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Vi har far snakket om problemet med manglen pé hjeelpe-
re. Bade da jeg var studerende og for nylig, da jeg arbejde-
de for Nyhedsavisen. Som du maske har hgrt, sa er Ny-
hedsavisen gaet nedenom og hjem. Derfor har jeg nu faet
nyt job i DR Nyheder, hvorfra jeg gerne vil lave historierne.
Desveerre er alt der sendtes til min mail pa Nyhedsavisen,
desveerre ikke tilgeengeligt for mig, og derfor ma | meget
gerne sende det igen. Pa forhand tak.

Desuden mindes jeg, at der snakkedes om en, der |a i flere
maneder pa et hospital, fordi han/hun ikke kunne finde
hjeelpere.

Den historie er jeg i hvert fald interesseret i at forteelle.
Bedste hilsner

Rasmus Mark Pedersen

Journalist, DR Nyheder

Synpunkter fran Danmark!

Respirator!
Det har pint mig i de 8 ar jeg har haft respirator, at svenske
PALS ikke har tilbuddet om respirator. Det vil jeg lave om pa.
For at gare opmeerksom pa dette problem, har jeg kontaktet
svensk TV og jeg har en journalist der er meget interesseret
i at seette fokus pa emnet. Jeg er dansk og har haft ALS i 12
ar, heraf 8 ar med respirator. Jeg lever et godt og produktivt
liv.
Sidste ar lavede jeg en film pa 1/2 time om kommunikation.
Du kan se den her www.als-communication.dk. Bemaerk at
alle medvirkende PALS har respirator og er meget sveert

handicappede
Birger Bergmann Jeppesen

www.birgershimmel.dk , www.alsfilm.net
www.respiratorbruger.dk
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Pa dremmerejse til Paris

Efter sidste ars succesfulde tur til Polen og Berlin, besluttede Bo og jeg at i ar ville vi tage til Paris.
Vi har tidligere tilbragt meget tid i Paris, hver iszr. | sine unge dage boede Bo et halvt ar i Paris
mens han studerede gkonomi pa Sorbonne universitetet. Vistnok, eller ogsa var det noget andet?
Han har senere veeret pa utallige korte ophold i byen, i forbindelse med sit arbejde som et eller an-
det. Og desuden pa utallige ferieophold i byen. Mens jeg var pa Niels Bohr Instituttet var jeg pé to
3-maneders ophold pa Observatoire de Meudon (Meudon er en forstad til Paris i neerheden af Ver-
sailles), senere var jeg et ar pa Observatoire de Paris i Paris' centrum og siden et halvt &r samme
sted. Og ligesom Bo, har jeg ogsa veret pa utallige korte ophold i byen, i forbindelse med mit ar-
bejde som teoretisk fysiker.

Alle de lejligheder, verelser og hoteller jeg har boet i eller pa har veeret absolut handicapfijendtlige,
sa problemet var at finde et hotel hvor vi kunne veare med vores store karestole, lifte, badestole osv.
Og Bo havde kun et krav til hotellet: Det skulle have sa mange stjerner som muligt! Vi fandt hurtigt
et handicapvenligt luksushotel ved Les Halles, men varelserne kostede i underkanten af 2000 kro-
ner. Da vi begge skulle have to vaerelser i fem dage, ville det ruinere budgettet. Bo foreslog ganske
vist at vi selv boede pa luksushotellet, mens vi indlogerede hjelperne pé et usselt uden for kategori
stjernet hotel i naerheden, men sé& uanstaendig og neerig ville jeg trods alt ikke veere. Vi blev enige
om at det var bedre at bo udenfor Paris og sa kere ind til centrum hver formiddag. Sa enden pa det
hele blev at vi bestilte hotelverelser i Cergy Pontoise lidt udenfor Paris.

Da afrejsedagen kom, stod vi tidligt op for at pakke og komme afsted. For at fa plads til mine fire
store Samsonite kufferter og badestolen og mobilliften plus diverse ekstra bagage, havde jeg givet
de tre hjeelpere besked pa at de hgjst matte have en lille handtaske bagage med. Endda hver iser!
Men unge piger i begyndelsen af tyverne skal jo absolut skifte taj flere gange om dagen, sa de mad-
te op med store kufferter og tasker. Endda hver iseer! Alene en stor taske havde de med til alle deres
mange forskellige fancy solbriller. S& bilen blev fuldsteendig overfyldt, men sadan plejer det nu
altid at veere.

Vi valgte at kare hver for sig da Bo sandelig havde kabt en GPS, selvom "gode gammeldags udfol-
delige kort er meget meget bedre". Dermed slap jeg for at vente pa at Bo skulle suges og pa at Bo's
hjelpere skulle ryge. Og sa gik det ellers dernedad; farst til Flenshorg, sa til Hamborg, videre til
Bremen og gennem Ruhr distriktet. | Ruhr distriktet var luften tyk af forurening, men jeg er jo altid
cuffet til sa der ikke lgber luft i min naese. Jeg kan altsa ikke lugte forureningen og sé er det sikkert
ikke sa farligt? Ellers gik snakken blandt hjelperne meget pa at de havde ondt af alle de fluer, myg,
bier og andre insekter der blev smattet ud pa forruden. Der var specielt en hveps der kun havde faet
smattet bagenden ud pa forruden. Den led en pinefuld dad efter 238 kilometers pinsler. Ingen af
mine hjelpere havde mod til at ga ud og tvaere overkroppen og hovedet ud mod forruden. N4 ja,
havde ondt af og havde ondt af, de syntes vist bare at det var skideulaekkert!

