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Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre interesserede
Indlaeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@posts.tele.dk

eller Peeregrenen 119, 5220 Odense S

Forudgaende numre kan ses pa http://home5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm
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Ali Baba og de fyrretyve hjeelpere

Nej, hvis sandheden skal frem, sa har jeg vist kun sytten
hjeelpere. Eller er det otteogtyve? Eller maske elleve? Jeg
ved det faktisk ikke med sikkerhed.

For at have personlige hjeelpere efter paragraf 77 er det
en forudsaetning at man selv er i stand til at administrere
ordningen, selv er i stand til at anseette og afskedige hjeelperne
osv. Det er jeg i princippet ogsa. Men jeg ma indramme at
efter at jeg har faet dggnhjzelp alle ugens 7 dage, har jeg mere
eller mindre mistet overblikket over situationen. Og jeg ved
altsa efterhanden darligt nok hvor mange hjeelpere jeg har.

Jeg har i hvert tilfeelde Mette og Anne og Line og Malene
og to gange Sara. Og Helle og Julie og Kirsten og Annette. Sa
er der selvfglgelig ogsa Lone og Marianne og Tine og Yvonne.
For ikke at naevne Hanne og Lene og Jette og Charlotte. Og sa
havde jeg naer glemt Signe og Lisbeth og Janne og Eva. Har jeg
forresten naevnt Stine og Anna og Birthe og Rikke? | en snaever
vending kan jeg ogsa indkalde Grethe og Lise og Jonna og Vera.
Sa har jeg endvidere altid Nanna og Inge og Monica i baghanden,
hvis det gar helt galt. Og hvis det ikke var for Ulla og Sofie og
Ellen og Lotte, ja s& ved jeg eerligt talt ikke hvordan jeg skulle fa
vagtplanerne til at haenge sammen. Ups, lad mig ogsa lige naevne
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Sanne og Else og Trine, inden jeg glemmer dem. De er altid stand
by nar det virkelig kokser med ferier og sygdom. Pa den anden
side har jeg ogsa .... Og....

Heldigvis har jeg vist noget neer de sytten bedste hjeelpere i
landet. Eller er det de otteogtyve bedste? Eller maske de elleve
bedste? Jeg ved det faktisk ikke med sikkerhed.

Mine hjeelpere klarer alt. Der er faktisk ikke noget de ikke
kan klare. De er ogsa altid flinke til at orientere mig om hvad de
beslutter nar de holder personalemgder. Sidste gang besluttede de
fx at jeg skulle have gardiner i stuen. Og det fik jeg sa.

Arne Lykke Larsen

Emne:

Hej Birger

Dato:
Wed, 9 Jan 2002 23:56:24 +0100

Fra:
"Irene Svendsen" <is@home2.gvdnet.dk>

Til:

"Birger Bergmand Jeppesen” <bbj@post5.tele.dk>

Den 15. 11.2000 blev jeg indlagt for at fa fiernet en aeggestok. De skar
hul pa min tarm, og lod mig ligge i 3 dage. Sagde

jeg var hysterisk, da jeg sagde jeg havde ondt. Efter 3 %2 dggn opererede
de mig, da havde jeg bughulebeteendelse plus

blodforgiftning, beteendelse i hjernestammen. Dette var forarsaget af de
colibaktier der var i hele mig. Derefter havde jeg fem

bylder forskellige steder i bughulen. | stedet for at veere indlagt i 5

dage blev det til 4 maneder. Efter 10 dage i respirator

hvor de troede jeg skulle dg, vagnede jeg med nedsat kraft i hgjre arm
og ben. De sagde det skulle treenes op men det blev

aldrig bedre. Jeg spurgte om der var noget galt med mit hoved men det
sagde de der ikke var jeg skulle bare treene ihaerdigt.

Det gjorde jeg sa. | juni maned 2001 ville den venstre arm ikke helt

som jeg. Jeg blev indlagt pa neuroloisk afd. Og

undersggt grundig. Da kunne jeg overhovedet ikke bruge hgjre arm og gik
meget darligt. Farste uge i juli fik jeg stillet

diagnosen ALS. Dette sagde de var pga. den store infektion jeg havde
haft sa leenge. Derefter tog Michael og jeg pa ferie til

Syd-Frankrig vi holdte ferie i 9 dage og Michael var fantastisk til at
hjeelpe mig med bad, skaere mad op, og hive mig
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igennem alle seveerdigheder der var. Jeg badede i middelhavet om end med
statte fra Michael. Pa det tidspunkt havde jeg

faet hjiemmehjzelp til personlig pleje og en times rengaring om ugen. |
august maned fik jeg besveer med selv at spise, kunne

ikke fa bestikket op til munden. Min gangfunktion blev mere og mere

darlig, kunne ikke ga pa trapper alene mere. Blev

mere og mere treet, kunne ikke skrive et bogstav. Jeg fik sa hjeelp i alle
spisesituationer. En underlig oplevelse at have andre

til at give mig mad. Det veerste var nar de skrabte mig om munden med
skeen. Og talte til mig som om jeg var et barn.

Jette Mgller var da kommet ind i billedet og jeg s@gte personlig hjeelper
efter § 77. Det tog sandelig sin tid. Jeg sad for det

meste i en stol og kunne ikke ggre noget selv, fik kaldeapparat men
kunne heller ikke trykke pa knappen. Farste november

fik jeg hjeelpere efter § 72 pga. kommunen ikke mente jeg var aktiv nok
til 8 77 det til trods for jeg havde praediket for min

sag at jeg jo ikke kunne bevise min aktivitet nar jeg ingen hjeelp havde

til at foretage mig noget. Fik sa ansat en fast hjeelper i

hverdagene fra 8 — 15 plus fadelvagt om natten fra 22 — 8 . Dette blev
forlangt fra respirationscenteret i Arhus. Da kunne jeg

ikke rejse mig fra en stol eller ga alene mere. Farste december fik jeg
ansat to nattevagter og en aftenvagt. Alle timer uden

fast hjeelp blev deekket af forskellige ansatte i kommunen. Et mareridt af
forskellige mennesker med de bedste intentioner,

men misforstaet omsorg. Saetninger som: "nu sidder du godt, det kan jeg
se”, "vi skal have noget at spise”, "hvor mange

oldebgrn har du” sagt sa hgijt at en dgv ville blive hgrende. Jeg sagde

til den ene hjeelper: "lad mig lige smage saucen til”

svaret: "nej det har jeg gjort, og den var for steerk, sa jeg har

treede mere i det.

| december fik jeg besveer med at synke. Tungen var ligesom ikke helt med
pa at skubbe maden tilbage i munden. Min tale

blev ogsa langsommere og mere utydelig. Pa det tidspunkt fik jeg
trappelift s& jeg kunne komme op i soveveerelset og

badeveerelset. Den er jeg utrolig glad for, og den er til stor forngjelse

for familiens bgrn-------------- og voksne!!! Jeg kan

nu ikke ga mere end nogle fa skridt med megen stgtte, min tale er til

tider meget utydelig (kan ses pa telefonregningen, som

er faldet drastisk til Michaels store gleede). Sa nu regner jeg med der
bliver rad til en ferie i Spanien til sommer. Jeg kan

overhovedet ikke bruge mine arme og mit hoved haenger pa maven nar jeg
rejser mig op.

Har nu veeret pa respirationscenter vest i Arhus, i tre dage, bruger
bipap om natten. Fik rimelig gode resultater, og min frygt

for at respiratoren skulle i brug, blev udsat lidt endnu. Jeg synes det
har veeret sejt at komme igennem det sidste halve ar
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med op- og nedture. Er uhyggelig bange for at dg, hvilket gar at jeg
glemmer nogen gange at leve. Det har jeg besluttet mig

for at jeg alligevel vil sa det blev til en Kgbenhavner-tur for mig og
min datter lige far jul, det var et eventyr at se Tivoli og

Kongens Nytorv i fuld julepryd. Det veerste ved turen var
handicappladserne i toget hvor man blev kylet ind imellem cykler

Jeg gar til svemning en gang om ugen, der fgler jeg utrolig velvaere.

Jeg er heldigvis privilegeret med familie og venner som er et keempe
netveerk med gode oplevelser, men det ma jeg hellere
fortaelle om pa et andet tidspunkt.

Det var vist et langt brev jeg her fik stykket sammen.
Jeg gleeder mig til at f& kontakt med andre ALS-ramte.

Keerlige knus Irene.

Emne:
Til ALS-Forum
Dato:
Wed, 9 Jan 2002 20:58:54 +0100
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
"birger" <bbj@post5.tele.dk>
Referencer:
1

De syge hjerner

lzd overskriften pa en artikel i Politiken den 7'ende oktober 2001.
Artiklen handlede om den svenske neurolog David H. Ingvars
sidste bog "Tio hjeernor”. Jeg har ikke laest bogen, men ifalge
artiklen er Ingvars grundliggende tese at Lenin's, Hitler's og
Mao's "bedrifter" ngje haenger sammen med deres respektive
hjernesygdomme. Det lyder jo sddan set ogsa ret plausibelt.
Som bekendt led Mao angiveligt af ALS i sine sidste levear,
og pa baggrund af artiklen sidder man altsa som leeser uvilkarligt
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tilbage med en opfattelse af at der er en klar sammenhaeng mellem
ALS og storhedsvanvid, skarlevned, paranoia, psykopati, tyranni,
fanatisme osv.

Nar jeg selv skal sige det er hjernen efterhanden stort set det
eneste der fungerer nogenlunde normalt pa mig. Sa jeg kan ikke
skjule at jeg blev en anelse fortarnet da jeg saledes laeste at min
hjerne er "syg" (min humor er maske syg, men det er en anden
sag...), og at jeg desuden ma betragtes som potentiel folkemorder,
samfundsomstyrter, massehenretter og verdenstyran.

Jeg vil derfor gerne en gang for alle, og ikke uden stolthed,
have lov til at pointere at jeg faktisk aldrig har veeret ansvarlig
for, deltaget i eller pa nogen som helst made ansporet til hverken
folkemord, samfundsomstyrtelse, massehenrettelse eller verdens-
tyranni.

Som et yderligere bevis pa min goodwill vil jeg hermed ogsa
benytte lejligheden til at annoncere mit nytarsforseet: Jeg lover hgit
og helligt, og med leeserne som trovaerdige vidner, at jeg pa trods
af min hastigt fremadskridende ALS ogsa i hele 2002 aerbgdigst,
beskedent og til menneskehedens beroligelse vil afsta fra folke-
mord, samfundsomstyrtelse, massehenrettelse og verdenstyranni.

Sa skulle det vist veere pa det rene. Godt nytar!

Arne Lykke Larsen

Emne:
CoughAssist
Dato:
Thu, 17 Jan 2002 12:04:49 +0100
Fra:
"Knut Julius Moskvil" <moskvi@online.no>
Til:
"birger" <bbj@post5.tele.dk>
Referencer:
1

Er dette apparatet et tilbud til danske PALS?

CoughAssist (en ny tid)
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Jeg ma skrive litt om mitt nyeste hjelpemiddel. PA mange mater kan man
si at jeg har startet

en ny tidsregning. Jeg ble tipset av en PALS fra Hallingdal som jeg
"tastes” med. Han hadde

veert pa Haukeland sykehus og fatt med seg apparatet i forbindelse med
oppstart med respirator

. Jeg fant apparatet pa internettet
http://www.respironics.com/medprof/respiratory/coughassist_1.html

Pa dette nettstedet finner du bilder og beskrivelse av apparatet.
Omtrent samtidig fant jeg

en artikkel fra England som uttalte seg sveert positivt om apparatet i
forhold til behandling

av personer med ALS.

Jeg tok kontakt med min lungeavdeling som var sveert positiv til at jeg
skulle fa prave

CoughAssist |, til tross for at apparatet var helt ukjent for dem. De
ble tydeligvis

begeistret for effekten for na har avdelingen kjapt inn flere stykker.

CoughAssist ser ut som en stgvsuger, hgres ut som en stgvsuger og
virker delvis som en

stgvsuger. Den er en respirator som ikke bare blaser luft inn - den
suger luft og slim ut -

etterligner et host . Det er gode innstillingsmuligheter for individuell
behandling.

CoughAssist bgr veere et tilbud til alle respiratorbrukere. Det er et
skikkelig laft for

livskvaliteten. Man er ikke lenger underlagt medhjelperens varierende
dyktighet

til mobilisering av slim.

Tre forslag til forbedringer. Innstillingsbrytere er lase og kommer fort

ut av stilling. Det

lgnner seg merke innstillingen pa tape sa man raskt kan sette bryteren i
riktig posisjon.

CoughAssist har verken innebygget, oppladbart batteri eller mulighet
for tilkobling til

sigarettenner i bilen og det er en stor mangel .

Lammede personer med elektrisk rullestoler og respirator sitter eller
ligger ikke

ngdvendigvis hiemme og venter pa at noe skal skje. Mange har
spesialtilpassede biler og er

stadig pa farten.

Av ekstrautstyr far man et stativ og en reiseveske. Stativet er i blank
krom og meget
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institusjonspreget. Et lite trillebord er mer passende i et hjem.
Reisevesken er praktisk.

For naermere opplysninger kirsti.lien@polarmed.no

MECHANICAL COUGH ASSISTANCE HELPS PATIENTS WITH ALS

WCN: Mechanical Cough Assistance Helps Patients With Amyotrophic
Lateral
Sclerosis

By Richard Robins
Special to DG News

LONDON, ENGLAND -- June 19, 2001 -- A cough-assistance machine can
significantly improve cough airflow in patients with amyotrophic lateral

sclerosis (ALS), decreasing the potential for respiratory infections,
according to a study presented here today at the 17th World Congress of
Neurology meeting.

"The commonest cause of death in ALS is chest infections and respiratory

failure,"” said Naveed Mustfa of the Guy's, King's, and Saint Thomas's
School of Medicine in London, England.

Coughing is the principal means by which secretions are cleared from the

lungs. ALS produces a combination of respiratory muscle weakness and
bulbar weakness, and this weakness reduces cough flow and sets the stage

for respiratory infection.

The mechanical insufflator/exsufflator (MIE) is a device that pumps air
into the patient's lungs, then quickly reverses pressure, drawing it
back

out suddenly, mimicking a cough.

Dr. Mustfa compared the effectiveness of the MIE with cough assistance
from an Ambu-bag, manually assisted cough, and unassisted cough.
Twenty-six patients, half with bulbar symptoms, were fitted with
esophageal

and gastric balloon catheter and a face mask to determine esophageal
pressure, gastric pressure, and mouth pressure, as well as peak cough
expiratory flow.
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Results showed the MIE gave a 27-29 percent increase in expiratory flow
over unassisted cough (p<0.01) in both bulbar and nonbulbar patients. No

other technique provided a significant increase. While manually assisted
cough increased gastric pressure, this did not translate into high cough
flow.

While noting that further studies are needed to prove that these
findings

translate directly into improved outcomes, Dr. Mustfa pointed out that
of

the three techniques in use for cough augmentation, only MIE improved
cough flow, the essential measure of strength of cough.

Knut Julius Moskvil
Kolbergveien 18
3121 Tensberg

TIf 33407930
moskvi@online.no

TILVARELSEN FOR RESPIRATIONSBRUGERE.

PRASENTATION

Mit navn er Henrik Wendt Jensen. Jeg er 45 ar gammel, gift og far til
fire barn pa 22, 19, 12 og 9 ar. Fra jeg var

37 ar, har jeg veeret ramt af den neuromuskuleere sygdom ALS. | dag er
jeg praktisk taget totalt lammet og

fuldsteendig afheengig af hjeelp og hjeelpemidler, som f.eks.
kommunikationscomputer og spising gennem en

sonde i maven. De sidste to ar har jeg saledes ogsa veeret afheengig af
respirator om natten, mens jeg om dagen

selv traekker vejret med hjeelp fra en ventilationspose nu og da.

Min kone og jeg bor med de to mindste bgrn i eget hus. Vi har hjeelp
daggnet rundt af et vagthold

medicinstuderende.


http://www.visagesoft.com/easypdf/

Easy PDF Copyright © 1998,2004 Visage Software
This document was created with FREE version of Easy PDF.Please visit http://www.visagesoft.com for more details

RESPIRATOREN

Fra starten har jeg holdt mig velinformeret om sygdommen og dens
sandsynlige udviklingsforlgb. Det har gjort,

at jeg lige fra begyndelsen har veeret konfronteret med alle de
forskellige spargsmal om behandling og

hjeelpemidler, der ville opsta hen ad vejen. Herunder naturligvis ogsa
om, at der pa et tidspunkt ville opsta

vejrtraekningsproblemer og behov for respiratorhjeelp. Disse oplysninger
fik jeg fra ALS foreninger i USA, hvor

man er meget aben med information og behandlingsmuligheder.

Her ligger en af patientorganisationernes stgrste opgaver i at formidle
en fuldstaendig aben information om

sygdom, behandlings- og hjeelpemuligheder. Dels som en direkte stgtte og
dels som etmiddel til at bryde

behandlersystemets traditionelle lukkethed. Personligt har jeg madt en
fuldsteendig velvilje fra lseger og hele

behandlersystemet. Men hvordan var det gaet, hvis jeg ikke selv havde
haft og i forvejen givet udtryk for

kendskab og stillingtagen til problemerne?

Abenhed om sygdommens karakter er ogsa en forudsaetning for,at
omgivelserne kan omgas den handicappede

pa en naturlig made.

Der har veeret en del diskussion om berettigelsen af respirator og andre
livsforleengende hjeelpemidler. Feelde

eller frelser? Indgreb i naturens orden? Hvad er et liv pa teknikkens
preemisser? Masse af sindrige

problemstillinger og betragtninger.

Det er egentligt meerkeligt, at et s& personligt og individuelt spargsmal

I den grad kn veere genstand for

almindelig diskussion. Strengt taget er den eneste offentlige interesse

i sagen spargsmalet om betalingen. Og

den haralligevel kun de faerreste mod péa at diskutere.

For den direkte bergrte, der alene med virkelig veegt kan overveje
problemet, stiller spgrgsmalet sig anderledes

og langt mere enkelt. Udgangspunktet er ikke respirator eller ej, men om
lyst til livet eller ej. Har du mod pa

tilveerelsen pa trods af dine handicaps, er stillingtagen til

respiratoren et underordnet teknisk spargsmal, der

aldrig kan blive tungen pa veegtskalen.

Det er nok forbindelsen til intensivafdelinger, transplantationer og
dadskriterier, der har kastet en skygge af

drame over respiratoren, som er helt ved siden af dens funktion som
hjeelpemidd| for fysisk handicappede. Lad

os fa afdramatiseret respiratoren til det hjeelpemiddel den er pa linie
med, den eldrevne karestol og
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kommunikationscomputeren.

For mig l& beslutningen om at ville have respirationshjeelp, nar den tid
kom, altid lige for. Fordi jeg pa intet

tidspunkt har veeret i tvivl om, at jeg fandt mit liv veerdifuldt. Og

altid har falt mig som et aktivt, fuldgyldigt og

accepteret medlem af min familie. Den har ikke pa noget tidspunkt eller
pa nogen made forsggt at diskutere

eller pavirke denne afgarelse. Men stgttet den.

Afgarelsen matte ikke alene veere min egen, men var i realiteten umulig
at diskutere med de pararende, hvis de

ikke var indstillet pa at motivere mig til at leve videre. Enhver

antydning af tvivl over for min indstilling havde

veeret et spgrgsmalstegn ved mit liv, som uundgaeligt ville have belastet
forholdet til mine allernsermeste for

altid. Og det ville ikke have veeret bedre, om det var kommet fra laeger
eller venner. Konflikten mellem mit liv

og andres synspunkter ville altid veere for voldsom og alligevel stamme
fra hensynet til min naermeste familie.

Man kan leere at acceptere sine handicap, men aldrig at man ikke skulle
veere veerd at holde i live.

Ved en fremadskridende sygdom, hvor respiratorproblemet melder sig sent
i udviklingsforlgbet, er der rig

lejlighed til at opleve og tage stilling til tilveerelsen som

handicappet. Og har man mod pa den, kan jeg ikke se, at

respiratoren er noget specielt at beteenke sig pa, hvis man ellers kan fa
den ngdvendige hjeelp. Den er enormt

upraktisk, men ikke noget drama.

| de mere spekultive stunder kanman godt lege med tanken om, hvilke af
ens handicap man helst ville undveere,

hvis man pludselig stod med Alladins lampe. Og i den tankeleg har jeg
endnu ikke valgt at slippe for

respiratoren.

Ganske vist kan den konstante tilstedeveerelse af vagter, som er
ngdvendig i mit tilfeelde, foruden at veere en

hjeelp ogsa veere en belastning. Isaer for familien. Men ogsa uden
respiratoren ville vi veere afhaengig af meget

hjeelp.

Betydningen af at tage stilling til spgrgsmalet til respirator og

meddele det til omgivelserne, viser den made, jeg

fik min pa.

Efterhanden, som min vejrtraeking blev svagere, skete der ikke noget
videre far der pludselig en dag opstod en

forhindring, den ikke kunne klare. Og sa la jeg pludselig der og var bla

i hovedet uden mulighed for at kunne

beslutte noget som helst. Heldigvis gik det godt, men pa det punkt burde
vi have veeret meget bedre orinteret om
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og forberedt pa, hvorledes denne situation kunne opsta. Bagefter gik det
nogenlunde med igen at treekke vejret,
I hvert fald i et stykke tid.

Pa den made blev jeg nok tilsluttet respiratoren tidligere end strengt
ngdvendigt. Og set i bakspejlet var det ikke

sa darligt endda. Der er nok en tendens til at man stritter imod
tilbageskridtene og udskyder brugen af

ngdvendige hjeelpemidler. Det hjeelper jo ikke i den sidste ende, og giver
kun ekstra besveer undervejs.

Her pavirkes man uundgaeligt af omgivelserne, fordi man sa ngdig vil
veere til besveer eller isoleres, hvis de

viser modvilje og traekker sig veek pa grund af respiratorens stgj og
uhandterlighed. Resultatet bliver da let et

ungdvendigt dgje med selv at reekke vejret alene fordi respiratoren er
upraktisk. Bare den dog var noget mindre

og mere lydigs.

LIVSKVALITET

bliver saledes det centrale spargsmal. Den er for mig forbundet med tre
forhold i teet samspil. Et grundlseggende

velbefindende, meningsfyldte aktiviteter og deltagelse som selvsteendigt
menneske i et feellesskab.

Nar man bliver alvorligt handicappet pavirkes alle disse faktorer.
Hidtidige veerdier gar tabt og nye

livskvaliteter ma etableres ved en indsats fra alle involverede. Indhold
i tilveerelsen i livet er ikke noget man far,

men noget man finder og skaber.

Handicap betyder fgrst og fremmest behov for hjeejp. Og den rette hjeelp
er afggrende for det grundlseggende

velbefindende, som er en forudsaetning for lysten til at give sig i kast
med noget som helst.

Det geelder om at kunne fa luft, at veere smertefri, ikke for treet, angst,
nervgs eller nedtrykt.

For mig er afhaengigheden af hjeelp nok upraktisk, men ikke en psykisk
belastning. Det bliver den farst, nar den

tydeligt er forbundet med utadlmodighed og uvilie. Og her er teknikken
naturligt mere taknemmeligt end

mennesket. Den sukker eller vrisser aldrig.

Men hjeelpen ma finde sin graense. Ellers maser den sig ind pa
selvsteendigheden, feellesskabet og
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udfoldelsesmulighederne og aeder al livskvaliteten i den anden ende.

Naturligt overtager andre de fysiske opgaver, man ikke lsengere magter.
Men hermed stopper det desveerre

sjeeldent. Vores langsomhed bringer let andre til ogsa at disponere for
0s. Over vor tid, vore penge og alt andet.

Bestemme hvad vi vil og skal. Hele denne proces peger mod at seette os ud
af spillet. At fierne den veaesentlige

del af livskvaliteten, der er forbundet medaktivitet i et misforstaet

forsgg pa at veere hjeelpsom. Man hjeelper

ingen ved at hjeelpe dem af med deres funktioner, men ved at afhjeelpe
deres fglelse af at veere overflgdige. Det

er forkert at tro eller skyde sig ind under, at den fuldsteendigt
hjeelpelgse ifalge sagens natur ma veere pligtfri.

Nar ens handicap er s& omfattende, at man ma opgive arbejdet,
koncentreres kreefterne naturligt om de

funktioner, man har og kan magte i familien og i forhold til venner og
bekendte. Her er kravene ikke stgrre, end

man kan klare at fglge med, hvis vel ar meerke alle parter er indstillet
pa at udvise den ngdvendige talmodighed.

Med den steerkt begreensede kapacitet kraever det en koncentration af
indsatsen mod det vaesentlige, det som

interesserer og paskennes. Mine ideer, meninger, rad og beslutninger er
lige sa veerdifulde og nyttige som alle

andres.

Jeg var tidligere meget fysisk aktiv som sportsmand, ger det selv mand
osv. Nu, hvor alt hvad jeg kan er at se,

at hgre og at teenke, bliver udfoldelsesmulighederne reduceret. Tilbage
er roller som beslutningstager, radgiver,

opdrager, inspirator, kritiker, stgtte osv. Alle sammen opgaver uden
nogen fysisk indsats. De er de eneste jeg

magter, og bliver hermed hele den mulige aktive tilveerelse. Den eneste
reelle og vedvarende kvlitet ligger i

nyttige ggremal. For andre eller i bestreebelsen pa at ggre det selv.

Jeg kan selv styre vor gkonomi, lave selvangivelse og korrespondere med
venner, sociualforvaltning og leege.

Skrive festsange og julehilsener. Rade om de store indkgb og diskutere
bagrnenes valg af skolefag og

studieplaner. Sige mine meninger om deres vilde ideer og stgtte dem, der
er mere hold i. Hjeelpe bgrnene med

deres lektier og trgste dem, nar der er noget galt. Og sa har jeg den
fordel, at jeg neesten altid er der, nar de vil

mig noget.

Alle disse aktiviteter er udelukkende betinget af evnen til at meddele
sig. Ogsa her er jeg imidlertid fuldsteendig
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afhaengig af teknikken i form af min computer. Uden den ville jeg veere
afskaret fra hele min aktive tilveerelse.

Jeg lever altsa i flere henseender pa teknikkens betingelser. Men hvem
kan egentlig sige sig fri for det i dag?

Vi keemper jo alle mod den udfordring, der bestar i at fungere fornuftigt
i forhold til den moderne teknik. Jeg

faler mig i hvert fald ikke som en robot af den grund.

At kunne deltage aktivt i familien pa denne made betydeer for mig at jeg
udfylder en plads, at jeg ikke kun er en

belastning. Og det er meget vigtigt for selvrespekten i det lange Igb.

Jeg bilder mig ogsa ind, at det er nyttigt.

For min yngste dreng sagde enggang: Vi har to problemer her i huset. Det
ene er, at far ikke kan. Og det andet

er, at det kan vi andre heller ikke.

Det har dog eendret sig meget. Det er ogsa livskvalitet at se, hvordan de
efterhanden laerer at klare sig selv.

Lappe cyklen, szette juletreeet pa fod og reparere mange andre smating.
Mange gange efter mine sma sedler

med tips og anvisninger

Eller se, hvordan min lille pige griner af sine kammerater og leerere,

der tror at hendes far hverken kan hare

eller forsta noget. Hunfar i hvert fald aldrig problemer med et

naturligt forhold til handicappede.

Og at de spgrger mig, om de ma tage sig en sodavand og som regel retter
sig efter hvad jeg siger.

Jeg praver bevidst, at drage mine bgrn ind i min hjeelp. Beder dem rette
mine heender, lgfte mine ben osv. For at

de kan holde kontakten til mig og for ikke at bliuve isoleret med den
fremmede hjeelp i mit eget hjem.

Den lille kontakt til computeren er blevet den store kontakt til livet,

men kunfordi vi har strammet os an i vor

omgang med hinanden. Vil vi spare os den ulejlighed, kan vi lige s& godt
spare udstyret ogsa. Deter den

personlige indsats, som teeller. Og som har fastholdt kontakten med min
kone i alle de spogrgsmal, aegtefeeller

nu har at tale om. Denne mulighed er grunden til familiens bestaen i
vores ekstreme situation.

Og her er teknikken og respiratoren livsvigtige elementer. Ikke en
garant for tilveerelsens veerdi. Men en

trofast hjeelper, der sikrer det liv, som kun vi selv kan sikre
kvaliteten.

Henrik Wendt Jensen, 17.6.89.
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Emne:

til forum

Dato:
Sun, 27 Jan 2002 14:22:33 +0100

Fra:
"Jens Harhoff' <mjjharhoff@mail.tele.dk>

Til:
<bbj@post5.tele.dk>

Hjemmeside til foraret.

Det store problem ved vores sygdom er jo, at der ikke findes nogen
egentlig behandling. Mange af os far ganske vist vores rilutek, men den
virker jo kun udsaettende pa sygdomsforlgbet.

Vi far sa tilbud om lindrende behandling hos en fysioterapeut, der

sikkert ikke altid helt ved hvordan hun/han skal hjeelpe os bedst. Skal

de

ngjes med at give os lindrende og behagelig massage og udstraekning,
eller skal de lade os selv treene aktivt (Som jeg selv haelder meget

til.)Vi stader ind i mange problemer hen af vejen i forbindelse med, at

vi bliver svagere og mister muskelkraft.Vi star ofte alene sammen med
vores keere, der gor hvad de kan for at hjeelpe os gennem dagligdagen. Vi
lgber tit panden mod en mur, nar vi henvender os til de sociale
myndigheder eller den lokale ergoterapeut. Jeg tror ikke, at det er

noget, de gar for at veere pa tveers. Tveertimod - de har jo alle uddannet
sig i

flere ar, for at komme ud og hjaelpe netop os med alt det, som de har
laert pa skolerne. Men nar de sa kommer ud i deres stillinger i
kommunerne, bliver de belaert om, at de skal spare, og ikke noget med at
give mere end absolut ngdvendigt til de fysisk og psykisk svage i

deres kommune. (Heldigvis er det ikke sadan alle vegne). For nogen er
der maske let at ga ind i rollen med at modarbejde, og gare det hele

sa besveerligt at vi opgiver.

(Vi har, mig bekendt, et godt eksempel i en vis midtjysk kommune). Sadan
er det heldigvis ikke alle steder, men de fleste steder er det sa som

sa med villigheden til at hjaelpe, nar det kraever den store tegnebog pa
bordet.

Vi star altsa ofte som Moses foran Det Rade Hav og aner ikke hvorledes,
vi takler problemerne. Heldigvis laves der mange mgder rundt i de
forskellige regioner, sa vi kan mgdes og tale samme, lige som det arlige
kursus pa Musholm er med til at knytte kontakter pa tvaers af
landsdelene. Der far vi talt om mange ting og lgst mange problemer. Vi
far osse udleveret nogen brochurer, som forteeller lidt om sygdommen,
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men ikke om hvordan, vi og de andre Igser problemerne. Til sidst har vi
heldigvis vores uundveerlige konsulenter, der hjeelper os med

utroligt mange ting.

Det eneste vi har manglet her i vor elektroniske tidsalder, er en
hjemmeside om A.L.S., hvor man kan sgge rad her og nu, og se hvorledes
andre har lgst deres problemer.

Den har jeg leenge hatft lyst til at lave, men jeg er lgbet ind i de
problemer, som min manglende indsigt i EDB naturligt giver mig. Her i
julen fik

jeg dog en niece til at lave den, og nu star den Klar til at blive lagt

ud pa nettet. Det er sa op til os selv, vores laeger og andre eksperter,
hvornar jeg kan laegge den ud pa nettet. Jeg vil nemlig fylde den med
jeres historier og erfaringer om det at have ALS. Det er jo os, der er
de

virkelige eksperter!!

Den er bygget op i to afsnit. Et hvor vi lader laeger og andre eksperter
give deres indlzeg om de ting, som de nu er gode til og ved noget om.
Her skulle vi altsd gerne med tiden kunne ga ind og se eksperternes
udsagn om alt muligt. Den anden sektion bliver sa vores egen, og her
kan vi forteelle om alt muligt, som vi mener kan hjeelpe andre. Jeg vil
ogsa gerne modtage spgrgsmal, som jeg sa vil se at finde eksperternes
svar pa.

Emnerne vil veere mangfoldige og kan omhandle alt fra den psykiske
nedtur, diagnosen automatisk giver dig, over gastronomisonde,
respirator, affgringsproblemer, sovebesveer, til hjeelpere i huset dggnet
rundt. Hjeelperne er ogséa velkomne til at forteelle om deres historier og
problemer med os. De sociale aspekter og kampene med myndighederne skal
vi ogsa finde plads til. Kort sagt ingen problemer er for store

eller for sma til at blive taget op. Hvad nogen maske synes er simpelt,
er maske et uoverskueligt problem for andre.

Det bliver altsa op til os selv hvor god hjemmesiden bliver, og jeg
efterlyser indlaeg om hvordan, | takler jeres problemer. | fgste omgang
vil

jeg bede Jer selv finde pa ting, | gerne vil fortaelle om. | kan sende

det direkte til mig, eller bedre gennem ALS-forum. Er der emner | ikke
rigtigt

vil leegge jeres navne til, sa skriv det alligevel, og vi sletter navnet

og bringer det anonymt.

@nsker | at sende direkte til mig er min mail adr:
mjjharhoff@mail.tele.dk

Postadr : Sagavej 6

8680 Ry

Det er mit hab at have samlet materiale nok i lgbet af februar, sa vi
kommer pa nettet i lgbet af marts senest april.

Sé kom op af karestolen og skriv om dine geniale lgsninger pa de
problemer, du er stgdt pa.

Venlig hilsen
Jens Harhoff
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Arsmade den internationale sammenslutning af ALS foreninger.

Den 15. og 16 november 2001 blev afholdt det 9. arsmgade i "International
Alliance of ALS/MND Associations" i Oakland, Californien USA.

Der er 30 medlemmer i alliancen og 2 som har sggt om optagelse. |
Arsmadet deltog 62 personer fra 23 organisationer.

Som éret far i Arhus havde bade Japan og Taiwan en stor deligation pa
henholdsvis 17 og 12 personer.

Ved mgdets start bad formanden om 1 minuts stilhed til minde om Henning
Dahl, som skulle have deltaget i mgdet sammen med ALS-konsulent Jette
Mgller. Mange af deltagerne kendte Henning, som med sin store viden og
gode sprogkundskaber havde vaeret med til at preege arsmgdet bade i Arhus
og Canada (1999).

Arsmadet er en blanding af traditionel generalforsamling og oplaeg og
diskussion af international interesse. Selve generalforsamlingen var
hurtigt overstaet da alt materialet var udsendt pa forhand og afstemning
var foregaet skriftligt inden madet. Den nye formand er Diane Heron fra
Syd Afrika.

Dagsorden pa arsmgdet var en blanding af praecentation af nye forslag og
afrapportering af omrader der er bleve arbejdet med i det forlgbne ar,
bade i alliancen og i de enkelte lande eller organisationer. Desuden

blev der lagt en plan for fremtidige aktiviteter.

The ALS March of Faces:

Et af de farste indlaeg pa madet var om "ALS March of Faces" som blev
preesenteret af formanden Kevin Heldrich, som selv har ALS. For at skabe
opmaerksomhed om sygdommen har han iveerksat en produktion af bannere som
er ca. 2 m lange og 60 cm hgje. Pa hvert banner er 20 fotografier af
personer med ALS, pargrende eller andre som har stattet ALS arbejdet.
Bannerne bliver lavet til et lokalomrade med billeder af personer fra
omradet og bliver brugt i forbindelse med indsamlingsarrangementer.

Det blev foreslaet at der skulle laves et internationalt banner med

billeder af de personer med ALS som har veeret aktive i det

internationale arbejde.

Ideen er nok ikke umiddelbar egnet til danske forhold, men bannerne er
blevet meget udbredt i lokalgrupper i USA, og en del andre landes
repraesentanter fandt at det var en god made at skabe interesse for
sygdommen pa.

Mere information kan hentes pa hjemmesiden: http://march-of-faces.org

Partnership Program.
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Pa sidste arsmade blev det besluttet at arbejde med et trearig
"Partnership Program" som har til formal at: Dele ressourser
@ge antallet af medlemmer

Fremme/sikre et basisnivo af service

1. ar : Planleegning- Opstille mal og visioner for programmet.
Foresla specifikke forbindelser og leegge faelles planer.
Opna enighed mellem de forbundne organisationer.

Indlede diskussioner. - Rapportere tilbage

2. ar: Udvikling af program- inklusiv gnskede planer fra de forbundne
organisationer og hvordan de kan teenke sig at udvikle forbindelsen.
Planer for udfgrelse og tilbagerapportetring

3. ar: Besgg- afl/i de forbundne organisationer.

Programmet gar ud pa at organisationerne deler ting de gar godt og s@ger
assistance til ting de ger darligt eller mangler informationer om.
Veletablerede organisationer stgtter nyetablerede eller oprettelse ag

nye organisationer.

For at seette programmet igang havde man delt verden ind i fire regioner:
Nordeuropa, Sydeuropa/Afrika, Asien og Amerika.

| den sydeuropeeiske gruppe havde den italienske organisation taget

initiativ tilat sende et spgrgeskema ud til de andre

medlemsorganisationer. Spgrgeskemaet indeholdt spgrgamal om
sundhedssystemet i landet, aktiviteter i de enkelte ALS/MND

organisationer, hvordan man spredte kendskab om sygdommen ud til dem der
havde sygdommen og befolkningen i gvrigt og meget mere. Fglgende 7 lande
havde besvaret spgrgeskemaerne : Kroatien, Israel, Italien, Syd Afrika,
Schweiz, Tyrkiet og Yoguslavien. Man kan laese mere om spgrgeskemaet (pa
engelsk) pa den italienske organisations hjemmeside : www.aisla.it

I Asien havde Taiwan organiseret et symposium med deltagere fra Taiwan
og Kina og havde haft besgg fra den Japanske organisation. Vi s&
vidiooptagelser fra begge arrangementer.

Canada havde alene i november maned 8 pilotprojekter i gang sammen med
ALSA (en af organisationerne i USA), de forventede et stort gkonomisk
oversud fra projekterne, flere frivillige og starre opmaerksomhed fra
befolkningen.

Amerikanerne fremlagde hvad de kunne teenke sig at dele med andre:
Formulering af internationale standardregler for hjeelp og omsorg.

En model til politisk inflydelse.

Indsamlingsaktiviteter.

Ideer til afholdelse af en global ALS dag

mm
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Australien har pa adskillige punkter udbygget samarbejdet med New
Zealand.

Der var enighed om at der skulle arbejdes videre med programmet, og der
kom ogsa forslag til initiativer fra den Nordeuropeeiske gruppe. Her

kunne man f. eks lave et Skandinavisk arrangement, og statte til
organisering i de nordligste gsteuropeeiske lande.

Fundraising

Der blev drgftet muligheden for indsamlingsprojekter til den

internatinale sammenslutning, og hvad vi evt. skulle bruge penge til.

Her blev forslaet: en udbygning af Partnerschip Programmet. Tolkning pa
arsmgderne. ( Japanerne har selv betalt tolkning de sidste 2 ar).
Muligheden for at stgtte studiebesgag til udveksling af god praksis.

Electronic Resource Sharing Library

er et andet nyt initiativ som Alliancen har igangsat. Formalet er:

at give medlemmerne mulighed for at fa adgang til det materiale som
allerede er lavet, s de direkte kan kopiere det og bruge det unden en
masse formelle tilladelser.

at tillade medlemmer at bruge en eksisterende indsats/viden sa man ikke
skal spilde tid med selv at overseette eller indsamle viden, som brugeren
med ALS kan have nytte af.

Projektet er stgttet af Aventis Pharma og kommer rent fysisk til at

ligge i Skotland. Selve biblioteket opbygges af personer fra den
Canadiske og Skoske organisation i feellesskab. Alle medlemslande belev
opfordret til at sende alt hvad de har af informationsmateriale til
biblioteket.

Andre Emner.

Andre emner som blev drgftet, var en opfordring til alle organisationer
om at bruge den 21 juni, som er udpeget til at veere, " The Global Day of
ALS/MND" til en eller anden form for oplysningskampange eller
arrangement.

En af de japanske deltagere, fortalte om de muligheder der er for ay fa
hjeelp i Japan. Han selv havde haft ALS i 20 ar. De sidste 2 ar havde han
boet hjemme med respirator og hjeelp i dagnets 24 timer.

Der blev valgt et slogan til sammenslutningen: "The International

Alliance of ALS/MND Associations... together we can make a differens."”
Rodney Harris fra Australien fortalte om Web Commiteens arbejde det
forlgben. Der har veeret problemer med hjmmesiden som er blevet lgst,
desuden arbejdes der hele tiden med forbedringer, nye informationer og
muligheder for at bruge hjemmesiden.

Ask the Experts

Som afslutning pad madet var der i samarbejd med the Forbes Norres ALS
Research Center inviteret et panel af eksperter, som kom med et oplaeg om
deres arbejdsomrade, hvorefter der var spargsmal fra salen. Til
arrangementet var inviteret medlemmer fra den lokale veertsorganisatin
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sammen med arsmgdets deltagere. Her hgrte vi om de sidste nye muligheder
fra forskernes, og behandlernes side. En vaesentlig forbedring for

forskerne er at der nu ud over mus med ALS ogsa findes en frugtflue og

en rotte, som man kan bruge i forsggsarbejdet. En anden ekspert kunne
forteelle at den gennemsnitlige overlevelse med sygdommen inde for de
sidste 10 ar er forbedret med 6-12 maneder. Pa et spgrgsmal om medicinsk
behandling svarede den kliniske laege fra Forbes Norres centeret, at man
derfra anbefaler en raeekke produkter, som man her i landet vil betragte

som alternativ medicin.

