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Humor i Varden

Norbert A Muller utvecklade synpunkten att anvénda sig av humor i varden
kan forbattra bade vard- och livskvalitet. Han upplyste om, att humor
paverkar bade kropp och sinne. Humor 6kar immunférsvaret, sanker
blodtrycket, och stimulerar kroppens naturliga smartdtédare.

Norbert sammanfattade att humor har en positiv effekt bade mentalt och
fysiskt och att vard och sjukvardprofessionen bor anvanda bade humor och

empati i kommunikationen vid lakarundersokningar.
Norbert Aegir Muller
MND Association of Iceland

Stamcellsforskning

Forskarna forsoker fa stamcellerna att utvecklas till celler med specifika egenskaper
som kan anvandas pa sjuka manniskor.

Forskningen syftar till att finna bot pa svara, kroniska sjukdomar som t.ex. ALS,
diabetes, Parkinson, ms och Alzheimer.

| Sverige ar det, till skillnad frAn manga andra europeiska lander, tillatet med
forskning pa manskliga embryon.

Framsteg kan leda till ett lyft for stamcells-forskningen.
Att ta fram en stamcellslinje kostar ungefar en miljon kronor och tar ett halvar.
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IT for PALS Dummies - Computer pa karestolen

IT for PALS Dummies er en artikel serie som henvender sig til os med ALS. For at
overleve er vi hele tiden ngdt til at vaere pa forkant med viden om de nyeste IT
hjelpemidler, og der findes heldigvis et utal af muligheder. Jeg har lige deltaget i
et ALS tema kursus pa Musholm Bugt feriecenter og set, at der er mange som ikke
kan kommunikere, og en af de bedste lgsninger er at fa monteret en computer pa
karestolen med et taleprogram. Hvis man har valgt at leve med ALS, er det vigtigt
at man kan kommunikere. Man bliver sver at vaere sammen med, hvis man ikke
kan udtrykke sine tanker og falelser, og jeg tror alle med ALS vil skrive under pa
at det starste handicap er at miste sin stemme. Jeg har valgt at kigge pa fire forskel-
lige systemer, som hver iser kan anvendes afhangigt af, hvor langt man er i sit
sygdoms forlgb. De fire systemer er: Beerbar talemaskine, Baerbar computer pa
karestolen , MyTobii gjenstyret computer og Rolltalk.

Baerbar talemaskine

En baerbar talemaskine er en transportabel maskine, som anvendes af PALS uden
stemme eller kraftigt nedsat stemme. Den betjenes ved at brugeren indtaster sin
setning, og setningen bliver derefter laest op af maskinens indbyggede talesyntese.
De fleste talemaskiner har to skeerme. En til brugeren og
en til modtageren. Talemaskinen fylder ikke meget og
kan haves med overalt. Det er helt klart den bedste lgs-
ning, hvis man kan bruge sine fingre. Man kan ogsa fa
en talemaskine som benytter sig af scanning metoden,
hvor markgren vandrer over bogstaverne og sa skal man
klikke pa en 0/1-kontakt, nar markearen er pa det gnske-
de bogstav.