Vi matte holde mange pauser undervejs. Sa skulle den ene hjelper tisse og sa skulle den anden
hjelper tisse. S& kunne den ene hjalper alligevel ikke tisse pa et ulaekkert motorvejstoilet s& vi mat-
te holde ind pa naeste tankstation og s kunne den anden hjzlper alligevel ikke tisse pé et ulaekkert
motorvejstoilet s& vi matte holde ind pé naeste tankstation. Og s ville de pludselig have noget at
spise! Ja, hvad siger 1? Til gengeeld skulle jeg overhovedet ikke suges pé vej til Paris! Ok, sa 5-7
gange da....

Ved halv syv tiden passerede vi den belgiske graense. | Belgien lyder alle bynavne enten sjove eller
ogsa er de umulige at udtale. Hvordan udtaler man fx Le Raeulx? | naerheden af Bruxelles holdt vi
ind pa den fine Michelin stjernede restaurant "Chez ESSO", hvor mine hjalpere fik en fin middag.
Pa dette punkt havde Bo vist sig fra sin nzrige side, idet han spiste sine hjelpere af med medbragte
flade spegepalsemadder pa hele kareturen til Paris. Bo er ellers den rigeste ALS-ramte jeg kender.
Alene kakkenet i deres store luksusvilla i Bredbjergs rigmandskvarter er pa stgrrelse med hele min
lejlighed. Vidste | slet ikke at Bredbjerg havde et rigmandskvarter?
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Ved halv ni tiden kom vi endelig ind i Frankrig og sa gik det ellers hurtigt med at naerme sig Paris.
Efter 1224 kilometer og omkring 13 timers karsel (inklusive pauser) stod vi udenfor Novotel Cergy
Pontoise ca 30 kilometer nordvest for Paris. Bo ankom en time senere. Vi havde hver iser reserve-
ret et handicapverelse og et dobbeltveerelse til de tre hjeelpere; den ene hjalper skulle jo sove i han-
dicapverelset. Men handicapvarelset var alt alt for smat! Jeg ved ikke hvilke handicaps handicap-
veerelset var egnet til? Man kunne med sikkerhed bo der hvis man var svagtseende eller hgrehem-
met eller endog hvis man var ordblind. Man kunne méske ogsa bo der hvis man havde faet armen
revet af i en centrifuge? Men handicapvarelset var helt helt uegnet til karestolsbrugere og i seerde-
leshed el-karestolsbrugere med trang til brug af mobillift. Sengen kunne nemlig ikke lgftes sa liften
kunne komme ind under sengen.

Det tog mine hjalpere to timer at finde ud af hvordan jeg skulle komme i seng, og sa fortalte de det
endda umiddelbart videre til Bo's hjelpere, som ellers ikke vidste hvordan i alverden de skulle f&
Bo i seng. Liften kunne ga lidt ind under sengen fra fodenden, sé jeg lige ngjagtigt kunne fa raven
ind over, ikke vandskorpen men fodenden af sengen. Sa kunne jeg forsigtigt liftes ned med en hjzl-
pers stette i ryggen og bagefter matte jeg enten traekkes eller skubbes lengere op i sengen for at
fedderne kunne komme ind. Hver gang jeg skulle i seng eller op af sengen skulle der tre store steer-
ke maend, dvs tre sma kvindelige hjaelpere, til processen. Sengen kunne naturligvis ikke knaekkes og
desuden var den for kort s mine fadder ikke kunne komme til at ligge rigtigt. Jeg sov derfor kun et
par timer hver nat.

Onsdag var vores fgrste hele dag i Paris sa vi skulle finde ud af hvad vi ville se. Jeg syntes, som
seedvanlig, at turen skulle have et kulturelt indhold, sa jeg foreslog at vi gik pa det franske national-
bibliotek for at se det originale Rolandskvad (La Chanson de Roland) hvor Holger Danske (Ogier le
Danois) optraeder farste gang, for ved selvsyn at konstatere at der er tale om en skrivefejl/
interpretationsfejl, s& Ogier le Danois i virkeligheden intet har med Danmark at gare. Men nu er
kultur jo ikke rigtigt noget for Bo, sa han foreslog i stedet at vi gik en tur op og ned ad Rue St De-
nis for at se alle de gamle ludere der star pa gaden, med bare bryster og indtgrret seed i mundvigene.
Ja, hver sin interesse....

Sa det matte blive et kompromis: Jeg har jo for leengst set alle museerne og alle de gvrige seveerdig-
heder i Paris, s& det havde egentlig ikke min store interesse. Bo havde naturligvis aldrig set nogen
af museerne eller nogen af de andre seveardigheder (det var den med kulturen igen), s& han var mest
interesseret i at genopleve stemningen og atmosfeeren i Paris igen, hvilket passede mig fint. Sa vi
aftalte at vi ville kare ind til hallerne og s& gense kvarteret gst for hallerne.

Onsdag formiddag var jeg klar til at kere ind til Paris' centrum ved ti tiden, men Bo havde sovet
leenge sa han var farst klar klokken tolv. Vi brugte ventetiden pa at se pa hotellet og omgivelserne.
Det var et meget fint hotel i dejlige grenne omgivelser.

