifter pa handicapomrédet, sa fir kommunerne automatisk kom-
pensation.

Det vil sige, at det ikke belaster kommunernes ekonomi, nar de - feks. pa grund af ny lovgivning -
palegges nye udgifter, for staten giver dem penge til at betale udgifterne.

Og det vil sd ogsa sige, at nar kommunerne skarer ned pa handicapomrédet, sé skyldes det, at de har brugt
de penge til noget andet, som staten har givet dem til handicapomrédet.

Og det vil ikke mindst sige, at kommunerne i hvert fald ikke har nogen grund til at jamre over, at menne-
sker med et handicap er kreevende og truer den kommunale ekonomi.

Socialministerens svar fremkommer efter at det nyvalgte folketingsmedlem fra Enhedslisten, Stine Brix,
har bedt ministeren om “’en redegerelse for, hvilke nye udgifter til personer med handicap, som er pafert
kommunerne siden 2001 uden at kommunerne har modtaget kompensation herfor gennem bloktilskud eller
pa anden made”.

Karen Heekkerup svarer kort og klart:

”Det Udvidede Totalbalanceprincip (DUT) indeberer, at der ved @ndring 1 udgifts- eller opgavefordeling
mellem stat og kommune samt ved @ndringer i den bindende statslige regulering af kommunernes virksom-
hed skal ske en regulering af det generelle statstilskud (bloktilskuddet) til kommunerne for de ekonomiske
konsekvenser heraf.”

Det originale svar kan leses her.

Jorgen Lenger

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



http://www.muskelsvindfonden.dk/raad-og-vejledning
http://www.ft.dk/samling/20111/almdel/sou/spm/21/svar/832704/1040778.pdf

Arne Lykke Larsen

www.arnesunivers.dk
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Alt er Muligt

Er titlen p& min nye bog, som er en fortsattelse af min forste bog "Hellere de af grin end
af ALS". Hvor min ferste bog bestod af 99 sandfardige historier, bestar denne bog af 33
sandfzerdige historier, men til gengeeld er de gennemsnitligt tre gange sa lange, i alt 264
sider, som alle er skrevet pd mine to gjenstyrede computere.

Budskabet i min forste bog, var at der er masser at grine af, selvom man lider af en alvor-
lig sygdom som ALS, er fuldsteendig lam i hele kroppen og hverken kan spise, drikke, tale
eller treekke vejret selv. Nar jeg er sammen med mine ALS venner, sa sidder vi jo ikke og
greder over vores ulykke. Nej, vi pjatter og griner og planlaegger vores naste udenlands-
rejse eller vores neste projekt, ligesom nér alle andre mennesker er sammen privat. For-
skellen er blot at vi pjatter og griner pa et hgjere intellektuelt niveau!

Ved Release Partyet for min ferste bog, tror jeg at det var Jens Spanfelt fra Muskelsvind-
fonden, der i Evald Krogs fravarelse (pa grund af lungebetandelse), sagde at det var et
kolossalt arbejde at skrive bager og at det er meget tidskraevende. Nej, det er helt forkert!
Det er ingen sag at skrive beger, ordene skriver naermest sig selv! Jeg kunne skrive 5-10
beger om aret med gjnene, hvis jeg ikke lavede andet. Begge mine bager er skrevet ude-
lukkende i min fritid, om aftenen og i weekenderne. Der er ogséd mange forfattere, der si-
ger at det kraever et kolossalt research arbejde at skrive beger. Nej, det er ogsé helt forkert,
1 hvert fald nar man er alt vidende, som jeg!

Budskabet i min nye bog, er som titlen antyder at alt er muligt, selvom man lider af en
alvorlig sygdom som ALS, er fuldstendig lam i hele kroppen og hverken kan spise, drik-
ke, tale eller traekke vejret selv. Det bliver sandsynligvis min sidste bog om sygdommen
ALS, for jeg har simpelthen ikke flere budskaber! Jeg vil dog ikke helt udelukke, at jeg
om nogle &r kommer med en tredje bog om ALS, idet visse andre forfattere har haft en vis
succes med trilogier, fx J R R Tolkien og Stieg Larsson, ham med "Mand der hader kvin-
der".

Det er sjovt, da jeg udgav min ferste bog, spurgte mange: Hvorfor lige 99 sandfeerdige
historier? Hvis man teenker lidt over det, er det ganske logisk: Fordi 98 er alt for lidt og
fordi 100 er alt for mange! Af samme grund indeholder "Alt er Muligt" praecist af 33 sand-
feerdige historier, fordi 98 er alt for lidt og fordi 100 er alt for mange....

Min nye bog koster kun 199 kroner, i ovrigt, ligesom min ferste bog. Ved keb af begge
mine bager, faes de til very special prize for you, kun 400 kroner! Nej, ved keb af begge
mine bager, skal vi nok finde den rigtige julegave pris, 350 kroner. Jeg tager fortrinsvis
kontanter, men jeg tager ogsa Dankort, dvs hele Dankortet plus en lille seddel med koden

pa....

Min nye bog giver en beskrivelse af et yderst aktivt liv med fremskreden ALS, og den be-
skriver hvad man kan komme ud for pa udenlandsrejser, bade negative oplevelser med
tilgeengelighed og sygdom og hovedsageligt positive oplevelser, idet ca halvdelen af bo-
gen er rejse beretninger til: (i alfabetisk raekkefolge) Island, Prag, Paris, Finland, Wien,
Stockholm og Estland. Jeg vil, pa den anden side, ogsa advare steerkt mod min bog; idet
den er fyldt med intelligent humor, s& man ber kun lese den, hvis man mener at ens intel-
ligens er over middel....

Det er sjovt, da jeg skrev til Evald Krog og foreslog en dato for denne begivenhed, gik der
mere end en uge for han svarede. Forklaringen var at Evald var kert direkte ind i en veg
pa Island, og havde beskadiget sit ben, og maétte blive pé Island, ca en uge mere. Men
Evald skrev, at han var i god bedring og snart ville vaere pa benene igen. Jeg skrev straks
tilbage, at jeg lige havde faet en blodprop i benet, men at vi forhabentligt begge ville veere
pa benene igen pa denne dag? Og det er vi s, altsé pa benene....

Det er derfor en stor glaede for mig at overraekke det forste eksemplar til Evald Krog, for
han har, om muligt, vist at alt er muligt. Tak for Jeres interesse i min nye bog! *

*Talesyntesetale ved mit Release Party for bogen "Alt er Muligt" 8/12 2011.


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 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



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

BAGSIDEN

Nyhedsredaktionen
v/Tommy R. Pedersen
Lyngen 3
7490 Aulum

ALS FORUM

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

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.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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