Du kan laeese mere om bzrbare talemaskiner pa:
www.ask-ikt.dk/speak-out.html

Barbar computer pa korestolen

En barbar computer pa karestolen kan vere en god lgsning, hvis man har mistet
stemmen og ikke kan betjene en berbar talemaskine. Computeren monteres pa ko-
restolen med en svingarm, sa den kan drejes til siden, sa hjelperne kan komme til.
Computeren kan betjenes pa samme made, som man betjener karestolen. Det kan
veere et joystick, som man styre med handen eller
hagestyring via et minijoystick, som kraever me-
get fa kreefter at betjene. Nar man skal veelge hvil-
ken baerbar computer, der skal veare pa karesto-
len, skal den veere sa lille som muligt, s& man ik-
ke mister for meget udsyn. En skaerm pa 12 tom-
mer er passende og helst uden tastatur. Den type
computere gar under betegnelsen Tablet PC’s. De
betjenes med en musepen, hvor man trykker di-
rekte pa skaermen og er brugt af mennesker pa
farten for eksempel arkitekter pa en byggeplads
eller leeger og sygeplejersker der gar stuegang.
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Jeg selv bruger en Paceblade computer pa
12 tommer uden tastatur. Den har en tryk- .
falsom skaerm sa hjelperne eller min datter
kan betjene den med fingrene. Jeg betjener
computeren og kerestolen med et minijoy-
stick til hagen og en 0/1 kontakt til hove-
det. Computeren har indbygget et skeermta-
statur men jeg bruger VS Communicator
fra Viking Software, som ogsa indeholder
en talesyntese sa jeg kan fa stemme pa mi- U
ne setninger. Computeren har indbygget tradlast netkort s& jeg kan vaere pa inter-
nettet i mit hus uden irriterende ledninger. Man kan ogsa tilslutte et mobilt bred-
band via ush porten, s man har internet adgang i hele Danmark. Da det er en al-
mindelig windows computer, kan alle windows programmer selvfglgelig installe-
res.

Du kan laese mere om Paceblade computere pa: www.paceblade.com

Du kan leese mere om VS Communicator pa: ask-ikt.dk/communicator.html eller
www.Vviking-software.com

MyTobii gjenstyret computer

Hvis man ikke kan styre computeren med hand
eller hage, kan en gjenstyret computer pa karesto-
len veere en rigtig god lgsning. Det dominerende
system pa det danske marked er MyTobii fra det
svenske firma Tobii. Som med den barbare com-
puter pa kerestolen, leveres den med en aftagelig
svingarm i et kraftigt materiale. Selve computeren
er indbygget i skeermen og vejer cirka 5 kilo. Den
styres med gjnene og et museklik gares ved at
blinke med gjnene. Det er dog ret anstrengende at
skulle lave museklik med gjnene, sa de fleste veel-
ger dvale funktionen, hvor man kigger pa bogsta-
vet et stykke tid. Der sidder kameraer i skaermen,
som filmer gjets beveaegelser. Inden computeren
skal anvendes, skal der laves en kalibrering, hvor man skal kigge pa en lille bold,
der bevaeger sig rundt pa skarmen.

Der findes flere forskellige skeermtastatuer, som anvendes sammen med MyTobii.

Det mest udbredte er VS Communicator, som kan tilpasses til den enkelte bruger.

Programmet indeholder email, sms og en reekke omverdenskontrol funktioner. Et

andet populeert skeermtastatur er Gazetalk, som er udviklet af en projektgruppe fra

IT universitetet i Kabenhavn. Programmet udmaerker sig ved, at felterne man skal

ramme med gjnene er meget store, og man kan opna en meget hurtig skrive hastig-

hed. Gazetalk er gratis og kan dowloades fra nedenstaende hjemmeside.

Jeg har dog en kritisk holdning til det at fa en gjenstyret computer. Mange PALS
bliver tilbudt en gjenstyret computer, hvor det er meget bedre at
fa en baerbar computer pa karestolen med hage- eller handsty-
ring. Der findes et minijoystick til hage eller hand, som kraver
meget fa kraefter at bevaege.
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Problemet med gjenstyring er at ens synsfelt er begraenset til at kigge pa skeermen,
og man kan ikke se hvad der foregar omkring en. Mange PALS velger derfor ikke
at bruge den gjenstyrede computer til sociale arrangementer, hvor man for eksem-
pel sidder rundt om et bord og snakker. Hvis man kan betjene en lille beerbar com-
puter, sa er det en meget bedre lgsning. Fidusen er at fa placeret den barbare com-
puter sa den er under ens synsfelt.