Swimmingpoolen var netop blevet fyldt for seesonen og det var strélende solskin s man kunne sid-
de ude ved bordene. Da vi (endelig) kerte fra hotellet og ind til centrum, graed jeg indvendigt og
vist ogsa lidt udvendigt: Byen hvor jeg har tilbragt s& meget tid og hvor jeg har haft s& mange ople-
velser. Vi kerte forbi operaen, ned til Concorde pladsen og hen ad Rue Rivoli langs Richelieu flg-
jen af Louvre, mens minderne valdede op i mig.

Jeg kan tydeligt huske da Richelieu flgjen, eller dele af den, abnede efter mange ars restaurering.
Det var i 1993 og jeg var pd mit fgrste 3-maneders ophold pa Observatoire de Meudon. Det var kort
efter murens fald og observatoiret var pa det tidspunkt fyldt med gsteuropeiske gaesteforskere der
absolut ville pa udenlandsophold i vesten, nu hvor der endelig var mulighed for det. De bedste fik
naturligvis flyrejsen betalt og boede pa hoteller inde i Paris' centrum, pa Frankrigs regning. De
nastbedste fik kun togrejsen betalt og boede pa et gratis verelse pa selve observatoriet, og de skulle
tilmed selv afholde udgifter til deres kost. De fleste havde stort set ingen penge med hjemmefra, s&
de levede pa fattigdommens rand i Paris. Jeg boede i det samme kompleks som gsteuropaeerne, da
jeg skulle veere der sa leenge (ok ok, méske var jeg ogsa kun blandt de naestbedste....), men jeg hav-
de jo min store lgn med hjemmefra.
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En morgen hvor jeg sad og spiste morgenmad i det feelles kakken, dukkede Dmitri fra Sibirien op.
Han havde en tre dggns togrejse bag sig og skulle vare der i tre uger. Dmitri havde ingen penge,
men til gengeeld havde han mad med hjemmefra til alle tre uger; dvs en stor baerepose med fransk-
brad og en stor baerepose med flaesk, som efter min bedste overbevisning var det rene fedt! Og det
levede han af de tre uger morgen, middag og aften: Franskbrad med flaesk (fedt)! En morgen hvor
jeg igen sad med min morgenmad (en demi baguette og et par croissanter) sagde han: ""Skal du ikke
have noget flaesk?" Men jeg takkede pant nej tak. Sorin (som ogsa havde mindst et degns togrejse
bag sig) fra Rumanien var der allerede da jeg ankom, og vi blev ret hurtigt gode venner. Han havde
heller ikke nogen penge, men til gengzld kunne han tale flydende fransk; han fortalte mig at ru-
maensk faktisk ligger teet op af fransk. Om det er rigtigt ved jeg ikke, for Sorin er den eneste ruma-
ner jeg nogensinde har kendt.

N4, men dagen kom hvor Richelieu flgjen dbnede og Louvre havde i dagens anledning gratis ad-
gang. Det var lige noget for Sorin, s& han overtalte mig til at tage med, selvom jeg allerede havde
veeret der flere gange, og jeg havde jo ikke set Richelieu flgjen. Da vi kom ind til Louvre var der
selvfalgelig en kolossal ka. Folk stod i fire kolonner og kgen snoede sig adskillige hundrede meter
ud mod Tuilerie haven. Jeg var straks parat til at tage hjem igen, men Sorin var jo vant til lange
kger foran butikkerne i Rumaenien. Hvis der da overhovedet var butikker; ofte foregik fadevareind-
keb i @steuropa jo ved at der pludselig kom en landmand ind med et vognles grenkal og sa kunne
man kgbe grenkal, en anden dag kom der maske en bager ind med et vognlees brad og sa kunne
man kgbe brad osv. Sa Sorin sagde: "I sddan en situation geelder det bare om at finde en anden ind-
gang". Sa vi gik lidt rundt og Sorin tog i alle dgrene, og pludselig var der en der var &ben! Jeg ven-
tede udenfor mens Sorin gik ind og rekognoscerede. Et par minutter efter kom han ud igen: "Jo, den
er god nok", og sa var vi inde pa Louvre blandt malerier og skulpturer. Det lyder fantastisk, men det
er virkelig sandt! P4 et tidspunkt, hen pa eftermiddagen, sagde de over hgijttalerne at nu var der firs
tusinde mennesker pa Louvre. Firs tusinde og to, rettede vi....

Men det var et sidespring. Det parkeringshus vi havde udset os nar Louvre, kunne vi umuligt kom-
me ind i med vores store liftbusser. Heldigvis kendte Bo en parkeringskelder ved Les Halles fra et
tidligere besgg. Den fandt vi hurtigt og s parkerede vi ellers i Paris' absolutte centrum. Det var
vidunderligt at veere tilbage i Paris.

Sidst jeg var her var i juni-juli 2000, altsa for naesten otte ar siden. Dengang havde jeg allerede
ALS, men vidste det blot ikke. Fra begyndelsen af juni 2000 var jeg indlagt i tre uger pa Odense
Universitetshospital, fordi jeg havde voldsomme gangproblemer, og umiddelbart efter udskrivelsen
tog jeg til Paris for at arbejde, selvom jeg var meget darligt gdende. Jeg havde ogsa allerede fasci-
kulationer i bade ben og arme: Utroligt at neurologerne i Odense ikke kunne se at jeg havde ALS!
Det fandt de ferst ud af i november....