Det var et meget spaendende program, hvor mange spgrgsmal om
behandlingsmuligheder bade af sygdommen og falgetilstande blev godt
belyst.

Det er tanken at dette program skal gentages pa de kommende arsmgader.

Det er nogle &r siden jeg sidst har deltaget i Alliancens Arsmgde. Fra
opbygningsfasen hvor det meget var formen man beskaeftigede sig med er
der nu kommet en masse spaendende indhold, som kan stgtte mange
medlemlandes arbejde med/mod ALS.

Nazedte arsmgde bliver i Melburne , Australien.

Vil man vide mere om den Internationale Alliance af ALS/MND foreninger
kan man ga ind pa hjemmesiden : www. alsmndalliance.org (jette)

Emne:
opslag til ALS-forum
Dato:
Sun, 27 Jan 2002 21:16:15 +0100
Fra:
John Paulin Hansen <john.paulin@mail.tele.dk>
Til:

Birger Bergmann Jeppesen <BBJ@post5.tele.dk

Vi er en gruppe forskere pa IT-hgjskolen i Kgbenhavn, som udvikler et
kommunikationssystem til ALS-patienter. Det er et
tekst-til-tale-program,

som ogsa kan bruges til at sende e-mails.

Systemet skal kunne anvendes under alle faser af ALS - fra almindelig
tastatur til hoved/gjen-styring.

Vi vil gerne i kontakt med ALS-patienter som kunne teenke sig at medvirke
til
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testning af systemet. Systemet er gratis, og kraever blot en PC med
cd-drev
samt internetforbindelse.

Hvis du er interesseret i at medvirke kan du kontakte psykolog John

Paulin

Hansen pa adressen nedenfor. Du kan leese mere om projektet pa falgende
web-adresser:

Pa engelsk:
http://www.it-c.dk/research/EyeGazelnteraction/

Pa dansk:
http://www.dr.dk/orbitalen/artikler/it/mus.asp

Med venlig hilsen

John Paulin Hansen

Emne:
Rolltalk
Dato:
Thu, 24 Jan 2002 15:55:26 +0100
Fra:
"Knut Julius Moskvil" <moskvi@online.no>
Til:

"Birger Bergmann Jeppesen” <bbj@post5.tele.dk>

Pa oppfordring fra Birger vil jeg bare minne om min lgsning med Rolltalk
som na er

tilgjengelig for de som matte gnske den gjennom Igelkompaniet
www.rolltalk.com

En beskrivelse av programmet og utstyret finner du pa
www.rolltalk.com/als3.html

Jeg fatt laget en video som viser nesten hele programmet. Birger har en
kopi som han laner ut

til interesserte.

bbj@post5.tele.dk

Norske pasienter vil kunne f& dette gratis (i Danmark ?) Denne
lasningen fungerer utrolig


http://www.visagesoft.com/easypdf/

Easy PDF Copyright © 1998,2004 Visage Software
This document was created with FREE version of Easy PDF.Please visit http://www.visagesoft.com for more details

bra for meg .

Jeg er na praktisk talt 100% lammet fra halsen og ned .Jeg har peg (ca 2
ar ) og respirator

(ca 1 ar), men jeg kan snakke via Rolltalk /Wivik/Infovox, besvare og
ringe i telefonen,

kontrollere dgrer i huset og garasjen, alle rullestolinnstillinger og

kjaring i flere

hastigheter, tv, tekst-tv, video, DVD, radio og kassettspiller,

bladvender i lesestativ,

radiobil (Leker med barnebarnet), automatisk alarmtelefon til
politi,brann osv., datamaskin

og Internett samt 100-vis av lydfiler med egen stemme, tematisk ordnet
til bruk i hverdagen.

Jeg har fatt integrert mobiltelefon med talegjenkjenning i

Rolltalkskjermen pa utestolen .

(Jeg snakker da med Rolltalk /Wivik/Infovox) Det gker sikkerheten dersom
det skulle skje noe

nar jeg er ute pa egenhand.

Alt sammen kontrollerer jeg med to knebrytere og hodemus. Far jeg fikk
respirator brukte jeg
en sug og blasebryter .

Na trener jeg med et nytt hjelpemiddel som jeg forventer meg mye av
nar jeg ikke kan bruke
knebrytere lenger:

Cyberlink/ MINDMOUSE: ved hjelp av 3 sensorer i et panneband kan jeg
peke og klikke pa

windowsprogrammene pa laptopen min , Rolltalk eller p& stasjonser maskin.
Cyberlink er

batteridrevet og mobil slik at jeg kan koble den til Rolltalk pa

rullestolen seinere.

http://www.brainfingers.com

Birger, du spagr om : Hvor meget skal man kunne bevaege hovedet for at
bruge "headmouse"? Du

ma kunne bevege hodet fra side til side og opp og ned. Jeg kan ikke
bevege hodet opp og ned,

men kompenserer ved & sparke fra mot fotbrettet .Jeg tror jeg vil
anbefale

Cyberlink/ MINDMOUSE farst som sist fordi den kan du bruke "to the
bitter end" . Den krever

endel trening, og det er viktig & fa det til i god tid far man trenger

den. Jeg vil klare a

bruke hele Rolltalk-programmet mitt unntatt kanskje kjaring av rullestol
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med
Cyberlink/ MINDMOUS.

Mange hilsener fra Julius

Dr. Knut Julius Moskuvil
Kolbergveien 18

3121 Tansberg

TIf 33407930
moskvi@online.no

Knut Julius Moskuvil
<moskvi@online.no>
Kolbergveien 18
Tansberg
3121
NORWAY
Privat Stemme: +47 33 40 79 30
Stemme Mobiltelefon: 90581904
Privat Fax: +47 33 40 79 30

Skaf flere abonnenter!

ALS forum er vores vindue mod verden.

Jeg synes at du skal sende det videre til din sagsbehandler, lzege,
politikere, dine venner, din nabo og hvem du ellers kan komme i tanke
om. Du kan ogsa sende adressen til mig sa de kan komme pa listen.
Jo leengere vi nar ud, jo mere "goodwill" far vil

Venlig hilsen Birger
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ALSFORUM 71
Amyotrofisk Lateral Sklerose - Motor Neurone Disease
Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre interesserede
Indlaeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@post5.tele.dk

eller Peeregrenen 119, 5220 Odense S

Forudgaende numre kan ses pa http://home5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm

1. Det geelder om at holde masken. Arne Lykke Larsen

2. Behov for videnbank som foreslaet af Jens Harhoff. Lars Krogh
3. Kondensvand i ind og udandningsventil samt flexslange. Kai Gori
4. En forfeerdelig hisorie. Ase Samsonsen

5. En hjemmehjeelper mgder en ALS kvinde. Mariann Nielsen

6. PS. Mariann Nielsen

7. En Herkules monster kran. Arne Lykke Larsen

8. Hjemmeside for en hollandsk ALS'er. Lisbeth Sander

9. Mgde pa Bispebjerg. Lisbeth Sander

10. Mgde i Herning. Lisbeth Sander

11. Made i Esbjerg. Lisbeth Sander

12. Tilladelse til urnenedseettelse pa egen grund. Lars Krogh
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Emne:
Til ALS-Forum
Dato:
Sun, 3 Feb 2002 20:53:29 +0100
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>
Referencer:
1

Det geelder om at holde masken

nar man bruger C-PAP. | bogstaveligste forstand for hjeelperen
og i overfgrt betydning for brugeren. Jeg plejer at vippe kare-
stolen helt tilbage, teende for radioen eller CD-spilleren, lukke
gjnene og slappe helt af. Hjeelperen star bagved karestolen og
holder masken, og jeg skal sa blot koncentrere mig om en ting;
ja, at holde masken sa der ikke lgber luft ved siden af.

Ca 9 maneder efter at jeg fik stillet diagnosen ALS begyndte
jeg sa smat at meerke aendringer i vejrtraekningen. Jeg begyndte at
mangle luft til at tale, var naesten konstant stakandet, jeg mistede
fuldsteendigt vejret i lokaler med rag eller mados, jeg blev desuden
forpustet ved fysisk udfoldelse (som nar jeg vendte mig i sengen)
0g jeg kunne ikke hoste slimen i halsen op.

Det sidst naevnte problem var absolut det stgrste. Jeg kastede
konsekvent op morgen og aften, og af og til ogsa 1-2 gange i lgbet
af dagen. Det var simpelthen den eneste made at fa slimen op pa.
Selvsagt var det bade ubehageligt og udmattende. Jeg overvejede
at fa et slimsugningsapparat, men besluttede i samrad med laegen
at det maske var bedre, og mindre dramatisk, at prgve med en
C-PAP. Jeg blev indlagt i september 2001, gennemgik diverse
tests og blev sendt hjem med apparaturet. | starten fik jeg 2 gange
6 minutter om dagen, men meerkede ingen effekt. Efter 3-4 uger
var jeg i skuffelse klar til at skrotte maskinen, eller at afheende
den til enhver der eventuelt matte vaere interesseret i den og som
eventuelt kunne fa mere gavn af den. Fx:

1. Fjord og Beelt Centeret i Kerteminde.

Til iltning af det nye 35000 liters ferskvandsakvarium.
2. Mc Donald's Familierestaurent i Rosengardcentret.

Til oppustning af balloner ved bgrnefgdselsdagsarrangementer.
3. Bogense Almene Folkebibliotek.
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Til afstavning af den store antikvariske bogsamling.
4. Massageklinikken Spartacus i Dronningensgade.
Til --BORTCENSURERET AF REDAKTIONEN--

Men jeg besindede mig og fortsatte nu alligevel med C-PAP'en.
Og sa var det faktisk som om det begyndte at hjaelpe. Det kan
ogsa have skyldtes noget helt andet, men faktum er at mine slim-
problemer aftog. De sidste maneder har der ikke veeret nogen
gendring i min slim-situation. Jeg har stadig slim i halsen og jeg
kaster da ogsa stadig af og til op pa grund af slimen, men det
generer mig ikke nzer sa meget som tidligere.

Mellem jul og nytar blev jeg indlagt pa Respirationscenter
Vest pa grund af tiltagende vejrtraekningsproblemer. Jeg skulle
veere der i 4 neetter men blev, pa grund af god opfarsel, hjemsendt
allerede efter 2. Undersggelserne viste at det strengt taget var for
tidligt for mig at fa Bi-PAP, men det lykkedes mig nu alligevel at
fa den smuglet ned i tasken. Jeg bruger den nu som erstatning for
C-PAP'en, dvs en halv time morgen og aften. Med den nye fikse
naesemaske er den mere behagelig at bruge. Jeg kan endda have
briller pa, sa jeg kan se fiernsyn samtidigt. Det er dog vigtigt at
holde munden lukket, sa den gar ikke med Mr. Bean eller andre
latterfremkaldende udsendelser. | det hele taget duer det ikke med
udsendelser der fremkalder fglelsesudbrud af den ene eller den
anden art. Bulgarske dokumentarfilm pa originalsproget synes
saledes at veere yderst velegnede.

Arne Lykke Larsen

Emne:

Indleeg til ALS-forum

Dato:
Thu, 7 Feb 2002 11:50:58 +0100

Fra:
“"Lars Krogh" <larskrogh@wiinbad.com>

Til:
"Birger Bergmann Jeppesen" <BBJ@post5.tele.dk>

Behov for videnbank som foreslaet af Jens Harhoff

Viser nedenstaende eksempel :
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Erhvervsforsikring samt aes ( Arbejdsmarkedets Erhvervssygdomssikring ).

Tilsammen udger betaling af de 2 ovennaevnte efterhanden et anseeligt
belgb. For mit vedkommende ca. kr. 5.000
arligt.

| den anledning har jeg kontaktet ALS-konsulent Jette Mgller for at
hgre, om det er noget jeg skal betale af egen lomme
eller det er noget kommunen skal betale.

Nedenstaende er Jette Mgllers svar :

| Socialministeriets vejledning star bare at man skal have en

forsikring, ikke hvem der skal

betale den. P& Center for hjeelperordning her i Arhus siger de at den
skal kommunen betale. |

hvert fald ger Arhus kommune det. | gvrigt er man berettiget til at fa
"merudgifter” i

forbindelse med handicappet betalt i falge Servicelovens § 84 nar man
har hjeelperordning.

Forsikringen er en merudgift, s& den skal kommunen betale.

Ingen har tidligere gjort mig opmaerksom pa dette, derfor sendte jeg en
anmodning til kommunen.

| svarbrev fra kommunen vil jeg fremhaeve fglgende :

Det ansggte er bevilget fra ansggningstidspunktet.

Der bevilges afslag pa betaling af ydelsen for 2001, idet der ikke iflg.
den sociale

lovgivning kan bevilges betaling af sociale ydelser der ligger far
ansggningstidspunktet.

Dette afslag kan virke urimeligt, da du ikke er blevet oplyst tidligere
om din mulighed for
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at sgge ydelsen, og det skal jeg beklage.

Savel bevillingen som afslaget er sket i henhold til Lov Om social
Service § 84.

Efter Retssikkerhedslovens § 60 kan der klages over denne afggrelse
inden 4 uger efter

modtagelsen. Klagen sendes til kommunen, der vil fremsende klagen til
Det sociale Naevn, hvis

kommunen ikke imgdekommer klagen.

Dette viser med al tydelighed vigtigheden af en patientforening og et
ALS-forum kombineret med en videnbank pa
nettet under Muskelsvindfonden, hvori vi kan formidle vore erfaringer.

Et er at man vedtager en lov pa Borgen, noget andet er hvordan den
bliver formidlet ud til alle det vedrgrer.

Vi kan ikke seette vores lid til at kommunens sagsbehandler er opmaerksom
pa vores vegne.

Hvordan kan vi fremover sikre os at alle ALS-patienter far ens og
korrekte oplysninger om vore rettigheder ?

Mange patienter har ikke det forngdne overskud til selv at undersgge og
ansgge kommunen om de rettigheder der nu
engang er vedtaget.

Sammen med ALS-konsulenterne burde vi bl.a. nedskrive en praktisk
vejledning / huskeseddel, der hele tiden bliver
ajourfart.

Denne vejledning skulle veere en form for kvalitetsstyring der sikrer at
alle far ens og korrekt vejledning, og vaere en

del af det materiale konsulenterne gennemgar med alle patienter, f.eks.
en eller to gange arligt.

Den viden og erfaring vi som patienter og ALS-konsulenterne har, kan
bruges mere optimalt end den bliver i dag.
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Jens Harhoff's glimrende ide med at oprette en hjemmeside i
Muskelsvindfondens regi, kan udbygges til en videnbank

hvor patienter, pargrende, sagsbehandlere, ALS-konsulenter, laeger,
sygeplejersker, dieetister, fysioterapeuter o.s.v. kan

sgge rad og oplysninger samt leere af andres erfaringer.

Jeg vil foresla at der bliver nedsat en arbejdsgruppe bestaende af 3-5
patienter og 1 ALS-konsulent til at opbygge en
praktisk og overskuelig hjemmeside.

Gruppen skal have mandat til at beslutte hvilke indleeg der skal ind pa
denne og samtidig skal de have lov til at
redigere i indlaeggene for overskuelighedens skyld.

Med venlig hilsen
Lars Krogh

larskrogh@wiinbad.com

Emne:

Kondensvand i ind og udandningsventil samt flexslange.

Dato:
Tue, 5 Feb 2002 12:42:22 +0100

Fra:
"Rita og Kai Gori" <ritagori@privat.dk>

Til:
<bbj@post5.tele.dk>

TIL ALS FORUM.
Jeg har et stort problem, som jeg gerne vil hgre, om jeg er alene med
eller om andre
trakeostomi opererede ogsa ma slas med .
Nar jeg er kommet i seng og har faet natslange med ind og udandningens
ventil samt flexslange
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koblet pa tuben , dannes der i lgbet af kort tid kondensvand, som bliver
bleest ned i

luftrgret.

Det medfgrer at jeg ca. hver anden time natten igennem skal enten
ventileres eller suges. Vi

har eksperimenteret lidt med fugteren , vi har prgver at saette fugteren
op til fire og ned

til en halv , men resultatet har veeret det samme:en del kondensvand.
Er der nogle der kan give os nogle gode rad sa vi undgar kondensvand?,
da det er kedeligt at

blive afbrudt utallige gange i lgbet af natten.

Hilsen Kai

Emne:
Dato:
Mon, 4 Feb 2002 13:13:52 +0100
Fra:
Ase Samsonsen <aasamson@online.no>
Til:
"birger" <bbj@post5.tele.dk>

Jeg vil fortelle om en forferdelig opplevelse jeg hadde i hgst. Da de
skulle kle pa meg, tok de

ut kontakten til respiratoren, som er vanlig nar jeg skal ned i heisen,
og plutselig var jeg uten

luft.Jeg forsakte a gi beskjed, men de trodde at jeg satt vondt. De fikk
pa meg kleerne, tok pa

seilet og begynte a ga ned trappen med heisen. Ved enden mistet jeg
synet, men jeg hgrte alt

som ble sagt, samtidig fikk jeg krampe som slo ut en tann.

Da jeg kom i stolen var jeg borte. Heldigvis var Odd hjemme, og da
hjelprne oppdaget at jeg

var darlig ropte de pa Odd. Han tok & koblett av respiratoren, og tok
baggen, da hadde jeg

ingen puls. Odd begynte og bagge, langsomt begynte pulsen & sla igjen,
og jeg kom langsomt

til bevisshet. Da satt jeg pa toalettstolen og var temmelig vat. Rundt
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meg stod temmelig

skjelvne hjelpere. Odd ringte til min lege som holdt kontakten hele
dggnet, men bortsett fra en

tann kom jeg fra det uten men.

Jeg glemte & si at alarmen ikke |gste seg ut pa respiratoren. Batteriet
skulle vare i to timer,

men de fant ikke feil pa respiratoren. Men jeg vet at den respiratoren
vil jeg ikke ha igjen.

Klem fra Ase
Emne:
*Mariann**
Dato:
Tue, 5 Mar 2002 13:14:20 +0100
Fra:

"Mariann Nielsen" <olemariann@maill.stofanet.dk>
Til:
"Birger ALS Bergmann Jeppesen” <bbj@post5.tele.dk>

En hjemmehjeelpers farste mgde med en ALS-kvinde og hvad der siden er
sket.

Sidst i september 2000 gik jeg fra dagvagt til aftenvagt. Jeg var i
by-gruppen, altsa ude hos folk rundt omkring i byen. Jeg er meget glad
for mit arbejde. Jeg fik en mulighed for at pr@gve at en aftenvagt da min
kollega skulle p& opskoling. det tilbud tog jeg imod. Det har jeg aldrig
fortrudt et gjeblik.

Jeg kom med min kollega Henny med ud pa turen. Flere steder er vi 2 om
arbejdet. Det kan skyldes flere ting. Vi kom ud til Jutta. Jeg vil lige

sige her at Jutta har givet mig tilladelse til at bruge hendes navn i

denne beretning.

Inden vi kom derhen, fortalte Henny lidt om Jutta og hvad vi skulle

lave. Fint nok. Jeg var ny og lod Henny fgre ordet. Jeg skulle nok

hjeelpe hende sa godt jeg kunne, vaere handlanger om jeg s& ma sige. Vi
kom ind i stuen. Der mgdte vi Bjarne, hendes mand. Jeg praesenterede mig
som man jo gar et nyt sted. Jeg gik hen til Jutta som sad i sin leenestol

og sagde goddag. Jeg rakte paent handen frem, men hun kiggede bare pa
mig. Henny var hurtig i opfattelsen og sagde at Jutta ikke kunne give

hand. @ghh hva' gar man sd med den fremstrakte hand...Det eneste jeg
kunne finde pa var at tage Jutta's hand i min og det gjorde jeg sa.
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Jutta gav mig et stort smil og sagde nogle lyde som jeg ikke forstod.

Jeg kiggede pa Henny. Igen var hun pé pletten og oversatte lydene for
mig. Hun kendte Jutta og vidste hvad de betad...min puls steg lidt
@ewhhh...det her var et helt ukendt omrade for mig. Jeg stillede mig i
baggrunden og overlod arbejdet til Henny. Jutta skulle p& baekkenstol.
Hun hentede baekkenstolen og haevede hendes laenestol op, sa det var nemt
at flytte hende over. Laenestolen kom hgjere og hgjere op, det sa
faretruende ud, blev hun i stolen eller gled hun ud om lidt. Hun blev.
Henny tog fat om hende og fik hende op at sta pa drejeskiven. Jeg skulle
treekke hendes bukser ned. Persiennerne var trukket for, sa eventuelle
forbipasserende ikke skulle kunne se hvad der foregik. Bukserne kom
ned...det gik fint..og jeg kunne hjeelpe med at fa hende anbragt pa
baekkenstolen. Jutta blev kart ud pa badeveerelset og fik et par minutter
for sig selv. Det vil vi andre jo helst have nar vi er i samme

situation. Henny smilede opmuntrende til mig. Efter et stykke tid gik vi

ind til Jutta og spurgte om hun var feerdig. Hun nikkede og smilede.
Henny fandt ting frem til mundhygiejne. der var noget slim som skulle
fiernes og det klarede vi sa..hun blev tart bagi og kert ind i

soveveerelset hvor hun blev lgftet op sa hun kunne leene sig ind over
sengen, som var haevet op i passende hgjde. Henny holdt fast i Jutta,
mens jeg trsk bukserne op. De skulle sidde rigtigt. Jutta sagde en lyd
igen..Det betgd at det var i orden sagde Henny..Jutta kom igen ned pa
baekkenstolen.(bsekkenet havde vi taget af, det stod i badeveerelset) Hun
blev kgrt ind i stuen og blev sat rigtigt i leenestoen igen. Henny og

Jutta snakkede lidt frem og tilbage. Det var mest Henny der snakkede og
Jutta svarede med lyde og nikkede og smilede.. De snakkede om mig om alt
det jeg nu skule leere..om jeg var nervgs..g@ghhhh en anelse
allerede...men jeg havde jo Henny og sa laenge hun var der, var der ingen
grund til bekymring..

Vi kom igen om aftenen ca. 21.45 Jutta skulle i seng.Henny forklarede
lidtom arbejdsgangen i bilen pa vej derud. Jeg lyttede godt efter.Henny
sagde at jeg bare skulle tage det helt roligt, hun skulle nok forteelle

mig det hele undervejs i forlgbet.

Vi kom derud igen. Vi sagde hej...og farste del gentog sig. Nu kom sé
turen til hendes aftentoilette. Henny fandt alt det frem vi skulle

bruge. hun arbejdede mens hun fortalte hvad vi skulle ggre og samtidig
viste hun mig hvordan man gjorde.

Jutta kom i seng..Der var ogsa en del der skulle ggres. Henny forklarede
0g jeg udfgrte ordrer. Da vi var feerdige spurgte Henny Jutta om alt var

I orden. Jutta svarede med et dejligt varmt smil...jooo, alt var i

orden. Vi sagde godnat til hende og hendes mand og forlod hjemmet...
Hele vejen hjem den aften... taenkte jeg sa det knagdede..jeg skulle
huske mange sma detaljer...nada, men det gik nok. Det gik ogsa veeldig
fint et langt stykke tid. Henny begyndte sa smat at indstille mig pa at

jeg skulle overtage hendes del af arbejdet. uuuhhhh neeeejjj, det var

jeg ikke parat til. Jeg bedyrede klart og tydeligt at Jutta var mest

tryg i hendes heender. Jeg var en god medarbejder... kunne finde alt
frem, gare klar...rydde op og seette pa plads...fint med mig..Jeg synes
det var ideelt...Jaaa, sagde Henny...hvad sa nar jeg skal have fri...s&
skal du gare det. Sa er det bedst at du praver nu mens jeg er her. Hun


http://www.visagesoft.com/easypdf/

Easy PDF Copyright © 1998,2004 Visage Software
This document was created with FREE version of Easy PDF.Please visit http://www.visagesoft.com for more details

havde jo ret den gode Henny. Der var leenge til at Henny skulle have
fri...sd jeg trak tiden ud séa leenge...men en dag... Jeg tror at Henny

havde aftalt noget med Jutta. | hvert fald sagde Henny en aften til mig,
efter at vi var kommet derud at i aften var det min tur..hun smilede

keerligt til mig, det samme gjorde Jutta...Vaers'go... ga du bare

igang..Nu har du set det sdad mange gange, sa du ved udmaerket hvad der
skal gares og hvordan...pyyyyyha...mine nakkehar krgllede, min puls
steg..jeg kunne ikke sno mig udenom laengere. hmmm... leenestolen skulle
heeves...jeg turde ikke at haeve den sa hgjt som Henny...det var ok..Jeg
tog fat i hende, en hand om ryggen og en hand om leenden og sa op...du
godeste verden...hun var jo naermest ledlgs...Jeg holdt godt fast og hun
kom ned pa baekkenstolen uden problem. Hun sagde nogle lyde...nogle af
lydene kunne jeg efterhanden tyde...jeg svarede som jeg hgrte dem
til...nogle gange gik det godt, men andre gange matte jeg have hjeelp fra
enten Henny eller Bjarne. Hun sagde at hun sad godt...jeg fik et

smil...og sukkede indvendigt..hun kom ud pa badeveerelset...imens hun sad
pa badeveerelset forsggte jeg igen at slippe, men jeg vidste jo godt at

det var til mit eget bedste... Na tilbage til arbejdet..farst skulle hun

af med tgijet...stille og roligt. Det gik fint...pa med natkjolen...det

gik ogsa..men for pokker sa ledlgs et menneske kan vaere. Sa kom turen
til tandbgrsten. En el-tandbgrste, det havde jeg aldrig pravet far og

med det resultat at jeg fik den startet for tidligt...der flgj tandpasta

rundt over det hele... en del i ansigtet pa Jutta..hun lo bare..pragv

igen sagde hundes mimik...Jeg prgvede igen...hvor hardt trykker man
sadan et beest...jeg kiggede ofte pa Jutta og fulgte hendes ansigtstraek.
Hun blev omsider feerdig...noget famlende og usikkert...hun kom i seng...
blev lagt rigtigt og fik masken pa. Da vi var feerdige og under kyndig
vejledning af Henny, spurgte jeg om alt var i orden...Jeg fik det

varmeste og mest keerlige store smil fra Jutta. den aften forelskede jeg
helt og totalt i hende.Jeg vidste at det nu kun kunne ga fremad. Da vi
karte derfra den aften, viste Henny sig igen som en god kollega...hun
sagde til mig at jeg burde kabe mig en bedre deodorant...jeg var meget
vad af sved under armene... det kunne tydelig ses, ligeledes ned af
nakken og pa ryggen... Siden er det gaet fint..Jutta og jeg snakker

meget sammen nu. jeg har den aere at veere hendes fortrolige. Hun
fortaeller mig om hendes tanker og jeg forsgger at hjeelpe hende sa godt
jeg kan med alt havd hun ahr behov for. Bjarne og resten af familien er
utrolig flinke ved mig. Jeg faler mig naesten som en del af familien nu.

Det gar stille og roligt ned af bakke for Jutta. Nu siger hun ikke ret

mange lyde mere. Hun fik et "talekort" med bogstaver pa, som vi brugte..
ellers bruger hun sin pc'er til at sende mails pa til mig. Jutta har

ogsa faet en laserlygte som er sat pa en harbgile...den lyser med en rad
prik pa en stor bogstavtavle som haenger pa veeggen... Jutta far
sondemad..og vi snakker imens jeg heelder pa hende. Jeg havde ogsa den
store eere atblive tilbudt at komme med til MusholmBugt i August sidste
ar. Det var en stor oplevelse for mig. det var dejligt at kunne snakke

med andre hjeelpere om vores feelles arbejde. Jeg er nogen gange med Jutta
pa indkeb og andre ting. Det kan jeg godt lide. jeg kan lide at vaere
sammen med hende. Vi har da mange problemer saddan hen ad vejen... vi kan
greede sammen, grine sammen, tale om alt muligt.... Nu skal vi snart en


http://www.visagesoft.com/easypdf/

Easy PDF Copyright © 1998,2004 Visage Software
This document was created with FREE version of Easy PDF.Please visit http://www.visagesoft.com for more details

tur til Tyskland for at besgge hendes venner.Jeg kan ikke tale
tysk...Det kan Jutta og hun bruger nu en masse energi pa at laere mig
lidt af det tyske sprog. Det hat vi meget sjov ud af...

Jeg vil slutte denne historie her med at sige at, hvis nogen skulle have
lyst, er de velkommen til at kontakte mig. Alene er vi ingenting, men
sammen er vi steerke.

Med venlig hilsen Mariann Nielsen

Emne:

Ps...fra Mariann

Dato:
Tue, 5 Mar 2002 13:44:42 +0100

Fra:
"Mariann Nielsen" <olemariann@maill.stofanet.dk>

Til:
"Birger ALS Bergmann Jeppesen” <bbj@post5.tele.dk>

Jeg glemte noget meget vigtig til min historie. jeg vil gerne forteelle

lidt om Jutta...for det er hendes skyld alt sammen... Jutta

har en engels talmodighed... Hun bliver ved med at fortaelle mig om noget
er godt indtil hun er tilfreds. Jeg har leert meget...rigtig meget om det

at hjeelpe andre og hvis ikke Jutta havde styrken og talmodigheden til at
blive ved med at "uddanne” mig...sa ville vi ikke have det s& godt idag.
Nar man som ALS-ramt skal szettes i en stol... sa er det ikke nok man
fysisk sidder der..Det er overordentligt vigtigt at man sidder

rigtigt... man skal heller ikke bare lsegges i seng...man skal ligge

rigtigt... og sadan er det hele vejen igennem...Jutta siger nej nej
nej...indtil hun sidder, ligger eller andet rigtigt... Nogle af mine

kollegaer tror fejlagtigt at det betyder at hun er en

brok-rev...besveerlig at gare tilpas osv..ingenkan gere det godt

nok...altid noget ivejen....JAAAAA...selvfglgelig brokker hun sig hvis
tingene ikke er i orden... det ville vi andre sgu ogsa gare... hvem har

lyst til at sidde forkert p& den ene balle i flere timer...uden at kunne

rette sig ...hvem gider ligge en nat med en arm

som ikke ligger godt nok...den sover bare...eller en ben der gar i
krampe... Jeg er glad og seerdeles tryg ved Jutta. Jeg ved med sikkerhed
at hun sidder/ligger som hun helst vil nar jeg forlader hende...hun

siger heldigvis nej nej ...indtil alt er ok. Det er enormt betryggende.

Hvis har en eller anden mening med at lade folk blive ramt af ALS...sa
kunne det evt. veere at de er perfekte leerere til at uddanne
hjeelpere...Nar man far lov til at have med ALS-ramte at gare...lserer man
virkelig hvad omsorg og pleje er for noget... at laegge en person i
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seng, handler ikke kun om at laeegge en krop i en seng... at bgrste teender
handler ikke om at smgre en tandbgrste rundt i en mundhule... det
handler om indsigt i hvad det vil sige at veere hjeelpelas og totalt
afhaengig af andre... Hvis ikke ALS-ramte ma brokke sig...sa er der ingen
der ma.. vi gor det bare, selv om vi har det godt. Jeg har laert en
masse...og leerer stadig mere.... TAK Jutta.. og alle jer som jeg har
snakket med.

Emne:
Til ALS-Forum
Dato:
Sun, 24 Feb 2002 20:22:39 +0100
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
"Birger Bergmann Jeppesen" <BBJ@post5.tele.dk>
Referencer:
1

En Herkules monster kran

kabt brugt af Container-Centralen pa Svendborg Erhvervshavn,

er mit sidste nye hjeelpemiddel. Ja, ca. hver uge kommer der ca.
seks store lastbiler med nye hjeelpemidler og to store postsaekke
med hjeelpemiddelradgivningsudlanserklzeringer, sa jeg kan absolut
ikke klage over mangel pa isenkram. Det gar ikke altid sa hurtigt
som man kunne drgmme om, men takket veere bla. den lokale
ergoterapeut, har jeg stort set altid faet alt hvad jeg har bedt om,
og nogle gange mere til.

Jeg valgte med vilje en loftophaengt rumdaekkende lift; det
gor ligesom det hele lidt sjovere. Hver aften nar jeg er kommet
op i liften, plejer jeg lige at tage en runde i soveveerelset inden
jeg skal i seng: Langs med ribben og henover sengen. Derefter
langs hele ydervaeggen, henover radiatoren og hen forbi vinduet.
Sa en tur op over kommoden og fiernsynet, henover kurvestolen
0g snavsetgjskurven til dgren. Forbi dgren og garderobeskabet
og tilbage til ribben. Nogle aftener tager jeg to runder, sa kom
ikke og sig at jeg ikke oplever noget selvom jeg har ALS!

Samtidig med kranens indtog, matte jeg desveerre ogsa vinke
farvel til min elskede boxmadras. Jeg havde ellers i 10 maneder
keempet en hard kamp mod samfundet (repraesenteret ved den
lokale ergoterapeut) for at fa lov til at beholde den, men til sidst
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turde jeg alligevel ikke overhgre truslerne. Sa nu ligger jeg i en
plejeseng som en anden tremmekalv. Jeg sover efterhanden nogen-
lunde i den, men den er for smal til at jeg kan vende mig, sa det
giver en del ekstra arbejde til hjeelperne. Jeg har saledes ogsa faet
installeret hgjteknologisk tradlgst alarmsystem, sa jeg (og ikke
mindst hjeelperen) kan sove trygt i sikker forvisning om at hjeelpen
er hurtig og neer.

Altsa lige bortset fra at en af hjeelperne allerede en af de
farste
neetter, angiveligt i savne, formaede at sla alarmen fra i den tro at
det var hendes vaekkeur. Sa der 13 jeg hele natten og sejlede i urin
og affgring, var fuldsteendig udtarret i mund, sveelg og hals og
havde store vaeskende liggesar og blodige hudafskrabninger, mens
hjeelperen sov sgdt og dramte sgde uforstyrrede dremme inde ved
siden af. Nej, sa galt gik det heldigvis ikke, men hun havde nu
alligevel rgde grer naeste morgen.

Til gengeeld dremmer en af mine andre hjeelpere af og til at
alarmen ringer, sa hun kommer uopfordret ind i soveveerelset og
begynder at vende mig. Sa alt i alt kan man vel sige at i gennemsnit
fungerer alarmsystemet samaend meget fint.

Arne Lykke Larsen

Emne:

Til ALS-Forum

Dato:
Wed, 27 Feb 2002 14:29:13 +-100

Fra:
liha@muskelsvindfonden.dk (liha)

Til:

"Birger Bergmann Jeppesen, Odense™ <bbj@post5.tele.dk>

Institut for Muskelsvind har modtaget en mail fra holleenderen Jos Lotz,
som informerer os om,

at han har en hjemmeside som kunne veere interessant for personer med
ALS.

Hjemmesiden hedder: http://www.lotz-1.myweb.nl

og indeholder bl.a. hans eget forlgb med ALS, symptomer, reaktioner,
links og meget andet.

Hjemmesiden har en engelsk version.

God forngjelse
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Lisbeth Sander
ALS-konsulentordningen
Institut for Muskelsvind

Til personer med ALS og pargrende
pa Sjeelland

Hellerup d. 25. februar 2002

ALS-gruppen pa Bispebjerg inviterer til mgde
onsdag d. 13. marts, 2002 kl. 19.00 - 21.30

Bispebjerg Hospital, indgang 60
Kantinen i L - bygningen

Vi at igen planlagt en aften med 3 forskellige workshops, hvor man kan
tilmelde sig den workshop man har starst interesse i.

De 3 muligheder er.

- en pargrende gruppe/ v. fysioterapeut pa BBH Liselotte Himmerslev og
sygeplejerske/ALS-konsulent i Institut for Muskelsvind Susanne Jakobsen

- praesentation af "Second Guess" et nyt computerprogram til
kommunikation/ v. logopaed Ida Geertsen, Hjeelpemiddelenheden, Kagbenhavns
Amt.

- Hvordan klarer man hverdagens sma (og store) praktiske problemer/ v.
ergoterapeut Lene Viera, BBH og ergoterapeut/ALS konsulent i Institut
for Muskelsvind Lise Holter

Aftenen afsluttes med feelles kaffe/te fra kl. ca. 20.30, hvortil der
beregnes 10,- kr. pr. person.

Tilmelding samt hvilken workshop man gnsker at deltage i, skal ske til
ALS-konsulenterne, Institut for Muskelsvind pa tlf. 39 62 22 05 senest
fredag d. 8 marts 2002.

Med venlig hilsen og pa forhabentlig gensyn

Lise Holter Susanne Jakobsen Liselotte Himmerslev
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ALS-konsulent ALS-konsulent Fysioterapeut

Til personer med ALS og deres pargrende
samt andre med interesse heri.

Arhus d. 1. marts 2002

ALS-gruppen Vestjylland inviterer til
Temaaften pa Center for kommunikation i Herning

Torsdag d. 14. Marts 2002 kl. 19.00 til ca. 22.00

Carsten Hjelholt og Judith Skelkjeer vil informere om de tilbud centret
har til personer med ALS. Efterfglgende vil der veere rundvisning pa
centret med mulighed for at se pa udstyr.

Centret er veert for en kop kaffe/the og brad i lgbet af aftenen.

Mgdet afholdes pa:
Center for Kommunikation
Gl. Landevej 53 E

7400 Herning

Tilmelding skal ske senest mandag d. 11. marts 2002 til en af
nedenstaende:

Tommy Rene Pedersen, tIf. 9726 6607 eller email: witope @pedersen.mail.dk

ALS-konsulent Jette Mgller, tIf. 8948 2222 eller email:
jemo@muskelsvindfonden.dk

Sekreteer Lisbeth Sander, tlf. 8948 2222 eller email:
liha@muskelsvindfonden.dk
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Vi haber pa at se rigtig mange til dette made.

Pa gensyn

Til personer med ALS og deres familie
samt gvrige der har interesse.

Arhus d. 4. Marts 2002

Invitation til mgde i ALS-gruppen Sydjylland

Tirsdag den 19. marts 2002 kl. 17.00 - 20.00

Aftenens tema:

Om ALS-sygdommen
V/overleege Michael Binzer, neurologisk afdeling pa Esbjerg
Centralsygehus

Michael Binzer vil bl.a. komme ind pa& hvordan sygdommen viser sig,
hvordan diagnosen stilles, behandlingsmuligheder og tilbud fra
sygehusets ALS-team.

Der vil naturligvis veere mulighed for at stille spgrgsmal.
Mgdet afholdes denne gang:
Tjeereborg Forsamlingshus

Skolevej 44
6731 Tjeereborg

Der serveres smgrrebrad, lagkage, kaffe/the til en pris a kr. 20,00 pr.
person.
@l/vand kan kabes.

Tilmelding bedes ske senest torsdag d. 14. Marts 2001 til undertegnede

Med venlig hilsen og pa gensyn

Gerda Madsen Lisbeth Sander
Kontaktperson Sekreteer
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TIf: 7517 6190 TIf: 8948 2222
Email: liha@muskelsvindfonden.dk

Tilladelse til urnenedseettelse pa egen grund

Nar man har en livstruende sygdom har man tid til at teenke dybere og
alternative tanker under hele forlgbet.

Bente og jeg har nu boet i Klitterne syd for Lgkken i snart 6 ar. Vi er

utroligt taknemmelige over at ALS-konsulent Jette Mgller i sin tid

gjorde os opmeerksom pa muligheden for at fa tilladelse til at fa
helarsstatus pa sit sommerhus, nar man har ejet matriklen i mindst 8 ar

0g er pensioneret.

Selvom den pensionerede afgar ved dgden, ma leengstlevende blive boende
helars.

Vi har begge altid veeret medlem af Folkekirken og tidligere aftalt
hvilken kirkegard vi ville veelge.

Dog talte vi om at det ville vaere lykken for os, hvis man kunne fa lov
til at nedseette sin urne her ved hjemmet.

Ved en tilfeeldighed hagrte en af mine hjeelpere en radioudsendelse, hvor
det blev omtalt at man kunne sgge om en sadan tilladelse, safremt ens
grund havde en stgrrelse pa mindst 5000m2.

Derfor sggte vi hos Kirkeministeriet og har faet tilladelse til at
nedseette vore urner pa egen grund.

En af betingelserne er at man forpligter sig til at tinglyse en
deklaration pa ejendommen som geelder 10 ar.

Meningen er at vore 5 piger skal overtage huset sammen og bevare det som
et familie-sommerhus. Ved at urnerne nedseettes i klitten, giver vi

pigerne den frihed, at de ikke ma eller skal holde et gravsted, hvilket

kan veere en belastning da 4 af pigerne bor i Kgbenhavn.

Jeg har altid gerne villet bade bestemme og deltage i festligt lag, sa
derfor har Bente og pigerne lovet at skale med mig nar familie og venner
er pa besgag.

Det kan da ogsa veere at de om vinteren vil seette et stearinlys ud som
jeg kan varme mig ved.

Vi har det rigtigt godt med at vi altid kan veere sammen.

