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Argang 3, nr.2

Advarsel mod FOA til BPA brugere om, ikke at underskrive en aftale med FOA.

Hvis du har BPA/hjeaelpeordning, sa lad veere med at underskrive den aftale FOA
har sendt i omlgb.

SE MERE SIDE 3

Laes her

Det skal vaere legitimt at vaelge livet

I en kommentar til den aktuelle debat om aktiv dedshjelp, siger Evald Krog, formand for Mu-
skelsvindfonden, der er patientforening for bl.a. ALS-patienter:

"Vi har, som jeg ser det, i dag nogle udmaerkede regler, der er ganske deekkende for det, der er
behov for. Derfor ma det vigtigste veere at gare det legitimt at veelge livet. At satte fokus péa
aktiv livshjeelp. For det kan bestemt gares veaesentligt mere tillokkende at veelge livet end det
er i dag, ” siger Evald Krog.

Muskelsvindfonden har gentagne gange gjort opmarksom p4, at kapaciteten pa landets to
respirationscentre ikke er stor nok til at deekke det behov, der er.

”For mennesker med dgdelige sygdomme som f.eks. ALS er det utroligt vigtigt at fa den ngd-
vendige hjelp og livsforbedrende behandling i rette tid. Og det er klart, at ventelister ikke er
med til at gge livskvaliteten hos mennesker med en steerkt fremadskridende sygdom. Manglen
pa en akut modtagelse pé respirationscentrene og en manglende centralisering af behandlin-
gen af muskelsvind-patienter bidrager heller ikke positivt, ”siger Evald Krog.

Han lever selv med bade respirator og mavesonde.

”Jeg synes selv, at jeg er et ganske godt eksempel pa, at der kan veaere masser af livskvalitet i
et liv som mit. | samme andedrag skal selvfalgelig siges, at der er meget stor forskel pé en
hurtigt fremadskridende og dgdelig sygdom som ALS og andre typer for sygdomme eller han-
dicap. Men livet med respirator kan sagtens ggres langt mere attraktivt end det er i dag og det
er bl.a. noget af det vi arbejder for i Muskelsvindfonden.”

Kilde www.muskelsvindfonden.dk
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Overenskomst

Dansk Industri og 3F indgar overenskomst for handicaphjzlpere

Dansk Industri og 3F har indgaet en overenskomst for handicaphjalperne. Da LOBPA (Landsforeningen
Borgerstyret Personlig Assistance) er medlem af Dansk Industri geelder overenskomsten derfor for de han-
dicaphjalpere, som LOBPA fremover overtager arbejdsgiveransvaret for. Lees mere pa LOBPASs hjemme-
side.

Ud fra aktuel viden og aktuelle forventninger vil det fremtidige belgb, som Folketinget vil paleegge kom-
munerne at beregne til BPA, kunne dakke de belgb, der skal udbetales til handicaphjalperne efter overens-
komsten. Samtidig er det naturligvis et grundleeggende princip, at kommunerne ikke ma behandle borgerne
forskelligt, sa borgere der gnsker at bevare arbejdsgiveransvaret selv vil modtage en tilsvarende stor bevil-
ling til BPA, siger udviklingschef i Muskelsvindfonden Jargen Lenger.

”Jeg forventer, at det nye niveau for handicaphjeelpere vil treede i kraft i Igbet af 2. kvartal i 2009, dog med
virkning fra 1. april 2009, fordi det er det tidspunkt, hvor det er realistisk at forvente, at Velfaerdsministeri-
et udsender en ny Bekendtgarelse om, hvordan kommunerne skal beregne tilskuddet til BPA. Efter 1. april
2009 kan der godt ga nogen tid, far forbedringerne udmantes, for kommunerne skal simpelt hen lave nye
beregninger for alle med BPA, og i nogle kommuner er det en temmelig stor opgave. Og farst nar dét er
sket, vil pengene ende pa handicaphjalpernes lgnkonti”, siger Jargen Lenger og tilfgjer:

Processen er midt i et vadested, og affader nok en hel masse spgrgsmal, som kan jeg formentlig ikke svare
pa. Jeg tror heller ikke, det tjener noget formal, at begynde at spgrge kommunerne om alt muligt vedraren-
de dette”.

Jorgen Lenger folger udviklingen i sit Handicappolitiske Nyhedsbrev. Modtager du ikke allerede nyheds-
brevet, kan du skrive til husk@privat.dk og blive tilmeldt.