Dengang boede jeg i det spanske hus i Universitetsbyen (Cite Universitaire). P4 ophold i Paris pa
op til en maned boede jeg altid i Universitetsbyen, med den flotte hovedbygning og de enkelte nati-
oners huse spredt ud i en stor park. Universitetsbyen er egentlig kun for studerende, men de havde
altid nogle veerelser som de lejede ud til gaesteforskere. Jeg boede altid i enten det argentinske hus
eller det spanske hus, da mine samarbejdspartnere i Paris oprindeligt var fra Buenos Aires. Selvom
jeg havde permanent adresse i Danmark eller Canada brugte jeg altid ferierne, paskeferien, som-
merferien, efterarsferien og juleferien, til at tage til Paris for at arbejde. Ja, de er skare de fysike-
re....

Syv ar i treek tilbragte jeg fx nytarsaften i Paris, enten sammen med venner eller alene. Nytarsaften
er alle parisere pa gaden; restauranter og barer er overfyldte og reserverede flere dage i forvejen.
Champs-Elysee er spzrret for trafik og folk gar rundt imellem hinanden og skaler i champagne med
hinanden og alt er fryd og gammen. Fyrveerkeri skydes kun af omkring klokken tolv, i modseatning
til i Danmark.

Vi kom op fra parkeringskelderen lige foran Pompidou centeret. Vi gik lidt rundt og jeg fandt hur-
tigt et fint brasserie, hvor vi kunne spise frokost. Hjalperne fik dejlig mad; salater og sandwiches.
Bo og jeg fik begge en dejlig kold belgisk eller fransk gl i sonden. Bo har en szrlig evne til at lave
undertryk i sin mavesak, sa han suuuger simpelthen gllet ind. En hel sondeflaske med 300 milliliter
gl direkte ind i mavesakken pa 4.8 sekund. Det er helt fantastisk!
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De andre franskmand, hvoraf mange kom fra Tyskland, USA, England, Nederland eller Skandina-
vien, pa brasseriet havde dbenbart aldrig set en respiratorbruger eller en med mavesonde fer. De
kiggede i hvert fald intenst nar vi blev suget eller nér vi fik sondemad. Ingen af mine tre hjelpere
kunne tale fransk, men en af dem havde (af mig) lert at sige: "L'addition s'il vous plait", nar man
beder om regningen. Og det lad helt professionelt! Jeg kan naturligvis tale perfekt fransk, bortset
fra at jeg ikke kan tale....

Bagefter sagde hjeelperne at brasseriet lugtede af gl og kloak. Eller var det kloak og 21? Jeg kan,
som tidligere naevnt, ikke lugte noget og det kan Bo heller ikke. Og sé er det, som naevnt, ikke s&
farligt! Men vi gik videre hen igennem det gamle jadiske kvarter, med alle de smukke bygninger,
hvor man stadig kan se drenge med kalotter og maend med lange slangekrgller og sorte hatte ga pé
gaden. Vi ndede hen til en af de smukkeste pladser (og den aldste) i Paris; Place des Vosges, ner
Bastille pladsen. Det var vidunderligt vejr: 25 grader og stralende solskin. Vi slappede af en times
tid; hjeelperne 14 pa graesset og ngd det gode vejr. Vi gik en anden vej tilbage igennem det gamle
jediske kvarter til radhuset, Hotel de Ville. Mine hjalpere havde desverre slet ikke gje for de man-
ge smukke bygninger; de interesserede sig kun for tgjbutikker og skobutikker. Ja, det er sgrgeligt....

Da vi havde kart meget med karestolen den dag valgte vi at tage respiratoren af kgrestolens batteri.
Det gor vi af og til, og det volder normalt ingen problemer da en Legendair respirator kan kgre 7-8
timer pa sit eget batteri.

Men i samme gjeblik vi tog respiratoren fra, sprang der en sikring sa respiratoren fremdeles naegte-
de at kare pa karestolens batteri. Det er sket en gang far, og er en alvorlig fejl ved Legendair respi-
ratorer; pludselig er man afhangig af en stikkontakt for at lade respiratoren op.

Ved radhuset sad der en Roma kvinde og et barn, som der nasten altid gar. Man skal ikke ngdven-
digvis have ondt af siggjnerne i Paris. De kgrer i keempestore Mercedes biler og bor i keempestore
campingvogne udenfor Paris. De lever af organiseret tiggeri. Hver tidlig morgen kgrer de ind til
centrum og setter kvinder og bgrn af pa turistfelderne, dvs ved Louvre, Notre Dame, Hotel de
Ville, Champs-Ellysee, Boulevard St Michel, Sacre Ceur osv. Da jeg sidste gang boede i Paris for
ca ti ar siden, var det en stor sag i medierne. Ofte er det ikke engang deres egne bgrn de sidder med,
og bgrnene er bedgvede af medicin for at de kan sove eller ligge slgve hen hele dagen. Og alle men-
nesker ser ned pa dem. Jo, maske skal man alligevel have ondt af dem! Journalisterne lavede ogsa
nogle forsgg med hvor mange penge man kunne tigge pa en dag. En nogenlunde velkleedt journalist
kunne sagtens tigge 500 franc om dagen; selvfalgelig mere i regnvejr. Og skattefrit, naturligvis!

I samme omrade som radhuset gik vi nu over til Notre Dame kirken og tarnene var ikke engang
iklzedt stilladser! | naesten al den tid jeg har tilbragt i Paris har tarnene pa Notre Dame kirken veret
pakket ind i bygningsstilladser. Sadan husker jeg det i hvert fald! Vi gik lidt rundt i haven mellem
Notre Dame kirken og Seinen og sa var det pludselig blevet aften.

