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Velkommen 2009

Vi haber at modtage og bringe mange indslag fra jer

Hej

Jeg har faet denne invitation fra Sverige. Svenske PALS har
ikke adgang til respirator. Vil | deltage i dette og vise, at man
kan leve ganske udemeaerket med respirator?

Birger

Det kunne veere interessant at hgre hvad svenskerne ggr for
deres ALS-patienter og maske spgrge hvorfor de ikke delta-
ger i det nordiske samarbejde.

Jeg vil da overveje at deltage om ikke andet kan jeg fa lavet
service pa bussen noget billigere i Sverige nar jeg alligevel er
derovre.

Lars

SE MERE SIDE 3

Laes her

Vor gode ven Walter Burger er ikke hos os mere
Laes mere side 2

HVIS DU VILVIDE MERE

http://www.muskelsvindfonden.dk/raad-og-vejledning/

HANDICAPPOLITIK

http://www.muskelsvindfonden.dk/handicappolitik/

ALS GRUPPE DANMARK
NU PA FACEBOOK
http://www.facebook.com/group.php?gid=31314668612
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Du ma have det godt Walter

Jeg ville egentlig stave videre og sige "der hvor du nu skal hen", men det ville jo veere en
spirituel bemeaerkning (som ville gare Birger glad!), sa den holdt jeg i mig. Walter og Ingrid
Burger er blandt mine naermeste ALS-venner. Pagrund af den geografiske afstand mellem
Helsingegr og Odense overrendte vi ikke hinanden; vi sds vel ca en gang om aret. Vi overmai-
lede heller ikke hinanden; vi skrev vel ca et par gange om aret. Alligevel stod vi hinanden
neert.

Jeg madte Walter og Ingrid ved Birgers 50 ars fadselsdag for mange mange ar siden. Walter
0g jeg sad ved siden af hinanden ved herre-frokosten, mens damerne var til frokost ude i
byen. Jeg var vist den eneste der havde dame med; min hjeelper. Vi kunne begge tale den-
gang, om end med svag styrke. Vi fik en god lang snak; jeg kan blandt andet huske at Wal-
ter sagde til mig at jeg skulle springe helt over stadiet med at veere afhaengig af Bi-Pap flere
timer om dagen; jeg skulle bare ga direkte til respiratoren. Et rad jeg kom til at holde; ufri-
villigt, ganske vist. Senere, da damerne kom tilbage, kom Ingrid over og hilste pa mig. Jeg
kan huske at hun sagde at jeg var alt for ung til at have ALS. Her, mange mange ar senere,
synes jeg stadig at jeg er alt for ung til at have ALS.

I midten af november skrev Ingrid, i anden anledning, til mine ALS-venner i Odense og jeg,
og hun bemeaerkede at Walter havde meget sveert ved at kommunikere. Jeg havde straks en
masse spgrgsmal til Walter og en masse forslag til hvad han skulle prave af kommunikati-
onssystemer. S& nogle dage senere inviterede jeg mine ALS-venner i Odense og jeg pa be-
sgg hos Walter og Ingrid i Helsingar. Ingrid skrev straks tilbage: De ville veere meget glade
for at se os, men vi skulle skynde os at komme for Walter havde besluttet sig for at fa af-
brudt sin respirator behandling. Sikke en beslutning at tage og videregive til sine neermeste
pargrende! En beslutning man kun ma respektere! Hun fortalte ogsa at Walter egentlig ikke
var traet af livet som sadan, men han var meget teet pa at veere fuldsteendig "locked in", dvs
at han naesten ikke kunne kommunikere mere og derfor snart ikke var herre over sin tilvee-
relse mere. | slutningen af november tog Birger og Jutta og Jens og Birgit og jeg plus nogle
hjeelpere til Helsinggar for at besgge Walter og Ingrid og for at tage afsked med Walter.

Walter og Ingrid var fuldsteendig afklaret om situationen, sa snakken gik lystigt, mens The
Beatles spillede sagte i baggrunden, og vi lo meget; eller "skralgrinede”, som Ingrid udtrykte
det. Sadan skulle det veere! Walter kunne neaesten ikke bevaege gjnene; kun skele lidt til si-
derne. Men han sad sa fredfyldt i sin karestol og han smilede hele tiden. Jeg spekulerede pa
om man maske kunne udvikle et kommunikationssystem, et "smilometer", udelukkende ba-
seret pa at smile? Walter har alt med The Beatles; alle deres LP plader (som hans unge
hjeelpere ikke forstod noget som helst af), alle deres single plader (som hans unge hjalpere
ikke forstod noget som helst af) og alle deres CD'er (som hans unge hjaelpere godt forstod!).
Vi fik eerbgdigst lov til at hgre et virkeligt klenodie: "She loves you yeah yeah yeah", med
Die Beatles pa tysk (til skreek og advarsel): "Sie liebe dich jah jah jah".

Efter nogle timer matte vi bryde op. Det var meget voldsomt for mig at tage afsked med
Walter, som han sad lyslevende overfor mig, velvidende at han om nogle f& dage ville fa af-
brudt sin respirator behandling. Et menneske jeg saetter meget stor pris pa. Det sidste jeg
sagde til ham (med tarer i gjnene), var: "Du ma have det godt Walter". Jeg ville egentlig
stave videre og sige "der hvor du nu skal hen", men det ville jo veere....

