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De tidligere indslag finder | pa felgende adresse pa internettet:
http://www.activeboard.com/forum.spark?forumIiD=98439

For at indsende gode rade og erfaringer, kan du ogsa maile ind til:

iIs@lykkesoft.dk

eller agv(@mail.dk

Gode rad om at skrive artikler

"Du kan aendre dit liv og din forretning pa
bare syv minutter om dagen".

Hvis denne saetning giver dig lyst til at lae-
se videre, sa er du allerede indfanget.

Det eneste vi beder om er et sobert sprog
og skulle det dreje sig om et sammenstad
med en offentlig instans, en behandler ,
eller et personfglsom indleeg, vil historien
blive anonymiseret, da vi ved tidligere til-
feelde selv har faet et rap over fingrene, for
at haenge folk ud. Hvad enten det er for-
tjent eller ej, har vi bestemt at kere oven-
staende politik.

Skriver du ind med en historie, skal vi
vide dit navn og kontaktoplysning, hvad
enten det er anonymt eller ej.

Anonymitet vil blive respekteret, dog
bemaerk ovenstaende, redaktionen skal
have persondata, ellers vil indsendte
ikke blive brugt.


http://www.activeboard.com/forum.spark?forumID=98439
mailto:jls@lykkesoft.dk
mailto:agv@mail.dk
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IT for PALS Dummies - Bruger Hjalper Info

IT for PALS Dummies er en artikel serie som henvender sig til os med ALS. For at overleve er vi hele ti-
den nedt til at vaere pa forkant med viden om de nyeste IT hjelpemidler, og der findes heldigvis et utal af
muligheder. Jeg har, sammen med nogle af mine ALS venner, veret med i en film om kommunikations
hjelpemidler og var forbleffet over der findes sd mange forskellige IT lesninger. Derfor er det ogsd umu-
ligt at have styr pa alt hvad der ror sig i IT junglen, men jeg vil skrive om nogen af de emner jeg ved lidt
om. [ al beskedenhed handler min forste artikel i serien om et computer program jeg selv har lavet.

Jeg har de sidste fem ar haft hjelpere ansat men haft store problemer med kommunikationen til dem. Jeg

kan ikke tale, men jeg kan bruge en computer. For jeg fik sygdommen arbejdede jeg som systemudvikler
og har derfor stor viden om udvikling af programmer. Den viden har jeg brugt til at lave et kommunikati-
ons program til hjelperne og mig. Programmet hedder Bruger Hjelper Info og her kommer en kort beskri-
velse af programmet.
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Figur 1: Ved opstart af Bruger Hjeelper Info kommer ovenstaende hovedmenu frem

Her er hoved elementerne 1 programmet:
. Dagbog: Hjxlperne indtaster de vigtigste begivenheder for dagen. Hvis den naste hjelper skal ringe
eller gore noget i1 lobet af vagten, skrives det ogsa her.
. Aktiviteter: Bruger eller hjelperne indtaster fremtidige aktiviteter i programmet. Dermed opbygges
der en kalender over aftaler og meder. P4 den made er bade bruger og hjelper klar over hvad der skal
ske 1 fremtiden, og det gor planleegningen meget nemmere.
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e Opgavestyring: De daglige opgaver som hjelperne har vises pa en overskuelig made, sa alle er
klar over hvad der skal laves.

o Information fra bruger til hjelper: Brugeren kan indtaste generel information til hjelperne. Det
er typisk nogen ting som hjalperne skal gore anderledes eller vaere opmarksomme péd. Det kan
ogsé vere ris eller ros.

e Manualer: En manual er en samling af arbejdsprocesser for en given opgave. Der kan vere utro-
lig mange ting som hjalperne skal huske, og sa kan det vaere godt at have en manual ved hénden.
En anden stor fordel ved manualer er under oplering af nye hjelpere eller hvis brugeren far vikar.

e Vagtplan: Vagtplanen kan indtastes maned for méned, sé alle er klar over, hvem der er pa arbej-
de.

o Telefonliste: For at holde styr pa kontaktpersoner, kan telefonnumre og adresser med mere indta-
stes 1 programmet.

o Udskrifter: Alle de indtastede data i programmet kan udskrives.
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javer Aktiviteter

Dato . Td - Aktmtet «  Bemeerkminger
Tesdog | [Onsdsg| Torsdon| [Fredog] Levdon | ‘Sedna md 12-11.07 9:30 ALS mode pb Musheim
0 151107 13 ul stor fodselsdag | Gerev