Lagb for livet

Tommys lgb for livet

Tommy Pedersen fra Herning lider af den uhelbredelige sygdom, ALS. Alligevel holder han livs-
modet oppe, og han er i fuld gang med at forberede et stort lgb, »Lab for livet«. Det kan man se
mere om i TV/Midt-Vest

Link til indslag: http://www.tv2regionerne.dk/?id=463717&r=6

- Tanken var at samle alle de opretstaende handicappede og de handicappede og lave en kombi-
nation af mange ting, lgb, march og cykling, siger Tommy Pedersen og spgrger smilende:

- Kan du hgre ironien?

Ironien er rettet mod de opretstaende handicappede,

- P& en made er vi alle sammen handicappede. Over halvdelen af befolkningen har et psykisk
handicap efter min mening. En standardsygemelding i dag lyder pa »stress«. Stress er en psyko-
logisk faktor og halvdelen af alle sygemeldinger pa arbejdsmarkedet er stressbetonede, siger
Tommy Pedersen fra sin supertjekkede kagrestol, som han kan styre med munden.

Lab for livet er et projekt, som skal veere med til at bringe handicappede og opretgaende handi-
cappede sammen for at fijerne bergringsangsten overfor handicappede og indvandrere.



Argang 3, nr.2 Side 3

Advarsel mod FOA

Advarsel mod FOA til BPA brugere om, ikke at underskrive en aftale med FOA.
Hvis du har BPA/hjeelpeordning, sa lad veere med at underskrive den aftale FOA har sendt i omlgb.
Kaere modtager af Muskelsvindfondens Handicappolitiske Nyhedsbrev.

For kort tid siden orienterede jeg jer om, at der er indgéet en overenskomst for handicaphjeelpere mellem ar-
bejdsgiverorganisationen DI og fagforeningen 3F. Da den borgerstyrede organisation LOBPA (Landsforeningen
Borgerstyret Personlig Assistance) er medlem af DI, vil denne overenskomst gaelde for de handicaphjeelpere, som
borgere med BPA beder LOBPA om at veere arbejdsgiver for.

Naturligt nok veekker det stor interesse hos bade handicaphjaelpere og hos borgere med BPA, hvad sadan en
overenskomst indeholder, og det diskuteres naturligvis ogsa, om den kunne vaere bedre. Ogsa fordi det er den
allerfarste overenskomst pa dette omrade.

I den forbindelse vil jeg lige understrege, at en overenskomst altid kan veere bedre. Det er samaend ingen kunst.
Men nogen skal betale. | dette tilfselde skal kommunerne betale. Hvis en overenskomst bliver dyrere end det be-
lgb, som kommunerne vil betale til BPA, haenger man som borger med BPA selv pa ekstraudgiften. S& det er al-
vorlige sager. Efter min mening svarer overenskomsten, der vil geelde for LOBPA, nogen lunde til det niveau, som
kommunerne vil bevilge efter de bindende retningslinjer, som Velfaerdsministeriet vil melde ud om ca. 2 mane-
der. Sa hvis et enkelt element i overenskomsten skulle forbedres, skulle et andet forringes.

Men jeg vil da understrege, at f.eks. private firmaer, der indgar andre overenskomster med et andet indhold,
ikke af den grund ma betragtes som userigse. Tveertimod - de kan sagtens veere serigse. Men de er altsa under-
lagt samme binding som LOBPA: De samlede udgifter kan ikke overstige, hvad kommunen vil bevilge. Og posen
med penge til at putte i handicaphjeelpernes lommer er og bliver den samme, uanset hvor man placerer sit ar-
bejdsgiveransvar, og uanset om man selv vil beholde sit arbejdsgiveransvar.

Jeg orienterede jer ogsd om, at denne overenskomst har udlgst en strid mellem de to fagforeninger, 3F og FOA,
og jeg tilkendegav, at jeg overhovedet ikke vil kommentere denne strid.

Det vil jeg fortsat ikke. | hvert fald ikke lige nu. Stort set ikke, i hvert fald.

Men FOA har nu taget et initiativ, hvor man tilsyneladende vil forsgge at f& enkeltpersoner, der er arbejdsgivere
med en BPA, til at tiltreede en overenskomst, hvis indhold end ikke er beskrevet, og hvis pris ikke kendes. Hvilket
betyder, at man risikerer at padrage sig selv udgifter, der ligger ud over, hvad kommunen vil bevilge.