Er der nogen der gnsker yderligere oplysninger er | velkommen til at
sende en mail eller et brev.
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Mange hilsner
Lars Krogh
Mathildevej 12
9480 Lgkken
HYPERLINK "mailto:larskrogh@wiinbad.com™ larskrogh@wiinbad.com

ALSFORUM 72

Amyotrofisk Lateral Sklerose - Motor Neurone Disease
Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre interesserede
Indlaeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@post5.tele.dk

eller Paeregrenen 119, 5220 Odense S@

Forudgaende numre kan ses pa http://home5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm

. Er den unge mand pensionist. Arne Lykke Larsen

. Sondemad. Mette Enevoldsen

ALS-hjemmesiden pa banen. Jens Harhoff

. Konsulentordningen! Jens Harhoff

. Bruger udsagn vedrgrende ALS — konsulentordningen. Lars Krogh
. Uden hjeelpe midler - duer helten ikke. Arne Lykke Larsen

. Diane Pretty. Birger B. Jeppesen

NoOUNWN R

Emne:
Til ALS-Forum
Dato:
Sun, 17 Mar 2002 18:13:38 +0100
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>
Referencer:
1

Er den unge mand pensionist
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spurgte billetsaelgeren min hjeelper, ved indgangen. Det var sidste
sommer i forbindelse med middelalderfestivalen pa engen ved
Fruens Bgge. Det er sket mange gange siden og gentog sig igen
fornylig da jeg fik uanmeldt besgg fra licenskontoret, idet jeg
havde glemt at melde mig til. "Han kan fa& det til halv pris", sagde
licensmanden henvendt til min hjeelper. "Hvorfor det", spurgte
min hjeelper. "Jamen han er jo pensionist”, svarede licensmanden
og pegede pa mig, abenlyst overrasket over det naive spgrgsmal.
Som karestolsbruger med ledsager (hjeelper), ma man vaenne
sig til at al henvendelse sker til hjeelperen. | det hele taget ma man
veenne sig til at vaere pensionist og til altid apriori at blive betragtet

som vaerende bade dgv, blind, dum og stum. Ikke at det egentlig
generer mig synderligt, for det gar det sdmaend ikke. Alligevel
kan jeg i sddanne situationer fa en uimodstaelig trang til at seette
overkroppen i rytmiske bevaegelser frem og tilbage, eller at kaste
hovedet voldsomt fra side til side. Hvad gar man ikke for at
bekraefte folks fordomme? Nar man taenker pa hvad vi koster
samfundet er det vel kun rimeligt at vi ogsa af og til "betaler"
noget tilbage? Nu er jeg desveerre hverken i stand til at seette
overkroppen i rytmiske bevaegelser frem og tilbage, eller at kaste
hovedet voldsomt fra side til side. Men ellers gjorde jeg det
samaend hjertens gerne.

Jeg kan stadig af og til tage mig i at blive forneermet nar folk
tror at jeg er hjerneskadet. Det har jeg sadan set ret darlig samvittig-

hed over, for vi fysisk handicappede er jo pa ingen mader bedre

end psykisk handicappede. Jeg ville sdmaend gerne give halvdelen
af mine hjerneceller bort istedet for fx en velfungerende hand. Det
ville ganske vist reducere min intelligenskvotient til et sted mellem
80 og 90, men - herregud - det er der jo s& mange der klarer sig fint
med. Blandt andet i trafikministeriet....

Handicappede klager ofte over at folk stirrer efter dem pa
gaden, men det synes jeg faktisk ikke er slemt. De fleste har et
helt naturligt forhold til handicappede, og hvorfor skulle man
ikke ogsa have det? Der er selvfglgelig altid nogen der synes at
det er en stor oplevelse at se en handicappet, og der er selvfglgelig
altid nogen der absolut skal vride halsen af led for nu endelig at
se det hele. Jeg vil da heller ikke udelukke at jeg pa den konto
indireke har veeret skyld i et par mindre feerdselsuheld eller tre,
men som sagt synes jeg nu ikke det er slemt. Og hvis det endelig
skal vaere kan man jo altid haenge et stort skilt op pa ryggen af

karestolen:

Se en handicappet 5 kr
Se en handicappet blive madet 10 kr

Se en handicappet f& sondemad 15 kr

Se en handicappet bruge kolbe 20 kr

Se en handicappet bruge baekken 25 kr
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Menu (sonde+kolbe+baekken) 50 kr

Arne Lykke Larsen

Emne:

Sondemad

Dato:
Sat, 6 Apr 2002 13:51:48 +0200 (Romance Daylight Time)

Fra:
"mette enevoldsen" <mette-enevoldsen@jubiimail.dk>

Til:
"bbj" <bbj@post5.tele.dk>

Sondemad
Vi begynder livet med modermeelk og/eller modermaelkserstatning - senere
finder vi ud af, at
mad ikke bare er en livsbetingelse, men ogsa noget vi nyder - sa hvorfor
ikke fortseette med
det? Selvom man har mavesonde, er det ikke ngdvendigt at leve af
feerdiglavet sondemad, der
lugter grimt og giver kvalme (ikke engang hund eller kat vil have det).
Nej, kab en blender: Phillips Cucina(ingen reklamepenge - men den kan
klare det andre
sammenlignelige ikke kan) og spis som far.
Det er sare enkelt: den portion man gnsker anrettes, sa syns- og
aromaindtrykket kan "sendes"
til hukommelsen, derefter deles det i mindre stykker, i blenderen med
det, tilseet lidt maelk
og vupti efter 4-5 min. er det klar til at heelde pa flaskerne. Vil man
veere 100% sikker pa,
at der ikke er den mindste klump, der kan hindre indgivelsen, kan det
sies. Det er en fordel,
hvis man er i byen eller pa restaurent - for der medbringer man
selvfalgelig ogsa sin
blender.Skal man pa ture, hvor man ikke kan komme til at lave mad, gar
man det bare inden og
medbringer det i flaskerne.
Veegt: man forgger sin veegt og far en bedre og mere frisk kulgr. har man
ikke behov for
vaegtagning, ma der jo spares pa smaret, mayonaisen, den opbagte sovs
osv.
Er man nervgs for ikke at fa nok vitaminer + mineraler osv., sa tag en
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multi-vitamin og 1
brik ADDERA KOSTTILSKUD med frugtsmag (recept) hver dag.
Sa leenges du efter et stykke rugbrgd med ost, en god baf m/tilbehar
eller en Napoleonskage er
det bare med at fa handlet ind - husk ogsa vinen og "den lille skarpe".
Haber dette kan blive til glaede for jer, der har mavesonde.

Venligst

Mette Enevoldsen
(hjeelper)

Emne:

forum

Dato:
Thu, 11 Apr 2002 17:39:42 +0200

Fra:
"Jens Harhoff" <mjjharhoff@mail.tele.dk>

Til:
<bbj@post5.tele.dk>

ALS-hjemmesiden pa banen.

Sa lykkedes det endelig. Det tog lige sé lang tid, som jeg forventede.

Der mangler stadig nogen bestilte og lovede artikler men de kommer

nok snart. Det er jo hos travle personer, jeg har bestilt dem.

Jeg skrev i forrige nummer af FORUN, at vi ville behandle alle spargsmal
om ALS. Sa jeg havde habet pa nogen spagrgsmal om enten

praktiske problemer eller problemer med kommuner. Lars Krogh fortalte om
forsikringer i sidste nummer. Han har ligeledes delagtiggjort os i

mange andre erfaringer, han har gjort. Det er netop sadanne ting, Vi

bar give videre til andre.

Arne Lykke fortzeller ogséd om de problemer, han mgder i hverdagen pa sin
egen, som han selv siger,"syge made". Jeg synes nu ikke den er

syg. Tveertimod, det er en herlig forfriskende humor, han viser. Ser
tingene fra den lyse side. Skant, bliv ved med det, Arne. Selv om det er

humoristisk, far du alligevel vendt nogen vigtige sager.

Men der er da heldigvis ogsa andre, der er gode til at dele deres

erfaringer med os andre.

Jeg vil anmode jer om fgldende:

1. Forteel at dig selv om noget du synes | takler specielt godt hjemme

hos Jer.

2. Send spgrgsmal ud gennem Forum om ting, som | ikke er gode til hiemme
hos Jer.
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3. Send forslag ud gennem Forum om emner, du gerne vilhave debatteret.
Det er selvfglge ogsa muligt at skrive direkte til mig og veere anonyn,

men | kan garanteret ogsa veere anonyme i Forum. Det bedste er
selvfglge, at de forskellige indleeg kommer ud gennem Forum, da det pa
den made kommer ud til flest mennesker.

Men nu vil jeg leegge ud med et problem, som | maske synes er lille, men
for mig er det stort.

Her i vinterens lgb, har jeg daglig siddet med kolde fadder, selv om jeg
har haft godt varme "Futter" pa. Hvordan holder du dine fadder

varme? Jeg vil lige sige med det samme, jeg kan stadig bevage fadderne,
sa jeg vil helst ikke have dem pakket for meget ind i taepper.

Et lille spgrgsmal som maske harer mest hiemme i respiratorklubben er:
Hvordan undgar | at fa vand ind ved tuben, nar | er i brusebad?

Svarene her er ogsa til den specielle respiratorside, som Birger har
oprettet

Jeg glaeder mig til jeres svar, som sa vil veere med til at gare
hjemmesiden deekkende og levende. Hjemmesidens adresse er fglgende:
http://homel9.inet.tele.dk/joh_als/

Men velkommen til hiemmesiden: Jeg haber, rigtig mange vil veere med til
at gagre den levende.

Venlig hilsen

Jens Harhoff
mjjharhoff@mail.tele.dk

Emne:

forum

Dato:
Tue, 16 Apr 2002 15:58:59 +0200

Fra:
"Jens Harhoff' <mjjharhoff@mail.tele.dk>

Til:
<bbj@post5.tele.dk>

Konsulentordningen!

Det kan lgbe mig koldt ned af ryggen ved tanken om at konsulentordningen
synger pa sidste vers.

Den slutter i sin nuveerende form den 31 april. Vi ved, at Jette Mgller
fortseetter, og der er vel en eller to mere der forbliver i Institut for
Muskelsvind. Men ngjagtigt hvordan det bliver organiseret, vil jeg ikke
geette pa lige nu. Men mon ikke der via Forum kommer en melding fra
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instituttet.

Selv har jeg nu haft sygdommen i 4 ar og er som sadan "etableret", om
man sa kan sige. Sa jeg burde egentlig ikke have behov for
konsulenterne mere. Men det viser sig, at jeg har meget behov for at
benytte mig af konsulenterne. Sygdommen udvikler sig hele tiden, og
der opstar spgrgsmal, som kun de via deres store erfaring kan give svar
pa.

Man kan selvfglge sige , at jeg har mit ALS-team at treekke pa. Ja tak,
dem taler man med 4 gange om aret. men jeg har brug for svaret her og
nu. Spgrger man sin teamlaege via en mail eller et brev, er det et
spgrgsmal om man overhovedet far et svar. Det tager i hvert fald lang
tid. Jeg

ved, de er travle mennesker og ofte slet ikke er pa hospitalet i lang

tid, men det kan vi ikke altid vente pa.

Men hvad med ham/hende der far diagnosen i morgen og ikke aner en
hgstfis om at bruge sygehuse eller sociale myndigheder. De er helt
fortabte uden en, der kan og vil vejlede dem. Heldigvis er de fleste
kommuner deres ansvar bevist, men der er kommuner, der er direkte
modbillige til at hjeelpe. | andre gar det bare lidt sejt. Det er heller

ikke alle steder man bliver informeret om sine rettigheder.

Selv blev jeg bedt om at rejse ud af kommunen, da jeg fik diagnosen og
skulle have en egnet bolig. Efter Jette Mgller havde vaeret pa banen
og lige markeret, at Jens Harhoff blev stattet at konsulenten fra

Institut for Muskelsvind, kom det hele pa plads. Det skal da ogsa
neevnes, at

da pageeldende person havde forladt kommunen, har jeg kun madt en positiv
holdning derfra.

Jeg kan ogsa blive bange for, om der er penge til vores arlige
weekendkursus pa Musholm. Eller vil der vaere tid og overskud til, at vi
kan

holde vores mgdeaktivitet pa nuvaerende niveau. Det er jo vigtigt, at vi
far de informationer, som formidles af den vej.

Og ikke mindst: Hvem skal formidle kontakten mellem os. Kommer vi til
at sta alene uden kontakt til andre ligestillede.

Til slut vil jeg takke dem der rejser, vi vil helt sikkert savne jer.

Venlig hilsen
Jens Harhoff

Emne:
Tilkendegivelser af ALS-konsulentordningen
Dato:
Fri, 19 Apr 2002 16:27:09 +0200
Fra:

“"Lars Krogh" <larskrogh@wiinbad.com>
Til:
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"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>

Bruger udsagn vedrgrende ALS — konsulentordningen

Det var meningen at de forskellige udsagn skulle veere brugt pa en
opslagstavle i Vingstedcentret, men

vi blev strgget af censuren. Jeg fik at vide det var for paent det vi
havde skrevet.

En eller flere syntes abenbart at det kunne virke som provokerende
bestilt arbejde over for de offentlige

ansatte, og maske sagar pavirke beslutningstagerne i negativ retning,
hvilket ville veere seerdeles uheldigt.

Det var bestemt ikke bestilt arbejde, min hensigt var at vi brugere
kunne belyse den alsidige hjeelp og statte

vi modtager fra ALS-konsulenterne. En stgtte min hustru og jeg slet kan
veerdseette nok, da den har haft og

stadig har afgarende betydning for, at vi nu pa niende ar med ALS,
stadig har et godt liv.

Jeg forstar ikke hvordan man kan bedgmme eller beslutte om ordningen
skal forleenges uden i det mindste

at spgrge os brugere, vi lever trods alt med sygdommen hver dag, men det
har abenbart ikke den store

betydning hvad vi mener. Jeg troede det var for vores skyld den var

indfart.

Arne Lykke foreslog i sit bidrag at alle de indkomne udsagn burde
udgives i ALS-forum, sa vi hver isger

kunne se hvad vi bruger konsulenterne til. Ideen er rigtig derfor falger
alle indsendte udsagn.

Tak for alle indsendte bidrag.
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Med venlig hilsen

Lars Krogh

ALS konsulenterne hjalp med at tilretteleegge hjeelpemidlerne sa der ikke
senere skulle laves om. Det tror jeg
har sparet kommunen for mange penge og ulejlighed.

Birger

Da jeg fik ALS i 1996 brugte jeg konsulenten til at overbevise mig selv
om at jeg skulle havde nogle

hjeelpemidler sa jeg kunne skane mig selv og ikke mindst min kone. De
hjeelpemidler som jeg skulle bruge

var kommunen ikke enige med mig om sa da brugte jeg konsulenten . |
ALS team pa OUH =Odense

universitets hospital. har jeg brugt konsulenten meget ogsa personalet
pa OUH har gjort meget brug af

konsulenten

da jeg kebte handicap bil, kommunen forlagde for stort manedlig bidrag i
forhold til min indkomst,sa der

brugte jeg konsulenten .

jeg har i januar 2002 faet ombygget badevaerelse jeg indgiver ansggning
den 01-07-2001 der har veeret en
del tvistigheder med kommunen sa der har jeg gjort brug af konsulenten

med venlig hilsen jens Hansen ugletoften 20 5260 Odense

Jeg harer ogsa til dem der vil begreede Als-konsulent-ordningens stop.
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Er en 63 arig kvinde med en ALS diagnose fra 1996.
Pa Hillerad Sygehus blev vi bl.a. orienteret om ALS-konsulentordningen

og i lgbet af den fglgende uge kontaktede vi Institut for Muskelsvind

og fik straks besgg af Susanne Jakobsen og Lise Holter.
Under besgget - der varede et par timer - blev vi virkelig bredt
orienteret

om sygdommen. Der blev graedt og grinet, det var en uvurderlig hjeelp for
0S,

at denne konsulent-ordning eksisterede.
Efterfglgende har vi benyttet os af konsulenterne adskillige gange -
feks

vedr anskaffelse af invalidevogn, min kommunes indkgb og udlan af
el-leenestol.
Susanne og Lise deltager ogsa i mange arlige ALS-mgder for os patienter,

pargrende og andre interesserede, hvor vi far hjeelp til og indblik i
kommende

sygdomsforlgb, der uvaegerligt rammer os alle pa et tidspunkt.
Det vil saledes veere en katastrofe, hvis ordningen ophgarer.

Med venlig hilsen

Karen Kjeldsen
Nordre Strandvej 364, 3100 Hornbaek

Hej Lars

tak fordi du sparker os op af de dybe kgrestole, sa vi kan statte op om
konsulent-ordningen.

Jeg vil igvrigt foresla at alle bidragene samlet sendes til ALS-Forum,
sa vi alle kan se hvordan andre bruger
konsulent-ordningen og til hvad. Her er mit bidrag:

I begyndelsen af mit sygdomsforlgb fik jeg desveerre ikke den ngdvendige
hjeelp og stette fra min daveerende
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socialradgiver. Naermest tvaertimod. Farst da ALS-konsulenten tog fat kom
der skred i tingene, og jeg fik bla.

last mine hjeelper og transport problemer. Det gjorde at jeg kunne (og
fortsat kan) fortseette med at leve et

aktivt og udadvendt liv med arbejde og fritidsaktiviteter.

ALS-konsulenten har desuden veeret en uvurderlig

hjeelp for mig i forbindelse med hjeelpemiddel-radgivning i hjiemmet,
skrivning af ansggninger, opfalgning pa

ansggninger, skabelse af kontakt til de rette personer i amt og kommune,

skabelse af kontakt til andre

ALS-ramte osv. Jeg har ogsa haft stor gavn af ALS-konsulenternes arbejde
I ALS-team, ALS-grupper og i

forbindelse med et ophold pa Musholm-centeret.

ALS-ramte udger, pagrund af sygdommens kompleksitet, en helt speciel
gruppe som ikke umiddelbart kan

sammenlignes med andre handicap-grupper. Patient-gruppens ringe
stgrrelse gar at det er altafggrende at

vi har konsulenter der opererer pa landsplan, sa de indhgstede
erfaringer kan opsamles, bevares og

komme alle til gode. De lokale radgivere, konsulenter og terapeuter i
amt og kommune har ganske enkelt

ikke mulighed for at opna samme grad af indsigt, idet de typisk aldrig
har madt en ALS-ramt og typisk aldrig

har hgrt om sygdommen.

For ALS-ramte vil det derfor vaere intet mindre end en katastrofe hvis
ALS-konsulent-ordningen ophgrer.

Arne Lykke Larsen

all@fysik.sdu.dk

Keere Lars

For det fgrste er jeg spaendt pa, om du far nogen reaktioner pa dit

nadrab.

Jeg provede sa smat for et halvt ars tid siden i respirator regi totalt

uden respons.

Men jeg kan da godt forteelle, om det der gjorde mest indtryk pa os, lige
da jeg havde faet dommen, og vi

stadig boede péa vandrerhjemmet.

Vi havde stadig sommerhuset i Grgnhgj dengang. Jeg kom jo naturligt til
mange samtaler hos min

sagsbehandler pa kommunen, for hvad skulle de stille op med mig? Du ved,
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jeg skulle jo gerne i arbejde

igen, mente hun. Men for mig var problemet, at vi havde darligt rad til
at kabe et hus, hvis vi ikke fik solgt

sommerhuset til en god pris.( Ikke let lige overfor hotellet). Vi troede
jo, at vi udover at kabe et hus ogsa

skulle til at bygge det om til mig

Men det korte og det lange var, at jeg fik lederen af socialafdelingen
til sagsbehandler, og den gode mand

bad mig flytte ud af kommunen og op i sommerhuset, hvad vi nok ogsa
havde gjort, hvis vi ikke havde Maria.

| den situation var det godt at have Jette Mgller, der fluks gik ind og
lagde pres pa kommunen, og straks blev

der stillet en midlertidig bolig til radighed. At vi senere selv fandt

en egnet bolig er noget helt andet.

Ud over denne konkrete ting var der jo alle de sma ting, som vi alle har
modtaget rad om og stadig ger. Men

det ved du jo alt om.

De bedste hilsner

Jens Harhoff

Nar man far diagnosen ALS - forandrer livet sig for bade patient og
neermeste pararende.

Hvem kan man sa henvende sig til - ALS-konsulenten
Hvem hjeelper sé plejen kan blive optimal - ALS-konsulenten

Hvem hjeelper med at forteelle om de praktiske ting sasom, bil, kgrestol
osv.- ALS-konsulenten

Hvem deltager i mgdet med laegen/sygehuset, sa de altid er vidende om
udviklingen i sygdommen -

ALS-konsulenten

Hvem arrangerer mgder med patient/paragrende - ALS-konsulenten

Hvem KAN IKKE UNDV/ZRES NAR MAN BLIVER RAMT AF ALS - ALS-KONSULENTEN

Hvem har det stgrste viden - som gavner ALS-patienten - ALS-konsulenten
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Birthe Bundgaard Jensen
Berberisveenget 4

5210 Odense NV

Som enke efter en ALS-patient kan jeg dybt beklage, at man overvejer at
lade ALS-konsulentordningen
ophgare.

Under min mands sygdom fik vi pa mange mader stor stgtte og hjeelp af
Birgit Hovmand, som med sin store

viden og indsigt gik ind og var bl.a. kontaktled til kommunens folk.

Ogsa pa det personlige plan var Birgit il

stor statte.

Det som regel korte og voldsomme sygdomsforlgb med stadig presserende
behov betyder at det er vigtigt
at fa den rette hjaelp til tiden.

Ophgar af ALS-konsulentordningen vil have stor menneskelige omkostninger.

Bodil S. Jargensen
Lykkegardsvej 10

5210 Odens NV

Kontaktperson for ALS-pargrendegruppen pa Fyn.

For mig personligt og os med ALS, ville det veere en katastrofe, hvis jeg
( vi) skulle miste vores Jette Mgller.

Jeg tar slet ikke at taenke pa det.

Hvor ville jeg i dag veere uden hende ? Jeg aner det ikke.

Hun har hjulpet mig med alt. Min Kommune viste ingenting om ALS, men
Jette har forklaret dem, hvad det
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drejer sig om.

Hun har hjulpet os med en anden bolig.

Hun sgrgede for, at jeg fik den rigtige karestol.

Det er hende, jeg kan takke for, at jeg i dag stadigveek kan have kontakt
med omverden, via min computer

med hoved mus.

Hun har altid et abent gre for vores problemer, og kommer, hvis vi eller
vores bgrn har brug for det, osv, osv.,

0SV..

Sa kunne jeg blive ved i timevis, men vi skulle jo gare det kort.

Konklusion :

VI KAN SIMPELTHEN IKKE UNDVARE VORES KONSULENT JETTE MJLLER

Med venlig hilsen

Jutta Madsen

ALS-konsulent Jette Mgllers betydning for mig :

Besgg: Kom allerede dagen efter jeg kontaktede hende farste gang.

Sygdommen: Det gav tryghed at tale med en der havde personlig kontakt
med andre ALS-patienter.

Praktiske problemer: Gennemgik alle de hjaelpemidler jeg efterhanden
ville fa brug for.

Lovgivning: Vejledte mig i alle de muligheder der er i loven for en
ALS-patient
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Ansggning: Medbragte forskellige blanketter til brug for ansggning til
handicapbil m.m.

Hjeelpemidler: Vejledte mig om el-kgrestol, el-seng m.m.

Kommunale myndigheder: Arrangerede mgder her hos mig med hjemmeplejen,
sagsbehandler og andre
som jeg ville komme i kontakt med i sygdomsforlgbet.

Medpatienter: Sammen med andre konsulenter arrangerede Jette M.
sammenkomster, kurser m.m., sa vi

patienter med ALS, kan f& snakket sammen og udveksle gode og darlige
erfaringer.

Kontakt: Jette Mgller holder lgbende kontakt med mig og giver gode rad,
hvis jeg har problemer som det er
pa tide at gare noget ved.

Pargrende: For mig som hustru har Jette Mgller vaeret en uvurderlig hjeelp
i alle spargsmal.

Konklusion: Hvis det ikke havde veeret for ALS-konsulenterne, havde jeg
ikke kunnet veere pa forkant med

sygdommen og faet de hjeelpemidler jeg havde brug for i tide, og som har
forbedret min livskvalitet.

NB.: Ud over min gode kontakt med Jette Mgller har jeg ogsa faet
uvurderlig hjeelp af Ole Ngrregard, Sgren
og Kim pa Respirationscenter Vest og Hans Henrik Hinge, Aalborg.

Med venlig hilsen

Rita og Kai Gori
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Mine erfaringer med ALS-konsulent Jette Mgller

Jeg faler at ALS-konsulenten er min advokat og dermed min sikkerhed for
en fair behandling, ved at klare

alle paragrafferne for mig, da det ikke er nemt for os, der ikke er vant

til at finde rundt i lov junglen.

Man far desveerre af og til indtrykket af at nogle sagsbehandlere mere
varetager kommunens interesser end
klientens.

Jeg har altid gnsket at veere pa forkant med udviklingen af mine

handicaps, for at undga akutte

keempeproblemer der skal klares nu, med deraf fglgende savel menneskelige
problemer for mig samt

gkonomiske omkostninger for det offentlige.

Her har ALS-konsulenten veeret en uvurderlig hjeelp og statte for os alle.

Pa hjeelpemiddelcentralen kender man faktisk ikke sygdommen, sa
ALS-konsulenten har bl.a. hjulpet med

hvilke funktioner pa karestolen der var uundveerlige og derfor vigtige at
fa med helt fra begyndelsen, for at

undga mange sma nederlag ved hele tiden at skulle sgge om aendringer,
efterhanden som sygdommen

udvikler sig.

Den lgsning min daveerende ergoterapeut og jeg havde fundet frem til
sammen med saelgeren, ville efter
meget kort tid have vaeret nsermest ubrugelig for mig.

Den kombinerede mobile bade- og toiletforhgjer ALS-konsulenten
anbefalede, var lidt dyrere end en anden

type kommunen anbefalede. Det resulterede i besgg af en salgskonsulent
med den billigere type, sammen

med kommunens ergoterapeut og hjemmehjeelper.
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Efter flere timers snak og forsgg, var vi alle klar over at stolen var
ubrugelig for patienter med mit handicap.

Den ALS-konsulenten fra starten anbefalede fungerer perfekt og sparer
mig bl.a. for at komme i en lift som

hjemmeplejen ellers havde lagt op til.

Samtidig sparer det meget tid og dermed mange penge for kommunens
hjemmepleje.

Savel hiemmeplejen som undertegnede, er meget tilfredse og glade for
lgsningen.

Samtidig er denne mobile Igsning nem at transportere og have med nar vi
skal i byen.

Da jeg i sin tid fik tilkendt en invalidebil, var det en Opel Astra der
blev bevilget. Det var abenbart den
standardlgsning de tilbad alle typer handicappede.

Jeg talte med ALS-konsulenten om den hablgse bevilling, som jeg hajst
ville kunne anvende i ca. et halvt ar.

ALS-konsulenten tog heldigvis med ud til et efterfglgende mgde med de
ansvarlige.

Jeg har nu haft den samme kassevogni 6 ar.......

Hjalp med oplysninger om og afklaring med at fa tilladelse hos kommunen
til at bo helars i vores sommerhus,
da vi havde haft huset i mere end 8 ar.

Hjalp med byggeansggninger om tiloygninger ved at skrive
veldokumenterede og begrundede falgebreve.
Gjorde derved sagsbehandling nem og hurtig for kommunen

Formidler kontakt patienterne imellem med samme interesser.

ALS-konsulenten er en uundveerlig sparringspartner for bade min aegtefeelle
0g jeg.
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Trygt at der er en person man kan vende alt med, lige fra praktiske ting
til tanker.

En person der kender til familiens situation og livsstil.

En der falger med hele vejen og aldrig er laeengere veek end at et hurtigt
svar pa mail kan bidrage til en
lgsning i kraft af ALS-konsulentens store erfaring.

Er den vaesentlige arsag til at selv mine store problemer gares sma, og
derfor hjeelper mig med at tackle
problemerne pa en helt anden og positiv made.

Dejligt kun at have én person at henvende sig til for at sgge hjeelp og
vejledning.

Derved er man fri for at skulle starte med "Adam og Eva” hver gang man
har brug for hjeelp.

Mig bekendt gar der 75 leegear inden en leege mader en ALS-patient. Det
geelder jo hele vejen rundt i
systemet og understreger ngdvendigheden af ALS-konsulent ordningen.

Den psykologiske indsigt og erfaring ALS-konsulenten har, kan vi ikke
mgde hos andre sagsbehandlere.

ALS-konsulenternes erfaring og ekspertise gar at vi patienter gang pa
gang slipper for darlige lgsninger og

derved opleve nederlag pa nederlag ved at skulle veenne sig til nye
lgsninger igen og igen.

ALS-patient gennem 8 ar.
Lars Krogh

larskrogh@wiinbad.com

Uden hjeelpe midler - duer helten ikke

OK, maske ikke ligefrem mit livs mest vellykkede rim, men meningen er
god nok.
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Min politik har fra starten veeret at tage imod alle de hjeelpemidler jeg
overhovedet kunne

komme i neerheden af. Nogle fa ligger ubrugte hen, nogle har jeg leveret
tilbage og resten

er blevet uundveerlige i min hverdag. En fyldestggrende opggarelse over
mine nuveerende

hjeelpemidler fglger her:

2 karestole

5 handtag (som jeg ikke kan bruge)

1 spejl

3 dgrabnere

1 computer med alskens hardware og software
2 hgjttalere

1 taleforsteerker med oplader og rygsaek
2 udendgrs metal-ramper

1 computerbord

6 stk ergonomisk bestik (som jeg ikke kan bruge)
1 kaldeapparat

2 baekkener

1 lightwriter

2 badestole

1 liftbus

5 kolber

2 lifte

1 karepose

3 lift-sejl

1 bi-pap

2 glidelagner

1 plejeseng med madras

5 kontakter

1 kerestolsbord

2 nat-alarmer

4 dgrtrins-ramper

Min 2-veerelses lejligheds starrelse (50.2 m"2, indvendigt mal) taget i
betragtning, giver

det ca 1.155 hjeelpemidler pr m"2. Hvilket sjovt nok med stor preecision
svarer til pi/e,

hvor pi=3.141.. er forholdet mellem en cirkels omkreds og diameter mens
e=2.718.. er

grundtallet for den naturlige logaritme.

Arne Lykke Larsen

Diane Pretty
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Mandag bragte TV avisen et indslag om Diane Pretty fordi hun havde faet
afslag fra EU domstolen om at hendes mand matte hjeelpe hende med at dg.
Diane har ALS.

Nu er det sédan at jeg er ligesa - eller mere - handicappet som Diane og
jeg vil ngdig blive anset for en stakkel der kun gnsker at dg nar jeg
kaber blomster i Rosengardscentret.

Derfor sendte jeg denne mail til 19-direkte:
Til 19-direkte

TV avisen bragte et indslag om en engelsk kvinde der blev naegtet aktiv
dadshjeelp af

EU domstolen. Kvinden lider af ALS, i England kaldet Motor Neurone
Disase. |

Danmark findes der ca 400 med denne sygdom. Nogle af dem mgdes tirsdag
pa

Muskelsvindsfonden i Arhus. ALS patient Jens Harhoff vil tale om sit liv
som

respiratorbruger med ALS. Der er tale om en mand der er lige sa
handicappet som

den engelske kvinde men som absolut ikke har noget gnske om at dg. De
kan se

Jens Harhoffs hjemmeside pa adressen:

http://homel9.inet.tele.dk/joh_als/

Jeg vedlaegger to dokumenter. Den ene er en beskrivelse af tilveerelsen
for respiratorbrugere med ALS skrevet af Henrik Vendt Jensen, den anden er
et efterskrift til en lille bog jeg har skrevet.

De kan kontakte ALS konsulent Jette Mgller p& Muskelsvindsfonden for
yderligere informationer.

Venlig hilsen Birger Bergmann Jeppesen

http://home5.inet.tele.dk/bbj/als.htm

Diane Prettys hjemmeside:
http://www.justiced4diane.org.uk/
ALSFORUM 74
Amyotrofisk Lateral Sklerose - Motor Neurone Disease
Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre interesserede
Indlzeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@post5.tele.dk

eller Paeregrenen 119, 5220 Odense S@
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Forudgaende numre kan ses pa http://home5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm

Vi intellektuelle akademikere. Arne Lykke Larsen
Savl. Jens Harhoff

Lidt reklame. Jens Harhoff

Foredrag. Jens Harhoff

Hilsen fra en ung mand. Kai Jgrgensen

Japansk hjemmeside.Bente Rgdsgaard

. I can hop | can run. Arne Lykke Larsen

NouswNE

Emne:
Til ALS-forum
Dato:
Sun, 12 May 2002 21:15:01 +0200
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>
Referencer:
1

Vi intellektuelle akademikere
(jeg elsker at starte en saetning pa den made....) ser naturligvis aldrig

fiernsyn. Altsa lige bortset fra Temptation Island, Popstars, 48 Timer,

Baren, Modeljagten, Harem, Robinson Ekspeditionen, Drengebandet,

Big Brother, Rockidoler, Stripperkongens Piger og 71 Grader Nord.
Alligevel har jeg set en vis fornuft i at have to

flernsynsapparater;

et i stuen og et i soveveerelset. Nar man bor i en to-veerelses lejlighed

og har hjeelpere 24 timer i dggnet, kan man af og til om aftenen fagle

trang til at sidde lidt for sig selv i stuen. Og jeg fandt ret hurtigt

ud af

hvordan det let og smertefrit kan ordnes. Man stiller simpelthen ind

pa en af fodbold-kanalerne og skruer paent op for lyden. Efter et par

minutter vil man sa opleve at hjaelperen helt automatisk og frivilligt,

og med et lille undskyldende smil pa laeben, diskret lusker ind og taender

for fijernsynet i soveveerelset. Jeg vil ikke udelukke at det har noget at
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gare med at jeg kun har kvindelige hjeelpere, men den virker altsa hver
gang hos mig. Under alle omstaendigheder gives radet hermed videre
kvit og frit og helt uden beregning.

Men for nu at vende tilbage til hovedsagen: Nar hjaelperen sa er
ude
af stuen, kan man jo roligt skrue ned for lyden igen og stille tilbage
til
et af de ovennaevnte programmer. Hver gang jeg hgrer hjeelperen rgre
pa sig inde i soveveerelset, er jeg selvfalgelig for en sikkerheds skyld
ngdt til lynhurtigt at zappe tilbage til fodbold-kanalen. Det kan give

en
del irriterende afbrydelser undervejs, men det er trods alt til at leve
med.

Hele arrangementet forudsaetter naturligvis at man pa den ene
eller
den anden made er istand til at handtere fiernbetjeningen. Pt er jeg
stadig
istand til at aktivere en kontakt med knoerne, sa jeg klarer bade
teend/sluk,

zapning og volumenkontrol. Med passende teknologi kan det dog sagtens
klares ogsa med hovedstyring, knaestyring, albuestyring, fodstyring,
raketstyring, laserstyring, cykelstyring, gjenstyring eller hvad man nu

end matte foretraekke af bizarre systemer. Sa der er faktisk ingen
undskyldninger for at lade veere.

Arne Lykke Larsen

Savl

Jeg sidder her foran computeren og har det egentlig godt. Men det er
alligevel let at se, at jeg ikke er helt som alle andre. Den letteste

made

er at se pa min stol - mit kgretgj. Derudover er mit ansigt smadret af

de manglende muskler, sa laeber og kinder haenger. Jeg er ogsa noget
afpillet pa arme og ben, men kan stadig bevaege dem. Sidst men ikke
mindst sidder jeg her med min "sutteklud”. Jeg bruger den bare ikke til
det navnet antyder. Jeg bruger den til at tgrre savl, spyt eller

mundvand med. Man kan kalde det, hvad man vil, men det er det vand, der
let

kommer til at Igbe ned af hagen og videre ned pa blusen. Den er altsa et
hjeelpemiddel pa linie med mange andre ting. (Den betales bare ikke

af det offentlige, som sa mange andre ting, og vi har heller ikke sggt

om det. Det kunne egentlig veere sjovt at preve,og hagre reaktionerne).
Men savleri er et stort problem for mange af os. Iseer os medrespirator,
men der er sandelig ogsd mange andre. Det kommer vel lige sa

snart, vi mister evnen til at synke. Vi skal altsa forberede os pa det,
samtidig med vi far
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gastronomisonde.

Der er uundgaeligt, sa det ma veere at stor interesse at vide, hvad vi
kan gare for at reducere problemet.

Jeg faler mig selv meget generet af savleriet, og har derfor prgvet men
flere lasninger. Dem vil jeg naevne her med bade virkning og

eventuelle bivirkninger, samt et par jeg ikke selv har prgvet.

For mig kom problemet sa smat, da jeg fik madsonden, men det blev farst
et stort problem, da jeg fik respirator, for det var netop pa den tid

min tilbagegang var starst, og jeg mistede den sidste smule evne til at
synke.

Atropin!

Men det farste middel mod savl jeg brugte var atropin. Det virker helt
klart reducerende péa spytsekretionen, men det Igser langt fra
problemet. Nar jeg virkelig har meget mundvand, kan jeg ligefrem blive i
tvivl om, at mine kaere hjeelpere nu osse har puttet pillen i mit vand.
Hvis de synes, jeg har veeret urimelig, kunne man jo godt forestille sig,
at de lige vil straffe mig med at lade savlet fyde ud over leeberne,

ned over hagen og videre ned, sa min bluse bliver gennemblgdt pa
brystet. P& sadanne dage bruger jeg let et solidt viskestykke i timen.
Det er bestemt ikke rart.

Men atropin er et godt middel, da man kan variere antallet af piller
efter behov.

Nar skal til bridge eller andre steder, hvor savleriet er ekstra
ubehageligt og pinligt, tager jeg ofte to pa en gang. En sadan
chokbehandling

reducerer som reget ubehaget til et minimun. Pillerne skal tages ca. en
halv time far der gnskes effekt.

Bivirkningerne kan veere fglgende :Udvidelse af pupillerne, der kan gare
det sveert at focusere (Det kan Birger tale med om) og man bliver
meget lysfglsom. Det kan give hurtig puls, vandladningsprobler (Det kan
jeg selv skrive under pd) og forstoppelse. Til slut skal naevnes

tarhed af naeseslimhinden (det vil ggre slimhinden mere modtageig for
infektioner) og mundtarhed, den virkning vi gnsker. Udover det her
naevnte kan overdossering give fglgende symptomer: Forvirring og
hallucinationer.

Scopoderm er et middel mod sgsyge, der ligesom atropin har mundtgrhed
som bivirkning. Det er et palster, der saettes pa den tynde hud

bag grerne. Virkningen holder sig to til tre dage. Ogsa dette middel har

jeg brugt. Jeg var uhyre tilfreds med virkningen, men matte holde

med det efter ca. et halvt ar. Det begyndte at klgg grimt bag grene, og
endte med at give ubehag over hele kroppen.Men jeg var sa tilfreds

med det at jeg senere pragvede igen, men overfglsomheden var blevet veerre
, s& desveerre er det lagt pa hylden for evigt.

Bivirkningerne er de samme som ved atropin, mins det med vandladning og
forstoppelsen.

Operaton af spytkirtler. Pa Respirationscenter Vest beklagede jeg mig
over for meget savl, og de henviste mig til Hals-naese-greafdelingen.


http://www.visagesoft.com/easypdf/

Easy PDF Copyright © 1998,2004 Visage Software
This document was created with FREE version of Easy PDF.Please visit http://www.visagesoft.com for more details

Her frarddede de mig stralebehandling, men anbefalede i stedet at fierne
spytkirtlerne operativt.

Som sagt sa gjort. Jeg blev opereret.

Vi har 3 store spytkirtler. En ved hvert gre og en midt imellem.
Derudover har vi en stor maengde sma.

Men da det var en forholdsvis uprgvet operation, turde lszegerne kun tage
en kirtel af gangen, og hvis det ikke var nok, kunne de sa tage

en til senere.

Det viste sig, at det ikke var nok med en, sa jeg fik fiernet begge
grespytkirtlerne over to operationer. Det er ingen tvivl om at det

hjalp,

men desvaerre er vores kroppe sa viseligt indrettet, at nar noget ikke
virker, forsgger andre dele af os at kompensere for det. Sa i lgbet af
kort tid havde alle de mange sma spytkirtler overtaget de manglende
store kirtlers funktion.

Konklusion: Det hjalp helt klart, men standsede bestemt ikke savleriet,
og jeg har stadig et problem, der dog er mindre end far indgrebene.
Bivirkninger siger sig selv. Der er vel kun risikoen for fejl under
operationen.

Strélebehandling har jeg ikke pravet, men jeg har talt med andre der
har. Andre der har meget forskellige resultater af det.

En af dem blev behandlet p& Alborg Sygehus, og hun er meget tilfreds med
behandlingen.

Den foregik med tre straling a' femten minutters varighed. Efter et ars
tid havde virkninger fortaget sig ( regeneration, eller andre kirtler

der

tager over? ) og behandlingen blev gentaget med kun med en omgang.
Den anden jeg kender, der har faet stralebehandling, har ikke samme gode
resultat. Men han er ogsa kun blebet bestralet at en gang, og

det ved vi fra Alborg ikke er nok. Det passer ogsa godt med mine
erfaringer. Ved en bestraling bliver kun et mindre antal kortler
gdelagt,og

sa producerer de andre bare det mere,sa situationen ikke aendrer sig
vaesentligt.

Vi kan altsa konkludere at skal man strales mod savl,skal det veere at
flere gange.

Bivirkninger. Vi har blandt os ALSere et grimt eksempel pa
fejlbestraling fra det nordjyske. En dame har faet blotlagt en nerve,
hvilket

resulterede i keempe smerter, s& hun matte pa morfin, og alligevel er i
stor pine.