Vi tog tilbage til Pompidou centeret og spiste pa et italiensk spisested. Det var maerkeligt at laese
menukortet. Sidst jeg var i Paris brugte man stadig franske franc. Ved hushandler brugte man endda
gamle franc som er hundrede gange mindre veerd, sa det var ikke ualmindeligt at se en ejerlejlighed
til salg for 225 millioner franc. Nu var alt angivet i Euro, som var vanskelige at forholde sig til i
Frankrig. Da vi kom ned i parkeringskelderen igen ventede noget af et chok: Vi havde parkeret der
i ca otte timer og regningen lgd pé knap hundrede Euro. Altsa knap hundrede kroner i timen! Men
det var nu alligevel en fremragende dag!

Torsdag morgen sov jeg to timer leengere, belert af garsdagens ventetid. Men sa var Bo staet tidligt
op og var klar til at kere klokken elleve! Vi havde besluttet at vi ville gense Latiner kvarteret og St
Germain (des Pres) kvarteret, som ligger i forleengelse af hinanden. Bo kerte uden GPS og farte an;
vi fulgte blot efter i blind tillid til at han vidste hvad han gjorde. Ja, jeg er ikke meget for at rose Bo,
men det skal han alligevel have: Nar man er fuldsteendig lam i hele kroppen og ikke kan tale er det
utroligt imponerende hvordan Bo kan guide sine hjelpere rundt i Paris. Vi fik set La Defense og
Triumfbuen og Concorde pladsen og I'Hotel des Invalides og Napoleons gravkirke og Boulogne-
skoven og Pont Alexandre Ill, som er en af de smukkeste broer over Seinen og mange andre ting.
Nogle gader og sevaerdigheder sa vi endda to gange, hvis vi ikke lige fik set dem ordentligt farste
gang. Og pludselig var vi ved Eiffeltarnet, mere end fem kilometer fra Latiner kvarteret!
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Selvom det var langt fra bestemmelsesstedet, og Bo ikke anede hvor han var, parkerede vi bilerne.
Nar vi nu alligevel var der, kunne vi lige s& godt bestige Eiffeltarnet. Bo og jeg havde begge to to
baerere med, men en af Bo's baerere matte blive i basecamp for at passe pa vores biler idet de var
parkeret lidt ulovligt. Men ogsa kun lidt!

De farste mange gange jeg var i Paris havde jeg en fast tradition med at skulle op i Eiffeltarnet og
desuden skulle jeg kebe et Asterix album med hjem. Sa jeg har veret oppe i Eiffeltarnet utallige
gange og set byen i al slags vejr; i stralende solskin, i skyet vejr, i tge s& man nappe kunne se en
meter frem.

Og desuden tidligt om morgenen, om eftermiddagen, om aftenen og i marke. Jeg har ligeledes man-
ge Asterix aloum. Asterix er jo endnu mere genial pa originalsproget, idet mange ordspil gar tabt i
oversattelserne. Asterix kommer fx fra begrebet asteroide, som er en sten, eller en mindre planet, i
kredslgb om et massivt centralt himmellegeme, fx solen eller en anden stjerne. Og det massive cen-
trale legeme i Asterix album er naturligvis Obelix. Sadan haenger det sammen!

Men Bo og jeg kom selvfglgelig forrest i kgen, og for at det ikke skulle veere fint nok, fik vi endda
vores helt egen indgang. Som var de andres udgang! Til gengeeld kunne vi kun komme op pa anden
etage af Eiffeltarnet, som svarer til 115 meter oppe. Vi ngd dog udsigten i alle retninger; det var
igen stralende solskin. Selvom vi kun ndede 115 meter op, ma vi med skam indremme at vi begge
matte have tilfart naturligt ilt via respiratoren. Jeg havde ellers habet pa at blive det fgrste menne-
ske med fremskreden ALS pa toppen af Eiffeltarnet, med eller uden tilfgrsel af naturligt ilt. Jeg
havde endda planlagt at jeg ville sige de bergmte ord, nér jeg for farste gang betradte toppen, skarpt
forfulgt af mine beerere, hvis navne ikke er veerd at neevne (barerne bliver jo aldrig nevnt ved
navn): "Et lille skridt for menneskeheden, men et gigantisk skridt for et menneske med fremskreden
ALS". Men det ma blive en anden gang....

Men vi skulle jo gense Latiner kvarteret og St Germain kvarteret og nu var klokken allerede halv
seks. Vi kerte i det mindste ad Boulevard St Germain hen til Latiner kvarteret, men meget af kvar-
terene sa vi ikke. Vi tog flere gange rundt om Pantheon kirken/mausoleet for at finde en parke-
ringsplads, og til sidst lykkedes det. Min respirator var nu 25% opladet, men et andet stort problem
ved Legendair respiratorer (eller ogsa har jeg bare faet mandagsudgaven?) er at man ikke kan stole
pa opladningsprocenten. Jeg har veeret ude for at den gik fra 100% til 50% pa syv timer, mens den
gik fra 50% til 0% pa en time. Det giver selvfglgelig kun anledning til bekymring hvis man ikke
ved det. S med 25% vidste jeg at jeg hgjst havde en halv time tilbage. Vi karte ud over en ti centi-
meter hgj kantsten og sa faldt respiratoren gjeblikkeligt til 15%, og derefter raslede den ned mod
nul. Vi métte storme ind i den farste den bedste restaurant for at finde en stikkontakt. Pa vej ind gik
respiratoren simpelthen ud og min nyeste hjelper rev lynhurtigt respiratorslangen af og begyndte at
handventilere mig med Rubens ballonen; hun vidste ikke at jeg faktisk stadig kan traekke vejret
selv, i det mindste om dagen.