Det far mig til - pa dette ene punkt - at bryde min tavshed om FOAs optraeden, fordi dette initiativ er af hidtil
uhgrt grovhed fra FOAs side, og jeg er ngdt til at advare mod det. En sadan revolverpolitik, endda rettet direkte
mod den enkelte borger med BPA, har vi pd ingen made oplevet fra fagforeningen 3F.

Jeg vil frardde enhver at skrive under pa noget som helst og navnlig da at skrive under pa dette. Der er ingen
ting, der haster, og Velfeerdsministeriets retningslinjer for beregning af belgbet til BPA kommer fgrst om et par
maneder. Hvis man indgar forpligtelser, som kommunen ikke vil honorere, haenger man selv pa den, og handi-
caporganisationerne har ingen som helst mulighed for at hjeelpe i den situation. S& tag det helt roligt ... BPA lg-
ber ingen vegne. Den er ikke engang kommet endnu.

Med disse ord vil jeg vende tilbage til min tilstand af ophgjet tavshed i forhold til FOAs noget desperate adfeerd.
Handicaporganisationerne har veeret klassens paene dreng i dette forlgb, og det er vi bedst tjent med fortsat at
veere.

Mvh

Jgrgen Lenger

Kilde www.dhf-net.dk



Arne Lykke Larsen

Argang 3, nr. 2 Side 4

Det er ikke sa slemt at have ALS

Mange ALS-ramte og deres pargrende begar den store fejl at lytte alt for meget til
lzegerne. Man kan selvfalgelig godt lytte til legerne hvis man har braekket en arm
eller hvis man har lungebetzndelse. Jeg har ogsa hert at mange leger har en gene-
rel stor viden om medicin. Men nar det drejer sig om ALS, skal man hellere lytte
til eksperterne. Og eksperterne er farst og fremmest andre ALS-ramte! Specielt de
ALS-ramte der lever et godt og aktivt liv med deres ALS; det er der nemlig utroligt
mange der gar! Nu siger leegerne (fx pa Respirationscenter Vest) ganske vist at
man ikke skal se pa de gode eksempler, men det er jo lige netop det man skal! ALS
-ramte er i almindelighed mere erfarne med ALS, mere opsggende og mere intelli-
gente end leegerne, sa ved at stille problemer til en bred kreds af ALS-ramte far
man lgsninger i stedet for nye problemer.

Et eksempel pa at man lytter alt for meget til leegerne oplevede jeg da jeg laeste
Eva Jgrgensens bog "Vi ses i morgen". De fik et helt forkvaklet forhold til ALS
fordi de ikke lyttede til de rigtige folk. Et meget lille eksempel: Nar man far mave-
sonde siger diatisten at man skal indtage 1.5 liter sondemad pr dagn, eller 1.7 liter
eller endog 2 liter. Det skal man absolut ikke lytte til!! Enhver erfaren ALS-ramt
med mavesonde ved at man ville eksplodere hvis man indtog sa meget sondemad
og at langt mindre kan gere det. Bare Steffen og Eva dog havde lyttet lidt mere til
eksperterne....

Jeg har aldrig indtaget mere end en liter sondemad om dagen, og alligevel har min
veegt veeret konstant stigende. Jeg har i gvrigt lige skaret ned pa sondemaden, idet
jeg var blevet lidt tykmavet og tykkindet, som fglge af at jeg eder for meget og
laver for lidt gymnastik! En kontrolvejning pa Respirationscenter Vest viste da og-
sa at min veegt var 88 kg (80 kg muskler og 8 kg fedt....); nasten 20 kg mere end
far jeg fik ALS! Men det var jo leegerne vi kom fra: Laegerne har nemlig generelt
et meget negativt syn pa ALS, og de ved ikke noget som helst om at leve med
ALS. Nogle leger siger endda at det er den varste diagnose man overhovedet kan
stille. Jeg kan nu komme i tanke om mange sygdomme der er langt veerre end
ALS. Selvom mange ALS-ramte og deres pargrende nok ville gnske at de "kun"
havde kraeft (undskyld til de kreeft-ramte, men det er der altsd nogle ALS-ramte der
teenker!), er der jo flere kreeftformer hvor man ikke har en chance og hvor man der
i Iobet af et halvt ar eller mindre. Af andre sygdomme der er langt veerre end ALS,
kan fx nevnes Kreutzfeldt-Jacob syndrom; den menneskelige version af kogal-
skab. Generelt synes jeg ogsa at sygdomme der rammer de intellektuelle evner er
langt veerre end ALS.