Af abdre risici er at teenderne kan falde ud,og andre ubehagelige ting.
Jeg kan forteelle at kommunehospitalet ikke anbefaler det.

botox eller boutulisme toxin. Ja det lyder giftigt, og det er det ogsa.
Det er det samme som pglseforgiftning. Men bruges det kontrolleret sf
de rette personer og i de rette meengder,er det naesten uskadeligt.
Hals-naese-greafddelinge, der ikke ville sende mig til stralebehandling
blev s ngdt til at hive noget andet op af eermet, og det var botox.
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De var ved at ga i gang med forsgg i netop den retning men var lidt
beklemt ved det, fordi det netop bruges som cellegift, og de var

nervgse for at det skulle gdeleegge mine keebemuskler. Det var dog intet
problem for mig, for jeg har ingen i forvejen, sa da det lille problem

var ryddet af vejen, kom vi igang.

Vores spytkirtler, det bygget op som cellekerner med en masse sma
spidser pa. Det er de spidser, som giften dreeber, og da det samtidig er
dem derproducerer savlet, kommer virkningen. Spytmeaengden aftager efter
en uges tid.

Jeg har haft en maerkbar virknig, men igen det stopper ikke problemet.
Bivirkningerne har jeg veeret inde pa.

Jeg har i gvrigt hgrt, at det kan veere vanskeligt at kome igennem til

den rette person pa Hals-neese-gre afdelingen. Men | skal ikke give op,
selv om | kommer fra andre amter end Arhus. Jeg naevnte problemet for
lzege Ole Tandrup, og han sagde, at f. eks. RCV godt kunne sende

jer derop. Kommer | fra Arhus, beder | bare Jeres ALS-team-laege  (
Sikkert Peter Brggger ), sa ordner han resten. Men lad ikke burokrati
stoppe Jer. Ole Tandrup er meget flink, og vil gerne hjeelpe.

Maske har de kvikke og TV-seenede leesere bemaerket at botox er det samme
praeparat som amerikanske kvinder bruger til at firne rynker.

Om der "dreeber"” rynkerne skal jeg lade veere usagt, men da min ellers
udmaerkede hjeelper spurgte om hun lige kunne fa fa en rynkeker

samtidig, matte jeg desveesere sammen ed leegen konstatere at de desveerre
ikke havde botox i hele Arhus til at klare den opgave.

Det sidste middel jeg har hgrt om er igen et hvor, det er bivirkningen
vi benytter. Det lyder mere barskt i mine grer, men tag ikke fejl for
norske Julius Moskvil, der anbefaler det, er selv laege, og han ville vel
naeppe tage det hvis der var i hgjrisikogruppen.

Det er Birger, der har spurgt Moskvil,og vi lader ham selv forteelle.

Hei Birger !
Her er hvordan jeg har lgst mine spyttproblemer.

Et problem alle vil oppleve er en tilsynelatende gkt

spyttproduksjon. Det kommer nér svelgefunksjonen er nedsatt og i
saerdeleshet, nar man far respirator. Da forstar man, at det er riktig,
at

man normalt kan produsere opptil flere liter spyt i dagnet.

Jeg hadde ogsa spyttproblemer i starten . De fgrste maneder hadde jeg
god effekt av Scopoderm . 1-2 plaster bak vekslende gre, byttes
hver 2.- 3. dag. Det er kostbart, sa be legen om & sgke refusjon pa
trygdekassen. Da dette sluttet a

virke har jeg brukt Sarotex 50 mg x 2 (obs. sveert

individuell dosering , 10 mg x 2 kan vaere nok.
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Sarotex hgrer med til de tricycliske antidepressiva
(mot depresjon), og man kan ogsa bruke andre preparater i denne gruppen

Scopoderm er mot sjgsyke .
Ingen av preparatene gis etter deres egentlige
indikasjoner, man er ute etter bivirkningene, som er munntgrrhet !

Hilsen Julius
Moskvil sendte ogsa falgende:
Hei Jens !

Her har du en produktbeskrivelse .

Sarotex Lundbeck

TABLETTER Huver tablett inneholder: Amitriptylin 10 mg, 25 mg og 50 mg.
Laktose. Fargestoff: Jernoksid (E 172), titandioksid (E 171).
Egenskaper og bruk: Middel med depresjonslgsende, angstdempende,
beroligende og smertelindrende effekt. Brukes ved forskjellige typer
depresjoner og ved ulike former for kroniske smerter. Forsgksvis ved
vannlating om natten hos barn.

Brukes ikke ved: Ubehandlet trangvinklet glaukom (en spesiell type grgnn
steer). Akutte forgiftninger med alkohol og sovemidler

(barbiturater), visse hjertelidelser med tendens til
hjerterytmeforstyrrelser. Allergi mot innholdsstoffene.

Bivirkninger: Doseavhengige. De fleste bivirkningene forsvinner etter
noen dagers behandling. Hyppige: Munntarrhet, forstoppelse,
synsforstyrrelser (vanskeligheter med a lese liten skrift), hjertebank,
hodepine, skjelvinger og tretthet. Mindre hyppige: @kt svetting,
vektgkning, forandret smaksoppfatning, svimmelhet i staende stilling pa
grunn av lavt blodtrykk, spesielt hos eldre ved hgy dosering.

Eldre pasienter rades til & reise seg langsomt. Vannlatingsbesveer,
spesielt hos eldre menn. Uro, forvirringstilstand (hos eldre). Sjeldne:
Klge.

Forsiktighetsregler: Brukes med forsiktighet ved nedsatt leverfunksjon,
vannlatingsproblemer, epilepsi eller tendenser til forhgyet trykk i

gyet. Kan fare til gkt selvmordsfare i begynnelsen av behandlingen.
Anfall av tAkesyn, regnbuesyn og gyesmerter krever hurtig
gyelegekontroll. Psykotiske symptomer kan bli verre. Reaksjonsevnen kan
pavirkes, og det ma vises forsiktighet ved bilkjgring og

betjening av maskiner inntil reaksjonen pa preparatet er kjent.
Fosterskadelig effekt er ikke pavist, men det bgr vises forsiktighet ved

graviditet og amming. Pasienter med hjerte- og karsykdommer ma falges
ngye.

Dosering: Bruk og dosering bestemmes av lege. Tilpasses den enkelte
pasient.
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OBS! Kan pavirke effekten av alkohol og en rekke legemidler.
Forgiftningsfaren er stor. Bar ikke tas samtidig med alkohol. Radspgr
legen.

Pakninger: Tabletter: 10 mg: 100 stk. 25 mg: 100 stk. 50 mg (kun til
sykehus): 100 stk.

Medisinhandboken kan kjgpes i bokhandelen, apoteket eller bestilles
direkte hos
Elanders Publishing AS

N.B. Skulle nogen have andre gode forslag til lasning af problemet, er |
meget velkomne til at skrive det til mig

Lidt reklame.

Jeg har modtaget en hel sygdomsbiografi fra Poul Bgg. Poul mener ikke,
det vil vaere muligt at fa den udgivet officielt, s& derfor udgiver vi

den i ALSHIEMMESIDEN :

http://home19.inet.tele.dk/joh_als/.

Den kan findes der i slutningen af uge 21. Min "tekniske redaktar" har
ikke tid far. Derudover vil hiemmesiden blive krydret med sma vers,
aforismer og vittigheder, sa der ogsa bliver andet end vores sygdom at
se pa. Jeg ved den er lidt sen til at Abne, men det arbejder vi ogsa

pa.

Jeg lige sla et slag for Pouls biografi. Det er tankevaekkende laesning,
som vi alle kan have forngijelse af at leese. Det er sadan noget flere af
osburde skrive.

Venlig hilsen
Jens

Foredrag

Jeg havde forngjelsen af at deltage i en af workshoppene pa Vingsted
kurset. Jeg deltog sammen med Jette Mgller og Charlotte Kirkegaard fra
Respirrationscenter Vest.

Her falger mit indlaeg.

Formal med livet!
Livskvalitet eller....!
Hvem afger .............!

Har du et formal med livet????
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Hvis jeg nu spurgte alle her i forsamlingen, om de har et formal med
livet, sa tror jeg 95% straks og uden tgven ville reekke en arm i vejret.
"For selvfglge har jeg et formal med livet," vil | da mene. "Det har da
alle teenkende mennesker".

Men hvis jeg nu spurgte igen og denne gang gerne ville vide, hvad Jeres
formal med livet var, hvad s&? Mon ikke det samme antal arme ville komme
op, bare lidt mere tevende! Hvis ikke, ville | jo have lgjet far! Men

hvad er vores formal med livet?

Er der blot at formere sig lige som de laverestaende racer, dyr, agler

og fisk?

Tanken er neerliggende, for de fleste, jeg har spurgt, har som formal at
blive gammel, bevare helbredet, fa dejlige bgrn og bgrnebarn. Ngjagtigt
ligesom en umaelende skildpadde.

Egentlig en skreemmende tanke, ikke ? Men det er jo osse de feerreste, der
har som livsformal at bestige Mount Blanc eller blive verdensmester i et
eller andet. Vi vil maske gerne, men det bliver ikke rigtigt til noget -

vel-!

Det fgrer os over til begrebet livskvalitet.

Hvad er livskvalitet?

Og hvad er det modsatte?

Og hvem bestemmer, hvad der er livskavlitet?

Sa vidt jeg kan se, er formalet med livet og livskvalitet taet forbundet.
For kan man have livskvalitet uden et formal med livet.

Det vender vi tilbage til for:

Dette her skulle jo helst vaere en patientcase med vaegten lagt pa at
traeekke vejret, og maske skal vi lade filosofien ligge et gjeblik, mens

jeg kort beretter om mit sygdomsforlgb.

Mit navn er Jens Harhoff, 56 ar , gift med min dejlige Jytte. Sammen har
vi en pige pa 16. Jeg har altid veeret et friluftsmennske, og Jytte og

jeg har sammen veeret lejrchefer pa div. campingpladser i de sidste
mange ar. For os et

gnskejob. | december 1997 skiftede vi til vandrehjemsbranchen for at
prave noget nyt. Det blev et kort bekendtskab, for i februar aret efter
havde jeg veeret pa min sidste skiferie. Jeg begyndte at skrante allerede
I april, og i september blev diagnosen stillet. Forinden lykkedes det en
lzege at erkleere mig for hypokonder, men ham om det.

Nar man far diagnosen ALS - og isaer den form jeg har - bliver man ret
hurtigt henvist til Respirationscenter Vest.

Men far jeg blev henvist dertil, havde jeg dog truffet den fgrste danske
ALS-patient med respirator. Han bor utroligt nok i samme kommune som
jeg. Jeg blev i gvrigt senere den anden. Vi havde ogsa forngjelsen af

at have nr 3 til stede igar.

Nar man har truffet en anden ALS-patient med respirator, og set at han
har et godt liv,bliver beslutningen lettere.

Tilbage til respirationscenteret ( REV). Nar de skal undersgge vores
vejrtraekning, bliver vi indlagt i tre til fire dage, hvor man kort
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fortalt maler vores evne til at traekke vejret

| lgbet af de dage, jeg var der, tog en laege flere lange samtaler med
mig. Han gik ret taet p& nogen emner, som jeg egentlig fglte, var mine
private. Vi talte meget om dagden. Om jeg var klar til at dg, eller om
jeg mente, jeg kunne fa et rigt og godt liv i en karestol og med
respirator.

Pa daveaerende tidspunkt kgrte jeg mini-crosser - et godt hjeelpemiddel i
avrigt. Jeg var altsa rimelig mobil pa det tidspunkt. Jeg opdagede farst
senere, hvad det ngjagtige formal med disse samtaler var. For det viste
sig at veere de vigtigste samtaler i mit sygdomsforlgb. Da jeg blev
diagnostiseret skrev neurologen, at jeg allerede efter et ar ville have
behov for dggnhjeelp. PA samme made spaede overlaege Ngrregaard fra REV,
at jeg vil fa behov for respirtor efter endnu et ar. Den fgrste spadom
gjorde jeg til skamme, men Ngrregaard fik ret.

Den 9 maj 2000 stod jeg som altid op, og gjorde klar til at tage til
treening hos min fysioterapeut. Men ret hurtigt opdagede jeg, at det kneb
med at traekke vejret - tilbage ind i seng til min natrespirator. Der |la
jeg til min hustru kom hjem- babu babu- afgang til sygehuset. ( Det er i
avrigt for svaert at f& en ambulance, der kan levere strgm til en
respirator). Jeg kom desveerre ikke pa REV i fgrste omgang, men lad det
ligge. Det vigtige var, at de pa REV kendte min indstilling til
respirator. For jeg havde jo gennem mine samtaler med laegerne klart
fortalt, at jeg gnskede at fa respirator. Jeg havde valgt livet. Sa da
jeg endelig kom derhen, var der intet at diskutere .Operation sa hurtigt
som muligt.

Nar man har mistet s& mange andedraetsmuskler, at man far respirator, kan
man heller ikke selv hoste slim op og er derfor afhaengig af hjeelpere
dggnets 24 timer.

Det er, nar man ingen tale har, vigtigt at have en fast stab af dygtige
hjeelpere, der kender ens behov og tegn. Man kunne gnske, at de blev
honoreret noget bedre af kommuner og amter, da for stor udskiftning er
en keempe belastning for den enkelte respiratorpatient. Det kreever bade
dygtige og palidelige hjaelpere, at fa en god og harmonisk hverdag. Det
er ikke let at oplaere nye, nar man skal skrive det hele, og iseer ikke

hvis det skal foregd med gjenstyrede computere. Sa jeg vil gerne sla et
slag for, at man honorerer hjeelpere for alvorligt handicappede noget
bedre, end man gar idag. Under alvorligt handicappede harer
respiratorpatienter.

Jeg har nu meget kort gennemgaet mit sygdomsforlgb, og | kan se, jeg er
i stand til at bevaege bade arme og ben. Jeg kan meget, men f. eks. kan
jeg ikke selv tage tgjet af og pa. Men er jeg heldigere end Lars, der

kan tale, men ikke bevaege armene. Hvad er bedst? At kunne tale, men ikke
beveege sig eller omvendt

Tja, det er jo Lars og mig, der skal afgare det. Det er der ingen andre
end os selv, der kan afgare.

Pa samme made er der ingen andre end os selv - os med ALS - der kan
afggre, om vi vil leve med en respirator. Nar man har ALS, er en
respirator i gvrigt det mindste problem. | spagrger maske i det stille

jer selv, kan man have et godt liv siddende ubebaegelig i en karestol og
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bundet til en respirator. Har livet sa et formal? Hvor er

livskvaliteten?

Det spgrgsmal kan kun den pagaeldende selv besvare. Det er meget sveert at
forsta det, der sker med en, nar man bliver totalt invalid.

Om livet som totalt invalid er veerd at leve, er ikke en beslutning man
tager fra den ene dag til den anden. Jeg tror, det er en langsom proces,
der foregar inde i en selv; og pludselig en dag ved man, om livet med
dagnhjeelp, respirator og karestol har nogen veerdi for en. Nogen veelger
at sige, jeg har ikke mod til at fortsaette livet pa denne made; mens
andre er i stand til at revurdere deres liv, og seetter nye mal i
tilvaerelsen. De formal med livet som vi nu har, er maske ikke sa store
og prangende mere, som de var tidligere. Men jeg tror, de er mere
eerlige, og det liv vi lever, lever vi fuldt ud i taknemmelighed over, at

fa lov at opleve arets farste paskelilie ar efter ar. Vi lever mere

intenst med de indtryk, vi suger til os i vores dagligdag Alt dette er
sveert at forklare til personer, der ikke omgas ALS-patienter til daglig.

Maske kan denne lille historie, som er overgaet en af dem, der var her i
gar ( Birger)illustrere, at vores liv bestemt ogsa kan have indhold..

Solens gyldne straler fylder stuen, og jeg sidder lige sa stille og

bliver lykkelig over forarets komme.

Jo vist er jeg i live! Forleden havde vi samtale med en ansgger til et

job som hjeelper for mig. Jutta forklarede om ALS, hvordan alle muskler
lammes og sa videre. Hun sluttede af med at sige at forstand og falelser
ikke bergres. Ansggeren sagde "Det er netop det forfeerdelige”. Den unge
pige mente altsa, at jeg var bedre tjent ved ikke at veere ved mine fulde
fem!

Jeg deler ikke dette synspunkt. Jeg er godt tilfreds med at kunne teenke,
fale og sanse.

Faktisk mener jeg, at det er det, der gar mig til menneske i hgjere grad
end evnen til at g4, f.eks. Eller evnen til at spise.

Den unge pige blev ikke ansat.

Min ven valgte at fyre den unge dame, fgr hun blev ansat. Han var jo
selvfalge ogsa tilstede ved samtalen. Men vi andre der ikke var der,
kunne jo veelge at sige, at den unge pige sikkert godt kunne veere et
udmaerket menneske, der blot ikke havde gjort sig klart, hvad det vil
sige at leve med et s& alvorligt handicap. For hende var et liv uden

tale og beveegelse ikke et liv der var veerd at leve. Hun ejede ikke evnen
til at forestille sig, at et liv hvor man kun kan teenke og fgle, kan

veere et rigt og indholdsfuldt liv.

Det vil jeg vise, man kan med de naeste linier, der ogsa er skrevet af
samme person.

Mine 5 ar med ALS har gavnet talmodigheden, og jeg har laert at gribe
gleeden, nar den er der.

Jeg har meget at glaede mig over: Juttas smilerynker, en buket tulipaner,
som gode venner har foreeret os, fuglene pa foderbraettet. Og blot det at
veere till Maske er jeg ligefrem ved at tilegne mig kunsten at leve i
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nueét?

ALS har ogsa lammet mig til fingerspidserne, taget min stemme og bergvet
evnen til at spise. Jeg kommer aldrig til at kere en 61'er Porche 356 B,
synge i badet eller spise en hotdog. Beslutningen om ja til respirator

var leenge undervejs. Jeg taenkte sa det knagede uden at komme nogen
vegne. En forarsdag som denne sidste ar gik det op for mig, at jeg
simpelthen havde lyst til at leve! Leve mere af dette uregerlige,
besveerlige og skenne liv. Jeg fik respiratoren i august 2000. Den har
givet mig tryghed, komfort og en sundere kular. Og jo, der er ogsa
ubehag med sugning og hosten og sprutten. Men ikke noget der kan tage
livslysten fra,mig.

Der er sikkert skant i himlen, men Vorherre ma altsa vente lidt endnu.

En ven sendte et par linier fra et digt af Robert Frost:

The woods are lovely, dark and green
But | have promises to keep
and miles to go before | sleep

Disse linier er blevet mit motto. Om der er mange eller fa "miles" i mig
teenker jeg ikke pa. Men jeg har tillid til at jeg nar det jeg har lyst
til, og forhabentlig indfrir mine "promises"

Tak

P.S.
Det kraever mod at leve med ALS!
Det modsatte kraever ogsa mod!

Obs: Der er 15 ALS-patienter med respirator i Jylland og pa Fyn, men
kun to pa Sjeelland. Mon jyder er bedre egnet til respirator end
sjeelleenderne??

Emne:
ALS forum, indleeg
Dato:
Thu, 23 May 2002 19:26:16 +0200
Fra:
Kai Jgrgensen <kjdesign@mail.tele.dk>
Til:

"birger" <bbj@post5.tele.dk>

Jeg er "ung" mand pa 50 ar, som i august 2001 fik stillet diagnosen ALS.
Det havde taget mig 6 ar at komme sa langt, at fa navn
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pa de besveerligheder/forandringer jeg kunne konstatere skete med min
krop.

ca. 30 gange var jeg pa forskellige sygehuse til alle mulige
undersggelser, sa grundigheden var god nok, desvaerre blot ikke at
finde arsagen. Man havde fundet forsneevring i halshvirvlerne, og min
tidligere neurolog mente dette kunne opereres, men 3 gange

blev jeg afvist, idet man ikke skannede at dette ville hjeelpe, men at
man skulle kigge efter andre arsager. Endelig kom jeg til en

ny neurolog som med sin erfaring ( han er med i ALS teamet ) og
yderligere smertefulde EMG undersggelser, samt konsultation

af en yderligere als specialist, kunne konstatere at jeg havde ALS.

Jeg har brugt mange timer pa nettet for at finde informationer om min
sygdom, og erkender at det til tider kan veere sveert at fa

stillet diagnosen tidligt, maske specielt i mit tilfeelde, idet jeg
tilsyneladende har en meget langsom udvikling af sygdommen. Jeg
ophgrte med at arbejde sidste ar, og bruger nu min tid pa den nedlagte
landejendom jeg ejer. jeg kan stadig lave forskellige ting,

og har nok af ideer for fremtiden. det er kun kraefterne som seetter
greenserne. Jeg ma dog erkende at ting som var nemme sidste

ar, ikke er sa nemt iar.

jeg beskriver det med fglgende: " jeg kan mindre end igar, men mere end
imorgen”

Jeg laeser med interesse ALS forum som Birger sender, og har haft megen
gleede af at leese historierne fra jeres virkelighed,

ligesom alle de gvrige artikler jeg er kommet i besidelse af via als

teamet, internet m.m. Jeg har dog besluttet af hensyn til

familien, ikke at deltage i alle mgderne som venligst sendes til mig,

idet jeg forsgger ikke at lade min sygdom blive en religion for

mig, men sa vidt muligt forszette livet som tidligere, dog velvidende at
dagene kommer hvor kreefterne og mobiliteten er vaek. na

men sa er situationen en anden.

Det er selvfglgelig skreemmende at lsese om, hvorledes det kommer til at
blive. Men samtidig er der en form for ro i sindet, at livet
kan leves selv om mobiliteten er vaek, chokket over diagnosen aflgses af
en afklaring og bedre vished om fremtiden. nuét bliver til
en bedre prioritering af tiden og indholdet af hverdagen.

til Jens Harhoff tillykke med hjemmesiden, det skal nok blive godt, og
vel besggt.

Sa til alle jer som skriver om jeres erfaringer, og hverdagens
oplevelser, de laeses og forstaes, sa godt som man nu kan. Og det
gleeder mig, at humgret tilsyneladende ikke ta’r skade.

Hvis nogen har lyst, og gerne vil skrive, er | meget velkommen.
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De bedste hilsner, og ma | fa en god dag.

Kai Jrrgensen
kjdesign@mail.tele.dk

Emne:
Obstacle-men an exchange site about life of disabled people in
Japan Nippon
Dato:
Mon, 27 May 2002 08:58:32 +0200
Fra:
Bente Rgdsgaard <info@dhf-net.dk>
Til:
"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>

Kaere Birger Bergmann Jeppesen

Mange tak for at du sender ALS til mig.
Jeg har fundet denne side med mange links - som maske kan have din
interesse.

Med venlig hilsen

Bente Rgdsgaard, informationsmedarbejder i Dansk Handicap Forbund.

http://www.obstacle-men.com/

Emne:
Til ALS-Forum
Dato:
Thu, 13 Jun 2002 21:17:51 +0200
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
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"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>
Referencer:
1,2,3

| can hop | can run

it is fun fun fun. Sadan sagde min franskleerer altid med overdrevet
fransk accent ("run"
udtales "rynn" osv) nar han gjorde grin med det, efter hans mening,
primitive og inferigre
engelske sprog. Nu er det i mit tilfeelde mildt sagt en grov overdrivelse
at tale om at hoppe
og rende. Mit sidste hop, som virkelig ikke er veerd at skrive om, ligger
cirka to ar tilbage
og mit sidste rigtige rend var for mere end toethalvt ar siden.

Men efter at jeg har faet mavesonde har jeg faet mange flere
venner. Nej, det passer
nu heller ikke. Men mavesonden har alligevel gjort meget godt for mig.
Som ALS-ramt er der
rigeligt man kan dg af, sa det ville rent ud sagt veere tabeligt at dg af
sult. Sa for mig var
der ingen tvivl om at jeg skulle have sonden, da jeg for alvor begyndte
at tabe mig. Og efter
godt og vel et halvt &r med sonden er det nu passende at ggre en slags
status.

Det har bestemt ikke vaeret nogen dans pa roser. Selve operationen
og de efterfglgende
komplikationer sveekkede mig voldsomt og satte mig langt tilbage rent
fysisk. Fgr operationen
kunne jeg fx selv traekke mig op ved et handtag og jeg kunne sta op i et
par minutter. Jeg
kunne drikke af et glas og jeg kunne spise med en ergonomisk gaffel uden
hjeelp. Desuden kunne
jeg klare alle forflytninger med en simpel drejeskive og jeg kunne veere
alene om natten. Og
jeg kunne selv trille rundt i lejligheden i den manuelle kgrestol;
faktisk brugte jeg kun
el-karestolen udendgrs. Men efter operationen var det altsammen slut, sa
der matte ske
drastiske aendringer fra den ene dag til den anden: Nye hjeelpemidler, nye
hjeelpere og en helt
ny made at leve pa. Det var naturligvis kommet far eller siden
alligevel, men nu blev det
altsa far.

Af andre ubehageligheder kan naevnes at jeg, siden jeg begyndte
med sondemaden, har
haft store problemer med at f& maven til at fungere. Det skifter mellem
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forstoppelse og
diarre, sé i perioder er bleer og trusseindleeg mine faste falgesvende.
Det er sadan set ikke
seerlig sjovt, specielt ikke de gange hvor der har veeret brug for dem.
Sondemaden har ogsa
givet mig en foraget og mere hyppig vandladning, hvilket er bade
generende og irriterende i
det hele taget og specielt i sociale sammenhaenge. Desuden gar sondemaden
at jeg af og til
foler mig oppustet og utilpas.
Altsa ikke ligefrem nogen Disney film. Har Mickey Mouse maske
nogensinde haft
affgringsproblemer? Har han overhovedet nogensinde haft affgring?
Alligevel er jeg glad for sondemaden; den veesentligste arsag, som
sagt, veerende at jeg
undgik/undgar at dg af sult. Jeg er ogsa sprunget helt over stadiet med
hakket, blendet,
fortyndet, fortykket, for-tygget og geleteret mad, ligesom jeg er
sluppet for at spise
meelkeveelling morgen, middag og aften. Det betragter jeg som en stor
fordel, da
spiseoplevelsen for mig haenger teet sammen med at smage, tygge og fale
maden i munden. Sa hvis
jeg ikke kan det - ja, sa kan det aerlig talt veere lige meget. Sa kan jeg
lige s& godt fa
sondemad. Min politik har derfor veeret at fortssette med at spise helt
almindelig mad i sma
(ofte meget sma) portioner, og sa ellers fylde efter med sonde-mad. Og
det har jeg det fint
med.
Af andre behageligheder kan naevnes at jeg med sondemaden
lynhurtigt tog de tabte kilo
pa igen. Jeg fik ogsa lynhurtigt den mentale energi tilbage og jeg
genvandt hurtigt
overskuddet som er livsvigtigt nar man har ALS. Maltiderne er ogsa
blevet langt mere
afslappede, da jeg ikke laengere behgver at presse mig. S& sondemaden har
virkelig gjort meget
godt for mig.
Birger pastar igvrigt at sondemad fremmer harveeksten. Teenk, jeg
vidste slet ikke at
man ogsa kunne vaske har i det? Det lyder altsa ogsa ret ulaekkert....

Arne Lykke Larsen


http://www.visagesoft.com/easypdf/

Easy PDF Copyright © 1998,2004 Visage Software
This document was created with FREE version of Easy PDF.Please visit http://www.visagesoft.com for more details

ALSFORUM 75
Amyotrofisk Lateral Sklerose - Motor Neurone Disease
Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre interesserede
Indlzeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@post5.tele.dk

eller Paeregrenen 119, 5220 Odense S@

Forudgaende numre kan ses pa http://home5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm

. Det sveere valg: Respirator? Et valg mellem liv og dad. Jens Hansen.
. Om stralebehandling. Korrekt ion. Jens Harhoff.

. Gulddrengen fra Blangstedgard. Arne Lykke Larsen.

. Diane Pretty fik ikke medhold. Inge Bentzen.

ALS-ramte i ny whopper-skandale. Arne Lykke Larsen.

. STAMCELLER. Laurie LaRusso, MS, ELS.

Odense som centrum. Fyens Stiftstidende 14. Juli 2002.

. Nar jeg bliver rask vil jeg. Birger B. Jeppesen.

O~NOOUTNWN R
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den 26-06-2002
Det sveere valg: Respirator? Et valg mellem liv og dad

Jeg valgte at forleenge livet med PLV 100 respirator, fordi der var sa
mange ting her i livet, der kunne give mig livskvalitet, men jeg valgte
respirator for sent.

Hvornar skal man veelge at gare brug af et hjeelpemiddel til at traekke
vejret? Man skal lytte til andre personer, som har respirator, man skal
lytte til laegerne pa Respirationcenter Vest. Min erfaring er, at det er
meget kompetent personale som arbejder pa respirationscenteret.

Du skal lytte til din egen krop, hvilke signaler giver kroppen? Man kan
ikke sove om natten, jeg sov hgijst 3 timer, man bliver slgv om dagen,
der er 0 energi, man kan ikke fa slimen hostet op, man har ikke lyst til
at deltage i als mgder mm. Hvis kroppen giver disse signaler, sa er det
pa hgje tid at fa en respirator.

Nu vil jeg skrive om hvordan det gik til at jeg fik respirator.

Efter 2 lungebeteendelser i 1997 & 1998 blev jeg pa et als-made pa OUH =
Odense Universitets Hospital opfordret til at kontakte Respirationcenter
Vest, for at f& min vejrtreekning kontrolleret. | august 1999 var jeg

indlagt pa Respirationcenter Vest for fgrste gang. De natlige malinger
viste at min vejrtraekning var ok, men jeg blev alligevel anbefalet at
benytte en c-pap til at styrke min vejrtraekning.

Sa var jeg til kontrol i januar 2001 der var min vejrtreekning blevet sa
darlig at de p& Respirationcenter Vest anbefalede at jeg skulle sove med
en bipap. Det kom lidt bag pa mig og jeg fik en lang samtale med laege
Ole Ngrgard. Vi lavede en aftale om, at jeg skulle tage hjem (uden
bipapen) og teenke over det, og sa skulle jeg komme igen i april maned ar
2001.

| april maned var min vejrtreekning sa darlig, at for at fA en god nats

sgvn skulle jeg bruge en bipap. Jeg kunne ikke have bipapen pa min naese.
Jeg folte at jeg ikke kunne fa luft - jeg gik i panik. Personalet og min

kone troede sikkert at jeg var ved at blive tosset, det var pinligt for

mig, jeg havde virkelig angst bare jeg sa kassen hvor bipapen var i.

Det kraevede ogsa en lang samtale, men det hjalp ikke pa min angst . Jeg
var hunde rad. Vi talte ogsa om det at fa respirator. Jeg falte ikke jeg

var klar til at fa respirator, ja psykisk var jeg helt nede i kaelderen.

Jeg falte egentlig ikke, at jeg havde vejrtreekningsproblemer, men det
havde jeg om natten, sa jeg kunne tage hjem og teenke over livet. Ville
jeg leve nogle ar i nu med respirator eller ville jeg afslutte livet.
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Det sveere valg:

Det var mit livs stgrste beslutning, det var liv eller ded, der var kun

mig der kunne tage stilling til det, sa jeg gjorde det, at jeg talte

fordele og ulemper. Da jeg havde gjort det, var de positive ting i
overtal.

For at jeg kunne afggre hvad der var positivt havde jeg skrevet til
Birger som havde erfaring med respiratoren, og det var en stor hjeelp.
Hvad var negativt? Det var at jeg skulle have hjeelper 24 timer i dggnet.
Nar andre respiratorbrugere kan have hjeelper 24 timer i dagnet, sa
kunne jeg ogsa.

Sa kom dagen hvor jeg skulle traeffe afggrelsen. Pa et ALS mgde pa OUH
skulle det sta i journalen om jeg ville havde respirator eller ikke. |

det tilfeelde at jeg skulle blive indlagt bevidstlgs, sa laegen ikke kunne

tale med mig, hvem skulle sa tage stilling?

Det ville veere uretfaerdigt hvis min kone skulle tage stilling pa mine

vejne, det var en situation jeg ngdig ville seette andre i.

Jeg var ikke i tvivl da jeg blev spurgt. Jeg havde jo set hvor godt

Birger og andre ALS patienter med respirator havde faet det. Jeg var en
lettet mand da jeg og min kone forlod mgdet. Min kone var ogsa lettet,
da jeg tidligere havde fravalgt at fa respirator.

Overleegen p& OUH, som var en kompetent herre, kunne godt se at min
tilstand ikke var god.

Der gik ikke mere end tre uger far det gik galt. Natten mellem den 23.

og den 24. juni 2001 havde jeg store problemer med at fa vejret, med det
resultat at om morgenen, sa besvimede jeg. Min kone var hurtig til at
ringe 112. Jeg husker intet. Min kone holdt mig i live med c-papen

indtil Falck kom. De var hurtige, der gik 10 minutter inden de kom og de
var ca.15 minutter om at fa mig stabiliseret, sa jeg kunne komme under
behandling pa OUH. Da jeg havde veeret under behandling i 2 timer kom de
i kontakt med mig, men jeg kunne ikke tale sa lsegen kontaktede min kone
og fortalte at jeg var stabil, men jeg havde nok mistet talen og hvis

jeg skulle forseette med at leve skulle jeg have respirator, (her var jeg
glad for at jeg havde taget stilling ) .

Dagen gik og om eftermiddagen var jeg blevet sa klar i mit hoved , at de
kunne forteelle mig hvad der var sket. Jeg havde en kraftig
lungebeteendelse og derfor en darlig iltning af mit blod. P& denne made
ophobes der kulilte i blodet og derved kan man kultveilte forgifte sig

selv. Det var det, der skete for mig.

Derefter fulgte en lang tid pa Hospitalet. 8 dage pa OUH, hvor jeg fik
lavet trakeostomien. Derefter blev jeg flyttet til Svendborg sygehus,

hvor jeg var indlagt i en maned. Her 13 jeg og ventede pa, at der skulle
blive en ledig plads pa Respirationcenter Vest, sa jeg kunne fa min
hjemme respirator: PLV 100.

Dagen kom hvor jeg blev kart til Respirationcenter Vest. Der var jeg
indlagt i 8 dage, hvor jeg blev forenet med den respirator, som jeg

skulle leve med resten af mine dage.

Derefter gik turen tilbage til OUH. Det var planen, at jeg skulle hjem

med et fadel/hjeelper-hold .
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OUH kunne ikke skaffe et hjaelper hold, s& jeg matte blive pA OUH og
vente pa

at jeg fik ansat hjeelpere. Der gik 14 dage inden jeg havde samlet et
hjeelperhold og s& var det bare at vente, pa at der blev en plads ledig
pa Respirationcenter Vest s mine hjaelpere kunne blive opleert. | alt
blev det til 3 maneder pa de forskellige sygehuse.

Hvordan er det sa gaet:

Jeg har faet et nyt liv.

Jeg har ikke fortrudt et eneste minut, at jeg har faet respirator.

Hvad med hjeelperne? Jeg har 7 gode hjeelpere, og det gik hurtig med at
vende mig til at have hjeelpere dggnet rundt.

Hvad fik mig til at veelge livet med en respirator? Jeg ville gerne faglge
mine bgrn.

Vi har tre bgrn, en er tammer, en pige som lige er blevet faerdig med sin
uddannelse som jordbrugsteknolog, og vores yngste sgn er ved at uddanne
sig til bankmand og sa har jeg en s@d kone, som jeg har en stor
keerlighed til, og det er gensidigt fra min kones side. Uden min kone
havde jeg ikke veeret i live i dag. Det er som om at sygdom har bragt os
teettere sammen, vi har leert, at der er nogle helt andre veerdier her i
livet. Det er ikke arbejde, penge og prestige.

Jeg vil slutte min historie med at skrive mit motto: Jeg har et godt
liv, men et besveerligt liv.

Hilsen Jens Hansen
Ugletoften 20

5260 Odense S
65959601
jeha@oncable.dk

Emne:

til Hinge

Dato:
Fri, 28 Jun 2002 15:14:50 +0200

Fra:
"Jens Harhoff' <mjjharhoff@mail.tele.dk>

Til:
<bbj@post5.tele.dk>

Jeg skrev i sidste nummer af ALS-forum, at der var et eksempel pa en
person med ALS, der var blevet for kraftigt bestralet. Det kunne se ud

som om, vedkommende var blevet behandlet pa Alborg Sygehus. Det er ikke
tilfeeldet, og leege Hinge kan slappe af med disse ord fra Jette

Mgiller.
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Til Hr. Hinges ros skal naevnes, at jeg kun har hgrt, at han er dygtig

til stralebehandling.

Jeg beklager, at Alborg kunne fgle sig stadt, men haber disse ord kan
berolige dem.

Venlig hilsen Jens Harhoff

----- Original Message -----

From: Jens Harhoff

To: jemo

Sent: Thursday, June 27, 2002 4:32 PM
Subject: spargsmal

Keere Jens

Historien om hende der har faet for kraftig stralebehandling er god nok.
Hun har det i gvrigt meget bedre nu. Hun er ikke tilknyttet det
neuromuskulaere team i Nordjylland. Hun gér til kontrol i Arhus da hun
alligevel kommer pa Respirationscenteret, og far de to kontroller lagt
samtidig.

Sa Hinge har ikke veeret blandet ind i hendes behandling. Hinges
erfaringer stammer primeert fra Else Muller, som er den, der farst fik
stralebehandling i Nordjylland, og hun har jo vaeret meget glad for
behandlingen, som hun ogsa har skrevet om i ALSFORUM. (og dette er
ogsa naevnt i min hjemmeside, Jens)

Du kan roligt svare Hinge, at omtalte person ikke er tilknyttet hans

team.
Jette Mgller.
Emne:
Til ALS-Forum
Dato:
Sat, 13 Jul 2002 19:34:08 +0200
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>
Referencer:

1

Gulddrengen fra Blangstedgard

er jeg i al ubeskedenhed begyndt at kalde mig. Til dem der ikke méatte
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vide det, lad mig lige
sla fast at Blangstedgard ikke er en institution for psykisk
udviklingsheemmede eller en
offentlig klinik til afvaenning af ludomaner. Selvom det godt kunne lyde
sadan, at demme efter
navnet. Men det er altsa blot et arkitektonisk spaendende nybyggeri i
udkanten af Odense.

Gulddrengen fra Blangstedgard. Jo, alene Ignudgifterne til alle
mine hjeelpere og til
min sekretaer belgber sig nu til ca 12000 Euro om maneden. Dertil kommer
op imod 5000 Euro i
flexlon og ca 500 Euro i bistandstilleeg og invaliditetsydelse. Hver
maned. Plus et stort
manedligt belgb i tilskud til medicin, sondemad, arbejdsgiverforsikring
0og andre merudagifter.

Og jeg tar nzesten ikke teenke pa hvad jeg koster i hjeelpemidler:
Loft-lift, stalift,
computer med alskens hardware og software, manuel karestol, el-kgrestol,
plejeseng, Bi-PAP,
lightwriter, taleforstaerker, computerbord, alarmer, "ministerbil"
(liftbus), badestol,
automatiske dgrabnere og diverse smating (kolber, baekken, handtag,
bestik, ramper mm).

Oven i det laegges lidt hjemmehjeelp og lidt hjemmesygepleje.
Desuden fysioterapi,
ergoterapi, gestaltterapi og angstskrigsterapi.... Dertil ogsa jeevnlige
konsultationer hos
laeger, socialradgivere, ALS-team, teknikere, hjaelpemiddelradgivere osv
osv. Og en lang raekke
kortere eller laengere indlaeggelser pa landets hospitaler.

Sa jeg er gaet hen og blevet en af samfundets helt dyre drenge.
Langt dyrere end
statsministeren og udenrigsministeren. Dyrere end Frede og Jokke og den
sma Alex. Dyrere end
nationalbankdirektgren og rigspolitichefen (men dog stadig langt
billigere end
selskabstgmmere, fallerede stor-entreprengrer og byggematadorer,
skandaliserede ex-borgmestre
og, ikke at forglemme, afgaende forsvarschefer). Og hvad far samfundet
sa tilbage for dets
gigantiske investering i mig? Tjaee....

Til eventuelle skatteydere der matte laese dette, har jeg derfor
kun ét at sige: Husk
at betale Jeres skat til tiden. Og gerne med et smil.

Arne Lykke Larsen

Svar pa Birgers indlaeg i “ALSFORUM 72"
| maj dgde Diane Pretty. Umiddelbart efter var der en mindeudsendelse pa


http://www.visagesoft.com/easypdf/

Easy PDF Copyright © 1998,2004 Visage Software
This document was created with FREE version of Easy PDF.Please visit http://www.visagesoft.com for more details

BBC. Den viste en kvinde med ALS,en steerk personlighed,en fantastisk
mand,- og eet alt dominerende gnske om selv at bestemme, hvornar og
hvordan hun skulle dg. | Diane Prettys tilfeelde matte dette ske med
hjeelp fra hendes mand, Brian, da hun pga sin sygdom var ude af stand til
at bega selvmord. Via domstolene forsggte hun at sikre sig, at Brian
Pretty ikke efterfglgende kunne anklages for hendes dad.

Diane Pretty fik ikke medhold

BBCs mindeudsendelse fulgte familien fra efteraret 2001 til Diane

Prettys dad. Det var en barsk udsendelse. Nu er der nok nogle af jer,

der leeser dette indlaeg, der teenker:”"Hvad havde hun egentlig forventet,
Diane Pretty havde ALS!”. For mig var det barske dog ikke sa meget
sygdommens natur, selvom den er grum nok, men mere den desperation og
hablgshed, der praegede familiens daglige liv.

