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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.

N s Ugeplan - Bruger Huelper Info - 8%
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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/
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A |

Arne Lykke Larsen

Nér man selv er fejlfri, kan det virke generende pludselig at vaere athaengig af hjelpere som, hvor gode de
end er, af og til alligevel kludrer gevaldigt 1 det. Der er mange mader at finde hjelpere pa, og det gelder
selvfolgelig om at finde nogen som passer ind i huset, eller hvis der er familie, ind i huset og familien. Der
er selvfolgelig ogséd mange kriterier man kan anlaegge nar man skal udvalge hjelperen blandt ansegerne.

I Odense har Dansk Handicapforbund et kontor, hvor vordende hjzlpere kan udfylde en blanket med blandt
andet hvor meget de vil arbejde og om de har nogen erfaring som hjalper eller andet. De fleste benytter
bagsiden til at skrive udferligt om sig selv og om hvad de ensker. Nogle gange er der endda et foto vedlagt,
sa det er naesten lige som at besvare @gteskabsannoncer. Jeg har faet omkring 15 af mine hidtidige hjelpere
(Mette, Anne, Line, Sara, Helle, Malene, Julie, Annette, Kirsten, Sara, Gitte, Tine, Sussi (ligesom i Sussi &
Leo), Birgitte, Lene, Dea, Helle, Gitte, Larke, Eddah, Dorit, Signe, Tilde, Jane, Helene, Christina, Henriet-
te, Anita, Stina, Pernille, Thilde, Jette, Simone, Fie, Tina, Christina, Jeannet, Karen, Sanne, Rikke, Karen,
Stefan, Bent, Christina, Frank, Cecilie, Stine) p4 den made.

En anden mulighed er at ga ind pd www.formidlingen.dk, hvor man kan oprette en annonce, som interesse-
rede sd kan svare pa. Det er en fremragende mulighed nér man ikke kan tale, for sd kan man i ro og mag
skrive frem og tilbage for at fa et indtryk af ansegeren, inden man eventuelt inviterer pa en samtale. Forste
gang jeg oprettede en annonce fik jeg ikke mindre end syv svar inden for et dogn, pa trods af at jeg havde
opstillet ekstremt strenge krav (hej lyshéret pige, max 22 ar). Flere af ansegerne var sa gode at jeg seriost
overvejede at fyre nogle af mine faste hjelpere. Dog har jeg pa fornemmelsen at ikke alle ansegere opfyld-
te mine strenge krav; fx var der en der hed Frantz.... Jeg har vel fiet omkring 10 af mine hidtidige hjelpere
(Mette, Anne, Line, Sara, Helle, Malene, Julie, Annette, Kirsten, Sara, Gitte, Tine, Sussi (ligesom i Sussi &
Leo), Birgitte, Lene, Dea, Helle, Gitte, Larke, Eddah, Dorit, Signe, Tilde, Jane, Helene, Christina, Henriet-
te, Anita, Stina, Pernille, Thilde, Jette, Simone, Fie, Tina, Christina, Jeannet, Karen, Sanne, Rikke, Karen,
Stefan, Bent, Christina, Frank, Cecilie, Stine) pa den made. Dog er det blevet andre tider: Hvor man tidli-
gere fik en halv snes tilbud pa en annonce, far man nu kun et par stykker. Ja, den manglende arbejdsleshed
er efterhanden blevet et stort problem....

Den metode jeg har haft mest held med, er dog at bruge personlige kontakter. Ikke fordi jeg selv har nogen
personlige kontakter (desverre heller ikke blandt hgje unge lysharede piger), men det har mine hjelpere!
Det er virkelig godt hvis en af hjelperne kender en anden person som de kan anbefale; det kommer der som
regel noget godt ud af. Jeg har faet ca 20 af mine hidtidige hjelpere (Mette, Anne, Line, Sara, Helle, Male-
ne, Julie, Annette, Kirsten, Sara, Gitte, Tine, Sussi (ligesom 1 Sussi & Leo), Birgitte, Lene, Dea, Helle, Git-
te, Lerke, Eddah, Dorit, Signe, Tilde, Jane, Helene, Christina, Henriette, Anita, Stina, Pernille, Thilde, Jet-
te, Simone, Fie, Tina, Christina, Jeannet, Karen, Sanne, Rikke, Karen, Stefan, Bent, Christina, Frank, Ceci-
lie, Stine) pd den made.