Opgave - Ansvarlg o & $6 18-11.07 19 trografen fisketorvet, husk tv
stomi pleje, culle ud, ventdere og borste tee Bide dag- og nattevagt |
skifte og rengere skorsten pd begge respia Bide dag- og nattevagt |
Tomme skraldespand og begge sug Bde dag- 0g nattevagt | |
Streek ovelser Dagvagt |
skifte og rengere fugter Dagvagt
oplade babyalarmer Dagvagt
skite sommerugl Hjemmegplejen
skifte katheter pose Hjemmegplejen
Pudse briller Nattevagt
Sastte sug, respirator og kerestollen Ul opla Nattevagt

ation fra bruger til hjalper

Tekst « Oprettelses d: -
fromover skal der 10 mdliter | culen 2007-11.03
I ma meget geme straekke min nakke morgen og aften | sengen, for den er om i venstre side 2007-11-03
div. Plast flasker, (saltvand kiorhex og stenitvand) afaldssorteres og laegges i sort seek ved skraldespanden 2007-10-23
Torkimdet skal icke higge dobbel rundt om halsen for s& fydder det for meget. Reston aof tarklasdet skal ind under trejen 2007-10-13
| bilen md i gome dreje computeren til siden sd jog kan se ud af induet. Computeren har den bedste placenng hus 1 drojer den tilbage og til 20070926
Hvis jog ikke sadder hge 1 korestolen 53 hiv op i buksemne 1 sdeme inden 1 boger mig frem og hiver numsen tilbage 20070926
Nir vi har geester eller er ude 53 tag en fanet pose om kolben ndr i tommer posen 2007-09-26
Nar i gwer mig robinul skal der kun skylles efter med 0.2 mililiter saltvand, da der ikke kan veere mere i butterfly slangen 2007-09-21
Nyt sksarmbdliede: Fremover skal vagtplanen indtastes og vedligeholdelses | Bruger Hjeeiper Info 2007-09-21
Pas pd min hoge skulder og ojnene nir | hver mig frem 1 korestolen 2007-08-26

Figur 2: Dette skeermbillede er et oversigtsbillede over hvad der sker i Igbet af ugen

Hjelperne er meget begejstrede for programmet, og det har loftet vores kommunikation betydeligt.
Hjelperne har programmet pa en barbar computer, og jeg kan ogsa opdatere programmet fra min sta-
tionaere computer via det tradlese netverk.

Du kan la&se mere om programmet og downloade en demo pé http://www.lykkesoft.dk



http://www.lykkesoft.dk/

Arne Lykke Larsen

Nyhedsbrev ALS FORUM Side 4

Pludselig var min bil blevet seks ar gammel, sa tiden var inde til at skif-
te den ud. Den havde ganske vist kun kert godt 56.000 kilometer; de
fleste dage kerer jeg jo kun frem og tilbage mellem min lejlighed og
universitetet; en tur pa bare tre kilometer. Men bilen var efterhdnden
blevet noget ramponeret at se pa. De forste fem ar havde jeg ingen
uheld med bilen, men indenfor det sidste ar er der kommet ikke mindre
end seks buler i den; det siger vist noget om mine nuvarende hjelpe-
re....

Den forste bule kom da en af hjelperne kerte pa et indkebsvognskur
ved Rosengardscenteret. Den naste bule kom da en af hjelperne korte
ned 1 en parkeringskalder der var alt for lav. Taget af bilen skrabede
simpelthen mod udluftningskanalerne 1 loftet, s vi var nedt til at holde
bilen 1 gang for at den ikke kom til at sidde uhjelpeligt fast. Og vi kun-
ne jo ikke bare bakke ud igen; vi var allerede kommet s langt ind 1 par-
keringskaelderen at vi blev ngdt til at kere mod udgangen, altimens det
skrabede helt forferdeligt. Heldigvis har jeg aldrig veret i stand til at
komme op og se hvordan taget ser ud.

De to naste buler kom 1 parkeringshuset ved Kastrup Lufthavn, da jeg
skulle til Island. Parkeringshuset var igen ikke hejt nok til min bil, men
denne gang stedte vi 1 det mindste kun ind 1 alle skiltene 1 loftet. Det var
1 ovrigt den samme hj@lper der korte ned 1 parkeringskalderen til den
anden bule; ja, nogle mennesker larer aldrig af deres fejl! Men det var
slet ikke slut endnu: I forste omgang kunne vi ikke finde en handicap-
parkeringsplads, og 1 forseget pa at komme ind péd en almindelig parke-
ringsplads kom vi til at kere pd en anden bil. Jeg ville selvfolgelig have
at vi skulle legge en seddel med navn og telefonnummer, men mine tre
unge kvindelige hjelpere var rerende enige om at vi bare skulle stikke
af. Og sddan blev det! Straks efter fandt vi en handicapparkeringsplads,
tilpas langt vak fra den bil vi pakerte, hvor det var let at parkere.