Jeg var maske blevet vildledt af Diane Prettys steerke fremtroning i
medierne,- og min egen “danske forventning” om at der bag hendes styrke
matte veere et velfungerende netvaerk med de relevante hjaelpemidler.
Udsendelsens beskrivelse af familien Pretty's dagligdag udenfor
mediernes sggelys var meget anderledes, end jeg havde forventet.

Brian Pretty tog sig af den daglige hjeelp og pleje. | starten hjulpet af

en ung datter. Datteren matte dog stoppe, situationen blev for svaer for
hende. Sa var der Brian Pretty tilbage,- hele dggnet. Der var hjeelp til
personlig pleje, og en sygeplejerske besggte familien. Hvor meget blev
ikke oplyst. Desuden kom Diane Pretty nu og da i et dagcenter. Det var
tydeligvis en uholdbar situation familien befandt sig i. Diane Pretty

blev selv mere og mere desperart i takt med at sygdommen forvaerredes.
Som sygdommen skred frem mistede hun evnen til at bevaege sin
tommelfinger, og dermed evnen til at betjene sin computer. Det var via
computeren, en sakaldt “light-writer”, Diane Pretty hidtil havde
kommunikeret med omverdenen.

At veere ude af stand til at tale med sine pargrende, var en af de ting
hun pa forhand havde frygtet. Det var utrolig frustrerende for hende,-og
for familien. Hele huset genlad af hendes hgje vredesudbrud, nar hendes
ansker ikke blev forstaet. Men var det derfor, Diane Pretty gnskede at
have mulighed for at fa hjaelp til selvmord?

Efter udsendelsen teenkte jeg pa ,om familien havde faet de hjeelpemidle,
og den stgtte og praktiske hjeelp, de havde brug for. Om deres sidste
maneder sammen kunne have veeret mindre harde og udmarvende?

Set udefra var der flere oplagte muligheder. En af de mest neerliggende
var en aflastning af Brian Pretty. En anden var at skaffe Diane Pretty

en mere avanceret computer, sa hun stadig kunne kommunikere med andre.
Huset familien boede i var meget trangt, lidt mere plads kunne have
hjulpet

Jeg ved ikke om familien ville have gnsket disse ting, eller om det
overhovedet havde vaeret muligt. Det egentlige spargsmal er: Ville disse
praktiske lgsninger have gjort Diane Pretty mindre desperart og vred?
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Det kan selvfglgelig kun blive geetterier fra min side, men jeg tror det
ikke!

Diane Pretty gnskede at dg "with dignity”, d.v.s., med veerdighed. For
hende betad dette at dg hiemme, omgivet af sine paragrende, pa et
tidspunkt, der passede hende, inden sygdommen helt tog over. Min
fornemmelse var, at Diane Prettys desperation og vrede mere end noget
andet skyldtes, at hun var blevet frataget retten til at bestemme over

sit eget liv. At have en kronisk fremskridende sygdom som ALS, og sa
samtidig miste kontrollen over sit liv blev ubeerligt for Dianne Pretty.

| de sidste maneder eller uger viste hun ingen accept af tingenes
tilstand, men en enorm vrede over at befinde sig i en situation, som hun
med al magt havde forsggt at undga.

Diana Pretty fik ikke den dgd, hun havde gnsket.

Umiddelbart fgr sin dad blev hun indlagt pa et hospice med
vejrtraekningsproblemer. Her dgde hun den 11maj. En ting blev dog som
Diane Pretty havde gnsket, hendes mand var hos hende, ogsa til slut.

Jeg tror Birger har ret, nar han skriver at man kan man veere mere eller
mindre psykisk egnet til at leve med en kronisk sygdom. Diane Pretty var
maske ikke egnet til at have ALS, men hun var endnu mindre egnet til at
blive frataget retten til at bestemme over sit eget liv.

For hende betagd det,at den sidste del af livet blev paeget af afmagt.

Emne:
Til ALS-Forum
Dato:
Wed, 24 Jul 2002 20:53:18 +0200
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>
Referencer:
1

ALS-ramte i ny whopper-skandale

Det viser sig nu at den danske whopper-skandale, som populaert kaldes
whoppergate, traekker

sine aekle trade langt ud over politiets og de DSB-ansattes raekker.
Forelgbige undersggelser

afslgrer at adskillige navngivne ALS-ramte pa Fyn angiveligt ved indtil
flere lejligheder har


http://www.visagesoft.com/easypdf/

Easy PDF Copyright © 1998,2004 Visage Software
This document was created with FREE version of Easy PDF.Please visit http://www.visagesoft.com for more details

modtaget gratis sugergr i det lokale Mc Donalds etablissement. Det er
endnu uvist i hvilket
omfang skandalen har bredt sig til andre landsdele.

Chefmanager af farste grad, bachelor of service and management
fra det anerkendte
amerikanske burgeruniversitet og fire gange manedens medarbejder, Linda
Lisby Knudsen, som
understreger at hun gerne vil vaere anonym pa trods af at hun to gange
har forsggt at komme
med i Big Brother, udtalte under en fortrolig samtale, lige inden hun
eftertrykkeligt fik
mundkurv pa af over-chefmanageren, blandt andet: Vi er generelt meget
glade for at se de
ALS-ramte i restauranten. Med deres altid rolige og velafbalancerede og
afslappede adfeerd
hjeelper de med til at skabe ro og orden i geledderne nar de travie og
agressive bankfolk fra
finansdistriktet pludselig veelter ind i deres alt for korte
frokostpause. | det hele taget
ser vi meget gerne flere handicappede i restauranten, da vi mener at det
uden tvivl ville
forbedre vort image i den almene befolkning, og maske dermed skabe
stgrre omsaetning til glaede
for os selv.

ALS-konsulenterne, som fraleegger sig ethvert ansvar for den nye
udlgber af skandalen,
skriver i en kort pressemeddelse: Vi fraleegger os ethvert ansvar for den
nye udlgber af
skandalen. Der er formentlig tale om enkeltstdende aftaler mellem den
enkelte ALS-ramte og
det enkelte Mc Donalds etablissement. P& den anden side synes vi nok at
det er synd og skam
at medierne med deres utidige indblanding nu risikerer at gdelsegge en
god sag. De fleste
sugergr, som er i handelen, er nemlig enten alt for tynde eller alt for
lange til at
ALS-ramte med vejrtraekningsproblemer kan bruge dem. Sugerar fra Mc
Donalds har derimod praecis
den rette tykkelse og den rette laeengde. Men igvrigt fraleegger vi os
ethvert ansvar for den
nye udlgber af skandalen.

De ALS-ramte siger derimod samstemmende og vanen tro: Det hele er
hjeelpernes skyld.

STAMCELLER
Vi ved de kan dele sig, men kan de overvinde ALS?

Af Laurie LaRusso, MS, ELS
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Oversat af Rikke Pedersen fra ALS digest.

Stamceller lyder som svaret pa vore bgnner. For mennesker med ALS og
andre nervecelle-nedbrydende lidelser, kan stamceller maske en dag
skaffe erstatnings-nervecellener til erstatning for dem som er haergede

af sygdom. Men hvad er stammeceller helt ngjagtigt? Og hvad er det
realistisk at forvente af stamcelle-terapi?

Ukomplicerede celler med masser af opgaver

Stamceller er celler fra de tidligste stadier af den menneskelige
udvikling. Mens vi stadig er i livmoderen, deler disse celler sig igen

0g igen og producerer celler til vores veev gennem selv-kopiering.
Videnskaben er nu ved at finde ud af, hvordan man far stamceller til at
vokse i laboratoriet, som vil dele sig i uendelighed og udvikle sig til
forskellige slags celler i kroppen, sdsom blodceller og hjerneceller.

Det at disse celler bogstaveligt kan blive til nerveceller, er det som

ger dem sa lovende som behandling af nervecelle-nedbrydende lidelser. Og
evnen til at dele sig uendeligt antyder at de maske kan give en uendelig
forsyning af nye celler til transplantation.

ALS symptomerne er resultatet af bevaege-nervecellernes dgd. Vil det at
give ALS-patienter bevaege-nerveceller lgse problemet? Muligvis. Men det
keever mere at helbrede nervecelle-nedbrydende lidelser end blot at
erstatte de gdelagte nerveceller. Far man kan begynde at erstatte eller
genopbygge gdelagte nerveceller hos ALS-patienter, ma man stoppe den
vedvarende nedbrydning af bevaege-nervecellerne.

Nerveceller i ngd: Hvordan kan stammeceller hjeelpe?

Stamceller fra adskillige kilder kan udvikle sig til nerveceller.

Forskere studerer disser celler som mulig behandling til erstatning for
beskadigede nerveceller ved Parkinsons syge, slagtilfeelde

(hjerneblgdning og blodprop i hjernen), Alzheimers syge, ALS og
rygmarvsskader. De seneste dyreforsgg har veeret lovende, men med hensyn
til ALS er resultaterne stadig.

De naevnte sygdomme har en ting til feelles: nervecellerne dgr. De
adskiller sig dog ogsa fra hinanden pa vaesentlige punkter: 1: den made
nervecellerne beskadiges (akut en-gangs tilfaelde/?? ved slagtilfeelde
modsat den vedblivende gdeleeggelse i ALS), 2: Arten af og placeringen af
de beskadigede nerveceller (beveege-nerveceller i hjernestammen og
rygmarven ved ALS), 3. Arsagen til at nervecellerne dgr (mangel pa ilt

ved et slagtilfeelde, modsat beteendelse og stivelses-plak (amyloid
plagues) ved Alzheimers syge).

For at gavne ALS-patienter skal stamceller ikke blot erstatte
beskadigede nerveceller og igangseette helbredelse af funktionen
(nervecelle-regeneration), men ogsa beskytte nervecellerne mod skader
(nervecelle-protektion). Desveerre tyder data fra dyreforsgg pa, at det
at bruge stamceller i behandlingen af kroniske sygdomme som ALS, er
kompliceret og har betydelige forhindringer.
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Forhindringerne.

For gjeblikket er der ikke meget der tyder pa at transplanterede
nerveceller kan overfgre nerveimpulser ordentligt. | forskning i

Parkinsons syge har videnskaben haft nogen held med at bruge stamceller
til at erstatte dgde dopamine-producerende celler (dopamin er et
signalstof som bruges af nerveceller). Men ved skader pa rygmarven og
ved slagtilfeelde hvor overfgrsel af nerveimpulser er ngdvendig, mangler
transplanterede celler at vise betydelige fordele/nytte (benefits). Det

kan tage 5 til 10 ar at udvikle teknologi der kan sende nerveceller i

den rigtige retning, sa der kan skabes korrekt nervestyring.

For nyligt er det i en kontroversiel artikel foreslaet, at stamceller

maske alligevel ikke kan udvikle sig til andre celler. Pa baggrund af to
offentliggjorte forskningsresultater ser det ud som om at stamceller
smeltede sammen med de eksisterende celler i kroppen, og at det var det
der fik dem til at se ud som om de havde udviklet sig til andre celler.

Det er foruroligende nyt og ma undersgges grundigt, for det er en
potentiel fare for patienter.

Hvordan kan stamceller hjeelpe ALS-patienter?

Hvis forskere kan ifinde en made at forhindre fortsat

bevaege-nervecellers dad hos ALS-patienter, kan stamceller maske hjzelpe
med at genopbygge bevaege-nervecelle-funktionen. Forskning i stamceller i
mus og rotter med ALS har indtil nu givet meget blandede resultater.

Forskere pa John Hopkins (Hospital??) testede stamceller i en
virusudgave af beveege-nervecelle-dgd, som gav ALS-lignende symptomer. De
sprajtede stamceller fra fostre ind i rygmarven pa rotter inficerede med
Sindbids” virus, som lammer bagbenene. 50% af de gnavere der blev
behandlet med stamceller viste funktionelle (?) fremskridt i beveegelsen

af deres bagben. Ud over det, sa vandrede de indsprajtede stamceller til
det beskadigede omrade, og 5-7% af dem lod til at udvikle sig til
nerve-lignende celler. Selvom disse resultater ser lovende ud, sa

forholder (?) det sig ikke til problemet med at stoppe sygdommen, og
viser ikke at transplanterede celler patager sig en funktionel (?) eller
stgttende rolle for de eksisterende nerveceller. Og dertil benyttede

denne forskning en akut virus-udgave af ALS i stedet for SOD-musen, som
bedre afspejler den kroniske nerveskade som er karakterisktisk for ALS.

Trods talrige forsgg med SOD-mus, har transplanterede stamceller fra
fostre ikke forleenget livet for SOD-musene i neevneveerdig grad. Dog har
nerveceller fra grise og stamceller fra blod i rygmarven (?) givet
SOD-mus veesentligt leengere liv. Det er endnu ikke klart hvordan disse
stamceller kan give denne fordel. Det er mest sandsynligt, at celler
forhindrede nervecellerne dgd ved at give veekstfaktorer (?) og
immunsystem modulation(?), snarere end at de aktivt blev til

nerveceller.

En anden stamcelle-tilgang involverer proteiner kaldet vaekstfaktorer,
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som muligvis er i stand til at aktivere det lille antal

voksen-stamceller der allerede er i menneskets hjerne, og derved
kick-starte hjernens egne reparationsprocesser. | forsgg med rotter med
Parkinsons syge har det at indsprgjte Transforming growth factor(?)
(TGF) alpha vist sig at producere deling af stamceller, vandring til de
beskadigede omrader, og omdannelse til dopamin-producerende nerveceller.
Men Kliniske forsgg med nerve-trofisk faktor fra hjernen(?)

(brain-derived neurotrophic factor) (BDNF) og glial-derived neurotrophic
factor(?) (GDNF) har veeret skuffende. Dosering og
aflevringsmetode(?delivery method) til veekstfaktor-behandlinger mangler
endnu at blive fundet/afgjort (?determined), og er vanskelige problemer
at lgse.

Hvad er til radighed: Vi ved nu at stamceller kan tages fra
menneskeceller, veev fra fostre og fra voksne inklusiv knoglemarv, hud og
har. Studier, primaert med mus, har vist at stamceller kan blive ledt til
(?coaxed) at skelne mellem specifikke celletyper og at sddanne celler
med succes kan transplanteres. Der er dog brug for langt tid til at
identificere: 1) de rette stamceller til behandling af ALS, 2) den

bedste placering (site) og metode ved transplantation, 3) kemikalier(?)
der opmuntrer til veekst og udviling hos stamceller, og 4)
anti-afstgdelsesbehandling savel som at fastsaette(?) sikkerheden ved
transplantation.

Her ses de stamceller der maske er til radighed i den nsermeste fremtid
og den fjernere fremtid:

Nu: | gjeblikket bruges stamceller fra blod fra voksne og fra
navlestrenge pa mennesker til behandling af kreeft, sdsom leukemi og
lymfekraeft, og testes i kliniske forsgg med multipel(?) sklerose og

gigt. Far-kliniske(? Preclinical) data om stamceller fra knoglemarv i
voksne ved slagtilfeelde og Parkinsons syge gar dem fordelagtige som
kandidater til nervegenopbyggende behandlinger.

Snart: Neuronale(?) stamceller fra aborterede fostre (? foster carcinoma
cells) bliver i gjeblikket testet pa mennesker til reparation af skader

ved slagtilfeelde. Derudover har stamceller fra fosterveev og fra grise
veeret testet pa mennesker med Parkinsons syge med lovende resultater.
Men selvom det ser lovende ud, sa anslaes det at sadanne behandlinger
ikke vil kunne tilbydes i mindst 2-5 ar.

Pa leengere sigt: | bedste fald vil brugen af foster stamceller som dem
der bruges i virus-fremkaldte (? virally induced) ALS-modeller veere
tilgaengelige til menneskeforsag om 3-7 ar. Men, teknologier som
terapeutisk (?) kloning til at udvikle stamceller fra en patients egne
celler, og brug af veekstfaktorer til at aktivere hjernens eksisterende
stamceller, anslaes til at veere 5-10 ar ud i fremtiden.

Hvad betyder dette for patienterne?

Det vigtigste spargsmal for ALS-patienter er ikke hvornar det vil kunne
bruges p& ALS, men hvornar vi forstar tilstraekkeligt om det at bruge
stamceller til at det kan have en indvirkning p& sygdommen. Problemerne
med at veelge de rigtige celler, finde ud af hvordan de skal behandles,
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viden om det rigtige antal celler der skal bruges og hvor de skal saettes
ind i kroppen, er ikke lette. Det der hindrer en effektiv brug af

stamceller til ALS-patienter er ikke tilgeengelighed, men en forsaelse af
alle disse komplicerede problemer. Det vil tage tid at finde lgsninger

pa alle disse problemer, fordi hvert eneste eksperiment tager flere
maneder at gennemfgre, og fordi kun f& variabler kan eendres hvergang for
at sikre palidelige resultater. Mange kvalificerede og dygtige laeger og
forskere flere steder i verden, arbejder pa at besvare disse spgrgsmal,
og nar der er fundet konkrete svar pa hvordan stamceller kan bruges ved
ALS, vil te Foundation(?) presse pa for at far behandling til patienter

der lever i dag.

“Naturen skal lures af” - Fyens Stiftstidende 14. Juli 2002

Denne artikel er et uddrag af en hel side om stamceller skrevet af Ulrik
Sass.

Odense som centrum

Professor Jens Zimmer Rasmussen (Syddansk Universitet) star i spidsen
for det tveerfaglige “Center for for Stamcelleforskning”. Centret bestar

af forskergrupper fra Aalborg, Kabenhavn og Syddansk Univrsitet, to
private virksomheder og Odense Universitets Hospital. Deltagerne
arbejder med reparation af veevsskader og stamceller. Malet er inden for
en overskuelig fremtid at udvikle celler til behandling af sukkersyge,
knogleskarhed, Parkinsons sygdom, lever- og muskelskader.

Det er en af arsagerne til, at centret netop har faet 23,6 millioner

kroner fra Statens Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad. Og i de fem ar,
bevillingen varer, er det s& meningen, at dansk stamcelleforskning skal
bringes helt frem i den europaeiske elite.

Kontroversiel side

Hele stamcelleforskningen har dog ogsa en kontroversiel side. For som
det er fremgaet ovenfor, er der forskel pa stamceller. Nogle - og
sandsynligvis de mest potente - finder man i det allertidligste
fosteranlaeg, efter at det befrugtede aeg har delt sig nogle gange.

Disse meget tidlige stamceller finder man for eksempel i overskydende,
befrugtede aeg fra fertilitetsklinikker. Og dem er der forskere, som

meget gerne vil arbejde med. Det har faet debatten til at blusse op. For
ved at tage celler fra et fire dage gammelt “foster”, gdelsegger man liv

- noget, der kunne have udviklet sig til et levende barn, mener

kritikerne.

Den katolske kirke har derfor vendt sig mod idéen, og USA's preesident
George W. Bush vil sammen med et flertal i den amerikanske kongres ikke
stgtte udvidelsen af denne type forskning med statspenge. Til gengeeld er
der ikke lagt begraensninger pa de private virksomheder.

Herhjemme er det ikke tilladt at udvikle disse tidlige (embroyale, red.)
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stamceller fra befrugtede aeg. Til gengeeld er det i princippet tilladt at
importere dem - for eksempel fra Sverige - og spgrgsmalet om, hvad
forskerne skal have lov til, er netop nu til behandling i et seerligt

udvalg.

Det pavirker dog ikke Center for Stamcelleforskning, for her arbejder
man med det, som kaldes “voksne stamceller”. De er hentet fra enten
aborterede fostre, navlesnorsblod eller fra forskellige veev hos voksne
personer - helt i trdd med loven.

- Vi haber pa, vi kan drage nytte af hinanden erfaringer. Vi arbejder jo
med de samme problemstillinger, men med udgangspunkt i forskellige veev
og sygdomme, siger Jens Zimmer Rasmussen, som ogsa glaeder sig over, at
de forskellige samarbejdspartnere har en lang reekke gode internationale
forbindelser at traekke pa.

- Sammen med andre grupper uden for centret planlaegger vi ogsa nogle
seerlige forskerskoler for ph.d.-studerende i stamcelleforskning. Det er
meningen at udbyde seerlige kurser og sommerskoler med topnavne fra
udlandet. Det er uden problemer lykkedes os at fa tilsagn fra rigtig
mange af de store kanoner pd omradet. De sagde ikke bare ja til at veere
med, de gjorde det ogsa hurtigt og var begejstrede for idéen, siger
professor Zimmer Rasmussen, som nu skal ud og investere et par af de
mange nye millioner pa en celle-sorterings-maskine, som far hjemsted i
Odense.

(Fakta-vindue)

Dansk Center for Stamcelleforskning er et tveerfagligt center, som
officielt far base i Odense og ledes af Professor dr. med. Jens Zimmer
Rasmussen fra Syddansk Universitet.

Centret har forskere tilknyttet fra Syddansk Universitet, Odense
Universitets Hospital, Kgbenhavn og Aalborg Universitet, og de to
private virksomheder Hagedorn Research Institut (Novo) og NsGene.
Centret har netop faet en fem-arig bevilling pa 23,6 millioner kroner

fra Statens Sundhedsvidenskabelige Forskningsrad.

Nar jeg bliver rask vil jeg:

- give min kone Jutta verdenshistoriens stgrste krammetur

- give Armstrong baghjul i Pyrenaererne

- spise fisk p& havnen i Skagen med en enkelt snaps til og nyde den sgde
duft af skidtfisk

- fylde munden med Klistret chokolade

- barbere mig pa den tid, det tager hjaelperne at komme barberskum pa

- samle alle mine hjeelpere, tage gummihandsker pa og ugle deres har

Jovist bliver jeg rask! Jeg tror fuldt og fast at forskningen i

stamceller og gener vil kurere os. Det kan jo tage noget tid, men hvad
gar det?

Hver dag leerer vi en lille bitte smule: mere talmodighed, undren oveer
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skabelsen, vi vokser i keerlighed til familie og venner, skanhed
abenbarer sig ved en lille anstregnelse.

Sa leenge samfundet leverer sondemad og stram til min respirator vil jeg
heenge pa.

Livet er da spaendende!

ALSFORUM 76
Amyotrofisk Lateral Sklerose - Motor Neurone Disease

Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre interesserede
Indlaeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@post5.tele.dk

eller Paeregrenen 119, 5220 Odense S@

Forudgaende numre kan ses pa http://home5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm

1. Man skal tale meget. Arne Lykke Larsen.
. TEMADAG OM ALS i Ggteborg.. Claes-Goran Berndt.
. Videresendelse af information fra ALS-Alliancen. Lisbeth Sander Frid.

w N

. Min er laengere end din. Arne Lykke Larsen.

. ALS-gruppen Midtjylland inviterer til mgde i Arhus.
. Mit nye liv som sportsmand. Jens Harhoff.

. Dgende svigtes af kommuner. Bine Gori.

~N o o b~

Emne:
Til ALS-Forum
Dato:
Sun, 11 Aug 2002 17:44:27 +0200
Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>
Til:
"Birger Bergmann Jeppesen" <BBJ@post5.tele.dk>
Referencer:
1

Man skal tale meget
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for munden falder af, eller noget i den retning, siger et gammelt dansk
mundheld. Mit eget
mund-held synes desveerre at veere ved at slippe op. Da jeg fik
konstateret ALS havde jeg ingen
bulbzere symptomer, sa jeg habede naturligvis pa at jeg kunne bevare
talen i lang tid
fremover.

Men efter nogle maneder meerkede jeg de farste aendringer. |
starten var der tale om
periodiske lammelser i mundregionen (laeber, keebe og kinder), mens jeg
ikke fglte at der var
problemer laengere nede i halsen. Det udmeerkede franske udtryk for
temmermaend "gueule de
bois" (som betyder traekaeft) var nogenlunde deekkende for hvad jeg falte.
Jeg kunne séaledes
tale med fuld styrke, men det lgd ikke altid helt som det skulle.

Noget af det fgrste jeg bemaerkede var, sa vidt jeg husker, at jeg
ikke kunne sige
"golfbane”. Det i sig selv ville selvfglgelig veere et nogenlunde
overskueligt problem, da
golfbanen jo alligevel ikke er det sted hvor jeg tilbringer mest tid,
selvom jeg formentlig
kunne ga over i golfhistorien som spilleren med det hidtil hgjest malte
handicap (endda
hgjere end for Peter Schmeichel og for alle de andre danske
ex-fodboldlandsholdsspillere).
Men straks veerre var det at jeg pludselig heller ikke kunne sige
"kaffe"; det lgd nu naermest
som "kavve".

Snart fik jeg problemer med andre ord ogsa; specielt ord med f,
b og p. Jeg pregvede
at tale foran spejlet i badeveerelset og kunne nu tydeligt se at laeeberne
ikke formede sig og
bevaegede sig som de skulle. Desuden begyndte jeg ogsa at fa problemer
med styrken. Stemmen
blev svagere og svagere og efter fa minutters uafbrudt tale var den
naeppe harlig.

Det var pludselig ogsa helt slut med at tale i telefon. Sidst jeg
forsggte gik det
mildt sagt ikke saerlig godt. Det var med en fra kommunen. Jeg kunne
maerke at der bredte sig
en vis skepsis i den anden ende af ledningen. Hun troede vist jeg var en
stanner, eller en
hjerneskadet. Eller maske en hjerneskadet stanner?

Jeg fik ret hurtigt en lightwriter med tale. Den troede jeg i
starten at jeg ville fa
stor gleede af, selvom den er ret langsommelig at bruge og lyden lyder
mest af alt som noget
fra Star Trek. Den er faktisk ret god til at sige "golfbane”, men duer
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ikke til at sige
"kaffe"; det lyder nu neermest som "kavve". Desveerre er mine fingre
efterhanden blevet helt
ubrugelige, sa lightwriteren ryger tilbage ved farstkommende lejlighed.

Jeg begyndte ogsa meget tidligt at eksperimentere med elektronisk
talesyntese pa
computeren. Min fgrste offentlige optraeden var da jeg havde en
specialestuderende oppe til
den afsluttende mundtlige eksamen. Jeg havde pa forhand indskrevet alle
teenkelige og
utaenkelige spgrgsmal og kommentarer, og kunne sa styre det hele med kun
en finger. Jeg kunne
pa den made gennemfare hele eksaminationen udelukkende med talesyntesen.
Det gik virkelig
godt, bortset fra at lyden forsvandt to gange undervejs sa jeg matte
genstarte computeren. Og
maske lige bortset fra at jeg midt i seancen fik et anfald af spastiske
kramper i benene, til
stor forskreekkelse for eksaminanten, censor og de vel omkring 50
tilhgrere. Sidenhen har jeg
eksamineret adskillige studerende pa samme made, dog med fingeren
erstattet af hovedmus.
Efter samme recept har jeg ogsa holdt flere foredrag, bade med engelsk
og dansk talesyntese.
Sa leenge man kan beveege et eller andet, behgver det samaend ikke at volde
nogen seerlige
problemer at bruge talesyntese. Det er bare om at komme igang, hvis man
ellers synes at sadan
noget er sjovt.

Pt kan jeg stadig tale lidt. Det gar bedst om morgenen og meget
darligt sidst pa
dagen. Jeg taler kun i korte seetninger; ofte ord for ord og nogle gange
ma jeg endda stave
ordene. Jeg taler desuden ikke seerlig hgjt og ma ofte gentage tingene da
jeg ikke altid
bliver forstaet. Men heldigvis er mine omgivelser generelt gode til at
geette hvad jeg har pa
hjerte, s& det gar nok en tid endnu.

Arne Lykke Larsen

Emne:
ALS - Temadag
Dato:
Mon, 19 Aug 2002 23:35:25 +0200
Fra:
Claes-Goran Berndt <cg.berndt@telia.com>
Til:
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barbro.rydin@kommunen.varberg.se
<barbro.rydin@kommunen.varberg.se>

TEMADAG OM ALS
Torsdag den 3 oktober 2002 kl. 9.00 — 17. 00
Plats: Kongressalen Folkets Hus Goteborg, Olof Palmes Plats, Goteborg

PROGRAM
09.00-10.00 Registrering. - Kaffe och ostsmorgas serveras
10.00-10.15 Oppnande av symposiet.
Margareta Andersson NHR Goéteborg.
Mia Lundstrém NHRs forbundskansli
10.15-11.00 ALS- symtom, diagnos forlopp terapi
Doc. Lennart Persson SU, Goteborg
11.00-11.05 Benstrackare
11.05-11.45 Genetik och ALS. Finns en risk for mina anhériga?
Doc. Peter M. Andersen NUS, Umea
11.45-12.15 NHR nu och i framtiden.
Kanslichef Stefan Kall, NHRs férbundskansli
12.15-13.30 Lunch
13.30-14.00 Behandling av ALS. Ritulek, mdss, stamceller
Doc. Peter M. Andersen NUS, Umea
14.00-14.30 Vikten av aktivitets- och traningskurser for ALS sjuka
Sjukgymnast Anna Myhr Valjevikens aktivitetscenter.
14.30-15.10 ALS Teamet, dess betydelse och hur de arbetar
Sjukskoéterska Carina Karlberg och Inga Markhede
Dietist Anna-Karin Andersson och logoped fran ALS teamet
neurologkliniken SU Géteborg
15.10-15.50 Kaffepaus
15.50-16.20 LaSSe Brukarstod
Livskvalitet med ALS. Lena Stenstrom Askim
16.20-16.35 Behandling vid Hypersalivation
Doc. Peter Andersen NUS, Umea
16.35-17.00 Andning — Andningshjalp
Doc. Karl-Hugo Hamnegard Lungdivisionen SU, Go6teborg.

Anmalan om deltagande gors genom inséattning av 275 kr/person pa ALS
gruppen, NHR Solna-Sundbybergs, postgiro 421 68 49-2 senast 16/9 2002.
Mark talongen "ALS symposium” Skriv namn adress och antal deltagare.
Kaffe och lunch ingar. Skriv om Du vill ha kott eller fisk till lunch.

For ytterligare information kontakta Raija Widlund Tfn/Fax 08-730 33 87
eller Erik Sundin Tfn756 53 33

VALKOMNA ! ! |

Arrangor: Referensgruppen for ALS och NHR Goteborg
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Videresendelse af information fra ALS-Alliancen
Dato:

Wed, 21 Aug 2002 09:57:59 +-200
Fra:

liha@muskelsvindfonden.dk (liha)

Hejsa,

Jeg videresender her information og opfordring fra den internationale
ALS-Alliance ved Andrew

Weir som er bestyrelsesmedlem.

God leeselyst
Mange hilsner

Muskelsvindfonden/Institut for Muskelsvind
Lisbeth Sander Frid, sekretaer

Dear Friends of those living with ALS/MND

Many of you who are on the web will have noticed a new link within the
main

Alliance Website www.alsmndalliance.org <http://www.alsmndalliance.org>
directing you to our new Resources site. This was the result of a plan
presented first at the Aarhus meeting of the Alliance and reported upon

in

Oakland.

This is a very important stage in the work of the Alliance. We are
trying to

make the best literature created throughout the world for ALS/MND
organisations available, copyright free, for use by other fellow
organisations. The Aim is to improve the overall standard of all
literature

produced with the least work for each new user.

In the planning stage the Alliance Board indicated we were going to make
the

site available only to full members, but have recently decided that it
should be open to all, subject to a simple registration process which

does

not limit you in any way in using the documents, but does allow us to

see

who is using the site.

Relatively few countries have submitted documents so far. | would
strongly
encourage you all - every organisation - to submit one or two documents
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and
the larger groups like MNDA(UK) and ALSA (currently unrepresented on the

site) should be able to deluge us with suitable material. Please
remember it
does not have to be in English. All we need is an English summary of the

title and the content, so that we may log it into the site.

These find their documents on the site currently (Canada, Scotland,
Uruguay, France, Switzerland, Denmark and Australia)

With very good wishes to you all

Dr Andrew | Weir

Board Member - International Alliance of ALS/MND Associations

Scottish Motor Neurone Disease Association United in the worldwide fight

against ALS/MND

Emne:

Til ALS-Forum

Dato:
Sun, 25 Aug 2002 22:09:51 +0200

Fra:
"Arne Lykke Larsen" <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>

Til:

bbj@post5.tele.dk

Min er lzengere end din

Fuldt udfoldet reekker den, uden overdrivelse, snildt sine tolv engelske
tommer. Nogle gange

kan den faktisk godt heenge lidt i vejen, og det er endda sket et par
gange at den er kommet i

klemme i lynldsen. Leegen foreslog at jeg fik den afkortet eller at jeg
én gang for alle

simpelthen fik den skaret af ved roden; det skulle veere et relativt
enkelt indgreb. Men det

gar jeg aldrig med til! Jeg er nemlig glad for min som den er. Ogséa
selvom den pa det seneste

er begyndt at dryppe lidt, og det er som om at den er ved at kalke til.
Det lgber heller ikke
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helt sa let som tidligere, og det kan af og til veere lidt grumset. Men
det har vist noget at
gere med alderen, og det skulle vaere helt normalt. S& der er ikke nogen
naevneveerdige
problemer med den; man skal selvfglgelig lige huske at vaske den hver
dag, specielt ude for
enden.

Sa nar jeg om kort tid skal have skiftet min sonde-slange, vil
jeg have en pa mindst
samme leengde. Jeg far naesten altid sondemad mens jeg arbejder ved
computeren eller mens jeg
ser dokumentarfilm i fiernsynet, og da er det en fordel med en lang
sonde-slange s hjaelperen
ikke behgver at haenge ind over mig og speerre for udsynet. Tveaertimod kan
hjeelperen i ro og mag
sidde i en stol ved siden af og leese i et kulgrt magasin efter eget
valg, fx Eurowoman eller
Alt For Damerne eller Ny Elektronik, samtidig. En lang sonde-slange ger
det igvrigt ogsa
lettere at regulere det sdkaldte indsprgjtningstryk, jeevnfar Bernoullis
lov om veesketryk i et
tyngdefelt. Sa jeg er uenig med dem der pastar at det ikke er starrelsen
det kommer an pa.

Som tidligere fortalt synes jeg ikke det er fuldsteendig
uproblematisk at leve med
mavesonde, selvom fordelene absolut overskygger ulemperne. Sa efter min
mening er der bestemt
ikke nogen der behgver at lide af sonde-misundelse — den frygtede sygdom
(ovre i Amerika er
der psykologer som udelukkende behandler folk for sonde-misundelse....
Har jeg hart).

Med hensyn til selve sonden har jeg dog ikke haft nogen problemer
overhovedet. Fgar jeg
fik sonden havde jeg nogle meerkelige forestillinger om at jeg ikke
lzengere ville kunne bruge
t-shirt og cowboybukser, og at jeg ville veere ngdt til at sove pa ryggen
hele natten. Det var
naturligvis det rene vravl, sonde-slangen generer mig pa ingen made. Nar
den ikke er i brug,
slar hjeelperen ganske enkelt en knude pa den; sa er der helt styr pa
den.

Jeg laeste forresten om en indisk fakir som kunne lgfte en sten pa
30 kg fra jorden,
udelukkende med sonde-slangen. Eller ogsa var det noget andet?

Arne Lykke Larsen

Til personer med ALS, deres pargrende
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og andre interesserede i Jylland/Fyns-omradet.

Arhus d. 10. September 2002

ALS-gruppen Midtjylland inviterer til made i Arhus

Vi far besgg af Peter Brggger, overlaege pa neurologisk afdeling, Arhus
Kommunehospital.

Peter Brggger vil holde et opleeg om ALS sygdommen og sidste nyt indenfor
forskning, hvorefter der er mulighed for at stille ham spgrgsmal.

Mgdet foregar:
Tirsdag d. 1. Oktober 2002 fra kl. 17.00 til ca. 20.00

o

pa

Marselisborgcentret

P. P. @rumsgade 11

8000 Arhus C.

Bygning 8 feellesfaciliteter

Der er parkering umiddelbart foran indgangen.
Se kort pa bagsiden

Som altid serveres der smgrrebrad, lagkage, kaffe/the til en pris a kr.
15,00 pr. person.
@l/vand kan kabes.

Tilmelding skal ske senest tirsdag d. 24. September 2002 til:
Vagn Saabye-Madsen, tlf. 8689 8528 eller

Lisbeth Sander, Muskelsvindfonden, tlf.: 8948 2222. Email:
liha@muskelsvindfonden.dk

De bedste hilsner og pa forhabentligt gensyn

Vagn Saaby-Madsen Jette Mgller
Kontaktperson ALS-Konsulent

Mit nye liv som sportsmand.
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Verdensmester blev jeg ikke - e] heller gstjysk ditto. Men det var teet
pa. Jeg er nemlig blevet udgvende sportsmand; og jeg teenker ikke pa
bridge, som bade Vagn og jeg har meget gleede at. Vi spiller bade i klub
og privat. Det kan jeg i gvrigt anbefale til andre, der kan lide at

spille kort. Man kan nemlig let spille kort bade uden at kunne bevaege
sig og uden at kunne tale. Jeg kan selv holde kortene, og jeg afgiver
min meldinger via light writeren. Vagn kan ikke holde kortene. Det gar
hjeelperen.( Man kan i gvrigt ogsa fa preefabrikerede kortholdere.) Sa
siger Vagn bare til hjselperen, hvilket kort der skal pa bordet. Hvis man
hverken kan holde kort selv eller tale, kan hjeelperen vel pege og sa
blinker man, nar han peger pa det rigtige kort.

Men det er slet ikke bridge, jeg vil forteelle om. Det er rigtig sport,
hvor man skal bruge sin fysik, eller rettere det, der er tilbage af den.

Og da min sygdom stadig holder pause i udviklingen, er det lykkedes mig
at gge mine kraefter gennem daglig og malrettet traening.

Der er tit nogen der spgrger mig, om det ikke er sveert at tage sig
sammen til hver dag at drane ned til fyssen og hive i alle hendes
modbydelige maskiner. Jo, det er sveert, og jeg har naesten daglig lyst
til at bare seette mig hen med en bog, eller til at lege pa computeren.
Her vil jeg lige indskyde til alle jer, der snart skal have hjeelpere.

Lad veere med at veelge nogen med en selvsteendig tankegang eller egen
viljestyrke. Sgrg for at veelge nogen nikkedukker, der er absolut totalt
uden initiativ. Tag nogen ligegyldige nikkedukker. Det er absolut at
foretreekke en, der bare sidder med haendene i sk@det og venter pa, at man
forteeller dem, at nu et det tid at gare livet mere behageligt for en
selv. Den type er langt at foretraekke, for de har ikke fantasi til at
genere dig.

Da jeg valgte hjeelpere, var jeg desveerre ikke sa forudseende. Jeg
troede, det ville veere bedst med nogen med egen tankevirksomhed og
initiativ. Den type, troede jeg, ville veere i stand til at ggre mig
livet behageligt. Men nej - det er direkte modsat, de kan til tider veere
direkte modbydelige.

Det begynder som regel allerede om morgenen - lang tid fgr det er blevet
dag. (For mig og mange andre anstaendige mennesker begynder dagen nemlig
farst ved ni - ti tiden, og i hvert fald ikke far solen er staet op). Sa
tvinger de mig til at ga helt ned til stuen, hvor de har gemt min
karestol. Ikke noget med bare at veelte sig over i stolen. Nej, de
tvinger mig til at ga, helt ned i stuen, en tur pa mindst ti meter. Jeg
kan godt sige jer, at jeg er klar til at kravle tilbage i sengen efter
den oplevelse.

Efter at have vasket mig med noget, der mest af alt minder om
stalbarster, tvinger de mig til at indtage ret store maengder af en
tyktflydende veeske af ubestemmelig farve. De kalder det
morgenmad."Vaersgo Jens, sa bare lige en flaske mere, ellers bliver du
aldrig stor og steerk”, siger de til mig, med et slet skjult smil.

Nogenlunde som de siger til mit femarige barnebarn, nar de vil lokke
lidt surt rugbrad i ham. ( Hvis du ikke spiser rugbrad, bliver du aldrig
stor og steerk, siger de til ham. Sikke noget sludder. Har | nogensinde
teenkt pa hvordan f. eks. italienerne er blevet store og staerke.Jeg kan
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godt sige Jer, at der er langt mellem rugbrgdet pa bagernes hylder
dernede.)

Men det jeg vil frem til, er at nu er jeg parat til at ssette mig hen i

fred og ro for at leese dagens nyheder, hgre en lydbog eller lege lidt
med computeren. Men igen har de sat sig for at genere mig sa meget som
muligt. "Kom sd, Jens, nu skal vi til "fys" og treene".

Nu fik jeg for ca to ar siden invalidebil,og her tager jeg fusen pa

dem.Vi gar derned, siger jeg. Her kommer min haevn, for heldigvis kan
stolen kare lige preecis lidt hurtigere end almindeligt gatempo. Jeg kan
godt sige Jer, at det er et kostelligt syn, som byens borgere nyder
meget, nar jeg kommer freesende for fuld hammer med en noget stakandet,
prustende og svedende hjeelper speenende bagefter. Men lige sa snart vi er
kommet ind i treeningslokalet haevner de sig pa det grusommeste.

I, der er tres ar og derover, kender alle den her vaeemmelige
gynmastikleerer, der mest af alt minder om en tidligere futsergent (

star for fysisk uddannelse og traening), der gar rundt med noget der
ligner et spanskrar, som han skiftevis spaender som en bue og slar sig i
handfladen, imens han smiler grumt. Jeg tror, at mine hjeelpere har staet
i laere hos sadan en.