Endelig kan man prove at s@tte en annonce i avisen. Det har jeg kun forsegt en enkelt gang. Den historie
kostede mig 1700 kroner, men det var nu ogsa en fin annonce. Egentlig skulle kommunen betale, men det
ville den naturligvis ikke. Til gengaeld var det noget af en oplevelse at lese alle svarene. Jeg fik ansegnin-
ger fra blandt andet en landmand, en kunstmaler, en bernehavepadagog og en brugsuddeler som alle drem-

te om at blive handicaphjalper.
Fortset side 5
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. Der kom ogsé en ansggning fra en herehammet kvinde; hun syntes dbenbart at hun kunne passe fint ind
nar jeg alligevel ikke kan tale! Det syntes jeg dog ikke. Jeg har nemlig visse fordomme overfor handicap-
pede....

Man kan naturligvis ogsa kontakte arbejdsformidlingen for at finde hjelpere, men det har jeg endnu ikke
provet. Blandt andet fordi jeg ikke tror pa at der er s meget held ved det. Ved de andre metoder plejer jeg
at kontakte 5-6 ansggere til en stilling. Et par stykker har som regel allerede fiet andet arbejde og et par
stykker er alligevel ikke interesserede (nar de herer om mig....), sd jeg har normalt kun et par stykker til
samtale. I samtalen forteller vi hvordan en typisk degnvagt, fra morgen til morgen, forleber. Ansegeren fér
ogsa lov til at fortelle noget om sig selv og om sine fremtidsplaner. Vi viser ogsd rundt i lejligheden, hvil-
ket er hurtigt gjort, og viser ansggeren alle de forskellige hjelpemidler. Endelig fortaeller vi noget om hvad
ALS gér ud pa. Der er normalt ingen der umiddelbart kender noget til ALS; flere gange har jeg vaeret ude
for at de har troet at det er en forkortelse for Alzheimers. Hvis vi husker det, forteeller vi ogsa om hvad len-
nen er. Jeg havde engang en ansgger som spurgte om hun kunne fa udbetalt lennen sort. Det mente jeg dog
ikke....

Hvilke hjelpere skal man s& valge? Mange siger at det vigtigste er at kemien passer sammen, for alle de
praktiske ting kan alle laere. Deri er jeg helt uenig! Nogle mennesker er ikke vant til at teenke og andre ten-
ker, om man sd ma sige, alternativt. Jeg har kortvarigt haft et par hjelpere som aldrig ville kunne lere de
daglige rutiner, og desuden er der nogle der rent teknisk ikke kan lere at stave efter vores system. Desuden
er der tidsfaktoren: Det nytter jo ikke noget hvis hjelperen er en eller to maneder om at lere tingene nér jeg
kun har fire opleringsvagter. Efter de fire oplaringsvagter skal hjelperen vare 1 stand til at veere alene med
mig 123 timer, idet jeg kun har overlap med to hjelpere en time om morgenen.

I lobet af de fire opleringsvagter skal hjelperen blandt andet lere at give mig sondemad, at suge mig, at
afcuffe mig, at passe og rengere respiratoren, at kere korestolen, at rengere suget, at lifte mig, at lejre mig
og at vende mig i sengen, at give mig toj pa, at barbere mig med skraber (uha!) og at klare al den personli-
ge pleje, at kommunikere med mig, at kere mig pa universitetet, at sette mig i gang ved computeren, at ba-
de mig, at lave tracheostomipleje, at give mig fysioterapi, at bestille varer hjem vedrerende respirator og i
ovrigt lere alle de dagligdags ting som at gere rent og vaske toj. Efter oplaeringsperioden skal de som
navnt vere 1 stand til at vaere alene om det, undtagen en time om morgenen eller hvis jeg skal pa en lenge-
re tur, fx til Arhus. Desuden forventer jeg altid at de i opleringsforlebet som et minimum lerer Einsteins
specielle relativitetsteori og Niels Bohrs atomteori. S& man skal saftsuseme vare kvik for at vaere hjelper
hos mig!

Noget af det vigtigste er selvfolgelig at de skal leere at kommunikere med mig; det vil sige at de skal leere
stavesystemet. Vi begynder aldrig at stave pa den forste opleringsvagt for da er der nok andet at teenke pa,
men de far altid en stavetavle med hjem, og sd forventer jeg at de kan stave nar de kommer til den anden
opleringsvagt. Og det kan de som regel ogsa! I hvert fald i et eller andet tempo; hastigheden kommer med
ovelsen.