Men vi fik mig sat i en stikkontakt og sé var vi ellers bundet til stedet en 2-3 timer for at jeg kunne
blive ladet ordentligt op. Bo kom ind og hjeelperne kom ind, og det var egentlig en ganske hyggelig
restaurant nar det nu ikke kunne veere anderledes. Lidt senere stgdte to af Bo's bgrn, Kére og Gry
og deres kaerester Louise og Rasmus til. De var selv taget til Paris og boede pa et billigt og tarveligt
hotel i centrum. Vi fik god mad, men darlig behandling; blandt andet métte Kare og Rasmus vente
sa lzenge pa deres mad at vi andre for leengst var faerdige.

Sédan er det ofte pa restauranter i Latiner kvarteret, altsa den darlige behandling. Dengang jeg boe-
de i Paris spiste jeg meget ofte i Latiner kvarteret. Dels fordi jeg ikke selv gad lave mad og dels
fordi det var meget billigt: Et maltid mad for 30 franc, eller en tre retters menu for 50 franc. Nar
man kom alene og besatte et bord og oven i kabet bestilte noget ner den billigste menu, skriger det
naermest i gjnene at tjeneren hurtigst muligt vil have en ud af huset. Sa snart jeg havde spist den
sidste bid af forretten blev tallerkenen fjernet og jeg fik hovedretten. Og sa snart jeg havde spist den
sidste bid af hovedretten blev tallerkenen fjernet og jeg fik desserten og sa snart jeg havde spist den
sidste bid af desserten fik jeg regningen. Ud! Det blev igen sent inden vi kom fra restauranten og
udenfor kunne GPS systemet ikke finde en satellit forbindelse, sa vi karte rundt lzenge uden at hjzl-
perne anede hvor vi var. Og jeg kan ikke, som Bo, guide mine hjalpere (den forkerte vej) rundt i
Paris. Men det var nu alligevel en fremragende dag!
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Fredag ville Bo sé gerne i Disneyland. Det er tilsyneladende en familietradition i Maller Hansen
familien, for han havde allerede vaeret der 17 gange far. Jeg kunne naturligvis aldrig dremme om at
seette mine ben i sddan en kommercialiseret, profitorienteret og ukulturel temapark. Bortset fra i
sommeren 95 og nu. Nej, ma jeg sa bede om Asterix parken 30 kilometer nord for Paris; det er fin-
kultur. Vi var klar til at kere fra hotellet ved tolv tiden, som sedvanlig. Vi karte ud forbi det nye
store stadion, som blev bygget til verdensmesterskaberne i fodbold i 1998, SDF som betyder Stade
De France. Vittige franske tunger har nu omdgbt det til Sans Domicile Fixe, som kort og godt bety-
der hjemlgs. Der var meget trafik s vi var farst ude ved Disneyland ved to tiden, selvom det ligger
kun 50-60 kilometer udenfor Paris. Det kostede kun ca hundrede kroner at parkere pa deres parke-
ringsplads, og det skulle blive vearre endnu. Men Bo havde julelys i gjnene pa vejen fra parkerings-
pladsen til selve parken; hvor han dog gledede sig....

Bo og jeg kom faktisk gratis ind, men vi kan jo heller ikke deltage i s& mange af forlystelserne. For
at komme gratis ind métte vi dog farst bevise at vi var handicappede. Hjalperne pravede at fa bil-
letdamerne til at kaste et blik pa os, men der var ingen nade. De troede angiveligt at vi simulerede,
sa hjelperne matte ga den lange vej tilbage til parkeringspladsen for at hente vore EU-
standardiserede handicapskilte. Hjalperne fik, pa den anden side, fem Euro rabat fordi de udeluk-
kende var med som hjalpere, og derfor ikke kunne deltage i nogen af forlystelserne. Alligevel mat-
te vi slippe ca 330 kroner for at f4 dem med ind (hver).

Vi skyndte os ind i Disneyland for at spise frokost ved en stikkontakt for jeg treengte til opladning,
dvs respiratoren treengte til opladning. Hjelperne fik en lille sandwich, et par pomfritter og en cola
til 75 kroner. Bagefter gik vi lidt rundt og kiggede pa bygningerne og pa forlystelserne, mens alle
franskmandene, hvoraf mange kom fra Tyskland, USA, England, Nederland og Skandinavien, kig-
gede pa os nér vi blev suget eller fik sondemad. Vi s& ogsa den store Disney parade, eller hvad vi
nu kunne se af den fra karestolene. Senere pé eftermiddagen prgvede Bo at lokke mig med pa hjul-
dampertur, men det er jo kun for tasedrenge. | mellemtiden gjorde min hjelper og jeg en rigtig
mandeting: Vi gik pd dametoilet for at temme urinposen. Bagefter pastod Bo at hjuldamperturen
havde veeret helt vildt fed! Ja ja, for tasedrenge....

Farst pa aftenen madte vi Kare og Gry og deres keerester. De var selv taget til Disneyland; det var
det med familietraditionen. Det var snart spisetid og desuden traengte jeg til en opladning. Vi kebte
nogen tarvelige souvenirs og gik ud i Disney Village udenfor parken for at finde en restaurant. Vi
valgte et rigtigt amerikansk steak house med levende musik (levende pianist), og jeg satte mig ved
en stikkontakt. Hjeelperne fik rigtig laekker mad og Bo foreslog at vi delte en halv flaske hvidvin.
Men jeg hader smagen af hvidvin; i seerdeleshed nér jeg far det i sonden. Fagj for satan! | stedet fik
vi en belgisk eller fransk gl. Det var i gvrigt Grys fadselsdag, men vi glemte helt at synge fadsels-
dagssang for hende. Hvor ma hun have veret skuffet over os! Det blev temmelig sent og jeg kom
farst i seng ved to tiden. Men det var nu alligevel en fremragende dag!