Du kan laese mere om MyTobii pa: ask-ikt.dk/tobii.html eller www.gjenstyring.dk

Du kan laeese mere om VS Communicator pa: ask-ikt.dk/communicator.html eller
www.Viking-software.com

Du kan laese mere om Gazetalk og downloade en kopi pa: www.cogain.org

Rolltalk

Rolltalk er en lille computer pa 12 tommer, som er udviklet af et norsk firma, der
hedder Falck Igel. Computeren er specielt udviklet til personer med kommunikati-
ons problemer. Den er tet integreret med karestolen, sa man kan kare karestolen
0g justere ryg, fodskamlen mm via computeren. Der er indbygget mulighed for at
skrive email, SMS og man kan komme pa internettet med den. Som med MyTobii
er der en reekke omverdenskontrol funkti-

oner, sa man kan betjene fjernsyn, dgrab- - S
ner mm. Computeren kgre med firmaets e ——
eget software. Der er mange forskellige 57 | [BEa Baza aeaa| 659
mader at betjene computeren pa, lige fra | g P~ ﬁ u
fingre tryk direkte pa skarmen til gjensty- e | (W01 4y [iE0 14| | S

ring. el @ =il = §
Jeg har kun set en Rolltalk computer i e ] £ 0 ] ] |8
Danmark, s& den er ikke ligesa udbredt o\ e e

som MyTobii, men den ser spendende ud. e e e
Du kan laeese mere om Rolltalk pa: .

www.rolltalk.com/index.aspx

MED VENLIG HILSEN

JACOB LYKKE SZRENSEN
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Laes, lyt og skriv

Noget af det jeg ofte taler med borgere om er, hvordan kan de fortsat leese avisen,
bager og tidsskrifter, nar de ikke leengere kan bladre selv.

Der er efterhanden flere muligheder og jeg vil forsgge at fortzelle, om dem jeg ken-
der.

Hvis du gerne vil lytte til bgger el.lign. har du mulighed for at blive medlem af
Dansk Blinde Bibliotek (www.dbb.dk), hvis du ikke fysisk kan bladre i en bog,
hvis du er ordblind og selvfalgelig hvis du har meget darligt syn. Ved DBB far
man medierne tilsendt og de skal ikke returneres, derfor gar det ikke noget, hvis
man er fx to maneder om at fa hert bogen.

DBBs bager er i et format, som hedder Daisy, det kraever derfor bevilling af en Da-
isy afspiller (ligner en CD afspiller) eller brug af et program til computeren (fx
TPB Reader som er gratis).

Lydbgger kan ogsa lanes pa det lokale folkebibliotek. Her kan man fa sin egen per-
sonlige kode, bestille sine lydbgger over nettet og fa et brev/sms/mail, nar den lig-
ger Klar til afhentning. Nogle biblioteker har udbringningsservice, hvis man ikke
selv har mulighed for at komme pa biblioteket.

Desuden giver nogle folkebiblioteker adgang til www.netlydbog.dk, hvor man kan
hare sine lydbgger pa computeren eller en mp3 afspiller i en maned ad gangen. Be-
merk at mp3-afspilleren skal kunne afspille lydfiler i wma-format og kunne hand-
tere tidsbegreaensede licenser (evt. via mediaplayer 10 eller hgjere) for at kunne bru-
ges til at lytte til Iant materiale fra biblioteket. Se mere pa netlydbog.dk, under
spargsmal og svar.

Hvis man gerne vil se teksten i bogen og laese bogen pa skaermen, sa er det muligt
via www.E17.dk, der er en del af DBB. Derfor er der de samme krav om funkti-
onsnedsettelser som ellers til DBB.

Ved E17 kan man hente sine bager via hjemmesiden.

Nogle folkebiblioteker tilbyder servicen e-bog, hvor du kan downloade bogen til
din pc/pda og laese den der.

At lese bager, blade og tidsskrifter pa skeermen kan lade sig gare ved at scanne det
ind som fx pdf-fil. Den hurtigste made er, at skeare ryggen af og komme mediet i
en scanner med arkfader. Fx en Brother multimaskine (ca. 2000 kr.), som kan
scanne en bog af to omgange: farst scannes alle venstresider, startende med side 1,
bunken vendes og man scanner alle hgjresider, startende med side 2. Maskinen el-
ler softwaren seatter siderne rigtigt sammen igen og mediet kan laeses som pdf-fil.

Ved aviser og en del magasiner, kan man fa adgang til artiklerne pa nettet, ved at
tegne abonnement, men nogle gange kan man kun lase de tidligere maneders artik-
ler.