Sa | kan godt forestille Jer, hvordan de naeste par timer gar for sig.
"Mere veegt pa, kom nu , ikke dovne, du kan godt tage tyve armbgjninger
mere, vi kommer aldrig hjem, hvis du ikke skynder dig, og sa videre i

den dur".

Pa trods af alt dette er jeg endnu ikke blevet karet som Georg Olsens
efterfglger. Men jeg kan noget andet; og nu kommer det,jeg vil forteelle
om:" Jeg er begyndt at spille petanque, og jeg har veeret til
amtsmesterskaber for tomandshold her i @stjylland”. Vi blev ikke mester,
men vi blev nummer 3 i vores pulje, hvilket giver os en 10. plads ud af

16 hold. Jeg havde habet pa en lidt bedre placering, men er ganske godt
tilfreds, nar jeg taenker pa at de andre har spillet i mange ar. Selv har
jeg kun spillet i to maneder og i kgrestol.

Sa maske skal jeg tilgive de vidunderlige keellinger, at de tvinger mig

til treening hver dag. For der er ingen tvivi om, at det er min daglige
treening, der er skyld i, at jeg har kreefter til at trille med de, for en
ALSer, ret tunge kugler. Det tror jeg, at jeg gar, men jeg siger det

ikke til dem.

Men de af jer, der stadig har lidt kontrol over bevaegelserne, kan roligt
finde ud af, om der spilles petanque i neerheden af jeres bopeel. Jeg er
tit nede og smugtreene samme med de forfeerdelige hjeelpere, og det
irriterer dem grimt, at de ikke kan sla en invalid, der bade har

respirator og sidder i karestol.

Her i Ry er petanque et spil man spiller for at mgdes og hygge sig
sammen , og jeg har faet mange gode nye venner og oplevelser ud af det.

Venlig hilsen
Jens Harhoff

P.S. ud over alle disse smating er mine hjeelpere egentlig bade sade og
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kanne. Men sig det ikke til dem, sa blive de naeppe til at vaere i stue
med.

Dgende svigtes af kommuner

Af Bine Gori

Bine Gori er journaliststuderende i Arhus og har lavet denne artikel som
en del af sit studie.

Dgende patienter med den hurtigt fremskridende nervesygdom ALS bliver
indirekte tvunget til at vente pa hjeelpemidler fra kommunerne, nar
tidsfristerne for afgarelser i bevilliger ikke overholdes. Enkelte

venter endda sa leenge, at nar hjeelpemidlet endelig kommer, sa kan det
ikke leengere daekke deres behov, forteeller Jette Mgller, ALS-konsulent
for Muskelsvindfonden i Arhus.

KL neegter kendskab til at noget sadan skulle tage sted i kommunerne, og
agnsker ifglge konsulent Beate Jarl ikke at ggre noget ved problemet.
"Urimeligt og uacceptabelt”, lyder kritikken fra politikere og
interesseorganisationer.

Dgende patienter i klemme

En diagnose pa nervesygdommen ALS betyder daden inden for ca. 4 ar.
Alligevel risikerer ALS-patienter at skulle vente op imod et ar eller
laengere, far kommunen bevilliger dem den ngdvendige hjeelp. KL vil ikke
vedkende sig problemet.

ALS-patienter har brug for en reekke hjeelpemidler for at kunne fa en
talelig tilveerelse. Men de fleste patienter oplever at skulle vente pa
hjeelp fra kommunen, enkelte venter endog sa langt tid, at det kan veere
for sent, nar hjeelpen endelig kommer.
Tal fra Ankestyrelsens Analyseinstitut viser, at det i gennemsnit tager
ca. 50 dage for en bevilling pa en kgrestol og ca. 70 dage for en
handicapbus eller -bil. For en bevilling pa en bil eller bus ligger
Karlebo hgjest med 210 dage. Ventetiden for en kagrestol er leengst i
Herlev kommune, hvor de runder 180 dage.
Men de faktiske tal overstiger ofte de tidsfrister, som kommunerne
angiver.
Tommy Pedersen fra Herning fik i 2000 konstateret den dgdelige
nervelidelse Amyotrofisk Lateral Sklerose, bedre kendt som ALS.

"Jeg s@gte om en handicapbus i foraret 2001, og den venter jeg stadig
pa”, forteeller han.
Men ifglge ALS-konsulenterne i Muskelsvindfonden er Tommys situation
ikke et enestaende tilfeelde.

Dgende er dyre

"Du er for dyr, og desuden dgr du jo alligevel snart.” Det er den
direkte eller indirekte besked nogle ALS-patienter oplever at fa fra
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deres kommune, nar de sgger hjaelpemidler, forteeller Jette Maller,
ALS-konsulent for Muskelsvindfonden.
Ifalge hende, er der kommuner, der kun ser pa hjeelpemidler som udgifter
I kroner og gre. Hjeelpemidler, som er forudsaetningen for patienternes
livskvalitet og daglige funktion. Nogle tillader sig endog at treekke
sagsbehandlingen i langdrag, i hdbet om, at patienten vil veere dad, far
bevillingen er blevet gennemfart.

"Uanset, hvor lzenge du lever, sa har du ret til at leve veerdigt.
Derfor er det ikke acceptabelt, at patienternes tilveerelse forpestes af,
at systemet ikke virker optimalt”, mener Jette Mgller.

Specielle tidsfrister

Peter Voldby, lektor i socialret ved Den Sociale Hgjskole i Arhus,
fastslar, at patienter med ALS er berettiget til hjeelp fra kommunerne.
Han forklarer, at det er de enkelte kommunalbestyrelser og amtsrad, der
fastseetter de tidsfrister, som de kommunale sagsbehandlere har til at
traeffe afggrelser i sager om hjeelpemidler. Sagsbehandlerne har altsa en
politisk besluttet tidsfrist at treeffe afgerelser i sager om
hjeelpemidler. Huvis fristen ikke kan overholdes, er kommunen forpligtet
til skriftligt at give ansggeren besked om, hvorfor tidsfristen ikke kan
overholdes, og hvornar sagen forventes at veere afgjort. | sager, hvor
kommunens ansatte handler inkompetent eller uvidende i forhold til en
patients situation, kan man anke sagen til Den Sociale Ankestyrelse.
"Der burde veere specielle tidsfrister for de sager, hvor ansggeren er
en patient med en hurtigt fremskridende dgdelig sygdom, som f.eks. ALS.
Og der ligger ikke noget til hindring for, at kommunalbestyrelsen eller
amtsradet kan vedtage det”, siger Peter Voldby.

Vil ikke ggre noget

KL's konsulent i Service- og Arbejde, Beate Jarl, mener imidlertid ikke,
at der er noget problem med tidsfristerne i kommunerne. Hun erkender
dog, at ikke alle ergoterapeuter er kvalificeret til at radgive og

vejlede, alene af den grund, at de ikke kender nok til sygdomsforlgbet
for ALS.

Men KL har ikke nogen planer om at ggre kommunerne opmaerksomme pa netop
den type patienter, og heller ikke planer om at sende
informationsmateriale ud om sygdommen.

"Problemet kan ikke veere seerlig stort, siden jeg ikke har hgrt noget”,
udtaler Beate Jarl og mener, at der ofte kan vaere flere arsager til at
tidsfristen overskrides.

Hellere foran end bagude

Formanden for Folketingets sundhedsudvalg, Birthe Skaarup, DF, er
opmaerksom pa problemet. Hun mener, at det er tindrende klart, at nr man
skal have et hjeelpemiddel, sa er det, fordi det er konstateret, at man
har et problem og ikke kan klare sig uden.

"Det er uacceptabelt at skulle vente pa et hjeelpemiddel, der kan
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hjeelpe en i hverdagen. Hvis der er problemer ma kommunerne ga ind og
ggre noget ved det”, siger Birthe Skaarup.
Ester Larsen, medlem af sundhedsudvalget, V, mener, at man burde
opfordre kommunerne til at a2endre pa den raekkefalge, hvorpa kommunerne
hjeelper borgerne eller ganske enkelt lave en anden ventelistepolitik
overfor ALS-patienterne og deres ligestillede.
SF's medlem i Sundhedsudvalget, Kamal Qureshi, er enig med sine
kolleger.

"Det kan ikke passe, at de skal vente pd, at bureaukratiet gar sin
gang”, siger han.
Han mener, at kommunerne skal sgrge for at anskaffe de hjselpemidler,
patienterne har brug for, fgr patienterne har brug for dem, sa de er
der, far behovet opstar. Og kan kommunen ikke sgrge for det, sa skal den
enkelte patient have mulighed for at fa hjeelpemidlerne andre steder.

"Jeg vil hellere have, at kommunen lgber foran borgerne end er bagude
i forhold til de behov, som borgeren har,” udtaler Kamal Qureshi.

Tidsindstillet dedsdom

I 2000 fik Tommy Pedersen konstateret den livstruende nervelidelsen
amyotrofisk lateral sklerose. | dag lever han i fordragelighed med
sygdommen, men mangler hjeelp fra kommunen.

Solen skinner fra en skyfri himmel, men Tommy Pedersen sidder indenfor i
sin leenestol. Udenfor dgren star rollatoren og venter.
"Mine ben er ikke sa gode laengere, sa jeg skal have en karestol. Nar
min ergoterapeut altsa far lov til at bevillige den til mig for
kommunen”, siger Tommy og smiler, trods alt. Han kan ved at statte sig
til veeggene stadig ga rundt i lejligheden uden hjeelp, dog en smule
vaklende, og cigaretten kan stadig teendes, selvom det kraever lidt mere
koncentration end tidligere. Tommy har mistet det meste af farligheden i
hgjre arm, men da han er hgjrehandet og tydeligvis ikke kan veenne sig af
med at bruge den hand mest, ma han bruge begge haender for at ryge.
"Det er pinligt ikke at kunne lyne sin egen lynlas op, men det er
noget, man veenner sig til. Sadan er det bare, og det er der ikke noget
at gare ved”, siger Tommy.
Han vil gerne veere i stand til at kunne besgge sin familie og venner,
deltage i arrangementer og andre ting, som han gjorde fgr sygdommen.
"Men det kreever, at kommunen bevilliger mig en handicapbus, som jeg
kan have mine hjaelpemidler i. Indtil videre har jeg ventet 13 maneder pa
den bevilling”, forteeller Tommy.

196 meter med rollator

| foraret 2001 s@gte Tommy for at veere fremsynet kommunen om at fa en
bevilling pa en handicapbus.

Han mente, at det kunne veere fornuftigt at ansgge kommunen om en bus, da
det ville veere et karetgj, som ikke skulle skiftes ud lige med det

samme, men ville kunne deekke de krav, som hans hurtigt udviklende sygdom
stiller til omgivelserne. Ogsa i fremtiden.
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Men pa grund af en leegekonsulent, der ikke vidste hvad ALS var, blev
Tommy i pasken sendt ud pa gangdistancemaling. Han klarede 490 meter pa
20 minutter. Men man ma ikke kunne ga ret meget mere end 100 meter for
at fa en bevilling pa en handicapbus.

"Sa jeg fik ikke bevilliget nogen handicapbus, men en bil med
automatgear. | dag kan jeg ga 196 meter pa 20 minutter — med rollator.”
Tommy afslog imidlertid den tilbudte bil, og satsede pa at kunne
forklare sagsbehandleren, hvorfor han hellere ville have en handicapbus.
Men kommunen var ikke til rokke. Bilen eller ingenting. S& Tommy valgte
ingenting og s@ger igen i dag kommunen om bevilling til en handicapbus.

Tid er der mindst af

Tommy mener, at kommunen burde vide, hvordan sygdommen udvikler sig, og
hvilke hjeelpemidler der bliver brug for. Tommy mener, at det er vigtigt,
at sagsbehandlerne seetter sig ordentligt ind i specialleegeerkleeringerne,
far de treeffer en afgarelse, der ikke kan omstades.
"Det gar op i bureaukrati det hele — hver gang jeg skal have et starre
hjeelpemiddel, skal vi holde en samtale, for har jeg nu virkelig ogsa har
brug for det hjeelpemiddel?” Forteeller Tommy og forklarer hovedrystende:
"Tid er det ALS-patienter har mindst af. Derfor har vi brug for, at
systemet medarbejder i stedet for modarbejder.
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ALSFORUM 77

Amyotrofisk Lateral Sklerose - Motor Neurone Disease

Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre interesserede

Indleeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@post5.tele.dk
eller Paeregrenen 119, 5220 Odense SO

Forudgéende numre kan ses pa http://homeb5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm

1. Nu tar' vi pa rekreation og vi vil ikke bytte for en million. Tommy
Pedersen

. Seksten ar med ALS. Olav Larsen

3. Hallgj p& sengekanten. Arne Lykke Larsen

4. SVENSKA DAGBLADET. Rosita Anders

5. Overleege med lynafleder. Bine Gori

6. Man kan naesten ikke se bolden. Arne Lykke Larsen

7. Highlights from the 13t International Symposium on ALS/MND. Belinda
Cupid, PhD

N

Emne:
Nu tar' vi p& rekreation og vi vil ikke bytte for en million Dato:
Tue, 22 Oct 2002 19:29:17 +0200 Fra:

"Wiesia & Tommy” <witope@pedersen.mail.dk> Til:

"Birger Bergmand Jeppesen” <bbj@post5.tele.dk>

Nu tager vi pa rekreation og vi vil ikke bytte for en million!!!

Hvis man har laest sig igennem min historie pa min hjemmeside, har man
fundet

ud af, at jeg er gift med en polsk fgdt kvinde. Det har for mig givet
mange

oplevelser. Sidste skud pa stammen , var at jeg vidste der var disse
rekreations(anstalter) nede i Polen. En dag sggte jeg sa pa nettet og
fandt

ud af man havde delt disse op i forskellige lidelser , hvorefter min
nysgerrighed var vakt. Neuromuskulzre lidelser blev sggt og ind pa
skaermen

hoppede flere muligheder. Det skal ogsa siges at min far var med i
overvejelserne , da han noget naer samtidig som min diagnose , blev
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indlagt

med den 3 hjerneblagdning, I den forbindelse fandt man ogsa ud af han
havde

kreeft pa den ene lunge , han blev sa opereret hvorpa den 4
hjerneblgdning

indtraf. Godt nok er han oppe i alderen , men alligevel holdt han fast i

trdden. Men efter den omgang blev han sa for alvor placeret i karestol , med stor gangbesveer, gradlabil osv. osv.
Sanatoriet "JANTAR” kunne ogsa tiloyde behandling for ham , sa det var hurtigt afgjort hvor turen skulle ga hen.

Min kone indledte s& forundersggelserne , pris ,reservation osv. Og 5 oktober blev afgangsdagen for os. Til den lejlighed
var vi sa heldig at f& en hjeelper til min far, sdledes min kone ikke skulle tumle rundt med to mand pa hjul. (heldigvis er jeg
motoriseret). Da hun er pa arbejdsmarkedet , var det planlagt med noget behandling til hende og ikke at glemme hjeelperen
ogsa.

Meget tidlig om morgenen blev vi sa kareklar og turen mod Polen lgb af stablen , rolig over den Dansk-Tyske graense
videre over til den Tysk-Polske greense , alt uden ventetid som kan forekomme der. Ankomst til "JANTAR” kl.20.30 hvor vi
hurtigt blev anvist vores logi for de nzeste 14 dage. Sendagen gik sa med at finde ud af omradet, tage en tur til stersgen
(150 meter) og indtage alle de 3 maltider, der fglger med til opholdet.

13.30 mandag skulle vi s til mgde med Cheflaegen pa stedet , sdledes han

kunne arrangere behandlinger for os alle 4. De andre havde han erfaringer med , men i mit tilfaelde havde han kun hgrt om
ALS , s lidt research var blevet gjort, saledes han ikke fejlbehandlede mig. Det skal siges, at der er 2 behandlingstyper
inkluderet i prisen og efter aftale med leegen kan man sa kebe sig til flere, hvis han skenner det er tilrddelig. Men i hvert
tilfeelde kom vi sé i gang fra tirsdag morgen. Jeg havde tilvalgt hydromassage. Det startede dagen s med , derefter til
klassisk massage og tak skal du ha' der far man sin sag for, hvis man undlader at sige om det er for hardt. Derefter il
Kryoterapi , fordi jeg hjemmefra i lang tid havde haft store smerter i mit haleben og det kan man ikke gare noget ved, var
svarene jeg fik, nar jeg beklagede mig. Men sa skal jeg alts& her forteelle, at da jeg neevnede det for laegen dernede, var
udover en hovedrysten, at give mig den behandling der sig hgr og bgr , nemlig Kryoterapi en dag, skiftevis med Terapuls
den anden dag.

(terapuls er elektromagnetisk bestraling). Jeg ma med stolthed fortzlle
det

hjalp , til stor skam for dem som pastod det modsatte herhjemme i DK,
men

det er jeg ved at vende mig til efterhanden. Jeg er tilbgjelig til at
udtale

mig om, at de danske laeger skulle tage at kikke lidt veek fra deres
lensedler

og sa begynde at praktisere for at helbrede folk, som man har edssvoret
[

legelgftet. | det synspunkt ved jeg jo ogsa at jeg ikke star alene. Bare
tag

de praktiserende leeger herhjemme , ndr man bestiller tid far man de
fleste

steder afstukket 15 minutter. Igen for at give eksemplet til Polske
tilstande , ok man betaler pa stedet, men man bliver ikke sluppet for at
man

har faet behandling ,recept og hvad der ellers matte ske, om sa det skal
tage en time. Den nzeste i reekken i venteveerelset beklager sig ikke, i hvert tilfeelde ikke hgijlydt for vedkommende far jo
ogsa hvad der blevet betalt for !! . Nok om det.

Efter 11 dage med Hydromassage, Kryoterapi, Terapuls, Fysioterapi og Massage , vendte vi s& naesen hjemad ,
tiineermelsesvis som nye mennesker. Jeg opdagede nogle for mig ukendte muskler og fik masseret nogle, som er ved at ga
tabt eller i hvert fald ikke har veeret i brug i lang tid. Min beslutning er saledes ogsa at begynde at hjeelpe andre PALS ned
det paradis, ikke anstalt, som jeg snart skal ned til igen. 100 % sikkert.

Tommy. Herning d.22-10-2002
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Seksten ar med ALS.

Jo, herr redaktgr. Arene gér. 16 &r til sammen. Er det forresten mange av dine lesere som har lengre fartstid med ALS,
tro -.

Kanskje havner jeg i Guinness Book of Records, - som "verdens lengst levende ALS-pasient”.

Fremdeles oppesittende, altsd. B&de natt og dag, neer sagt. Saken er at jeg har gitt opp min seng, og tatt fast opphold i
rullestolen, bade dag og natt, - av to arsaker. Den ene var svinn av krefter. Bevare meg vel, jeg fikk aldeles panikk da jeg
oppdaget at det var umulig og rgre seg under en dyne.

Den annen arsak er at jeg sover sa ekstremt lite. 0-menneske, sa en nevrolog. Nattesgvnen er forbi etter noen fa timer.
Klokken er na fire om natten, kanskje sovner jeg en time eller to, - om en time eller to. Det er bedre og sitte ved denne
datamaskinen enn a ligge i en seng og vente pa dagen.

Sa sitter jeg da i disse nattetimer og leter p& Internett. Under stikkord ALS finner jeg en artikkel fra amerikanske ALS
Associaton. Den er meget optimistisk, og blir lest med stor interesse. Det er gjort store fremskritt nar det gjelder forskning,
kan jeg lese. | dag kjenner man arsaken til "familial ALS” og de fagrste medisiner er allerede pa markedet. En medisin blir
markedsfert under navnet Rilotek, leser jeg. Sa leter jeg i ALS Forum etter en sakkyndig kommentar til slike glade nyheter,
men finner intet, og undres hvorfor.

| Forum nr. 78 leser jeg et brev fra Lisa Kam. Det er ille med ALS, men det er jammen en péakjenning ogsa for andre enn
oss med ALS! Dette var forresten arsaken til at jeg har tatt fast opphold her pa sykehjemmet. llle med ALS, som sagt,
men det ble en belastning ogsé for ektefelle & ha en pleiepasient i huset. Det kan lett resultere i psykiske problemer.

Vart nye sykehjem — det ble tatt i bruk 1. mai i ar — er det beste sted for en person med ALS! Her har alle sitt store veerelse
med tilhgrende toalett. Og s& mange flotte kvinner det er her! Det er et oppsamlingssted for de flotteste her pa vare kanter.
Noen er ekstra spennende. Det er for eksempel Susanne, hun kommer helt fra Kasakhstan. Min stemme forsvant for
mange ar siden, sa jeg kan ikke spgrre hva som fikk en ung kvinne til og dra til et avsides sted ved Atlanterhavskysten. En
annen pleier kom hit fra Afrika, fra Tanzania, sa her er ikke bare hjemmeavlede, hvis du tror det!

Min kasakh-pike har lest all tilgjengelig litteratur om ALS, og kom en dag med varmepose som jeg fikk over skuldrene. Det
er kanskje kjent for andre ALSere, - det gjorde i hvert fall godt for meg, s& varmepose pé stive muskler kan jeg anbefale!

Med hilsen Olav.

Hallgj p& sengekanten

For steerkt til TvDanmark og Se&Hgr. Kun i ALS-Forum!

De sidste par maneder har der formentlig veeret en del mere
aktivitet
I mit soveveerelse end der var i alle de gode gamle sengekantsfilm (som
Jeg
selvfalgelig ikke har set....) med Ole Sgltoft, tilsammen. Hjalperne har
ellers i lang tid kun behgvet at vende mig fra side til side 3-4 gange i

Izbet af natten, men s& begyndte jeg at fa smerter i hofterne og hver morgen havde jeg smé rade maerker pa begge sider. |
parentés bemaerkes at jeg pagrund af slim i halsen ikke kan sove pa ryggen.

Resultatet var at jeg nu pludselig skulle vendes 6-7 gange hver
nat
(hjeelperne sagde 10 gange, men de overdriver nu altid), og ret hurtigt
blev

det ca 10 gange hver nat (hjeelperne sagde 15 gange, men de overdriver nu
altid). Jeg prevede selv at teelle efter nogle neetter og ndede et par gange op pa 13 og 14. En nat blev jeg vendt for 10'ende
gang idet klokken hos min overbo slog 4, hvorefter jeg opgav at teelle.
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| farste omgang lagde vi et vattaeppe oven pa glidelagenet og jeg fik noget salve til hofterne. Men det hjalp ikke synderligt.
Derefter fik jeg et par store lejringspuder, men de var alt for varme at ligge med i august-hedebglgen. Sa det duede heller
ikke.

Ergoterapeuten rekvrirerede nu en motoriseret madras til mig. Altsa ikke en af den slags man finder pa billige
amerikanske moteller, men derimod en hvor luften cirkulerer sa lufttrykket automatisk flytter rundt fra side til side i labet af
natten. Madrassen er med 2 gummislanger forbundet til en el-motor; den ene slange er til indgaende Iuft, den anden er til
udgéende luft. P& motoren sidder desuden en lille kontakt til regulering af trykket, men ellers passer den sig selv. Den skal
blot veere teendt hele tiden.

Hele maskineriet er igvrigt sa snedigt indrettet at det i ngdstilfaelde ogsa kan benyttes som respirator. Gummislangerne har
saledes preecis den rigtige diameter sé at de uden besveer, og helt uden brug af vaerktgj, umiddelbart lader sig montere
direkte pa tracheostomi-tuben. Jeg er endnu ikke selv tracheostomeret, sa jeg har altsa ikke selv prgvet det, men jeg er
naesten ét-hundrede procent sikker pa at det maske virker. For en god ordens skyld bgr man dog nok hurtigst muligt
kontakte det naermeste respirationscenter for en mere permanent lgsning.

Men tilbage til madrassen. Den er faktisk yderst behagelig at ligge pa, og hjeelperne spurgte da ogsa straks om de ikke
ogsa kunne fa én. Men det afslog ergoterapeuten helt urimeligt. Den farste uges tid med madrassen havde jeg dog
uaendrede smerter i hofterne, men s skete der en vis bedring som dog formentlig hovedsageligt var af psykologisk
karaktér, og jeg la stadig p& mere end 10 vendinger pr nat. Den vaesentligste gevinst ved madrassen var derfor at
el-motorens lavfrekvente summen tilsyneladende effektivt holder myg, stankelben og edderkopper ude. Det var forresten en
anden grund til at hjeelperne ogséa gerne ville have én.

Jeg har ellers generelt ikke meget tiltro til medicinske preeparater.

Leegekunst er jo, i modsatning til fx teoretisk fysik...., ikke nogen

eksakt

videnskab. Men da jeg ikke rigtigt kunne fa bugt med smerterne pa anden
Vis,

og derfor sjeldent fik en ordentlig nattesgvn, matte jeg desveerre

tilsidst

se mig ngdsaget til at bide i det sure a&ble. Jeg begyndte derfor at tage
smertestillende medicin inden sengetid. Efter samrad med ialt

5-6 leeger, provede jeg forskellige typer i forskellige doseringer og i forskellige cocktails.

Kodimagnyl, Panodil og Ipren havde ingen virkninger. Vioxx havde

ingen virkning pa smerterne men gav diarré. lbuprofen NM (hvordan finder
de

pa de navne?) hjalp en del men gav kvalme og opkastninger. Efter sigende
er

Ibuprofen NM det samme som Ipren, men virkningerne pa mig var altsa vidt
forskellige. Derefter pravede jeg Dolol, som er et morfin-lignende preeparat.

Det slog stort set smerterne ned, men med uhyggelige bivirkninger. Hver

nat

vagnede jeg (og tak for det!) ude af stand til at treekke vejret ved egen

kraft, s& Bi-PAP'en matte i sving. Jeg matte ogsa bruge den 2-3 gange & én time i labet af dagen. Desuden blev jeg slav og
treet hele dagen, sa jeg forstar ikke at nogen kan blive afhaengige af morfin; i mit tilfeelde var smerterne i hvert fald klart at
foretraekke frem for bivirkningerne.

Jeg turde simpelthen ikke at fortsaette, sa jeg valgte derfor en kold tyrker og stoppede helt med smertestillende medicin fra
den ene dag til den anden. Den falgende nat matte hjaelperen vende mig rundt regnet otteogtredive gange (overdrivelse
fremmer forstelsen), altsd ca hvert kvarter. Til gengeeld behavede jeg ikke Bi-PAP'en mere og jeg fik energien tilbage.

Nu har jeg indledt en serie afpragvninger af alt hvad der findes
pa
markedet af madrasser. Tempur-madrasser, Celsius-madrasser,
vand-madrasser,
celleopbyggede madrasser, topmadrasser osv. Hver ottende dag sender
ergoterapeuten mig en ny madras til afpravning i 8 dage, men forelgbig
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uden

det store held. Lige meget hvilken madras eller hvor mange madrasser jeg
ligger pd, kan jeg tydeligt meerke knoglespidsen lige igennem, og jeg sover ganske forskraekkeligt. Hvilket jeg tager som det
endegyldige bevis pa at jeg nok alligevel er en rigtig prins..

Arne Lykke Larsen

Emne:
SVENSKA DAGBLADET Dato:
Fri, 22 Nov 2002 16:47:31 +0100 Fra:

rosita.anders@telia.com Til:
Birger Bergmann Jeppesen <BBJ@post5.tele.dk>

ALS-FORSKARE
FAR MEDICINPRIS

Skeppredare Eric K Fernstroms pris till yngre, sérskilt lovande och
framgangsrika forskare tilldelades ALS -forskaren Peter M Andersen vid

Umea universitetssjukhus. Prissumman &r 100.000 kronor. Andersen bel6nas
for sin upptackt sv genetiska orsaker till sjukdomen amytrofisk lateral skleros (ALS).

Peter M Andersen har dansk lakarexamen och ar nu verksam som
universitetslektor och bitrddande éverlékare vid neurologiska kliniken,
neurocentrum, Norrlands universitetssjukhus i Umea. Han disputerade

1997, och har publiserat ett 20-tal vetenkapliga arbeten. Andersen &r en
uppmarksammad internationell auktorietet nar det galler motorneuronsjukdomar.

S D so6n. 10 juni 2001

Overleege med lynafleder

Jergen Ewald, overleege ved neurologisk afdeling ved Odense Sygehus og kontaktperson for ALS-teamet pa Fyn, blev
pensioneret i foraret 2000. Men han har aldrig helt givet slip pa sit arbejde.

Af Bine Gori

Haenderne folder sig om det lysegule krus. Steerke og rolige. Han rynker panden let, og arret, der ligger som et fint snit
hen over venstre gjenbryn, treeder tydeligt frem.

"Jeg husker stort set alle de ALS-patienter jeg har veeret i kontakt med”, siger han, og et lille smil fejer hen over det ellers
alvorlige ansigt.

Jargen Ewald kom som garvet neurolog fra Kebenhavn til Odense Sygehus i 1976, og forlod stedet i 2000, 24 ars
erfaringer rigere. "Det har veeret utrolig berigende rent menneskeligt. Det er det stadig, nar jeg teenker tilbage. Jeg har
oplevet mennesker, som egentlig er i en sveer ngd, vaere i stand til at have overskud og kraefter til deres naermeste og
andre”, forteeller han.

Prognoser og lynafledere

Det, som Jgrgen Ewald har oplevet som den sveereste del af sit arbejde, var at skulle forteelle patienterne om
fremtidsudsigterne. "Man er ngdt til at veere professionel og skyde noget af det emotionelle tilside, nar man skal tale med
en patient, ogsa selvom det er sveert. Det kan man gemme til man er ude af daren, for det nytter ikke noget, at man sidder
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og graeder, nar man skal fortaelle folk om ALS - det har de ikke brug for”, forklarer han alvorligt.

Jorgen Ewald mener, at det er vigtigt som laege hele tiden at veere et skridt foran patienten i forhold til sygdomsudviklingen,
s& man som lzege hele tiden har overblikket og kan informere og statte, nar det er ngdvendigt. Han har lsert mange familier
at kende gennem arbejdet med ALS og har oplevet samarbejdet med patienterne og deres pargrende som positivt. Alligevel
er han tiltider vendt nedtrykt hjem. “Det er klart, at nar man kender prognosen, har set udviklingen og hvilke belastninger,
der ligger i forholdet mellem de enkelte personer, sa er det noget, der pavirker én. Man er simpelthen ngdt til at have en
lynafleder for at kunne fungere”, forteeller han.

For Jargen Ewalds vedkommende har hans racercykel, forzeret af patienter og kolleger pa hans 50-ars fedselsdag, og en
omfattende jazzsamling veeret Igsningen.

"Hvis jeg havde en dum dag, hvor tingene rodede rundt inde i hovedet, sa blev det hele ligesom kategoriseret, sorteret og
afreageret pa en fornuftig made, s& nar man kom hjem, sa var man godt tilpas igen,” forklarer han.

Hvis det var mig
Jergen Ewald mener, at det, der ligger i en laeges funktion, pa sin vis bliver tilsidesat, nar det handler om ALS-patienter:

"Det der ligger i en laeges funktion er jo pa sin vis at helbrede, og nar man er néet til det punkt, hvor det ikke er muligt
leengere, bliver funktionen i stedet en form for verbal og fysisk behandling. At skulle afdramatisere og forberede patienten
pa det, der kommer. P& en made er det ogsa noget man selv lzerer af og tager med sig”, siger han. Jargen Ewald har ofte
taenkt pa, hvordan det ville veere, hvis hans kone eller han selv havde ALS, og om han ville veere i stand til at klare de
udfordringer, som han har set mange af sine patienter og deres pargrende stade ind i.

*Jeg ma sige, at jeg i mange sammenhaenge ma tage hatten af for de mennesker, der har sygdommen helt inde pa livet.
De lever ofte betydeligt bedre med hinanden end jeg havde forventet.” Et gjeblik er han fiernt fra omgivelserne, den
hyggelige stue og kruset mellem haenderne.

"Jeg ved ikke, om jeg har givet patienterne noget i forhold til den maengde positive oplevelser, de har givet mig, men det
haber jeg”, siger efterteenksomt han og stiller kruset pa bordet foran sig.

Emne:
Til ALS-Forum Dato:
Mon, 02 Dec 2002 18:19:24 +0100 Fra:"Arne Lykke Larsen” <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk> Til: bbj@post5.tele.dk

Man kan neesten ikke se bolden
En af mine hjeelpere er gift med en ishockeyspiller. Han er ogsa pa landsholdet og har endda veeret i fiernsynet.

Jeg vil ikke sige at jeg er helt vildt interesseret i ishockey og at jeg ser alle kampene pa tv. Men da jeg boede i Edmonton
gik jeg af og til ind til en Oilers homegame. Nar temperaturen i februar sneg sig under de 40 minusgrader feltes det
naermest unaturligt ikke at ga til ishockeykamp. Og jeg kan stadig hgre stadionspeakeren for mig, nar hiemmeholdet bragte
sig foran: "One-Nothing Qilllll....”

Kendere vil vide at det netop var for Edmonton Oilers at historiens vel nok bedste ishockeyspiller, Wayne Gretzky, spillede
og 4 gange hjemfgrte Stanley Cuppen. Han er ogsa indehaver af alle scoringsrekorderne i NHL. Wayne Gretzky var
ganske vist blevet solgt til Los Angeles Kings 7 ar far jeg flyttede til byen, men pa barene i Edmonton sagde man stadig: "Vi
skulle aldrig have solgt Wayne Gretzky”. Og hvis man ville smides ud af en bar i Edmonton skulle man bare sige: "Hvem er
Wayne Gretzky?”

Men vi skulle s ind at se en kamp med OIK (udtales o i k). | det maegtige Skyreach Centre i Edmonton, var der til
karestolsbrugere en specialindrettet loge; naturligvis sponseret af Wayne Gretzky. | det mere ydmyge, men absolut ogsa
imponerende, Odense Isstadion er der ogsa fine forhold. Vi kom gratis ind, og en kontrollar fulgte os op til vore pladser.
Det var et lille afspaerret omrade med plads til 3-4 karestole, og med god oversigt til hele banen. Sa alt var iorden. Dog
synes jeg nok at der var lidt smakoldt i hallen. Vi ma selvfglgelig alle vise samfundssind og spare pa energien, men en
anden gang kunne de eerligt talt godt skrue lidt mere op for varmen.

Det var en meget spaendende kamp med forleenget spilletid og straffeslag. Ham der er gift med min hjeelper scorede det
afgerende mal. | det hele taget var det et flot show, og med en fantastisk stemning pa tilskuerpladserne. Spillet er lynhurtigt
og det stiller store krav til de udgvende spillere, og ikke mindst til de ugvede tilskuere, for man kan naesten ikke se bolden.
Det var maske noget Ishockeyforbundet kunne tage op?

P& vejen hjem gjorde vi holdt ved en drive-in restaurant. De havde noget de kaldte australske uger, og jeg prevede den nye
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og velsmagende Mary Donald's burger. Sa det var alt ialt en yderst vellykket dag.

Arne Lykke Larsen

Highlights from the 13th International Symposium on ALS/MND

From: "Belinda Cupid” belinda.cupid@mndassociation.org
Date : 18 Dec 2002

Highlights from the 13th International Symposium on ALS/MND,
17-19th November 2002, Melbourne

A traditional Aborigine welcome greeted over 400 delegates at the 13t International Symposium on ALS/MND in
Melbourne. Eucalyptus leaves from the local Wurundjeri tribe were passed round the room as a gesture of friendship, after
a speech by one of their elders.

Following this unique introduction to the Symposium, the opening
presentation was given by Dr Merit Cudkowicz of Massachussetts General
Hospital, Boston. She described the process of clinical trials from the
laboratory bench to the bedside: from observing the beneficial effects

in animal models of MND, to trial design and measurement of the effects

of the treatment. Drug screening is one method that can be used to

decide which drugs may be beneficial in MND. Two screening programmes
in North America were described, the first was a national, government
funded programme to develop assays for drugs that target different
neurodegenerative pathways, and then later specific for pathways
implicated in MND. The results of a second, smaller drug screening
programme conducted by her colleagues were also described. Dr Cudkowicz

concluded her presentation with the encouraging comment that the pace of
drug discovery in ALS/MND is accelerating.

Palliative care in MND

One of the most important aspects of caring for someone with motor

neurone disease is timing was the message from Dr Sue Mathers (Bethlehem

Healthcare Neurology Unit, Melbourne) in her presentation in the opening session of the Symposium.

The audience of clinicians and health and social care professionals from around the world, heard that people with MND
and their families and carers will approach the disease in individual ways, but will inevitably want to know what their future
holds. Patients want a rough timeframe of their illness. The clinician has a responsibility to anticipate the patient's needs
and to work towards a timely addressing of those needs she said.

Dr Mathers also emphasized the importance of multidisciplinary care in the community in caring for people with MND, and
the need for clinicians to remain in touch with patients throughout the iliness enabling them to signpost the easier routes
and the most comfortable ways.

Credit where credit is due ..

The Symposium is a unique occasion when some of the most respected scientists and clinicians dedicated to the field of
MND care and research are gathered in one place, thus it is an excellent opportunity to acknowledge and celebrate what
has been achieved. This year's Charcot Young Investigator Prize was awarded to Dr Robert Friedlander of Boston, USA.
He was awarded the prize for his research work on a biochemical pathway that may trigger untimely cell death in motor
neurones in MND. This annual award is made by the MND Association and Aventis Pharma, to an outstanding young
investigator whose research is judged to have contributed to scientific understanding, or advances in patient treatment and
care in MND and related disorders. The 20,000 prize will be used by Dr Friedlander to advance his research into MND or
related disorders.
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The Forbes Norris award is made by the International Alliance of ALS/MND

Associations for compassion and love of humanity in the study and management of MND. This year it was awarded to
Professor Vianney DeJong of the University of Amsterdam. He has been recognized for his scientific contributions to the
field and has been a major participant in many clinical trials and investigations to clarify some of the mechanisms of the
disease. He has also trained numerous young clinical investigators.

Legs at odd angles

The first presentation in the session on animal models of MND was given by Professor Elizabeth Fisher of the Institute of
Neurology, London. Her comprehensive overview of this research area was followed by a presentation from one of her
colleagues and close collaborators, Professor Jo Martin. Professor Martin announced that they had found a new gene
mutation that causes motor neurone degeneration in a mouse model of MND. This particular strain of mice, known as
"Legs at odd angles”, was generated in a collaborative British effort partly funded by the MND Association. This gene
mutation, which has also been reported by an independent research group in Germany, could provide a link between some
of the biochemical pathways that are thought to contribute to motor neurone death in MND.

Clinical trials

The session on clinical trials in MND was one that was keenly anticipated by all the delegates at the Symposium and by
many others whose interests are represented there. The results of the trial on Topiramate, an anti-glutamate drug, showed
that it is not beneficial to people with MND. Another disappointment were the results of the second creatine trial which did
not show the slower decline in muscle strength observed in the first, smaller trial. A third trial on the effects of creatine is
currently underway.

More promising news came from the results of the two preliminary clinical studies discussed. A drug called Marinol was
shown to improve the symptoms of MND and a larger trial of this drug is now underway. Oxandrolone is an anabolic
steroid that is sometimes used in by athletes. It was investigated in MND following the results of a clinical trial for the
treatment of AIDS where it was shown to increase muscle strength. Oxandrolone was shown to have a subtle effect in
MND in preventing any further decline in the weakest muscles (measured as a % of predicted muscle strength). Dr Jeffrey
Rosenfeld, of Carolinas Neuromuscular ALS-MDA Center, MA who presented this data, suggested that Oxandrolone may
have benefit in a "cocktail” approach to MND drug therapy.

Genetic testing.

The rare, genetic form of MND that affects ~ 5-10% of all cases of the disease is an area of interest to basic scientists,
neurologists and clinical geneticists alike. For approximately one in five of the cases of the genetic form of the disease,
(also known as "familial” MND), scientists have identified the gene mutation responsible - mutations in the SOD1 gene.

It is possible to perform a genetic test to look for SOD1 mutations in affected families. However, as Dr Chris Shaw, of
King's College, London urged in his presentation, this test should be used with caution, and should be reserved for people
with the disease in the first instance. He added that predictive SOD1 screening should only be offered to other members
of affected families after extended periods of genetic counselling commenting that, Once you have given someone a gene
test result, you can't put it back in the box. Some of the reasons that Dr Shaw gave for his caution include the limited
reassurance that the test provides (as SOD1 screening will only detect mutations in one in five families), and for people
who carry a SOD1 mutation, the risk of developing the disease varies greatly.

gene hunting

Since the discovery of the role of SOD1 gene mutations in MND in 1993,

scientists have been hunting for the gene mutations that cause the

other 80% of cases of familial MND. In a session on advances in genetics

of MND, Dr Bob Brown (Day Neuromuscular Research Laboratory, MA) and Dr Deborah Ruddy, a colleague of Dr Shaw

at King's College, London; described some results of a trans-Atlantic collaborative effort to identify a new gene. The third
collaborative group in this study is led by Dr Jackie de Belleroche from Charing Cross Hospital.

Each of the three groups involved took their results to the Symposium and thus the data presented were extremely hot off
the press - or the laboratory bench! They have found a region of DNA damage on chromosome 16 and they are gradually
narrowing down the area under investigation until eventually the area will only be big enough to code for one gene. We
are hopeful that we will get a new gene very soon, said Dr Ruddy.

Palliative care

Dr Mather's comments on palliative care in the opening session of the Symposium were elaborated on in a session on
quality of life, which covered topics including end of life decisions, euthanasia, the needs of carers as well as quality of
life.
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Dr Wendy Johnston (University of Alberta, Canada) gave different views of patient choice and quality of life from a
cross-cultural perspective.