Lgrdag ville vi tage til Montmartre og se Sacre Ceur kirken. Men farst ville Bo ind til hallerne for
at kabe noget andemad (canard a la confiture) til Grys fadselsdagsfest derhjemme. Sa vi karte hver
for sig til Montmartre. Nu er det under normale omstandigheder umuligt at parkere pd Montmartre,
hvor bilerne bogstavelig talt parkerer kofanger mod kofanger. Men ved kirkegérden, som ligger
mindre end en kilometer fra Sacre Ceur, teenkte jeg at der nok skulle vare nogen handicap parke-
ringspladser.

Og ganske rigtigt; vi fandt to tomme handicap parkeringspladser ved kirkegarden. Jeg troede egent-
lig at franskmeend, og i serdeleshed parisere, var fuldstendig ligeglade med handicappede. "Hvis
man er handicappet kan man da bare blive hjemme", sadan troede jeg faktisk at pariserne tenkte.
Men sadan var det maske slet ikke? Da vi gik ad de smalle gader op mod Sacre Ceur sa jeg nemlig
adskillige flere handicap parkeringspladser, endog meget tzettere pa Sacre Ceur. Men alle handicap
parkeringspladserne var gabende tomme, s maske bliver de handicappede i virkeligheden hjemme?
Gad vide hvilken hjalp fx ALS-ramte far i Frankrig?

Vi gjorde holdt ved person elevatoren op til selve Sacre Ceur. Vi spiste frokost og besluttede at
vente pa Bo. Vi kom til at vente leenge; hele tiden ringede Bo's hjalper og sagde at nu var de der.
De ringede igen efter ca tre timer og sagde at nu var de pludselig oppe ved selve kirken! Vi tog
straks person elevatoren derop, men vi fandt aldrig Bo. Den dag i dag tror jeg simpelthen ikke pé at
Bo nogensinde var ved Sacre Ceur! Bagefter kunne han nemlig ikke svare tilfredsstillende pa ti
centrale spgrgsmal om hvem der ligger begravet i krypten under Sacre Ceur....
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Sidst pa eftermiddagen leekkede uridomet desveerre, sa jeg blev helt vad i skridtet. Ligesa praktisk
uridomet er til daglig, s& man ikke hele tiden skal finde et sted at fa kolben, ligesa upraktisk er uri-
domet nar det laekker. Der er ikke andet at gare end at skifte bukser, hvilket involverer brugen af en
lift. For jeg brugte uridom i mit sygdomsforlgb, sad jeg ofte og holdt mig lidt for lenge (hvilket er
usundt) fordi det var besverligt med kolben. Jeg holdt mig ogsa lidt tilbage med at drikke (hvilket
ogsa er usundt) fordi jeg ikke ville risikere at skulle bruge kolben alt for ofte. Men siden jeg be-
gyndte at bruge uridom, for snart mange ar siden, har jeg kunnet drikke helt uh&mmet og jeg sidder
desuden ofte og hyggetisser i mange forskellige situationer, fx i biografen eller pé restauranter
mens folk spiser og drikker. Hvad tror du lige at jeg har gang i lige nu....

N4, men uridomet leekkede s vi var ngdt til at tage hjem pa hotellet og skifte tgj. Om aftenen havde
vi aftalt at spise pa en lokal restaurant i Cergy Pontoise. Det var i et dejligt omrade neer lystbade-
havnen ved Oise floden. Vi havde bestilt et bord med en stikkontakt for jeg skulle som saedvanlig
lades op. Straks da vi kom ind i restauranten, kunne jeg meerke at folk var meget flinkere end inde i
Paris' centrum. Hjalperne fik igen rigtig dejlig mad og Bo og jeg fik diverse alkoholiske drikkeva-
rer. Problemet med uridomet gav et irriterende afbraeek pa dagen. Men det var nu alligevel en frem-
ragende dag!

Sgndag var hjemrejsedag. For at komme tidligt afsted stod vi op klokken fem! Vi matte jo paregne
at skulle holde en pause pa 3-4 timer midt pa dagen for at oplade respiratoren. Selvom vi stod s&
tidligt op, var vi farst klar til at kere ved ni tiden. P det tidspunkt sov Bo og hans hjzlpere stadig
trygt i deres varme senge. Gad vide hvor hvornar de kom afsted? Mine hjzlpere kerte allerede for-
kert i Cergy Pontoise, hvilket ellers ikke skulle veere praktisk muligt. Maske var de dgdtreette for
der bredte sig en stilhed bag i bilen, som jeg ikke er vant til. De matte ogsa spise masser af slik og
drikke masser af cola for i det mindste at holde sig vagne nar de selv skulle kare.