Og den med at kemien skal passe er jeg ogsa helt uenig i; man skal vel ikke ligefrem tale sammen? Jeg har
haft mange hjlpere hvor kemien overhovedet ikke har passet sammen og det er gaet fint alligevel. Nér
bare de ikke generer mig alt for meget....

Til gengeeld skal mine hjelpere vare 1 god fysisk form. De skal selv bukke mig frem i kerestolen for at gi-
ve mig sejl til liften pa, og ligeledes nar de skal give mig overtej pa eller tage det af. De skal selv bukke
mig frem i1 badestolen nar jeg skal vaskes og terres pd ryggen og endelig skal de vende mig 1 sengen om nat-
ten. Sa det er helt nedvendigt at de er fysisk staerke, frem for at kemien lige passer sammen. I det hele taget
er fysik vigtigere end kemi!

Fortsat side 6
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Pa grund af den korte oplaringsperiode gér det ofte helt galt under opleringen eller den forste dag hvor
de er alene med mig. Jeg kunne skrive tykke beger om hvad hjelperne har lavet af ulykker den ferste op-
leringsdag eller den forste dag alene med mig.

Som den gang da en hjelper forste gang skulle prove at starte min bil. Hun glemte at traede pa koblingen,
hvorefter bilen hostede en enkelt gang og der rag en sikring, sé al stremmen forsvandt. Saledes ogsa
strommen til liften, sé jeg ikke umiddelbart kunne komme ud af bilen. Det tog hjelperne to timer at finde
ud af hvordan liften kunne saenkes ned med handsvinget, sa jeg kunne komme ud. Bagefter kom hjelpe-
ren med en fuldsteendig usandsynlig forklaring om at hun var vant til at kere en bil med automatgear.

Eller den gang hvor en ny hjelper besvimede allerede efter fem minutter. Min faste hjelper var ved at
give mig stromper pa, og det var dbenbart for meget for den nye hjelper, for min faste hjelper matte lade
stremper vare stroamper og labe hen og gribe hende og derefter bakse hende ind pa sofaen. En halv time
senere besvimede hun igen under tandberstningen, og s& begyndte jeg @rlig talt at blive lidt nerves. Bag-
efter kom hun med en fuldstendig usandsynlig forklaring om at hun lige var kommet hjem fra Canada og
derfor havde jetlag. Det skal dog retfaerdigvis siges at hun ikke besvimede resten af dagen og heller ikke 1
det ar hvor hun efterfolgende var ansat hos mig.

Det er en god ide at ansatte hjelpere mens de har deres fjumreér (sabbatar) efter gymnasiet eller lignen-
de. S4 er der en chance for at de kan fungere som aflosere eller ekstra tilkaldevagter nir de kommer 1
gang med at studere. Jeg har endda oplevet at nogle sygeplejerskestuderende er fortsat med at tage vagter
hos mig efter at de er blevet faerdige og faet vellonnede (sygeplejersker tjener jo kassen!) jobs.

Hjzlperne bliver gennemsnitligt hos mig i et ars tid, men der er meget stor spredning. Nogle har varet
hos mig i bade tre, fire og fem ar, sa det er klart at der ogsa har varet nogle tilfelde af for tidlig afgang.
Et par stykker har kun veret her en enkelt dag, og adskillige har vaeret her mellem 2-3 uger og 2-3 méne-
der. Med 47 hjelpere pa lidt under syv ar, giver det gennemsnitligt syv nyansattelser om aret. Det er
selvfolgelig rart med stabilitet pa hjelperfronten, men det kan pd den anden side ogsd vare rart med nyt
blod en gang imellem. Hvis hjelperne bliver der alt for leenge, begynder det jo at ligne &gteskab....

Flere gange har jeg oplevet at hjelpere har sagt op via email eller telefon. Det er altid skuffende at man
ikke engang selv kan made op og sige det. En hjelper jeg havde haft i lengere tid gav mig medicin pa
sengen om morgenen, lagde sin negle i kokkenskabet og sagde hej, som om at alt var normalt. Hvorefter
jeg modtog en email fra hende om at hun ikke kom mere. Tank at nogle mennesker kan vare sddan! Hvis
det ikke var sé sergeligt er det jo lige til at greede over. Jeg har da ogsé sort samvittighed over de par gan-
ge jeg, under opleringsperioden, har afskediget en hjelper via email. Men jeg tor simpelthen ikke at fyre
en hjelper mens vedkommende er pd vagt; de kan jo gere skade pa mig.