I modsetning hertil rammer ALS ikke sa ofte de intellektuelle evner, og desuden er ALS jo blot en kronisk
sygdom som man kan leve med i mange ar indtil man bliver gammel og dar af noget andet - hvis man vel
at marke veelger at fa mavesonde og respirator! Og det er der heldigvis flere og flere der gar. Der er heldig-
vis ogsa flere og flere der veelger et godt og aktivt liv med (endog fremskreden) ALS. For nogen tid siden
modtog jeg en mail fra en kvinde der havde ALS. Hun havde tidligere veeret meget aktiv, og hun skrev at
hun savnede alle sine aktiviteter. Jeg foreslog at hun startede noget ALS-arbejde i sit lokalomrade
(Kgbenhavn). Der er nemlig ingen undskyldning for bare at sidde derhjemme og vare passiv, eller ligefrem
deprimeret, bare fordi man har ALS. Se at komme i gang!

Det er der heldigvis mange der er! Bare se pa formanden for den Nordiske ALS Alliance, Jens Harhoff.
Han var allerede gammel og dgv da han fik ALS, og nu er han sa aktiv som aldrig fer. Efter ti ar med ALS
og otte ar med respirator rejser han hvert ar (mindst) verden rundt til konferencer, hvoraf han (mindst) har
arrangeret hveranden selv. Eller se pa vores allesammens webmaster, Tommy Pedersen, som blander sig i
hvad som helst. Han er utraettelig i sit handicappolitiske arbejde og render alle forretninger og virksomhe-
der i Herning omradet pa derene for at fa gkonomisk statte til sine aktiviteter. P4 Tommys gravsten kom-
mer der ikke til at sta: "Endelig fik han fred". Der kommer derimod til at sta: "Endelig fik vi andre fred".
Og er det egentlig ikke at foretreekke?

Personligt synes jeg ikke at det er sa slemt at have ALS; blot lidt upraktisk. Jeg var sa heldig at have et ar-
bejde som jeg kan blive ved med at passe. Jeg har set flere andre der havde jobs som de sagtens kunne pas-
se fra en computer i et fleksjob (ligesom jeg), men de har alligevel ladet sig pensionere. Hvorfor forstar jeg
ikke, det geelder jo netop om at holde sig i gang! Og at fortsaette med at have en tilknytning til arbejdsmar-
kedet gar at ikke alting kommer til at dreje om sygdom. Det kraever selvfalgelig en stor hjelperstab at leve
lzenge og aktivt med sin ALS. Men det er da kun hyggeligt og dejligt at have begavede unge (piger) menne-
sker i huset! Nu siger man maske at man bor langt ude i Vestjylland, hvor det maske ikke lige er sa let at
finde 6-7 unge begavede mennesker (vestjyder er jo sadan lidt blobblob....). Jamen, sa ma man da bare flyt-
te til en starre by! Hvis det geelder liv og dad er det vel ikke for meget forlangt? Jeg matte i gvrigt ogsa
flytte da jeg fik ALS....

Efter otte ar med ALS og ca tre ar med respirator er jeg efterhanden i en tilstand hvor jeg kun kan bevaege
gjnene. Alligevel synes jeg egentlig at jeg stort set lever et normalt liv. Jeg besgger familie og venner, jeg
gar i biografen og tager til andre kulturelle (inklusive sportslige) arrangementer, jeg tager pa ferie i udlan-
det hvert ar og endelig gar jeg pa arbejde hver dag. Lyder det s slemt? | sommerferien i ar var jeg fx i Dis-
neyland, og er det maske ikke det ultimative argument for at velge at fa respirator?