Den naste bule kom da vi var involveret i et harmonika sammenstad pa
motorvejen. Pludselig stod bilen foran os helt stille og vi undgik med
ned og neppe at brage ind 1 den, men 1 samme gjeblik bragede bilen
bagved ind 1 os. Min ferste skrak var at liften var blevet beskadiget sé
jeg ikke kunne komme ud men, mens lose kropsdele fog gennem luften,
var det kun blevet til en mindre bule bagpa bilen. Den storste og sidste
bule kom da en af mine hj@lpere korte ind 1 en betonklods ved indkers-
len til mit lejlighedskompleks. Hun rev trinbraettet af og smadrede min
sideder.
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Det "sjove" var at en af Birgers hjelpere i den samme uge kerte Birgers bil ind 1 ngjagtig
den samme betonklods og smadrede sidederen, s man 1 flere méneder kunne se bade bla og
solv farvet maling pd betonklodsen.

Jeg troede egentlig at det gik helt automatisk med at fa en ny bil, men vi matte starte helt
forfra med at ansege kommunen. Jeg skulle ogsa udfylde et spargeskema om hvor langt jeg
kunne gé uden pause, hvor langt jeg kunne ga efter at have holdt pause og hvor langt jeg
kunne gd med personstette. Jeg kunne 1 alle tilfeelde skrive nul meter. Efter hvert af de tre
spergsmal spurgte de ogsa om hvor lang tid det tog. Jeg kunne stolt skrive at det kun tog nul
minutter, hvilket jeg synes er flot klaret for sédanne sportspraestationer.

Efter at have sendt ansggningen, blev jeg indkaldt til en samtale med en ergoterapeut, hvor-
med jeg gennemgik de ensker jeg havde. Jeg maétte selv betale 6000 kroner for et automa-
tisk fastlasningssystem af keorestolen 1 bilen: Nér man har hjelperordning er det nemlig
hjelpernes opgave at ligge pd gulvet og spaende kerestolen fast, var logikken. Til gengeeld
sagde jeg at jeg ikke kan téle varme (jeg elsker varme....) og sé fik jeg aircondition som
standardudstyr.

Og derefter skulle jeg ud at se pa biler. Jeg skulle oprindeligt bade prave en Ford Transit og
en Fiat Ducato, men da vi kom ud til bilforhandleren var der ingen Fiat Ducato. Jeg havde
nu ogsi allerede besluttet at det skulle vaere en Ford Transit; det er jo kun besserave og rov-
bananer der kerer Fiat Ducato....

Forhandleren lavede derefter et tilbud til kommunen, og jeg ma sige at bevillingen gik ret
hurtigt igennem. Alligevel gik der fem en halv méned fra jeg ansegte inden bilen kom; forst
skulle de vare syge, sa skulle de have ferie, s skulle de vare syge igen osv. Og det var
endda kun fordi de tilfeldigvis havde den rigtige bil 1 den rigtige farve hjemme; ellers ville
det have taget 3-4 mineder mere, svarende til den tid det tog forste gang jeg fik handicapbil.
Men det passede mig egentlig fint at der gik sa l&enge inden bilen kom, for sa kunne hjel-
perne da ikke lave buler 1 den....

Inden de korte afsted med den gamle bil, rippede vi den for varktej, reservehjul, vinduesvi-
skere, sidespejle osv. Dens bytteverdi var kun sat til 6900 kroner og den skulle alligevel ba-
re eksporteres til Grekenland. Og grekerne har jo masser af verktej, reservehjul, vindues-
viskere, sidespejle osv. Men nu stér den nye bil ude pé parkeringspladsen. Hvor er den
smuk! En spritny bldgren Ford Transit. Hvor er den smuk! Og med alskens udstyr; oliefyr,
aircondition, el-spejle, rat-radio (dvs at man kan styre radioen fra rattet), fjernbetjent cen-
trallds, el-ruder, vinduesviskere pa bagruden og et automatisk fastlasningssystem sa man ba-
re karer korestolen ind i bilen og sd er den automatisk spaendt fast. Den har ogsa cd-afspiller
og mp3-afspiller, men hvad skal jeg nu stille op med alle mine halvfjerdser kassetteband
med ABBA og Boney M?