Med alle de hjzlpere har jeg selvfolgelig madt mange utroligt sede og dejlige (piger) unge mennesker,
som har varet hardt arbejdende, engagerede og ansvarsbevidste. Men jeg har ogsa madt et par unge men-
nesker som har varet fuldstendig uduelige og/eller ansvarsbevidstlese. I starten var det med stort vemod
at jeg tog afsked med hje@lperne nar de stoppede; jeg graed i stride stromme. Men efter 47 hjlpere er jeg
naermest ligeglad. Nar mine hjalpere stopper 1 dag, kan de for min skyld ga ad helvede til....

Nej, spog til side! Kun en enkelt gang har jeg veret nodt til at fyre en hjelper pa grat papir (det var en der
gentagne gange pjekkede). I sddan en situation mé man virkelig tage sig sammen og vise sig som en
mand. Sé jeg bad en af mine kvindelige hjelpere om at ringe til hende og fyre hende....

Fortseet side 7
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Jeg lader altid hjelperne selv lave vagtplanen pé personalemedet; det kommer der vist det bedste ud af. Det
gér som regel fint, men der kan vaere problemer nar nogle af hjelperne er syge, og 1 forbindelse med hgjti-
derne. Et ar havde mine hjelpere 62 sygedage (dvs dogn); der var en der var langtidssygemeldt, en blev
gravid og der var to der pjekkede. Men ellers ligger det normalt pa 10-15 sygedage om aret.

Det giver ofte store problemer hvis en hjelper med kort varsel bliver syg. Nogle hjelpere vil principielt
ikke tage sygevagter, og andre forlanger ekstra betaling. Hvis der ikke lige er en anden der melder sig fri-
villigt, ender det ofte med at den halvsyge hjelper alligevel mé pa arbejde. Uden at undervurdere den hel-
bredende effekt af at have ondt af sig selv, er det alligevel utilfredsstillende at have en halvsyg hjelper ga-
ende, bade for mig og for hjelperen. P& den anden side, jeg har fremskreden ALS og jeg gar da pa arbejde
hver dag.... Alligevel kunne jeg godt enske mig at bare en af mine hjelpere var ligesom mig selv. Det vil
sige, en der ikke har noget liv og derfor altid kan trade til i nedstilfelde.

Arne Lykke Larsen

NYT FRA MSF

Vil du modtage nyt fra Jargen Lenger, Handicappolitisk Nyhedsbrev.

Sa skriv til ham pa husk@privat.dk

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.als-communication.dk
http://alsfilm.net/Educationnal_movies.html
mailto:mailto:husk@privat.dk

Nyhedsbrev ALS FORUM Side 8

NU MED TAPIRUNGE

Mine hjelpere tager normalt respiratorslangen fra tracheostomien ud til venstre side og
om til respiratoren bagpé kerestolen. Men om sendagen har jeg fiet indfert at de 1 stedet
tager respiratorslangen ud til hejre side og om til respiratoren bagpa kerestolen. S& oplever
jeg da 1 det mindste noget om sendagen! Denne sendag skulle jeg ogsa opleve noget an-
det, idet Jens og Birgit Hansen pa vegne af ALS foreningen havde inviteret pa udflugt til
Randers Regnskov.

Randers Regnskov er egentlig et keempestort botanisk vaeksthus hvor dyrene bevager sig
rundt i1 deres naturlige omgivelser, modsat fx en zoologisk have. I Randers Regnskov er
der en asiatisk afdeling, en afrikansk afdeling og en sydamerikansk afdeling. Desuden er
der nogle store caribiske saltvandsakvarier med sokeer og fisk 1 alle storrelser, former og
farver.

I den asiatiske afdeling forventede jeg naturligvis at mede hvide tigre og bengalske neaese-
horn, for ikke at ne@vne en pandabjern, men der var blot forskellige fuglearter, s& det var
hurtigt overstdet. I princippet 1 hvert fald, for stierne var sé stejle og glatte at det var noget
af en oplevelse at kere rundt der. Jeg havde desverre glemt mit clifthanger-udstyr der-
hjemme, s mine to hjelpere havde stort besver med at f4 mig og kerestolen op af de lod-
rette klippevaegge.

I den afrikanske afdeling fik vi fremvist en afrikansk kongepython, og alle vi ALS-ramte
fik lov til at rare ved den. Jeg troede egentlig at den afrikanske kongepython, og for den
sags skyld ogsa alle andre slanger, var kold og klam men den var tvaertimod varm og glat.
Den afrikanske kongepython udmerker sig ved sddanne fremvisninger idet den kun bider
en ud af ti gange man rerer ved den. Vi var tilfeldigvis netop ti ALS-ramte....

