AUGUST 2008

1 dette nummer:

1

2

i.i:” - e
Jacob Lykke Sgrensen

Nyhedsbrev ALS FORUM

Argang 2, nr 7

VELKOMMEN TILBAGE FRA FERIE

GRUNDEN TIL NYHEDSBREVET KOMMER UD SA SENT,
ER DER FLERE GRUNDE TIL, PLANLAGNING AF DET
NORDISKE M@DE, SANATORIEOPHOLD, MANGLENDE
INDLAG FRA JER oma.

MEN NAR SEPTEMBERS UDGAVE KOMMER, MIDT | N-
STE MANED ER DET FORHABENTLIG MED NOGLE GO-
DE INDLAG

Jeg kender en ung mand (44 ar) som fik konstateret als for 2 ar si-
den, og bare bliver darligere hele tiden, som de fleste als-patienter
jo gar. Han har pravet ALT alternativt....vitaminer, urter, healing,
massage, kosttilskud af mange arter, kineseologi etc etc. Desverre
uden den store bonus! Han havde et godt, og sundt liv inden han
blev ramt.

Jeg bliver sa frustreret over, at man aldrig hgrer noget NYT om
sygdommen....forskning, forskningsforsgg, patienter der indvilliger
I det ene eller andet forsgg, de er da villige til at prgvet noget, den
sygdom er jo sa haslig! Om mange andre sygdomme, feks. Sklero-
se, hgrer man af og til nyt, der ser ud til at kunne hjalpe patienter
pa sigt. Hvorfor aldrig noget om als? Der sidder nogle mennesker
med en sygdom og bare skal vente pa at forfalde.....

Ja, jeg undrer mig bare over at man ALDRIG hgrer om noget der
bare kunne minde om en glaedelig nyhed, bade i at kende til arsa-
gen til sygdommen, og meget gerne jo ogsa til at kunne bremse
den! Det er trist. Og jeg kender desverre ikke svaret pa hvorfor det
er sadan. Men kunne gnske mig meget mere fokus pa denne syg-
dom i offentligheden, hvis det er det der skal til for at forskningen
kan fa mere fart pa.

Venlig hilsen, xx. Red
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Indkgb

Det er blevet meget sveert at fa ordnet indkeb efter at jeg har faet tracheostomi og respira-
tor. Far jeg fik respirator, kunne hjelperne sgrge for indkgb mens jeg var pa universitetet,
men den gar ikke leengere da jeg skal overvages hele tiden. Vi pravede en overgang at ha-
ve en ekstra hjelper pa indkegbsvagt om formiddagen, men hjalperne (de utaknemmelige
skarn!) gad ikke at komme for bare en time eller to. S lgsningen bliver sedvanligvis at
jeg ma tage med. Da jeg er pa arbejde alle hverdage ma indkgb ordnes enten for eller efter
universitetet eller eventuelt om lgrdagen.

Nu er der flere grunde til at det er besverligt at have mig med pa indkgb; fx er det neaesten
umuligt at styre en Bilka indkgbsvogn og en karestol samtidig og indkab tager da ogsa
mindst dobbelt sa lang tid nar jeg er ngdt til at veere med. Og sa kan jeg ikke engang kom-
me ind i alle forretninger, men ma vente i bilen hvilket er meget utrygt nar man har respi-
rator.

Der er ogsa mange grunde til at jeg ikke bryder mig om at vaere med pa indkgb. Egentlig
har jeg aldrig rigtigt brudt mig om at ga pa indkeb. Indkgb ma jo nermest betegnes som
rent tidsspilde i forhold til fx teoretisk hgjenergifysik, sa indkeb har altid veeret en tvin-
gende ngdvendighed for mig. Nar jeg ikke havde mere mad i huset, var det tvingende ngd-
vendigt for mig at kabe noget, for simpelthen at holde sulten fra daren. Og tgj, kan jeg
ikke lige huske at jeg nogensinde har kabt. Det er jo ogsa kun kvinder og bgssoide maend
der gar op i tgj! En yderligere grund til at jeg ikke gider vaere med pa indkeb, er at mine
hjeelpere simpelthen ikke har fantasi til at kebe noget speendende. De kan kun finde pa at
kabe ligegyldige ting som toiletpapir, vaskemiddel, handsabe og tandbarstehoveder. Kun
en sjelden gang kan jeg overtale dem til at kabe cola eller en karton rgdvin.

Det er relativt sjeeldent at det kan passe med at jeg kan komme med pa indkab, sa vi plejer
at kgbe stort ind. Det giver pa den anden side nogle problemer, da man ikke altid kan kebe
varer i ubegraensede mangder. Fx kan man kun kebe begraensede maengder af medicin.
Man kan kun kebe fem pakker affgringsmiddel af gangen pa apoteket, og i Matas ma man
endda kun kabe en pakke. Man ma sparge sig selv hvorfor, men Lagemiddelstyrelsen og
Sundhedsstyrelsen fglger pa dette punkt tilsyneladende amerikanske undersggelser, der
har vist at mange fallerede Hollywood skuespillerinder har begaet selvmord med en over-
dosis affgringsmiddel: De sked sig simpelthen ihjel!

Vi plejer altid at ordne indkeb i Rosengardscenteret. Selvom der altid er en forfeerdelig
masse mennesker og selvom alle handicapparkeringspladserne altid er optaget af biler
uden handicapskilt. Det sidste synes jeg i gvrigt er helt i orden: Hvorfor skal vi have alle
fordelene bare fordi vi er handicappede?

Arne Lykke Larsen
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