Jeg havde i al hemmelighed bestemt at jeg ville prgve at sidde uden respirator om eftermiddagen,
for maske at undga den lange pause midt pa dagen. At jeg ikke havde indviet hjelperne i denne
information skyldtes at jeg ikke vidste om jeg kunne Klare det. Siden jeg begyndte at bruge respira-
toren hele dagnet, for naesten et ar siden, har jeg ikke prgvet at sidde uden respirator lzengere end
det tager at blive liftet i seng. Respiratoren er jo sterkt vanedannende, sa jeg troede egentlig ikke at
det var muligt at sidde uden respirator sa leenge efter at man brugte den i degndrift. Omvendt havde
jeg ogsa lidt pa fornemmelsen at jeg maske var sejere end jeg troede? Men lidt efter frokost og lidt
inde i Belgien valgte jeg at fa respiratoren taget af. Den farste halve time var den verste; da fglte
jeg mig hele tiden fristet til at tage respiratoren pa igen. Men vi skruede op for aircondition og satte
blaeseren pa fuldt blus (eller blas), sa den blaste lige ind i tracheostomien og s& veennede jeg mig
til at treekke vejret selv. Efter en times tid syntes jeg at der bredte sig en vis bekymring bag i bilen,
om jeg nu overlevede? Nej, det var nok bare i min fantasi at de bekymrede sig....

GPS systemet valgte en nordligere rute denne gang sa vi kom igennem Nederland, som ofte fejlag-
tigt kaldes for Holland sa vi tager den lige endnu engang: Holland er blot to af 12 provinser (Nord
Holland og Syd Holland) i landet der hedder Nederland! Vi kom blandt andet igennem Eindhoven
og Vi karte forkert og var naesten helt i Maastricht, sa jeg har nu alt i alt veeret i ni forskellige lande
siden jeg fik respirator for to r og fire maneder siden: Island, Sverige, Norge, Tyskland, Polen,
Belgien, Frankrig, Nederland og Disneyland. S& kom ikke og sig at man ikke kan komme ud og
opleve noget selvom man har respirator! | Holland, undskyld Nederland lyder alle bynavne enten
sjove eller ogsa er de umulige at udtale, ligesom i Belgien.

Ved fem tiden fik jeg en voldsom hovedpine sa jeg méatte have respiratoren pa igen, sa jeg vil ikke
ligefrem anbefale andre ALS-ramte at ga i afveenning med respirator. Men nu var vi allerede langt
inde i Tyskland og det sa ud til at vi undgik den lange pause for at oplade respiratoren. Kort efter at
vi passerede den danske granse gik respiratoren dog ud, sa jeg matte have natrespiratoren pa.
Natrespiratoren er en PLV 100 respirator, som har et batteri til ca to timer, hvilket skulle reekke til
at komme hjem. Men dels skulle jeg suges 3-4 gange i Danmark og dels karte hjalperen mod
Svendborg i stedet for mod Odense, sa lige idet vi karte ind pa parkeringspladsen foran mit lejlig-
hedskompleks satte 0gsa natrespiratoren ud, sa jeg matte sidde uden respirator et kvarters tid, mens
hjeelperne laessede af bilen.
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Vi ndede ikke at se s3 meget af Paris, men alligevel ndede vi at se utroligt meget af Paris! Pagrund
af de umulige handicapvarelser og de umulige senge, var vi reelt fagrst klar til at kare fra hotellet
ved tolv tiden. Og pagrund af den voldsomme trafik og de umulige parkeringsforhold var vi reelt
forst i stand til at veere et givet sted i Paris' centrum ved to tiden. Men sa karte vi til gengzald ogsa
pé i ca ti timer, afsluttende med en fin middag pa en fin restaurant s& vi kom meget sent hjem. Det
sidste var i gvrigt ogsa hard kost for mig! Bo er selvfglgelig vant til det vilde liv med forretnings-
middage hver eneste aften, fra sin tid som overchefleder i en eller anden virksomhed. Omvendt er
jeg, som ydmyg teoretisk fysiker, vant til at sidde hjemme hver aften med bgjet nakke over mate-
matiske udregninger....

Hidtil har det veeret den rejse der har budt pa de sterste praktiske problemer for hjelperne. Men
mine tre fremragende hj&lpere, Cecilie, Jeannet og Julie, klarede at lgse alle problemerne til perfek-
tion, og de holdt tilmed humgret hgit til det sidste. Og hvor karte de dog fantastisk inde i Paris' cen-
trum! Der var en voldsom trafik pa alle tidspunkter inde i Paris og ofte kunne GPS systemet ikke
finde satellitten; det skete naturligvis i tunnellerne, men ogsa ofte i de smalle gader med 6-7 etagers
ejendomme. Jeg har ogsé den starste beundring for Bo's tre hjelpere, Sarah, Ditte og Ann Lee; de
klarede det precis ligesd godt som Cecilie, Jeannet og Julie. Med sadanne hjaelpere kan man klare
hvad som helst!

Arne Lykke Larsen



ALS FORUM BAGSIDEN

Nyhedsredaktionen Nyhedsredaktionen
v/Tommy R. Pedersen v/Jacob Lykke Sgrensen
Blomstertoften 64 Kirsebaerlunden 13
7400 Herning 4400 Kalundborg
Telefon: Telefon:
TIf:+45 97 266 607 TIf.+45 32 52 22 02
Mob:+45 27 20 66 07 Mobil:+45 30 61 24 60
E-mail: Email:
agv@mail.dk ls@lykkesoft.dk

www.als-dk.dk

http://www.activeboard.com/forum.spark?forumID=98439

INTERESSANTE INTERNETADRESSER

TRYK HERUNDER PA @NSKEDE LINK KOPIER ADRESSER IND | 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-HJALPER FORMIDLINGEN

DANSK ALS SELSKAB
ALS FILM

RESPIRATORBRUGER

ALS GRUPPERNE DANMARK

JAN MANTHAI NIELSEN