I den sydamerikanske afdeling sa vi blandt andet et tapirpar med en nasten nyfodt tapirun-
ge; hvor var den sgd! Det vil sige, 1 forste omgang s& vi dem faktisk ikke idet de gemte sig
inde 1 deres hule, men sé gik vores guide ind i tapirburet og skremte dem op sé vi alle
kunne se dem. Her fik mine hjelpere ogsa lov til at fodre de smi springtrampoliner
(springtamariner) med orm; de sma aber hoppede frit rundt i hele den sydamerikanske af-
deling.

Der var ogsa et afsnit med edderkopper og andre insekter, men dem matte jeg ikke se for
alle mine hjelpere er bange for edderkopper. Der var ogséd mulighed for at se krokodiller,
bade under vandet og over vandet, dvs pa land. Da vi gik ned for at se dem under vandet
var de over vandet og da vi gik op for at se dem over vandet var de under vandet. Allige-
vel var det fint at tilbringe en sendag eftermiddag i Randers Regnskov, nu med tapirunge.

Arne Lykke Larsen
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Det er fanme uhyggeligt du....

Nu er det jo blevet moderne at bekende sine synder. Kendte mennesker star frem og beken-
der at de 1 mange &r har veret ludoman, alkoholiker, homoseksuel eller lignende. Sé& nu fo-
ler jeg ligesom at det md vare min tur; jeg har 1 alt for mange &r gdet og gemt pa et par ting,
men nu stdr jeg frem. Jeg har tenkt meget over disse indremmelser, og jeg kan simpelthen
ikke leengere leve pé en lagn.

Nej, jeg har ikke taget EPO, men det er naesten lige sd slemt. Det er forelebig kun mine
hjelpere der ved det og selvom de har tavshedspligt, sa forteller de det jo til deres karester
og sd er det snart ude over hele byen, sa lad mig bare gé til bekendelse. Jeg har den samme
effekt pd unge piger som The Beatles og Rolling Stones 1 deres storhedstid: De unge piger
daner simpelthen for gjnene af mig! Nu forleden hvor jeg havde en ny hjelper til sin forste
opleringsvagt. Hun havde vel darligt vaeret her i fem minutter, og s besvimede hun. Mine
to andre hj®lpere (jeg har en times overlap om morgenen) var ved at gore klar til at afcuffe
mig 1 sengen, mens den nye hjelper stod ved siden af badestolen og kiggede pa. Bedst som
hun stod ret op og ned, dejsede hun pludselig omkuld og faldt ned over badestolen. Mine
hjelpere méitte hjelpe hende ind pd sofaen og da hun havde sundet sig lidt, matte vi kere
hende hjem. Det er anden gang det sker for mig, idet praecis det samme skete for ca tre ar
siden. Det var ogsa en hjlper pa sin forste oplaringsvagt, s hun stod bare og kiggede pa.
Hun havde ogsa kun varet der 1 fem minutter for hun besvimede. Endda to gange! Det er
fanme uhyggeligt du....

Men det bliver varre endnu, idet jeg har endnu en bekendelse at komme med. Jeg er blandt
de fem procent (nogle siger tyve procent?) af ALS-ramte hvor sygdommen ogsa rammer de
intellektuelle evner. Jeg tror egentlig at alle 1 mine omgivelser ved det; jeg kommer ikke
meget 1 korridorerne, men jeg har pa fornemmelsen at familie, venner og bekendte allerede
har snakket om det 1 adskillige 4r. Jeg har ikke rigtigt ville erkende det, men nu er det sd
abenlyst at det ma frem 1 lyset. Jeg har ikke set den samme effekt hos nogen af mine ALS-
venner (snarere tvertimod!), hvilket gér hand 1 hdnd med at sygdommen jo udvikler sig in-
dividuelt fra person til person. Men her kommer den: I takt med at min ALS skrider frem,
bliver jeg simpelthen mere og mere intelligent! For jeg fik ALS var jeg kun blandt de en
procent mest intelligente mennesker, men nu i gér var jeg inde pa Mensas hjemmeside og
lose alle opgaverne, og da blev resultatet at min intelligens kvotient er sé hgj at den simpelt-
hen ikke kan méles! Det er fanme uhyggeligt du....

Arne Lykke Larsen
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