Arne Lykke Larsen
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Cyklosporin

ett lakemedel mot avstotning av
transplanterade organ skyddar dven
mot hjarnskador. De nya ronen
presenteras i en doktorsavhandling
vid Lunds universitet. Vi har stora
forhoppningar, sdger doktoranden
Magnus Hansson. P4 sikt kan
upptickten leda till behandling av
stroke, epilepsi, hjarnskador och als. |
USA forbereds ocksa studier pé
patienter med als. Fler studier
planeras i Europa, de patienter som
har provat medicinen tdl den bra.
Cyklosporin ér ként sedan 1970-talet.
Medicinen anvénds for att hindra
transplanterade organ att stotas bort.
Av en slump uppticktes att den dven
skyddar nervceller och har en
skyddande effekt pa mitrokondrierna.
Mitrokondrier &r cellernas
kraftstationer, nodvindiga for att ge
cellerna energi. Nér de inte far till-
rackligt med néring drabbas de av
kraftiga storningar. Dessa leder till att
cellerna skadas och 1 vérsta fall dor.
Cyklosporin stabiliserar den skadliga
processen och gor cellerna mer
stresstéliga.

Ny spinnande ALS forskning

fran USA.
Det ror sig om en ny behandlingsmetod med sa
kallade DNA - oligonukleotider med mycket
lovande resultat i forsok pa rattor med familjér
ALS. Sannolikt kan samma metod anvéindas pa
flera andra neurologiska sjukdomar dar
sjukdoms-genen &r kénd. Kunskapen finns {for
att gora dessa forsok dven i Sverige men
resurser fattas.

Tvé olika forskargrupper i Lausanne

har lyckats med en hel ny metod att lasa eller
stinga av SODI - sjukdomsgenen hos mdss,
som har fétt inopererad ett SODI1 -
sjukdomsgen frin en patient.

Man hoppas kunna testa metoden pé hudceller
fran ALS - patienter med en SOD1-gen
mutation. Fungerar det pa hudcellerna blir
nésta steg att testa metoden pa nigra patienter
med SOD1 mutation. Om metoden kommer att
fungerar pd ménniskor vet man inte. P4 mdss
har metoden en dramatisk effekt,

Ett spidnnande franskt

forskningsresultat dr att finna vilken roll
musklerna spelar vid ALS.

Det har visat sig att vissa ALS patienter har en
okad fettomséttning sannolikt innan de
insjuknar 1 ALS. De har ett lagre BMI, det vill
sdga de dr smalare, dn "vanligt folk" enligt
flera franska studier.

Engelska forskare

har visat att ALS, hos patienter med SOD1
mutation, inte dr begrénsad till det motoriska
nervsystemet. Vissa andra delar av
nervsystemet ar ocksa involverat.

Ett nytt resultat ar upptéckten av en helt ny
ALS sjukdomsgen. Det finns minst
7 - 9 sjukdomsgener som kan ge ALS.

315 000 personer i vérlden

lever idag med ALS och 120 000 personer far
diagnosen ALS varje ér.

Det ér 328 nya fall varje dag.
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NYE MEDDELLELSER FRA ANKESTYRELSEN

Der er kommet to nye Sociale Meddelelser fra Ankestyrelsen, som kan have betydning/
interesse for jeres personkreds.

http://www.ast.dk/afgoerelser/principafgoerelser/default.asp?mode=vis&ID=4749
om have/sanke skrivebord - jeg ved der er en borger her pa een, som har fiet afslag pa et
bord til computeren!

http://www.ast.dk/afgoerelser/principafgoerelser/default.asp?mode=vis&ID=4728
om merudgift til sommerhus, fordi man har behov for ekstra plads til hjelperne - bare for at
huske pa, hvad man ogsé kan fa ind under merudgifter.

Venlig hilsen
Sissel
Center for Rehabilitering og Specialradgivning
Mobilitetsafdelingen
Heden 7
5000 Odense C

NYT FRA BIRGER

Pa www.als-communication.dk kan man se filmen "State of the art com-
munication”. Det er en film, der viser forskellige systemer til kommunika-
tion for PALS.

NYT FRA NORDISK ALS MND ALLIANCE

Sa er alle filmene uploaded.
Jeg har linket til dem alle fra

http://alsfilm.net/Educationnal movies.html



http://www.ast.dk/afgoerelser/principafgoerelser/default.asp?mode=vis&ID=4749
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http://alsfilm.net/Educationnal_movies.html
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INTERESSANTE INTERNETADRESSER

TRYK HERUNDER PA @ONSKEDE LINK KOPIER ADRESSER IND I DIN BROWSER

BIRGERS HIMMEL

JENS HARHOFF's HIEMMESIDE OM ALS:

ALS GRUPPEN VESTJYLLAND

WALTER BURGER

ARNE LYKKE LARSEN

POUL B@G

MUSKELSVINDFONDEN

REHABILITERINGCENTER FOR MUSKELSVIND

BRUGER-HJZALPER FORMIDLINGEN

DANSK ALS SELSKAB

ALS FILM

RESPIRATORBRUGER

ALS GRUPPERNE DANMARK
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