Jeg synes heller ikke at jeg har nogen vaesentlige problemer som fglge af min sygdom. Et problem er at min
kommunikation er meget langsom, men det har jeg efterhanden vaennet mig til. Et andet problem er at min
slimproduktion er voldsomt stor, sa jeg ofte ma suges i bade mund og naese, men det er vist mest generende
for andre mennesker. Almindelige mennesker producerer jo ca to liter slim i degnet; til sammenligning pro-
ducerer ALS-ramte med respirator ca tyve liter! Laegerne siger ganske vist at det ikke passer, men som tid-
ligere navnt, skal man ikke lytte til leegerne. Et yderligere problem er at jeg skal suges i tracheostomien
mellem fem og tyve gange i dggnet. | starten syntes jeg at det var forfeerdelig anstrengende og udmattende
at blive suget, men nu glaeder jeg mig ligefrem. Nar jeg bliver suget i tracheostomien gennemrystes hele
kroppen af spastiske kramper, sa det er bedre end sex! Men hvad er det nu lige at sex er? Sa jeg har egent-
lig ingen problemer.

Med mine skriverier har jeg, i al beskedenhed, prgvet at udbrede et budskab om at det ikke er sa slemt at
have ALS.



Nyhedsbrev ALS FORUM Side 6

VLT ANL= AeH

FORSKNING

Glial Restricted Precursors GRPs.

Packard centers forskare rapporterar att transplantering av en ny
rad av stamceller i ratt-modeller av als klart forskjuter den
nyckelmarkor av neurodegenera-tiva sjukdomar i allméanhet och als
i synnerhet och bromsar djurets neuronforlust och forlanger liv.

Teamet transplanterade c:a 900.000 GRPs till specifika platser i
den cervicala ryggmargen av varje, modellratta i tidigt stadium av
als.

Det nya resultatet stottar en tidigare hypotes, att konstgjord
utbytning av sjukliga celler mot sunda celler i riktade delar av
ryggmargen kunde styrka andning och ge forhéjd éverlevnad.

En uppgift att uppsatta som mal ar, att de tillforda cellerna
Overlever i delar av den cervicala ryggmargen. Den som mest
gynnar diafragman som i hég grad ansvarar for och kontrollerar
andningen.

47 9 fler motorneurons fortlevde dar an i obehandlade
djurmodeller.

Medan de tillforda cellerna, pa sikt, inte raddade alla av nerverna
till diafragman, underholl de dess

nervkapacitet och 6verlevnads-tiden blev markant langre, sager
neuroscientist professor Nicholas Maragakis, som ledde forsknings-
laget vid John Hopkins.

Vi uppsatter avsiktligt som mal de motoriska neuronerna i denna
region, eftersom vi vet att deras dod orsakar respiratorisk nedgang
vid als.

Respiratorisk svaghet fran diafragman ar den vanligaste
dodsorsaken i ALS.

Denna riktade celleverans till ryggraden ar en lovande strategi som

saktar ner forlusten av motorneurons i ALS. Cellerna skadade inte
ryggmargen eller bildade tumor, ett bekymmer med nagra
stamcellsterapier.

Vi hoppas pa att forsoken ska kunna anvandas kliniskt.




Argang 1, Nummer 1 Side 7

Identifying novel genetic loci for familial motor neuron disease.

Syftet med detta projekt ar att anvanda genetiska screeningstrategier, i en del av
var ALS/MND-familjegrupp, for att identifiera en eller flera kromo-somala regioner
som hyser nya MND-gener. ldentifikation av generna, som orsakar MND, ska leda
till en storre forstaelse av biologin av motoriska neuroner och till grunden av
familjar och sporadisk motorisk neuron degeneration.

Dr lan Blair
ANZAC Research Institute, NSW

Ett stort genombrott
fOor alsforskningen

Nu har man lyckats med att programmera om celler sa att de utvecklas till nagot
annat an deras ursprung. Ett forskarlag i USA tog hudceller, fran en aldre kvinna
som var drabbad av als, och lyckades omprogrammera dem till stamceller som
sedan utvecklades till nervceller. Specialiserade celler vaxlar nastan aldrig kurs av
sig sjalv sa upptackten kan fa stor betydelse for den framtida alsforskningen.

Valgodrenhetsgala for ALS.

Galan kommer att Aga rum pa Stads-teatern i Karlshamn. Det preliminara datumet ar just nu den 18
mars.

Valjeviken:
www.valjeviken.se
Box 94,

294 22 Soélvesborg
Tel. 0456-151 15

ALS-diagnoskurs:

Tid: 18 maj - 31 maj 2009
Ansok: Senast 8 veckor fore kursstart

1}




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