In particular she highlighted the way in which people approach decisions

throughout the course of the disease: How you ask the question influences the answer, she commented. At the end of the
day the key to effective choice making is achieving a balance between hopefulness and realism.

Whether carers are male or female, and the way in which help is
structured were two issues reflected in the results of a study presented

by Dr Laura Coker of Wake Forest University School of Medicine. This work prompts ideas for future appropriate and
possibly different support mechanisms offered to male and female carers, she concluded.

Use of animal models
Since the discovery of the SOD1 gene mutation, a valuable model of MND
has been developed, by incorporating mutant forms of the human SOD1 gene

into mice. This model has been used extensively both to further our understanding of the cause of MND and to develop
new treatments for the disease. An advantage of this model is that it has allowed scientists to study motor neurone
degeneration prior to disease onset, as the SOD1 mice are known to develop an adult onset form of the disease.

A common theme running through many of the scientific and some of the clinical sessions at the Symposium was the need
to refine the use of animal models. It was suggested that stricter protocols should be used in studies that may determine
whether a drug is taken on to be investigated in clinical trials. Data presented Dr Ramesh of the ALS-Therapy Development
Foundation and by Dr Cudkowicz, suggested that these protocols should allow for variations in response found in mice
litter-mates and in male and female mice. In addition it was suggested that the effects of potential new treatments in animal
models of MND should be investigated in a wider age range; including pre-, post- and late symptom onset of the disease.

Functional repair

In the session on neuroprotection and repair there was barely a spare
seat left in the room, as delegates gathered to hear the latest advances
in this exciting and fast developing area of research. One way to
investigate how regenerative treatments may be effective is to study how

neurones grow and develop in the embryo. Thus, the first two presentations by Drs Elizabeth Coulson and Helen Cooper
respectively from the Walter and Eliza Hall Institute, Melbourne described some of the latest findings in this area.

The most talked about method of functional repair is the use of stem cells. Ideally therapies would stimulate existing stem
cells within the body to repair cells (motor neurones) damaged by disease. In 1992 the presence of neural stem cells
(NSC) in the brain was discovered. However, since then it has proven to be very difficult to isolate NSC and thus
determine their role. In his presentation Dr Rod Rietze (University of Queensland) described an elegant laboratory system
to study these elusive cells.

In a presentation at a joint scientific and clinical session, Dr Letizia
Mazzini from Veruno, Italy, presented some data from a very preliminary,

experimental clinical trial of stem cells in seven Italian patients. This presentation created a huge amount of interest from
the delegates and from the media covering the Symposium. However, as the MND Association's Director of Research
Development Dr Brian Dickie, cautioned: We need to be careful not to raise people's hopes. This is preliminary data,
presented to generate discussion at the International Symposium.

It's only six months into the study and there is no placebo group, so we

don't know yet that it works. We have to wait longer for results that indicate it is an effective treatment. There is still much
work to be done. This is not a trivial procedure.

Respiratory support

As Professor Nigel Leigh, from King's College London commented in the Symposium programme "ventilation in ALS/ MND
continues to generate interesting and important research, as well as controversy” and this was reflected in the clinical
session on respiratory support. The speakers raised many thought provoking questions regarding the assessment, issue
and withdrawal of non-invasive ventilation and the impact of this intervention on carers.

Degeneration of respiratory motor neurones is poorly understood in MND,
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and this issue was discussed by Dr Rothstein in one if the scientific
sessions. Dr Rothstein of Johns Hopkins University, Baltimore,
described some experiments currently underway in his laboratory to study

respiratory motor neurones in SOD1 mice, in the later stages of the disease. He is in the preliminary stages of developing
a gene therapy approach that specifically targets respiratory motor neurones in these mice.

Novel ideas

Across many of the scientific sessions of the Symposium, novel ideas were being discussed including new laboratory and
statistical methods of analysis and innovative molecular strategies for drug therapy.

Dr Ammar Al-Chalabi of King's College, London, gave a presentation of
the advantages of DNA pooling in genetic analysis. He described a
project that would take 513 years to complete using conventional genetic

methods that could be completed in under a year using the technique of DNA pooling! More information on DNA pooling
was presented by Dr Al-Chalabi's PhD students, Valerie Hansen and Claire Simpson; in their poster presentations at the
Symposium.

Like every gene within our DNA, the SOD1 gene is a coded instruction to make a specific protein. When the SOD1 gene
is mutated, in approximately 2% of all cases of MND (see above), the instructions contained within the gene are damaged,
and lead to the formation of a faulty SODL1 protein. In this form of MND, it is the faulty SOD1 protein that causes motor
neurones to die.

In separate presentations, Dr Richard Smith of the Centre for

Neurologic Study, California and Dr Zuoshang Xu of University of

Massachusetts Medical School described some elegant molecular strategies

that specifically prevent the production of the faulty SOD1 protein. As scientists discover other proteins that contribute to

the more common, non-genetic form of MND it is hoped that similar molecular strategies could be developed, which may
lead to new therapies for MND in the future.

Abstracts from the Symposium are available to
download at:

http://www.mndassociation.org/full-site/symposium/reg-index.htm
Belinda Cupid, PhD

Research Development

MND Association

Tel (+44) 01604 611 847
Fax (+44) 01604 638 289

=== end of alsd 1112 ===

ALSFORUM

Amyotrofisk Lateral Sklerose - Motor Neurone Disease

Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre interesserede
Indleeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@post5.tele.dk

eller Peeregrenen 119, 5220 Odense S@
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Forudgaende numre kan ses pa http://home5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm
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ALS er en frygtelig sygdom for dem , der rammes af den.

Men der er meget fa pargrende til ALS patienter, der skriver til ALS FORUM og der findes ingen
bager, der beskriver alle de falelser, den hablagshed eller afmagt, som man har som aegtefeelle eller
barn til et keert menneske, som forandrer sig fra

dag til dag, bliver stadig svagere og til sidst der fra en.

Da min mand fik diagnosen for godt 1 ar siden, var jeg noget forberedt, da alle andre sygdomme, en
efter en, blev elimineret ved undersggelserne. Da min mand blev henvist til Neurologisk afd. pa
Bispebjerg Hospital, og det gik op for mig HVAD

han blev undersggt for der, havde jeg de veerste forventninger til diagnosen. Min fgrste tanke
var:"Heldigvis har vi nogen tid til at forberede os, komme svaghederne i forkgbet og tale ud om
tingene."

Hvad jeg IKKE var forberedt pa var, at min mand oveni er en af de ca. 5% af ALS patienter, der
samtidig bliver demente. Jeg ma ikke bare se p4, at han bliver darligere og darligere dag for dag,
men samtidig ogsa miste den mand, han engang var

og bgrnene deres dejlige og dygtige far.

Han har fuldsteendig mistet realitetssansen og har ingen erkendelse af sin alvorlige sygdom. Derfor vil
han heller ikke have
hjeelp eller nogen form for hjeelpemidler.

Nar de hen ad vejen kommer ind i huset, gemmes de vaek " for jeg er jo ikke syg,og bliver snart rask".
Sa fgler man for alvor
magteslgshed, af og til vrede og en enorm usikkerhed.

Han startede med de bulbaere symptomer og har nu slet intet sprog, indtil videre skriver han( hvis vi
kan f& ham til det), han

spiser og iseer drikker for lidt, men vil under ingen omsteendigheder hgre tale om en mavesonde.
Ngdkaldet, som jeg var sa

lykkelig for, da han fik det, ligger oppe pa en hylde og bruges aldrig, og jeg er dirrende nervgs, hver
gang jeg forlader huset, for nu er han begyndt at falde og tumler rundt i huset. Stokken ligger i bilens
bagagerum, og der har den ligget
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siden han fik den. Naeste punkt bliver en rollator, men hvordan vi far den ind i huset og min mand til at
bruge den, tar jeg slet ikke taenke pa.

Det er ikke mere den mand, som jeg har levet sammen med i over 40 ar. Hensynet og falelserne for
andre er helt veek. han har altid vaeret meget fornuftig med sig selv og sit helbred, men ogsa disse
egenskaber er glemt. Han lever i en slags

fantasiverden, og vi faler, at han slet ikke forstar sin sygdom og konsekvenserne af den.

Jeg far bade psykologhjeelp og er i en pargrendegruppe, og jeg er umadelig glad for al den hjeelp og
statte, som ALS teamet og hjemmeplejen giver os; men mon der er ret mange der forstar, hvordan
det er at leve nat og dag-hele tiden- med en

dement ALS-patient; jeg havde i alle tilfelde ikke forestillet mig, at det ville vaere sa udmattende og
trgsteslast.

Lisa Kam

Bortfgrt af rumvaesener

Jeg ma jo nok indremme at jeg pa forhand havde frygtet det veerste. Ikke sa meget fordi jeg blev
indlagt i hgjhuset den 11'te september (undskyld, darlig vittighed), men dels pagrund af tidligere
traumatiske oplevelser og dels fordi jeg

generelt er meget bange for leeger og hospitaler. Jeg fik da ogséa hele turen med blodpraver,
elektrokardiogram, kikkert-undersggelse og fuld bedgvelse. Jeg blev udskrevet igen fredag den
13'ende, og var altsd indlagt i 3 dage. Bare for at fa

skiftet min sonde-slange.

Pa trods af ovennaevnte tidsmaessigt mildt sagt uheldige sammenfald, gik det hele heldigvis godt
og jeg fik en meget fin behandling af bade sygeplejersker og laeger. Og vigtigst af alt: Jeg havde
hjeelper med hele tiden, hvilket gav stor
tryghed. Nar man er fuldsteendig hjeelpelgs (men bestemt ikke hjeelperlgs!) og har lidt sveert ved at
kommunikere, er det betryggende at have en hjeelper med dag og nat.

Jeg meaerkede selvfglgelig ikke noget til selve indgrebet. De fgrte mig ad nogle lange gange og
ind i et koldt lyst veerelse uden vinduer, men ellers har jeg ikke rigtigt nogen erindring om hvad der
foregik. Det sidste jeg kan huske er at
jeg la pa en briks med meget kraftige projektarlys rettet imod mig og der stod vel 5-6 skikkelser
omkring mig. S& gav de mig et eller andet sa jeg faldt i dyb sgvn, og jeg har derfor ingen anelse om
hvad de efterfalgende gjorde ved mig.

Det var ligesom dengang jeg blev bortfgrt af rumveaesener. Pludselig stod de der, rundt om
sengen i mit soveveerelse. De var ca halvanden meter hgje, havde tynde lemmer og meget lange
fingre. Desuden et ovalt hoved med store mandelformede
gjne. Jeg rakte ud efter natlampen, for at fa et bedre indtryk, men jeg kunne ikke na den. Ved hjeelp
af anti-tyngdekraft, som de tilsyneladende fuldsteendigt kontrollerede, farte de mig op af sengen, ud
af vinduet og op gennem luften til et
kaempestort sglvglindsende rotererende tallerkenformet rumskib. En port dbnede sig ligesom i en
spiral da jeg naede derop. De farte mig ad nogle lange gange og ind i et koldt lyst vaerelse uden
vinduer, men ellers har jeg ikke rigtigt nogen
erindring om hvad der foregik. Det sidste jeg kan huske er at jeg l& pa en briks med meget kraftige
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projektarlys rettet imod mig og der stod vel 5-6 skikkelser omkring mig. Sa gav de mig et eller andet
sa jeg faldt i dyb s@vn, og jeg har
derfor ingen anelse om hvad de efterfalgende gjorde ved mig.

Men det er en helt anden historie.

Arne Lykke Larsen

Til ALS FORUM
Len- og anseettelsesvilkar for personlige hjeelpere

| den seneste tid har der vaeret sat fokus i tv pa personlige hjeelperes vilkar. Hovedparten af landets
kommuner aflanner personlige hjeelpere pa lgntrin 9, uanset uddannelse og baggrund. Jeg er sa heldig
at bo i Seeby Kommune, som i gvrigt ikke

havde haft borgere med min sygdom, far jeg fik min diagnose i foraret 1999. Efterhanden som jeg
blev svagere, blev det ngdvendigt for min kone at ga pa efterlan (fra januar 2000) for at hjeelpe mig
(jeg blev pensioneret 1. august 1996 fra en

stilling som skoleleder i Frederikshavn). Da jeg fik trakeostomi foretaget i august 2001, blev der
godkendt dggnhjeelp til mig. Jeg fik ansat fem personlige hjeelpere - alle social- og sundhedshjeelpere
eller -assistenter. Alle blev ansat med

aflgnning efter det lantrin, som de var indplaceret pa i deres tidligere anszaettelse pa plejehjem, dvs.
fra 15.-17. lgntrin, med mulighed for anciennitetsstigning til efterfglgende lgntrin.

| foraret 2002 kom der en melding fra Seeby Kommune om, at man “vist” havde veeret for flink med
lon- og anseettelsesforhold og muligvis ville gendre pa forholdene. Dette fglte jeg ville veere en
katastrofe for mig, idet hjeelperne naturligvis

meddelte, at de i sa fald formentlig ville veere ngdt til at sege andet arbejde. Jeg har nu haft
hjeelperne i 15 maneder, og kun én er udskiftet (pa grund af sygdom). Med min sygdom er det uhyre
ngdvendigt, at hjeelperne kender mig godt, og at

jeg ikke bliver tvunget til udskiftninger. Jeg ved fra andre patienter, at der mange steder er mange
udskiftninger, fordi hjeelperne er helt unge mennesker, som kun patager sig arbejdet i en kortere
periode forud for videreuddannelser,

udlandsrejser m.v.

Jeg skrev et brev til kommunen, hvori jeg fortalte om den - for mig - uholdbare situation, som jeg ville
komme i med flere skiftende hjaelpere. Nedenunder bringer jeg teksten pa de to skrivelser, som jeg
sendte til Seeby Kommune om min

situation.

Brev 1:

“Saeby, d. 13.-6-02.

Af min sagsbehandler, Kate Madsen, er jeg blevet orienteret om, at Seeby kommune gnsker indfart
besparelser pa Ilgnomradet vedrgrende mine personlige hjeelpere.

Netop i forbindelse med min sygdom kan det blive katastrofalt for mig, hvis man vil indfagre
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begreensninger pa dette omrade-og i det lange lgb kan det blive en dyr beslutning for Seeby
kommune.

Jeg vil kort beskrive min sygdom og dens fremtidige forlgb.

Jeg fik diagnosen Amyotrofisk Lateral Sklerose ( ALS) i juni 1999. Sygdommen er livstruende, og
gennemsnits levetiden er 2% - 3 ar efter diagnosen er stillet. Sygdommen er snigende. Farst
forsvandt kreefterne i heender og arme, dernaest i benene.

| sommeren 2001 fungerede mellemgulvs-og ribbensmusklerne ikke mere, hvilket medfarte, at jeg
havde store problemer med vejrtraekningen. Jeg havde da valget mellem at dg eller at fa foretaget
trakeostomi og blive koblet til en respirator. Da

jeg har veeret aktiv hele min tilveerelse ( veeret skoleleder ved 4 forskellige skoler fra mit 26. ar, samt
veeret ivrig motionist, 15 marathonlgb og adskellige motioncykellgb ), ville jeg gerne forleenge det
gode liv, jeg har haft, og fortsat

kunne fglge vore 5 bgrns karrierer og opleve mine 8 bgrnebgrn samt nyde samveeret med min kone.

Status i dag er, at jeg ikke kan bruge arme og ben og ma hjaelpes med alt, mades, barbering,
tandbgrstning, daglig hygiejne, toiletbesgg m. m. Jeg sidder i el-kgrestol, bliver transporteret i
handicapbil. Jeg er med andre ord afhaengig 24 timer

i dagnet af mine hjeelpere. Mine hjeelpere skal konstant overvage mig, og flere gange i dagnet skal
der suges slim op af luftrar og lunger, og mit udstyr omkring respirator skal konstant overvages og
renggres.

Sygdommens videre udvikling forlgber pa falgende made: Alle muskler i kroppen og hovedet lammes
totalt. Jeg vil ikke kunne spise, synke eller tale. | gvrigt skal jeg indlaegges p& Arhus kommunehospital
d. 8. September for at fa indlagt en

mavesonde. Endvidere har jeg for fa dage siden faet installeret en loftlift. De eneste funktioner der
ikke lammes er syn og hgrelse, hjernen vil fortsat fungere normalt.

Da jeg med tiden ikke vil kunne kommunikere med mine hjeelpere, er det livsngdvendigt, at mine
hjeelpere kender mig godt, og det kreever, at de har lang tids erfaring med mig, og at de er
uddannede social-og sundhedshjeelpere eller har erfaring

fra tidligere beskeeftigelse som hjeelpere.

Jeg har nu haft 5 hjeelpere ansat siden 2001 og har kun mattet udskifte en enkelt hjeelper (sygdom).
Ingen af mine hjeelpere gnsker at skifte job, og jeg haber at kunne beholde dem alle s& lang tid, jeg
lever. Da de blev ansat, fik de lgn pa det

lgntrin, de stod pa, da de forlod deres tidligere beskaeftigelse og har faet anciennitetsstigning, nar
tidspunktet for stigning indtraf. De 4 er ansat med 36 timers beskeeftigelse og en med 24 timers
beskeeftigelse, og tit har de matte patage sig

flere timer som aflgsere for kolleger ved sygdom og ferier og har accepteret, at der ikke var noget
overtidstilleeg.

Da jeg er sa svag som tilfeeldet er, er der mange situationer, hvor min kone ma traede til og hjeelpe
personalet, f.eks. ved toiletbesgg og andre forflytninger, hvor loftliften skal i brug. Pa plejehjem skal
der altid veere to personer til

betjening af loftlift. Det betyder, at min kone altid skal veere til stede i huset (ulgnnet).

Da hjaelperne nu er orienteret om, at kommunen gnsker at fastlase dem pa nuvaerende lgntrin, er der
flere af dem, der overvejer at sgge tilbage til deres tidligere omrade (plejehjem). Ligeledes kan de
heller ikke acceptere, at de ved sygdom ma
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ngjes med sygedagpenge, og ikke far den normale timelgn. Kommunen overvejer at beslutte, at alle
nyansatte skal aflannes efter lgntrin 9 uden hensyn til deres tidligere anseettelse og opnaede lgntrin
og uden mulighed for anciennitetsstigning.

Hvis disse ting bliver gennemfart, vil jeg ikke kunne fa kvalificeret arbejdskraft og vil kunne forvendte
hyppige udskiftninger af hjeelpere, som ingen erfaring har pa omradet.

Jeg er orienteret om, at man har brugt Arhus og Alborg som forbillede i forbindelse med besparelser
p& omradet, men den sammenligning kan man ikke foretage. Sével i Arhus som Alborg er de fleste
hjeelpere unge studerende fra lsereanstalterne.

Disse unge er tilfredse med en timelgn pa 9. lgntrin, og jeg ved fra medpatienter, at der er mange
udskiftninger af hjeelpere. | Seeby er der som bekendt ingen laereanstalter, og hvis jeg kun kan tilbyde
lon pa 9. lantrin, vil jeg fa hajst

ukvalificeret arbejdskraft. Kommunen vil kunne komme i den situation, at hiemmeplejen méa overtage
dagnplejen hos mig, eller anbringe mig pa kommunens plejehjem, hvor jeg skal overvages hvert minut
dggnet rundt af de ansatte der. Bliver dette

tilfeeldet, bliver kommunens udagifter i forbindelse med min sygdom flere tusinde kroner dyrere pr.
maned, end hvis man giver mine hjaelpere ordentlige lgnforhold. Jeg haber, at man vil tage den
pataenkte beslutning op til fornyet overvejelse. Jeg

har til dato vaeret meget tilfreds med kommunens behandling af mig og har rost kommunen bade i
skrift og tale over for andre med samme sygdom. Vi er i Danmark ca. 300 patienter med ALS, men
kun 15 har gnsket at forleenge livet ved hjeelp af

respirator.

Konklusion: @nsket er at hjeelperne forsat vil fA anciennitetsstigning og vil fa normal lgn ved
sygdom-og ikke blot sygedagpenge, og at nyansatte fortseetter med det lgntrin de stod pa ved
anseettelsen-og ikke indplaceres pa lgntrin 9 uden

mulighed for lgnstigning.

Mvh.
Kai Gori

NB.: Undskyld de mange ord, men ingen af ordene er overflagdige hvis politikerne skal have et
realistisk grundlag for at treeffe beslutning i sagen.”

Brev 2:

“Socialradgiver Kate Madsen har bedt mig redeggre for, hvordan mine hjeelpere bliver brugt pa en
normal hverdag,

- Dagen starter ca. kl. 8.00 med personlig pleje (tandbgrstning, barbering trakeostomipleje, og

morgentoilette), hvilket varer 60 - 70 min.

- Forflytning fra seng til el-kgrestol samt ventilering og sugning af slim fra lungerne, ca. 10 min.

- KI. 9.30 hjeelp til indtagelse af morgenmad (ikke selv i stand til at bruge haender/arme, og skal
derfor mades).

- | lgbet af formiddagen, toiletbesgg, hvor savel hjaelperen som min kone ma flytte mig fra

el-karestolen til toiletstolen og efter “ endt rengaring”, som hjeelperen ma fortage, tilbage til

el-karestolen igen (ca.20 min).

- Ca. 12.30 frokost, hvor jeg igen skal mades.

- Ca. 13.00 ggares Klar til middagssgvn (hjeelpes fra el-kgrestol til seng, af hjeelper og min kone.
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- Ca. 14.00 hjeelpes tilbage til el-karestol.

- Ca. 18.00 middagsmad (mades)

Ca. 21.30 klarggring til nattesgvn (tandbgrstning, trakeostomipleje) , forflytning med loftlift

fra el-karestol til seng (min kone assisterer, fordi man skal veere to til forflytning). Ventilering

0g evt. sugning.

- Hver anden time natten igennem, skifter hjeelperen udandingsventil, flexslange og svirvel ud med

tarre dele, da der dannes kondensvand, som ellers vil lgbe ned i lungerne. Endvidere skal der normalt

suges slim op og ventileres mindst et par

gange hver nat.

Et par gange om ugen er jeg i bad, hvor det er ngdvendigt, at der er to personer til stede, da den
ene skal sta og give luft, medens den anden bader mig. Endvidere

skal der ske

forflytning fra karestol til badestol og omvendt.

- Mine hjeelpere skal endvidere renggre alt mit respirationsudstyr mandag, onsdag, fredag.

Kuffertsug og fodsug tirsdag og torsdag (se bilag).

- Ovenstaende er de faste arbejdsopgaver, der daglig forekommer.

- Dertil kommer at der pludselig med fa min. varsel skal suges slim op af lungerne, da vejrtraekningen

pludselig bliver meget anstrengt. Af og til ma tuben ud af luftraret for at blive renset for slim, som

vanskeliggar vejrtreekningen. | denne

situation rengar min kone tuben (ma kun tage fa sek.) medens hjeelperen holder luftslangen hen til

hullet i halsen, sa jeg far en smule luft.

- Ved hosteanfald sker det af og til, at luftslangen falder af tuben, sa jeg ingen luft far. Alarmen pa

respiratoren gar straks i gang, og hjeelperne ma smide, hvad de har i heenderne for at seette slangen

pa plads igen, da jeg ikke kan undveere

luft i mere end ca. % min.

- Nogle gange i Igbet af dagen skal der suges slim op, og af og til skal jeg pa toilettet uden for de

fastlagte tidspunkter.

- | mange situationer er det ngdvendigt at der er to personer til stede, hvilket medfgrer, at min kone

kun forlader huset i ngdvendige aerinder (indkgb, posthus, apotek). Nar jeg skal transporteres i vores

handicapbil, er det ngdvendigt at

hjeelperen er med, idet jeg nogle gange har oplevet, at luftslangen kan hoppe af ved ujeevnheder i

vejen, ligesom slim slaes lgs og skal suges op .

- | gvrigt karer vi sjeeldent ud pa forngjelsesture, da rystelserne i bilen generer mig meget.

Ngdvendige ture der skal kares er f.eks. tandlaegebesgg, laeegekonsultation, kontrolindleeggelser i

Arhus, ved invitation hos venner og bekendte i

naermeste omegn. F.eks. besgger vi ikke mere vore barn i Ringkabing, Arhus og Kebenhavn, da

kareturene er ulidelige for mig.

- | den udstraekning hjeelperne ikke skal hjeelpe mig med et eller andet, hjeelper de min kone i hus og

have, idet hjeelperen ogsa skal erstatte mine arme og ben, og udfare noget af det arbejde, som jeg

normalt tog mig af. Jeg har pa& armen min

alarm, sa jeg hurtigt kan tilkalde hjaelp, hvis der opstar et problem.

- Efterhanden som min sygdom skrider frem, vil det veere ngdvendigt, at hjeelperen altid opholder sig

teet pa mig, da jeg hverken vil kunne tale eller kunne trykke pa alarmknappen.

- Min sygdom er pt. sa fremskreden, at den 24- timers hjeelp pr. dagn pa nuveerende tidspunkt, ikke

kan undvaeres. | gvrigt oplyste man mig pa Arhus Kommunehospital, at nr man fik foretaget en

trakeostomi, udlgste det automatisk 24- timers hjeelp

pr. dagn alle ugens 7 dage, sa lang tid man levede.

- Det vil vaere ganske uansvarligt, hvis min kone skal veere alene med mig, da der pludselig kan opsta

situationer, der skal to personer til at klare, f.eks. nar tuben pludselig skal rengares for slim eller jeg

pludselig skal pa toilet. Derfor
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er jeg normalt med i Seeby sammen med hjaelperen, nar min kone skal til byen i ngdvendige aerinder.
- Som man kan se af ovenstaende , opstar der dagen igennem flere uforusete situationer, som ikke
kan seettes i et tidsskema.

- | gvrigt vil jeg gerne henvise til vedlagte skrivelse af 13.06.02, som ogsa beskriver sygdommens
forlagb.

Med venlig hilsen
Kai Gori”

Socialforvaltningen i Seeby gik i gang med at lave en kontrakt, som skulle oprettes mellem mig og
mine hjeelpere. | princippet er man ansat pa 9. lantrin, men der er mulighed for at sgge om at fa
hjeelperne placeret pa et hgjere lgntrin (se s.

3). Nedenfor fglger de fire sider, som udger anseettelseskontrakten.

ANSATTELSESBREV TIL HIZALPERE
| henhold til servicelovens § 77

Oplysninger om arbejdsgiveren Oplysninger om hjeelperen
Cpr.nr.: Cpr.nr.

Navn: Navn

Adresse: Adresse:

Postnr./by: Postnr./by:

Oplysninger som pafgres af kommunens socialforvaltning:
kontonr. hvor udgiften skal bogfgres Registrant kontonr.

fast ansat 1 ansat tidsbegreenset 1 fra dato: til dato:

Timelgn hvor arbejdstiden tilretteleegges | samarbejde med arbejdsgiveren:
Timer pr. uge Ansat uden fast timetal 1

Opsigelsesvarsler for savel hjaelper som arbejdsgiveren:

0-3 maneders anseettelse 1 dags varsel pr. fulde maned fra begge sider

3-9 maneders ansaettelse 8 dages varsel fra begge sider

6-12 maneders anszettelse 14 dages varsel fra begge sider

Over 1 ars ansaettelse 14 dages varsel fra hjeelperen og 1 maneds varsel fra
arbejdsgiver

Aflgnning:

Aflanning udbetales som grundlgn pa alle timer, hvor der ikke ydes radighedstimer eller sygetimer.
Aflgnningen sker efter lgntrin 9 og udger pr. 1. april 2002 kr. 92,62 (Tf 100-1)

Radighedstimer udbetales med 75% af normal timelgnnen. Der ydes ikke tilleeg til disse timer. De
indgar i normal timeoptzelling svarende til A-kasse-regler. De udger pr. 1. april 2002 kr. 69,61 (Tf
628-0)

Aften/nat tilleeg udbetales sammen med normaltimer i tidsrummet fra kl. 17-06. De udger 1. april 2002
kr. 18.78 (Tf 419-1)
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Lordagstilleeg udbetales sammen med normaltimer lgrdag fra kl. 11-24. De udggar 1. april 2002 kr.
22,56 (Tf 535-1)

Sendagstilleeg udbetales sammen med normaltimer sgndag fra kl. 00-24. De udger 1. april 2002 kr.
41,34 (Tf 760-3)

Helligdagstilleeg udbetales sammen med normaltimer sgndage fra kl. 00-24. Skeertorsdag, langfredag
og 1. og 2. paskedag fra kl. 00-24. St. bededag fra kl. 00-24. Kristi himmelfart fra kl. 00-24. 1. og 2.
pinsedag fra kl. 00-24. Grundlovsdag fra

kl. 12-24. Juleaftensdag fra kl. 00-24 samt 1. og 2. juledag fra kl. 00-24. Nytarsdag fra kl. 12-24
samt 1. nytarsdag fra kl. 00-24. De udger pr. 1. april 2002 kr. 51,34 (Tf 665-0)

Anmeldelse af sygdom:

Pa 1. sygedag udfylder arbejdsgiveren blanketten “Anmeldelse af fraveer”, og sender side 1 til
lgnkontoret. Side 2 udfyldes af den sygemeldte, og sendes til lankontoret, nar den pageeldende
vender tilbage til arbejdet. Indsendelse af savel 1. og

2. side skal ske hurtigst muligt.

Barsel:
Arbejdsgiveren er fritaget for at betale dagpenge under barsel eller ved sygdom pa grund af
graviditet.

Sygdom/fraveer:
Den ansatte er omfattet af et kollektivt ansvar, dvs. at den ansatte sgrger selv for at skaffe aflgser i
forbindelse med fraveer pga. sygdom eller lign.

Arbejdsgiveren indbetaler sygedagpenge i de farste 14 dage af en sygdomsperiode, hvis hjeelperen
har veeret anset i mindst 8 uger eller beskaeftiget i mindst 74 timer inden for de sidste 8 uger. Efter 14
dages fraveer over udbetalingen til

dagpengekontoret. Opfylder hjeelperen ikke disse krav, sker udbetalingen fra dagpengekontoret fra 1.
dag. Lankontoret fremsender et dagpengeskema, som udfyldes og sendes til dagpengekontoret i
hjeelperens bopaelskommune.

Alle sygetimer fares i kolonnerne for sygdom hhv. normaltimer og radighedstimer. Ved sygdom péa en
normal vagt udbetales dagpengesatsen, ved sygdom pa en radighedsvagt udbetales satsen for
radighedsvagt. Dette skyldes, at sygedagpengetaksten er

hgjere end radighedstaksten. Der udbetales ikke tillaeg ved sygdom.

Taksten for sygedagpenge er den 1. april 2002 kr. 81,51 (Tf 270-0)

Ferie:
Ferielovens regler er gaeldende for omradet. Ferien udger i alt 5 uger ifglge Ferieloven. Hjeelperens
hovedferie skal normalt afvikles inden 30/9, og aftales i forvejen mindst 3 maneder far.

Hjeelperen har altid ret, men ikke pligt til at holde ferie, uanset om der er optjent feriedagpenge aret
far eller ej. Hjeelperen ma selv finansiere ferien, hvis der ikke er optjent ret til feriepenge.

Ferie optjenes i perioden 1/1-31/12, og skal afholdes det efterfglgende ar mellem 1/5-30/4.
Feriegodtgarelsen udger 12%:% af den optjente lan. Hjeelperen far tilsendt feriekort pa det optjente
belgb. Alle feriekort skal underskrives af
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arbejdsgiveren, inden feriepengene kan udbetales. Udbetalingen kan tidligst finde sted 1 maned far
ferien er planlagt.

Tavshedspligt:

Hjeelperen skal iagttage tavshed med hensyn til de forhold, som hun/han i medfar af sin stilling bliver
bekendt med, og hvis hemmeligholdelse af sagens natur er pakraevet eller bliver hende/ham
foreskrevet af arbejdsgiveren. Tavshedspligten

ophgrer ikke med udtraedelsen af stillingen.

Definition af radighedstimer:

Radighedstimer er timer, hvor hjeelperen efter aftale skal veere til stede og kunne tilkaldes, men ikke
udfarer egentlig arbejde. | radighedstimerne kan hjeelperen f.eks. laese eller sove. Hvis brugeren skal
vendes flere gange i lgbet i natten,

kan dette udlgse en aktivtime (normaltime), mens serveringen af f.eks. en kop te godt kan finde sted i
lgbet af en radighedstime. Dette vurderes sk@nsmaessigt i hvert enkelt tilfeelde.

Udfyldelse og aflevering af arbejdssedler:

Arbejdssedlerne udfyldes for en periode af gangen. Perioden for udfyldelsen af arbejdssedlen gar fra
den 16. | maneden til den 15. | den efterfalgende maned. Lennen udbetales den sidste bankdag i den
pageeldende maned. Arbejdsgiveren

underskriver og sender straks den udfyldte arbejdsseddel videre til socialradgiver Kate Wendelboe
Madsen

Ovennaevnte er godkendt af:
Arbejdsgiver Arbejdstager Seebe Kommunes socialforvaltning
Dato:underskrift Dato:underskrift Dato:underskrift

Kopi af Anseettelsesbeviset udleveres til hjeelperen. Kopi sendes til Seeby Kommunes
socialforvaltning. Hvis der opstar spgrgsmal vedrarende anseettelsen, kan arbejdsgiveren rette
henvendelse til kontaktpersonen i Seeby Kommunes socialforvaltning.

TILLAG TIL ANSATTELSESBREYV TIL HIALPERE
| henhold til servicelovens § 77

Arbejdsgiver:

Oplysninger om arbejdsgiveren
Cpr.nr.:

Navn:

Adresse:

Postnr./by:

Det er aftalt af hjeelper:
Oplysninger om hjeelperen
Cpr.nr.:

Navn:

Adresse:

Postnr./by:

Som er ansat hos mig skal aflannes pa et hgjere lgntrin end trin 9.
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Pageeldende indplaceres pa:
Lentrin:

Begrundelse for lgntrinsforhgjelsen:

Andre afvigelser ift. anseettelsen:

Ovennaevnte er godkendt af:
Arbejdsgiver Arbejdstager Seebe Kommunes socialforvaltning
Dato:underskrift Dato:underskrift Dato:underskrift

Kopi af Anseettelsesbeviset udleveres til hjeelperen. Kopi sendes til Seeby Kommunes
socialforvaltning. Hvis der opstar spgrgsmal vedrarende anseettelsen, kan arbejdsgiveren rette
henvendelse til kontaktpersonen i Seeby Kommunes socialforvaltning.

Private hjeelpere
| henhold til servicelovens § 77

OPLYSNINGSBLANKET
(Afleveres sammen med kopi af ansaettelsesbrev)

Navn: Personnr.:
Arbejdssted:

Navn pa pengeinstitut:
Reg.Nr.: Kontonr. (veer opmaerksom pa, at du ikke skriver dit kortnr.)

Skattekort vedleegges:
(x)

Hovedkort (original)

Bikort

Frikort (original)
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Dato: Underskrift:

Sker der aendringer i ovennaevnte oplysninger, bedes dette meddelt skriftligt

*

Ovennzevnte ansaettelsesskemaer er tradt i kraft pr. 1. oktober 2002. De hjeelpere, som jeg har haft
ansat siden august 2001, vil ikke blive bergrt af de nye ansaettelsesvilkar, men fa deres
anciennitetsstigninger, nar den tid er.

| sidste nummer af ALS-FORUM havde min niece, Bine Gori, skrevet en artikel, hvori hun satte fokus
pa de rigtig mange kommuner, der ikke levede op til deres ansvar over for ALS-patienter, der havde
behov for forskellige hjeelpemidler. Jeg er i

den heldige situation, at jeg bor i Seeby Kommune, som har forstaet, hvad ALS-sygdommen kraever
af mange forskellige hjeelpemidler. Jeg kan f.eks. naevne, at dagen efter, at jeg havde fremsat gnske
om en el-kagrestol, blev en fabriksny stol

leveret. Ved samme lejlighed fik jeg jo behov for en handicapbil. En uge efter, at jeg havde sggt
kommunen om en handicapbil, sendte kommunen en indstilling til Nordjyllands Amt om tildelingen af en
sadan. Amtet modtog kommunens indstilling en

mandag, og allerede lgrdag i samme uge forela godkendelsen til kab af en Citroén Jumper i vores
postkasse. Mandag i den efterfalgende uge bestilte vi den nye Citroén hos forhandleren i
Frederikshavn. Bilen blev omgaende sendt til et

specialveerksted i Sindal for at fa foretaget de ngdvendige aendringer og isat en lift. To uger efter, at
veerkstedet var gaet i gang med aendringen af bilen, blev den leveret til os. Dvs. at fra jeg fremsatte
mit gnske om en handicap-bil, til den

stod klar i vores indkarsel, var der gaet fire uger. Alle andre hjaelpemidler, som jeg har haft behov for,
f.eks. loftlift og toiletstol, er blevet leveret enten samme dag eller kun fa dage efter, at jeg har
fremsat gnsket.

Jeg haber for mine medpatienter, at deres respektive kommuner stiller samme vilkar til radighed, som
jeg har nydt godt af her i Seeby Kommune. | modsat fald lever kommunerne efter min opfattelse ikke
op til deres ansvar over for den

patientgruppe, som er sa hardt ramt af en frygtelig sygdom.

Med venlig hilsen

Kai Gori

Til ALS FORUM
Status efter ét ar med trakeostomi
For én maneds tid siden var jeg indlagt pa Respirationscenter Vest til den halvarlige kontrol. Da jeg

skulle hjem efter de saedvanlige tre dages forlgb, spurgte Saren (overlaegen) mig om mit indtryk af
tilveerelsen med trakeostomi efter de 15
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maneders forlgb, der var gaet siden operationen i august 2001. Han sa gerne, at jeg skrev om mit
indtryk herom i ALS FORUM.

Jeg har veeret respirationscentret dybt taknemmelig for, at de godkendte, at jeg fik foretaget en
trakeostomi. Pa den made har jeg faet foreeret til dato mindst ét ars ekstra levetid. Hvis jeg taenker
tilbage pa det ekstra levear (som

forhabentlig bliver til mange flere), har der veeret utrolig mange ting, som jeg ngdig ville have
undveeret: Julen 2001, hvor alle vore fem bgrn var hiemme med koner, keerester og barn, i alt 18
personer. To barnedab i Kabenhavn med ét ars

mellemrum. Mange telefonsamtaler med vore bgrn. Muligheden for at falge med i deres livsforlgb og
karrierer (to jurister, to arkitekter og en gymnasieleerer). Som sportsinteresseret fulgt med i tv med
bl.a. skisporten i januar/februar, VM i

fodbold, Tour de France, Italien Rundt og Spanien Rundt. Desuden lyttet til vores mange CD'ere med
klassisk musik og opera samt lyttet til lydbgger. Vidunderligt samveer med min elskede kone, som jeg
har veeret gift med i cirka 45 ar. Endvidere

nydt den dejlige sommer, vi har haft i ar. Og mange andre gode oplevelser.

Alle disse ting var jeg gaet glip af, hvis ikke jeg havde faet respiratorhjaelp.

Jeg har hagrt om medpatienter, der har besluttet sig til ikke at fa respiratorhjeelp, fordi de ikke kan
acceptere den hjeelpelgshed, som ALS-sygdommen medfarer, og ikke kan acceptere den totale
afhaengighed af de personlige hjeelpere. Min situation

er i dag ogsa den, at jeg er totalt hjeelpelas, men hovedet fungerer tilfredsstillende, og jeg vil ikke
undveere samveeret med min kone og kontakten med mine bgrn. Alt er da ikke guld og grenne skove
(sugning, ventilation m.v.), men er alligevel

betydningslgse i forhold til mine oplevelser.

Hilsen Kai - og Rita

Arhus d. 7. Oktober 2002

Temaatften i ALS-gruppen Vestjylland

Torsdag d. 31. Oktober 2002 kl. 19.00 - ca. 22.00

Vejrtraekningsproblemer i forbindelse med ALS-sygdommen ved overleege Sgren Gellett fra
Respirationscenter Vest pa Arhus Kommunehospital

Saren Gellett vil bl.a. praesentere Respirationscentret og deres tilbud, gennemga symptomer som
forekommer ved vejrtraeksbesveer, hvilke muligheder for afhjeelpning der findes og kan tilbydes, de
praktiske foranstaltninger ved respiratorvalg.
Der vil veere mulighed for at stille spargsmal.

Vi haber ogséa at personer med respirator mader op og videregiver deres erfaringer, saledes at de
der endnu ikke er kommet til det punkt, vil kunne drage egne konklusioner om et liv med respirator.

Mgdet afholdes:
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Kollektivcentret (dagligstuen i plejeafdelingen)
Bytoften 73, Tjarring
7400 Herning (Nord)

Der serveres en bid brgd samt kaffe/the i lgbet af aftenen.

ALLE ER VELKOMNE

Tilmelding senest 25. Oktober 2002 til:
Tommy R. Pedersen - tIf. 9726 6607 eller e-mail witope@pedersen.mail.dk
Lisbeth Sander - tIf. 8948 2222 eller e-mail liha@muskelsvindfonden.dk

Til personer med ALS og pargrende pa Fyn
Arhus d. 16. Oktober 2002.
Generalforsamling og Anekdoter fra muskelsvindfondens historie v/Evald Krog

Pa generalforsamlingen gennemgas arets aktiviteter, der indsamles idéer til det kommende ar, og det
besluttes hvem der vil vaere kontaktperson pa Fyn.

Til dette ars generalforsamling har Evald Krog givet tilsagn om at komme. Han vil fortaelle sma
anekdoter fra sin tid som formand for Muskelsvindfonden - glaed dig til dette opleeg

Vi har en meget trofast kerne som har veeret med i gruppen i flere &r, men de kan stadig huske
hvordan det var at komme farste gang, og de og deres pargrende vil med stor gleede byde nye
velkommen.