Da en del af disse muligheder indebarer, at man skal kunne udfylde formularer, s&
vil jeg gare opmarksom pa programmet Formpilot (www.colorpilot.com/
formpilot) som giver mulighed for at skrive i scannede formularer eller udfyld-
ningsopgaver til skolen.

Sissel Madsen
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Hvis i ikke lige ved det sa prav at checke medicinen IPLEX lavet
af Insmed Inc. den bliver pt brugt af Italien til at behandle ALS
patienter

mvh

Bertil Petersen

Men husk at check med jeres ALS-team. Red.

Lars Krogh

Emne: et godt maverad

Hvad enten man kun far sondemad eller spiser almindelig mad,
kan maven opfgrer sig underligt og ofte har man besveer med af-
faringen.

Jeg har dette gode rad som hver gang virker rigtig fint for mig.
Jeg har immerveaek siddet stille i en kgrestol i 12 ar, sa jeg er lyk-
kelig for at Bente prgvede radet pa mig.

Det var nemlig egentlig min hustru Bente der fik radet fra en ho-
mgopat, da hun ville holde op med at ryge, hvilket ofte betyder
at maven ofte gar i sta og i stedet for at spise HUSK npiller eller
andet anbefalede homgopaten fglgende:

1 gulerod

1 aeble

1 rodbede

1 appelsin

1 lille stykke frisk ingefeer (kan fas i indvandre butikker til rimeli-

ge penge)

1 betyder lige maengde cirka af hver del.

Det hele slynges i en saftslynge, det er utrolig hvor megen saft
der er i dette og det er ogsa meget sundt og gar fint i sonden,
det smager tilmed ogsa godt.

Vi bruger 100 ml. sprgjten og da det griser, tgrrer vi tutten af i et
stykke kgkkenrulle efter fyldningen og fgr den fgres

til sonden DANMARK

Velbekomme

. . il l.I-;ilHiH
Med venlig hilsen
Lars Krogh

Wiinbad statter
Julemeerkesa-
gen

Klik her ...
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Merudgifter

Jeg plejer egentlig ikke at interessere mig for sadanne ting, for
jeg synes faktisk at jeg far rigelig hjeelp fra kommunen. Jeg far jo
bade invaliditetsydelse og bistandstillaeg, og desuden betaler
kommunen en del af min tarnhgje flekslgn. Jeg har endvidere
mere end 24 timers hjeelperhjeelp om dagen, ligesom jeg har
utallige hjeelpemidler stillet gratis til radighed af kommunen. Sa
jeg har hidtil end ikke teenkt pa at sgge paragraf 100 (tidligere
paragraf 84) om at fA daekket mine merudgifter.

Jeg plejer egentlig ikke at interessere mig for sadanne ting, sa
det var et rent tilfeelde at jeg faldt over en opggrelse over mine
forbrugsudgifter for det foregaende ar. Den viste et neermest
astronomisk forbrug af el og vand. Set i bakspejlet undrer det
mig selvfglgelig ikke. Jeg har jo lagt meaerke til at hjselperne par-
tout altid skal genoplade batterierne til deres mobiltelefoner,
ipods, laptops, massageapparater (som de pastar er stavlomme-
lygter bare fordi de er selvlysende) og stavlommelygter. Lige net-
op nar de er pa arbejde hos mig.

Jeg plejer egentlig ikke at interessere mig for sadanne ting, men
hvorfor skal hjeelperne absolut vaske haender hele tiden nar de er
pa arbejde hos mig. Det kunne de vel have ordnet hjemmefra!
Gar jeg maske pa arbejde pa universitetet med snavsede haen-
der? De burde rimeligvis ogsa have ordnet toiletbesgg hjemme-
fra. Ok, de har ganske vist dggnvagter, men alligevel. De kunne
jo godt bare prgve at holde sig lidt. Det ville ogsa hjeelpe hvis de
ikke drak s& meget vand.

Jeg plejer egentlig ikke at interessere mig for sadanne ting, men
ved naermere eftertanke tror jeg nu alligevel snart at jeg vil sgge
paragraf 100 om at fa deekket mine merudgifter.

Arne Lykke Larsen
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