Ingrid trgstede mig, jeevnfgr en af mine tidligere historier, med at Walter ville blive den fagr-
ste af os til at flyve. Fire dage senere fik min gode ven Walter Burger afbrudt og afsluttet sin
respirator behandling. Aret veere hans minde.
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ALS konference

ALS-konferens i Malmo6 Tisdag 2009-01-20.

Quality Hotel Konserthuset, Skandiasalen. Amiralsgatan 19.

Anmalan

Anmal ditt deltagande pa www.nhr.se eller via e-post: als.malmo@nbhr.se .
eller ring till NHR 08-677 70 10

Vi vill ha din anmélan senast 15 januari 2009.

Las garna mer pa www.nhr.se

Deltagaravgift 200 kronor betalas i entrén. Medlemmar i NHR - fri entré. (visa medlemskort)
Arrangor: Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Program

14.00 Inledning och presentation av NHR
14.10 Vad ar ALS

14.50 Orsakerna till ALS

15.20 Kaffepaus

15.50 Genetisk radgivning

16.10 Doktorandforeldsning

16.30 Nya medicinska behandlingar
17.00 Slut

ALS ar en sjukdom i de nervceller i hjarnan och ryggmargen som styr kroppens viljemassiga
rérelser. Nervcellerna skadas och forstors till slut. Orsaken till sjukdomen &r okand, men det finns
flera teorier om varfor den uppstar. Det finns ockséa en arftlig form av sjukdomen hos cirka fem
procent av de insjuknade.

Man insjuknar nagot oftare an kvinnor och den vanligaste aldern d& ALS debuterar ar 50-70 ar.
Det viktigaste symtomet &r en tilltagande férsvagning av muskelkraften, som ofta startar i
armarna eller benen.

Mer om vad ALS &r och orsakerna kommer vi att beratta om pa konferensen liksom genetiska
fragestallningar och nya medicinska behandlingar.

Konferensen vander sig till dig som sjalv har ALS, narstdende, personal inom omvardnad och
sjukvard samt alla andra som vill veta mer om ALS.

Syftet med konferensen ar att sprida aktuell kunskap om sjukdomen och oka forstaelsen for dem
som insjuknar och deras narstaende.

Forelasare ar ledande forskare i Sverige inom ALS.

Med vanlig halsning

Clacs-Giran Bernds
Natverket for ALS
NEUROLOGISKT

HANDIKAPPADES RIKSF ORBUND
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Patienten tar huvudrollen!

En perspektivforskjutning inom sjukvarden haller p& att aga rum.

Det ar inte langre lakaren som star i centrum. Patienten vill inte langre vara det
som ordet antyder, den passivt lidande. Nu vill patienterna hdvda sina roster och
tala om sina kanslor och egna upplevelser av sin sjukdom. Man vill ta tillbaka
befalet dver sitt liv. Lakarens och vetenskapens allenarddande auktoritet har
bdrjat monteras ner.

16th Annual Meeting
of the International Alliance of ALS/MND Association

63 representanter deltog pa Alliansens mote foretradande 49 organisationer fran
40 lander.

Rodney Harris avgick som ordférande och Gudjon Sigurdsson
tilltradde som ordférande 2009 i
International Alliance of ALS/MND Associations.

The Forbes Norris Award

ar ett pris som utdelas varje ar till en fortjanstfull forskare i mnd/als. Mottagare
detta ar var den kanadensiske forskaren Michael Strong.

The Humanitarian Award tilldelades Rodney Harris, CEO MND Victoria,
Australien. Ett arligt, icke vetenskapligt, humanitart pris for fortjanstfullt arbete i
kampen mot mnd/als bade nationellt och internationelit.

Grant-in-Aid.
New therapeutic approaches for MND based on ER stress inhibition

Dr Julie Atkin visade for en tid sedan att en cellular bana kallad ER- stress, startar
dod av motoriska neuronceller i MND.

Han onskar faststélla, om nya konstruktioner, som forminskar ER- stress, kunde
anvandas till fordrojning av sjukdomsstarten och progressiviteten av als, i djur
som utvecklat MND.

Dessa studier skulle faststalla huruvida dessa, eller beslaktade droger, kan vara

effektiva hos manniskor med sjukdomen.
Dr Julie Atkin

MND Research Team, Howard Florey Institute, University of Melbourne.

VLT ANL= AeH
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DROP IN — traffar
forsta torsdagen varje manad
mellan kI 13.30 — 15.30.

Du som har diagnosen ALS - anhérig - personlig assistent - som vill veta mer.

Plats: LaSSe Brukarstddcenters lokal, Vestagatan 2 Goteborg tel 031-841850

Varens traffar ager rum: Den 5 febr.
5 mars, 2 april, 7 maj, 4 juni.

Du har mojlighet att stalla fragor, f& vardefulla tips, f& hjalp med ev. ansdk-ningar eller bara tala
med nagon i samma situation. Du far traffa Lena Stenstrom radgivare & aktiv i NHR . Lena har
diagnosen ALS sedan 1986 .

Inbjudan: Till cirkeln

Att leva med ALS.

Vid tre tillfallen traffas vi under olika teman.
Assistans: torsd. 12 febr. kl 13 — 15.

Att Ata: torsd. 19 febr. kl 13— 15.

Kommunikation:
torsd. 26 febr. kIl 13.00 — 15.00.

Plats: LasSe Brukarstodcenters lokal, Vestagatan 2. Goteborg tel 031-841850
Ansvarig for cirkeln: Lena Stenstrom.

Anmalan senast torsdag den 5 februari.

1y

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
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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