Sa hvis du har lyst og energi synes vi, du skal komme til

Generalforsamling med opleeg
tirsdag d. 5. November 2002
fra kl 19.00 til ca. 22.00

o

pa
Tarup Gl. Preestegard
Preestegardsveenget 51
5100 Odense NV

Der serveres en let anretning til en pris af 10,- kr. pr. person

Tilmelding bedes foretaget senest d. tirsdag d. 29. oktober 2002 til:
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Birthe B. Jensen pa telefon 6594 1564 - email: BBJ@kielberg.as eller

Lisbeth Sander, Muskelsvindfonden pa telefon 8948 2222 - email: liha@muskelsvindfonden.dk

TILVARELSEN FOR RESPIRATIONSBRUGERE.
PRASENTATION

Mit navn er Henrik Wendt Jensen. Jeg er 45 ar gammel, gift og far til fire bgrn pa 22, 19, 12 og 9 ar.
Fra jeg var 37 ar, har jeg vaeret ramt af den neuromuskuleere sygdom ALS. | dag er jeg praktisk
taget totalt lammet og fuldsteendig afthaengig

af hjeelp og hjeelpemidler, som f.eks. kommunikationscomputer og spising gennem en sonde i maven.
De sidste to ar har jeg saledes ogsa veeret afhaengig af respirator om natten, mens jeg om dagen
selv treekker vejret med hjeelp fra en

ventilationspose nu og da.

Min kone og jeg bor med de to mindste barn i eget hus. Vi har hjeelp dggnet rundt af et vagthold
medicinstuderende.

RESPIRATOREN

Fra starten har jeg holdt mig velinformeret om sygdommen og dens sandsynlige udviklingsforlgb. Det
har gjort,

at jeg lige fra begyndelsen har vaeret konfronteret med alle de forskellige spgrgsmal om behandling
0g

hjeelpemidler, der ville opsta hen ad vejen. Herunder naturligvis ogsa om, at der pa et tidspunkt ville
opsta

vejrtraekningsproblemer og behov for respiratorhjeelp. Disse oplysninger fik jeg fra ALS foreninger i
USA, hvor

man er meget dben med information og behandlingsmuligheder.

Her ligger en af patientorganisationernes stgrste opgaver i at formidle en fuldsteendig aben
information om

sygdom, behandlings- og hjeelpemuligheder. Dels som en direkte stgtte og dels som etmiddel til at
bryde

behandlersystemets traditionelle lukkethed. Personligt har jeg madt en fuldstaendig velvilje fra lseger
og hele

behandlersystemet. Men hvordan var det gaet, hvis jeg ikke selv havde haft og i forvejen givet udtryk
for

kendskab og stillingtagen til problemerne?

Abenhed om sygdommens karakter er ogsa en forudsaetning for,at omgivelserne kan omgas den
handicappede

pa en naturlig made.

Der har veeret en del diskussion om berettigelsen af respirator og andre livsforleengende
hjeelpemidler. Feelde

eller frelser? Indgreb i naturens orden? Hvad er et liv pa teknikkens preemisser? Masse af sindrige
problemstillinger og betragtninger.

Det er egentligt meerkeligt, at et sa personligt og individuelt spargsmal i den grad kn veere genstand
for
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almindelig diskussion. Strengt taget er den eneste offentlige interesse i sagen spgrgsmalet om
betalingen. Og
den haralligevel kun de faerreste mod pa at diskutere.

For den direkte bergrte, der alene med virkelig vaegt kan overveje problemet, stiller spargsmalet sig
anderledes

og langt mere enkelt. Udgangspunktet er ikke respirator eller ej, men om lyst til livet eller ej. Har du
mod pa

tilveerelsen pa trods af dine handicaps, er stillingtagen til respiratoren et underordnet teknisk
spgrgsmal, der

aldrig kan blive tungen pa veegtskalen.

Det er nok forbindelsen til intensivafdelinger, transplantationer og dgdskriterier, der har kastet en
skygge af

drame over respiratoren, som er helt ved siden af dens funktion som hjeelpemiddI for fysisk
handicappede. Lad

os fa afdramatiseret respiratoren til det hjeelpemiddel den er pa linie med, den eldrevne karestol og
kommunikationscomputeren.

For mig l& beslutningen om at ville have respirationshjeelp, nar den tid kom, altid lige for. Fordi jeg pa
intet

tidspunkt har veeret i tvivl om, at jeg fandt mit liv veerdifuldt. Og altid har fglt mig som et aktivt,
fuldgyldigt og

accepteret medlem af min familie. Den har ikke pa noget tidspunkt eller p4 nogen made forsggt at
diskutere

eller pavirke denne afgarelse. Men stgttet den.

Afgarelsen matte ikke alene veere min egen, men var i realiteten umulig at diskutere med de
pargrende, hvis de

ikke var indstillet pa at motivere mig til at leve videre. Enhver antydning af tvivl over for min indstilling
havde

veeret et spgrgsmalstegn ved mit liv, som uundgaeligt ville have belastet forholdet til mine
allernsermeste for

altid. Og det ville ikke have veeret bedre, om det var kommet fra laeger eller venner. Konflikten mellem
mit liv

og andres synspunkter ville altid veere for voldsom og alligevel stamme fra hensynet til min naermeste
familie.

Man kan leere at acceptere sine handicap, men aldrig at man ikke skulle veere veerd at holde i live.

Ved en fremadskridende sygdom, hvor respiratorproblemet melder sig sent i udviklingsforlgbet, er der
rg

lejlighed til at opleve og tage stilling til tilveerelsen som handicappet. Og har man mod pa den, kan jeg
ikke se, at

respiratoren er noget specielt at betaenke sig pa, hvis man ellers kan fa den ngdvendige hjeelp. Den er
enormt

upraktisk, men ikke noget drama.

| de mere spekultive stunder kanman godt lege med tanken om, hvilke af ens handicap man helst ville
undveere,

hvis man pludselig stod med Alladins lampe. Og i den tankeleg har jeg endnu ikke valgt at slippe for
respiratoren.
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Ganske vist kan den konstante tilstedeveerelse af vagter, som er ngdvendig i mit tilfeelde, foruden at
veere en

hjeelp ogsa veere en belastning. Isaer for familien. Men ogsa uden respiratoren ville vi veere afhaengig
af meget

hjeelp.

Betydningen af at tage stilling til spargsmalet til respirator og meddele det til omgivelserne, viser den
made, jeg

fik min pa.

Efterhanden, som min vejrtraeking blev svagere, skete der ikke noget videre far der pludselig en dag
opstod en

forhindring, den ikke kunne klare. Og sa 13 jeg pludselig der og var bla i hovedet uden mulighed for at
kunne

beslutte noget som helst. Heldigvis gik det godt, men pa det punkt burde vi have veeret meget bedre
orinteret om

og forberedt pa, hvorledes denne situation kunne opsta. Bagefter gik det nogenlunde med igen at
treekke vejret,

i hvert fald i et stykke tid.

Pa den made blev jeg nok tilsluttet respiratoren tidligere end strengt ngdvendigt. Og set i bakspejlet
var det ikke

sa darligt endda. Der er nok en tendens til at man stritter imod tilbageskridtene og udskyder brugen
af

ngdvendige hjeelpemidler. Det hjeelper jo ikke i den sidste ende, og giver kun ekstra besveaer
undervejs.

Her pavirkes man uundgaeligt af omgivelserne, fordi man sa ngdig vil veere til besveer eller isoleres,
hvis de

viser modvilje og treekker sig vaek pa grund af respiratorens stagj og uhandterlighed. Resultatet bliver
da let et

ungdvendigt dgje med selv at reekke vejret alene fordi respiratoren er upraktisk. Bare den dog var
noget mindre

og mere lydlgs.

LIVSKVALITET

bliver sdledes det centrale spargsmal. Den er for mig forbundet med tre forhold i taet samspil. Et
grundleeggende
velbefindende, meningsfyldte aktiviteter og deltagelse som selvsteendigt menneske i et feellesskab.

Nar man bliver alvorligt handicappet pavirkes alle disse faktorer. Hidtidige vaerdier gar tabt og nye
livskvaliteter ma etableres ved en indsats fra alle involverede. Indhold i tilvaerelsen i livet er ikke noget
man far,

men noget man finder og skaber.

Handicap betyder fgrst og fremmest behov for hjeejp. Og den rette hjeelp er afggrende for det
grundleeggende

velbefindende, som er en forudsaetning for lysten til at give sig i kast med noget som helst.
Det geaelder om at kunne fa luft, at vaere smertefri, ikke for treet, angst, nervgs eller nedtrykt.
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For mig er afheengigheden af hjeelp nok upraktisk, men ikke en psykisk belastning. Det bliver den
farst, nar den

tydeligt er forbundet med utadlmodighed og uvilie. Og her er teknikken naturligt mere taknemmeligt end
mennesket. Den sukker eller vrisser aldrig.

Men hjaelpen ma finde sin graense. Ellers maser den sig ind pa selvsteendigheden, feellesskabet og
udfoldelsesmulighederne og aeder al livskvaliteten i den anden ende.

Naturligt overtager andre de fysiske opgaver, man ikke laeengere magter. Men hermed stopper det
desveerre

sjeeldent. Vores langsomhed bringer let andre til ogsa at disponere for os. Over vor tid, vore penge
og alt andet.

Bestemme hvad vi vil og skal. Hele denne proces peger mod at seette os ud af spillet. At fijerne den
vaesentlige

del af livskvaliteten, der er forbundet medaktivitet i et misforstaet forsgg pa at veere hjeelpsom. Man
hjeelper

ingen ved at hjeelpe dem af med deres funktioner, men ved at afhjeelpe deres fglelse af at veere
overflgdige. Det

er forkert at tro eller skyde sig ind under, at den fuldsteendigt hjeelpelgse ifalge sagens natur ma veere
pligtfri.

Nar ens handicap er sa omfattende, at man ma opgive arbejdet, koncentreres kraefterne naturligt om
de

funktioner, man har og kan magte i familien og i forhold til venner og bekendte. Her er kravene ikke
sterre, end

man kan klare at fglge med, hvis vel ar maerke alle parter er indstillet pa at udvise den ngdvendige
talmodighed.

Med den steerkt begraeensede kapacitet kraever det en koncentration af indsatsen mod det vaesentlige,
det som

interesserer og paskegnnes. Mine ideer, meninger, rad og beslutninger er lige sa vaerdifulde og nyttige
som alle

andres.

Jeg var tidligere meget fysisk aktiv som sportsmand, gar det selv mand osv. Nu, hvor alt hvad jeg kan
er at se,

at hgre og at teenke, bliver udfoldelsesmulighederne reduceret. Tilbage er roller som beslutningstager,
radgiver,

opdrager, inspirator, kritiker, stagtte osv. Alle sammen opgaver uden nogen fysisk indsats. De er de
eneste jeg

magter, og bliver hermed hele den mulige aktive tilveerelse. Den eneste reelle og vedvarende kvlitet

ligger i
nyttige garemal. For andre eller i bestreebelsen pa at gare det selv.

Jeg kan selv styre vor gkonomi, lave selvangivelse og korrespondere med venner, sociualforvaltning
og leege.
Skrive festsange og julehilsener. Rade om de store indkab og diskutere bagrnenes valg af skolefag og
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studieplaner. Sige mine meninger om deres vilde ideer og stgtte dem, der er mere hold i. Hjeelpe
bgrnene med

deres lektier og trgste dem, nar der er noget galt. Og sa har jeg den fordel, at jeg naesten altid er
der, nar de vil

mig noget.

Alle disse aktiviteter er udelukkende betinget af evnen til at meddele sig. Ogsa her er jeg imidlertid
fuldsteendig

afhaengig af teknikken i form af min computer. Uden den ville jeg veere afskaret fra hele min aktive
tilveerelse.

Jeg lever altsa i flere henseender pa teknikkens betingelser. Men hvem kan egentlig sige sig fri for
det i dag?

Vi keemper jo alle mod den udfordring, der bestar i at fungere fornuftigt i forhold til den moderne
teknik. Jeg faler mig i hvert fald ikke som en robot af den grund.

At kunne deltage aktivt i familien pa denne made betydeer for mig at jeg udfylder en plads, at jeg ikke
kun er en belastning. Og det er meget vigtigt for selvrespekten i det lange lgb. Jeg bilder mig ogsa
ind, at det er nyttigt.

For min yngste dreng sagde enggang: Vi har to problemer her i huset. Det ene er, at far ikke kan. Og
det andet er, at det kan vi andre heller ikke.

Det har dog eendret sig meget. Det er ogsa livskvalitet at se, hvordan de efterhanden leerer at klare
sig selv.

Lappe cyklen, szette juletreeet pa fod og reparere mange andre smating. Mange gange efter mine
sma sedler med tips og anvisninger

Eller se, hvordan min lille pige griner af sine kammerater og leerere, der tror at hendes far hverken
kan hgre eller forsta noget. Hunfar i hvert fald aldrig problemer med et naturligt forhold til
handicappede.

Og at de spgrger mig, om de ma tage sig en sodavand og som regel retter sig efter hvad jeg siger.

Jeg prover bevidst, at drage mine bgrn ind i min hjeelp. Beder dem rette mine haender, lgfte mine ben
osv. For at de kan holde kontakten til mig og for ikke at bliuve isoleret med den fremmede hjeelp i mit
eget hjem.

Den lille kontakt til computeren er blevet den store kontakt til livet, men kunfordi vi har strammet os an
i vor omgang med hinanden. Vil vi spare os den ulejlighed, kan vi lige sa godt spare udstyret ogsa.
Deter den personlige indsats, som teeller. Og som har fastholdt kontakten med min kone i alle de
spogrgsmal, aegtefeeller nu har at tale om. Denne mulighed er grunden til familiens bestaen i vores
ekstreme situation.

Og her er teknikken og respiratoren livsvigtige elementer. Ikke en garant for tilveerelsens veerdi. Men
en trofast hjeelper, der sikrer det liv, som kun vi selv kan sikre kvaliteten.

Henrik Wendt Jensen, 17.6.89.

Aben kommentar til Arne!
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Kaere Arne!

Jar har med stor interesse laest om dine betragtninger med laengden pa din, og hvad sadan en ellers
kan give af genvordigheder. Nu har du jo hverken min alder eller erfaring i at bruge sadan en. Jeg er
jo bade aeldre af ar, og har haft sygdommen

i leengere tid. Dermed har jeg helt klart mere erfaring i at bruge den. Du kan bare spgrge mine
hjeelpere, som med stor interesse ser pd, nar jeg bruger den - de er faktisk ret flinke til at hjeelpe, sa
jeg far mest forngjelse af den. Det kan jo

stoppe til, sa der intet kommer ud af den.

Men da jeg fik min, ja, det er faktisk kun 3 ar siden, strittede den ligesom din lidt voldsomt, og det
kunne veere lidt vanskeligt at styre den. Hvis jeg ikke passede p&, smuttede den let ud og kom i
klemme, men med tiden blev jeg bedre til at

styre den. Men alt det skal vi jo alle igennem, far vi leerer at kontrollere den. Leengden pa min var vel
ca. den samme som pa din, da den var ganske ny. Jeg blev hurtigt flink til at bruge min (det er jeg i
avrigt stadig), og lige fra farste

dag var der gang i den 4 gange dagligt.

Jeg kan kun give dig ret i, at den bliver noget slidt med tiden, men det er der rad for. Da min
begyndte at haenge lidt, fik jeg simpelthen en ny sat pa. Og her kommer det smarte, jeg fik ganske
enkelt en aftagelig. En der der kan tages af, nar

den ikke bruges, og nar jeg far brug for den , kommer hjaelperne simpelthed med den og skruer den
pa. Ganske fiks, ikke. Det er en glimrende ordning.

Arne, du fortaeller om en fakir der kan baere 30 kg i sin. Det er jeg helt sikker pa at min ikke kan eller
vil. En sen aften for et par ar siden, mens den var ganske ny, tabte jeg nemlig en flaske med kun 200
ml. ned pa den, og sa faldt den

ganske enkelt af, og da jeg ikke havde en reserve hjiemme, matte jeg vente til naeste morgen med at
fa en ny sat pa. Den var ikke let at saette i, fordi der var gaet omkring 10 timer siden, den faldt af.
Men efter en halv times bakseri lykkedes

det laegen og to sygeplejersker, at fa udvidet hullet s& den kunne komme pa plads. Stor var min
overraskelse, da jeg s3, at det bare en knap. Men den flinke sygeplejerske forklarede sa, at det var
meget smartere, for jeg kunne bare saette den

pa, nar trangen meldte sig. Ikke mere ukontrolleret stritteri. Sa nu seetter jeg den bare pa, nar
hjeelperne kommer med den, og tager den af efter brug. Sa renser de den godt, og haenger den pa
plads til naeste gang, den skal i brug.

Senere samme ar, mens vi var pa ferie i Hornbaek, blev den ganske slap i det, og Jytte mente, at nu
treengte den til at blive skiftet. Men hvor tager man hen, nar man er pa ferie? Vi valgte Helsingar. Det
var desveerre en lgrdag, og den unge

kvindelige laege var ikke sa erfaren i omgangen med sadan en. Hun havde heller ikke et stort udvagt
at veelge imellem. Faktisk havde hun kun en model liggende , og det var ikke lige en, der passede sig
for en midaldrende herre fra Midtjylland.

Maske var det en speciel model til nordsjeellandske strandlgver, for den strittede i fuld leengde
vandret ud hele tiden. Det var lidt pinligt. Iseer da det jo var sommer, og det kunne tydeligt ses
igennem mit tynde sommertgj. Men hun havde kun

den samme, og hun kunne godt lide netop det dessin.

Nu var det helt udelukket at kare tur pa stranden i mini-crosseren. Det matte jeg ikke for Jytte.
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Den duede for sa vidt udmaerket til sit formal, men det var for meget. Selv om natten kunne den
tydelig ses igennem dynen.

Dagen efter prgvede vi at tape den fast til maven, men nej den var ikke til at styre i sommervarmen.
Gode rad var dyre. Men til sidst ringede vi til Arhus og fik tilsendt den velkendte model, som kunne
tages af, nar den ikke skulle bruges.

Det gav resten at ferien et lidt mere afslappet praeg.

Arne, nar du engang far sadan en fin model til voksne, er jeg sikker pa at en af mine dejlige hjaelpere
gerne vil komme til Odense et par dage og leere dine hvordan man bruger sadan en til alles
tifredshed. Ah, nej forresten - jeg tror, at

Jens Hansen har en sonde af naevnte model, s& maske er det lettere, hvis han og Birgit lige smutter
over og hjeelper jer igang med den. De har efter hvad jeg hagrer masser af erfaring med at bruge den
til alles tilfredshed.

Venlig hilsen

Jens Harhoff

Tab og vind

med muskelsvind. Sadan gik vi af og til rundt og sagde i, omend grovkornet, spgg i min
barndom. Nu er det ligesom ikke sa sjovt leengere. Jeg synes faktisk ikke det er seerlig sjovt
at have ALS. Mange af os bruger humoren, ironien, sarkasmen og satiren. Maske ikke s& meget
som midler i kampen mod sygdommen, for der gar det trods alt nok hverken fra eller til, men
for at lasne op pa en hverdag med besveerlige og tidskraevende (tidligere trivielle) garemal.
Men helt gerligt; det er altsa ikke sjovt at have ALS!

Det er ikke sjovt at sidde hele dagen i en karestol. Det er heller ikke sjovt at
skulle op og haenge i en lift hver gang man skal forflyttes. Det er ikke specielt sjovt at
blive madet med en ske — og hele tiden fa maden i den gale hals. S& er det lettere at fa
sondemad — men sjovt, det er det nu ikke. Det er faktisk heller ikke sjovt at treekke vejret
gennem en maske. Er det mon sjovt at veere tracheostomeret? Jeg tror det ikke.

Det er ikke sjovt at omgivelserne ikke forstar hvad man siger, og det er heller ikke
sjovt at det tager 20 minutter at skrive en kort besked eller et lille email pa computeren.
Det er ikke spor sjovt at kaste op 3 gange om dagen fordi halsen er slimet til. Det er ogsa
sveert at se det sjove i at bide sig i tungen, i kinderne og i underleeben. Det er ikke sjovt
kun at sove én time af gangen og det er ikke sjovt at skulle vendes i sengen.

Det er heller ikke sjovt at have kramper og spasmer i benene nar man ligger i sengen
om natten, og det er ikke sjovt at veere ved at glide ud af karestolen pa grund af klonus i
fadderne. Og det er ikke sjovt at benene hele tiden vil krydse, at armene hele tiden krydser
og at haender og fingre hele tiden er krampagtigt knyttede.

Sa er der ogsa de mere personlige ting. Jeg kan fx stadig ikke se det sjove i at tisse
i en kolbe. Faktisk er jeg aldrig blevet rigtig god til det der med kolber; kan man tage det
pa aftenskole? Maske skulle jeg preve et uridom? Jeg var dybt imponeret af Julius' malende
beskrivelse i et tidligere nummer af ALS-Forum. Uden at det skal lyde som om at jeg taler af
erfaring ville jeg umiddelbart have troet at alene den indledende aftarring med hartarrer
ville koste mindst 700 norske kroner pa en "klinik” ude i byen. Kinky stuff, siger jeg bare.
Men jeg taler som sagt ikke af erfaring....

Og hvad sjovt er der egentlig ved at sidde pa et baekken i sengen eller i karestolen?
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Ja, jeg kan simpelthen ikke se det! | det hele taget har jeg lidt sveert ved at se hvad
Freudianerne (eller er det Jungianerne?) ser i at have affgring, men dem om det. Pa den anden
side ma jeg indremme at det nu er en af mine vildeste fantasier at prgve at sidde pa et helt
almindeligt toilet igen. Ja undskyld jeg siger det, men teenk engang at hgre lyden af egen
affgring bryde vandspejlet i en elegant creme-farvet svensk Ifg porcelains-kumme. Ren poesi,
men det bliver nok ved drgmmen.

Man kan vaenne sig til meget, men jeg tror nu alligevel aldrig at jeg kommer til at
synes at det er sjovt at blive tgrret bagi. Jeg karte rent ud sagt rundt med lort i bukserne
i et par maneder fordi jeg ikke kunne gare det ordentligt selv, og fordi jeg ikke kunne
overvinde mig til at bede andre om at ggre det. Bagefter kan jeg godt fgle mig lidt dum (ikke
mindst nar jeg fortaeller om det), for sa slemt er det jo heller ikke, men jeg ville nu
alligevel gnske at jeg selv kunne klare det. Jeg ville ogsa inderligt gnske at jeg selv kunne
ga i bad. Det er altsa ikke sjovt hver aften at blive badet af en hgj ken slank lyshéaret
21-arig pige.

Ja ja, ok ok, det sidste synes jeg faktisk er ret sjovt (hee hee....).

Arne Lykke Larsen

ALSFORUM 79

Amyotrofisk Lateral Sklerose - Motor Neurone Disease

Af og for personer med ALS, venner, pargrende og andre

Interesserede
Indleeg sendes til Birger Bergmann Jeppesen pa: bbj@post5.tele.dk
eller Paeregrenen 119, 5220 Odense S@

Forudgaende numre kan ses pa http://homeb5.inet.tele.dk/bbj/Alsforum.htm

1. Hvorfor rammer ALS? Arne Lykke Larsen.

2. Hornbaek. Jens Harhoff.

3. Livet er dejligt trods livstruende sygdom. Kai Gori.

4. Startprocedure og checkliste for Boeing 767. Arne Lykke Larsen.
5. Livserfaring. Hans Walter Biirger.

6. Uden at kunne rgre en finger... Lars Krogh.

7. ALS — A Disability or a Fatal Disease? Cheryl Carter New.

Hvorfor rammer ALS

Den nyeste ALS-forskning, som jeg ved et fuldsteendigt uforudsigeligt tilfeelde selv har

udfart, demonstrerer uafviseligt at ALS altovervejende og hovedsageligt rammer personer som i
forhold til gennemsnittet af befolkningen blandt andet udmeerker sig ved at veere:

1. rolige og velafbalancerede

2. mere intelligente

3. hgjere og flottere

4. mere aktive

5. mere interessante
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6. mere optimistiske

7. tillidsveekkende

8. mere livsglade

9. smukkere og mere sexede

10. mere afslappede

11. mere skarpsindige

12. mere positive

13. mere humoristiske

14. mere atletiske

15. @&rlige og retskafne

16. mere dybsindige

17. mere velformulerede

18. selvudslettende og ydmyge

19. mere tilfredse

20. mere omgaengelige

21. velorienterede og vidende

22. mere selvstendige

23. mere selskabelige

24. hjertevarme og omsorgsfulde

Og desuden mere flinke og rare, mere charmerende, mere hjeelpsomme, mere venlige og i det hele
taget mere sympatiske. Var der nu noget jeg glemte? Naeh jo, hvorfor rammer ALS mon
hovedsageligt personer som i forhold til gennemsnittet af befolkningen udmeerker sig ved at
veere yderst beskedne....

Godt Nytar!

Arne Lykke Larsen

Emne:

forum

Dato:

Thu, 2 Jan 2003 19:47:54 +0100

Fra:

"Jens Harhoff" <mjjharhoff@mail.tele.dk>

Til:

<bbj@post5.tele.dk>

Hornbaek

Sa er jul og nytar overstaet, sa nu er det vel pa sin plads at fortalle om min sommerferie. Ikke fordi der skete
andet, end at det regnede rigtig meget et par af dagene, og vi kom naesten lige sa blege hjem, som vi var far
ferien. Sa i stedet for at nyde sommerhus og strand, var vi kulturelle. Eller rettere - vi pravede at veere det. Det,
der kan veere interessant i denne forbindelse, er at forteelle om de steder vi var og deres venlighed overfor
handicappede i karestol.

Vi var igen i ar i Hornbaek, sa de steder jeg vil forteelle om ligger naturligvis i Nordsjeelland.

Den farste dag med godt vejr besggte vi Fredensborg Slot. Det kan jeg kun anbefale. Der er kun et enkelt sted i
Orangeriet man ikke kan komme i karestol, men man kan se det oppefra. Bade slotsparken og urtehaven er et
besgg veerd. Det skal dog anbefales at tage guidet rundtur. Ellers kan man i gvrigt ikke komme i urtehaven og
Orangeriet. Om vi i karestol kan komme ind pa selve slottet, nar det er abent, skal jeg ikke kunne sige, men jeg
tvivler pa det. | kan dog roligt besgge slottet, og helst i de perioder der er rundvisning.

Det andet forsgg pa at vaere kulturel var pa Louisiana. Det skal man afsztte en hel dag til, og helst ikke tage bgrn
med, selvom de virkelig gar sig umage for at adsprede dem. For der er virkelig meget at se, og det tager leengere
tid end de fleste femarige har talmodighed til. Sa meget at der naesten er for mange indtryk, til at man kan fordgje
dem alle pa en gang. Men hvad der er nok sa vigtigt for os at vide er: De gar virkelig noget for os. Alle deres
kustoder er utrolig hjeelpsomme. Det fgles som om, de

er glade for at kunne hjelpe, og de fleste af os kan komme alle steder, undtagen deres indkgbskelder. Og sa er
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der lige et sted, hvor vi med respirator ikke kan vaere i en lille lift. Men liften er der, og det er prisvaerdigt. Men
hvad ger det, der er rigeligt at se pa foruden. De har virkelig gjort noget for os i karestol. Det kan | trygt besgge.
For ikke at blive alt for kulturelle tog vi kun pa et besgg mere, eller var det fordi vejret blev sa godt, at vi kunne
nyde tiden udender - tja maske. Men teet pa Hornbaek er der et stykke fredet lynglandskab, og i dette finder man
Tegners museum. Tegner var billedhugger, og efter min mening helt pa hgjde med Thorvaldsen, uden dog at haste
anerkendelse af sin samtid i begyndelsen af 1900 tallet. Maske fordi han efter den tids moralbegreber var lidt
vovet. Meget glad for det nggne. Men nar man sammenligner med de gamle graeske statuer, var han nu ikke for
uartig. Men under alle omstendigheder er det er besgg veerd. Jeg er lige ved at sige man husker bedre hans
fantastiske skikkelser. Der er ikke gjort noget seerlig for os i kerestole, men vi kan let komme derind, og der er
rigelig plads til at mangvrere pa. Sa ogsa dette kan jeg anbefale.

Hvordan var ferien ellers? Tja, det er jo altid dejligt at opleve noget nyt. Det blev i gvrigt vores sidste ferie i
faster sommerhus, for hun bor nu pa kirkegarden i samme by, og sommerhuset er ved at blive solgt. Trist, men sa
ma vi jo ud og finde noget nyt at opleve til naste ar.

Godt nytar til Jer alle

Jens Harhoff

P.S.

Mange steder, bl. a. ved Orangeriet pa Fredensborg Slot er der et trin op, og hvad gar man sa i en el. karestol.
Der er jo langt tilbage til bilen efter den transportable rampe, vi altid medbringer. Jo, min altid hitte-pa-somme
hustru tog simpelthen risten foran daren og lagde den op pa trinet. Varsgo' Jens, bare kar op af den
improviserede rampe. Vi har bade fagr og senere brugt

samme metode. Let og effektivt. Om man samtidigt far tarret hjulene effektivt af? Det skal jeg lade veere usagt.
Lad mig samtidig benytte lejligheden til at gare lidt reklame for de to mgder, der holdes i henholdsvis Herning
og Ry i den naermeste fremtid. Madet i Herning pa Mini-crosser ( de laver bade crossere og karestole) er et
mgde jeg ville gnske, jeg selv havde veeret til, for jeg fik kerestol, fordi det jo er umadelig vigtigt at have sa godt
kendskab til, hvad man kan og skal forlange af sin karestol. Jeg kunne gnske, at man kunne samle to — tre
fabrikanter til at sadant mgde mindst hvert andet ar. Det ville ikke blot give os en fin indsigt i de tilbud, der er pa
markedet, men ogsa animere de forskellige firmaer til at yde deres bedste bade rent teknisk og servicemassigt.

Magdet finder sted i Snejbjerg ved Herning den 6. marts.

Det andet madet er i Ry pa Pressalit, der er verdens farende i toiletseeder. Hvad skal vi med toiletsaeder vil den
kvikke laeser nok skarpsindigt sge. Hertil vil jeg svare, at Pressalit har en nicheproduktion af handicapudstyr til
badeverelser. Vi havde et mgde der for 2 ar siden, og det var imponerende at se bade fabrik og de ting de kunne
tiloyde os til vores badeveerelser.

Det henvender sig naturligvis farst og fremmest til de, der endnu ikke har faet indrettet deres badeverelse. Men
vi andre kan let fa nyttig viden med hjem. At mgdelederne var kompetente, var bestemt ikke noget handicap. Jeg
kan endvidere fortelle at traktementet efter mgdet var super.

Mgadet finder sted den 22 april.

Til ALS-forum.

Livet er dejligt trods livstruende sygdom

Se, nu stiger solen af havets skad,

luft og balge blusser i brand, i glad,

hvilken salig jubel, skant alt er tyst,

medens lyset lander pa verdens kyst.

(Jakob Knudsen 1891; Oluf Ring 1915)

| dette vers glaedes man over hver dag: “Se, nu stiger solen...” Dette kraever lyst til livet og det at veere positiv
overfor den kommende dag. Jeg har altid holdt af denne salmes 1.vers, fordi der her gives udtryk for en
umiddelbar og ikke ngdvendigvis religigs livslyst.

| det sidste halve ar har jeg en 5-6 gange haft besgg af min praest, en usedvanlig mand, der tager initiativ til
oprettelse af flere musikalske grupper i sin kirke, voksenkor, ungdomskor, rytmisk kor, mv. Sa jeg kan nasten
ikke forsta, at han har tid til at afleegge mig et privatbesgg. Farste gang, han besggte mig, spurgte han mig, om jeg
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ikke var en bitter mand, da jeg har faet den livstruende og frygtelige sygdom, amyotrofisk lateral sclerose. Han
kendte mig som en meget aktiv leder af Privatskolen i Frederikshavn, han vidste, at jeg deltog i samtlige mgder,
sma som store. Endvidere var jeg en meget aktiv motionist med mange marathon- og motionscykellgb bag mig.
Overgangen fra et meget aktivt liv til et liv med en total lammet krop matte da give anledning til bitterhed. Jeg
fortalte ham, at jeg pa intet tidspunkt havde veeret bitter over at veere blandt de fa, der far den sygdom, der
medfarer lammelse af samtlige muskler i kroppen.

Jeg fik i fordret 2000 tilbud fra overlaege Hinge p& Alborg neurologiske ambulatorium om at blive indstillet til
behandling pé respirationscenter vest i Arhus, fordi min vejrtraekning var blevet meget darlig. Der fik jeg tilbud
om trakeostomi, hvilket vil sige, at man bliver tilkoblet en respirator. Jeg fik en respirator anbragt pa min
elkarestol og en ved min seng. Dette medfarte, at respiratoren overtog min vejrtreekning fuldkommen. Det har
betydet, at jeg er under opsyn 24 timer i degnet og derfor har ansat 5 personlige hjalpere, som ordner alt for mig,
tandbgrstning, barbering, opsugning af slim fra lungerne, renggring af mavesonde og trakeostomipleje, personlige
hygiejne, toiletbesgg, madning, osv. Status i dag er, at jeg endnu kan spise lidt selv, samt se og hgre, mens
samtlige muskler i resten af kroppen er sat ud af kraft.

Jeg forklarede praesten, at nar jeg ikke er en bitter mand, er det maske fordi, jeg har faet sygdommen sent i min
tilvaerelse. Jeg var 64 ar, da jeg fik diagnosen (jeg er nu 67 ar) og har haft nogle pragtfulde ar i de farste 64 ar
med mange interessante udfordringer. Jeg har veeret skoleleder fra mit 26. ar til mit 61. ar og har oplevet mange
herlige elever, gode kolleger og interesserede foreeldre. I min fritid havde jeg nogle hyggelige
motionskammerater, og jeg ngd at deltage i motionskonkurrencer. Vi har rejst Europa tyndt med telt og
campingvogn i vore ferier.

Endvidere har jeg en dejlig familie, 5 sgde og dygtige barn samt rare svigerbgrn og 8 sgde barnebarn. Alle vore
5 barn har det godt og sidder i gode stillinger.

Desuden er det en oplevelse at se arstidernes skiften fra vinter til forar, hvor alt springer ud og grennes, opleve
sommeren, hvor man nyder solen, varmen og de lune sommeraftener og de lyse netter. Ting, som man fgr
betragtede som en selvfalge, bliver nu til vaesentlige ting i hverdagen.

I min nuveerende situation er det jo ikke fremtidsplaner, der dominerer mine tanker, derimod dukker der et utal af
minder frem fra min fortid. Blandt andet oplevede jeg en vidunderlig sendag, hvor jeg som 16-arig stod tidligt
op, tog min racercykel og startede pa en cykeltur. Da det var et meget smukt sommervejr, tog den ene kilometer
den anden, og jeg oplevede den dag en fantastisk gleede ved at maerke kraften i min krop og en jublende glaede
ved at kare igennem smukke naturomrader. Jeg husker endnu, at jeg sang hgit et vers af “Jeg baerer med smil min
byrde”:

Hvor kan | dog gruble og graede,

sa leenge Guds himmel er bla.

Mit hjerte skeelver af glaede,

Blot dyggen dynker et stra.

Denne oplevelse er interessant at huske pa i dag, for den havde to sider i sig. Dels fglte jeg kraften i mig selv,
dels kraften i naturen. Jeg har ikke mere den fysiske kraft, men desto mere setter jeg pris pa ture ud i naturen i
min el-kgrestol, hvor jeg oplever naturens kraft. Derfor har jeg ikke grund til bitterhed pa nogen made, men
glaedes over min familie, og jeg har i serdeleshed veeret heldig med at fa en sgd og keerlig kone, som jeg nu har
veeret gift med i 45 ar. Sammen med hjaelperne ger hun alt for, at jeg kan have en nogenlunde hverdag.

Det at fglge mine barns liv og karriere og nyde hver dag, der kommer, er nok en trakeostomi veerd.

Der er ca 300 ALS-patienter i DK, men vi er kun en 15-20 stykker, der er tilsluttet en respirator. Jeg kan kun
opfordre alle de mange ALS-patienter, der ikke har faet trakeostomi, til at overveje den noget besveerlige, men
alligevel meget livgivende forlaengelse af tilveerelsen, som respiratoren giver.

For en del maneder siden var der en historie i TV om en engelsk kvinde med den samme sygdom. Hun pravede
via retsvaesenet at fa tilladelse til en dedssprejte. Jeg forstod ikke, at hun ikke i stedet gnskede at forleenge
tilvaerelsen med respiratorbehandling, "for lyset vil lande pa morgendagens kyst." Livet er jo dejligt trods en
livstruende forfeerdelig sygdom.

Kai Gori

Til ALS-Forum
Dato:
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Fra:

Arne Lykke Larsen <arne.lykke.larsen@mail.tele.dk>

Til:

bbj@post5.tele.dk

Startprocedure og checkliste for Boing 767

| gennemsnit bliver mine hjeelpere hos mig i ca et ar inden de skal videre med uddannelse
eller andet arbejde. Men med en stab der, inklusive aflgsere, til tider har omfattet op til

7-9 hjaelpere (hvoraf én er fuldtidsbeskaftiget med at finde nye hjalpere) betyder det
alligevel at jeg i gennemsnit skal have en ny hjeelper ca hver sjette eller syvende uge. Jeg

har saledes netop foretaget den 16'ende ansattelse siden marts 2001, og vi skriver nu januar
2003.

I takt med min tales og mine fysiske krefters gradvise forsvinden, er det blevet
uoverkommeligt for mig at opleere hjelperne selv. Det meste af oplaringen foregar selvfalgelig
sammen med en af de andre hjeelpere, men der er jo en naturlig graense (ca 2 dage) for hvor
lznge man kan holde ud at veere sammen med 2 hjalpere i en lille 2-vaerelses lejlighed, sa jeg
forsager at gare opleeringsperioden sa kort som muligt (ca 2 dage). Det betyder, pa den anden
side, at der alligevel er utroligt meget jeg selv ma forklare nar den nye hjelper star alene

med mig.

Sa for at jeg ikke for 117'ende gang behgver at forklare det samme 117 gange (altsa

ialt 13689 gange), brugte jeg en maneds tid pa at skrive en manual for hvordan jeg skal

passes og plejes og ikke mindst opvartes.

Manualen bestar af 2 dele. Farste del er en relativt kortfattet beskrivelse af
morgen-programmet, eftermiddags-programmet, aften-programmet og nat-programmet, som det
typisk ser ud. Anden del bestar af 40-50 alfabetiske opslagsord, fx "bad", "barbering",
"sonde" og "kolbe". Med hensyn til omfang, detaljerigdom og stringens star manualen ikke
tilbage for noget, og den lader sig umiddelbart sammenligne med en startprocedure og
checkliste for Boing 767 (som jo star pa reolen i alle gode danske hjem). Alene "bad" fylder
saledes en halv side og det samme geelder for "sonde". Derimod kan "barbering" klares pa 7
linier mens "kolbe" fylder 8 linier. Ja, det er ikke sa nemt som man tror....

Det er utroligt nyttigt med sadan en manual, sa det er bestemt tiden og besveeret veerd

at skrive den. Omvendt var det dog ogsa en skreemmende proces at skrive manualen. Dels fordi
man sort pa hvidt far en beskrivelse af hvor lidt man efterhanden kan klare selv, og dels

fordi det bliver tydeliggjort hvor hurtigt sygdommen skrider frem. Da jeg saledes endelig
blev ferdig med den farste udgave, matte adskillige afsnit allerede skrives om, og nu ma jeg
lave en ny revideret udgave en gang om maneden.

Selv med en detaljeret manual vil jeg nok ikke i al fremtid kunne klare

hjlper-oplearingen pa blot 2 dage, specielt ikke hvis jeg skulle fa respirator. Men sa ma jeg
bare have en starre lejlighed....

Arne Lykke Larsen

Livserfaring.

Mit navn er Hans Walter Biirger, jeg er 54 ar og ALS ( Amyotrofisk lateral sklerose ) patient.

Jeg er gift og er far til tre dejlige barn, en dreng 13 ar, en pige 20 ar og en sgn 30 ar fra mit farste

&gteskab 1 tyskland.

Det jeg nu skriver, skal ikke vare en vejledning om hvordan man skal leve livet.

Men jeg haber pa, at det vil satte nogle tanker i gang og hjelpe de mennesker, der kommer ud for en lignende
situation som min.

Jeg har naesten altid veeret rask, bortset fra en lille influenza eller forkalelse.

Men i marts 1996 skulle jeg holde sengen en hel uge pga. en lungebetaendelse. Dette hjalp mig heldigvis af med
min trang til smager.

Sa skete det i oktober 1997. Jeg gik en aftentur med hunden, hvor jeg pludselig fik en kraftig krampe i hgjre ben,
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hvorefter jeg begyndte at halte.

Efter nogle dage gik jeg sa til leege og kiropraktor.

Maneder gik uden et afgarende resultat. Efterhanden skete ogsa det, at jeg faldt engang imellem.

Endelig skete der noget. Jeg blev indlagt pa neurologisk afdeling pa Hillerad Sygehus og efter en grundig og
afsluttende undersggelse pa Rigshospitalet fik jeg diagnosen ALS i november 1998.

Til samtale hos leegen skulle ogsa min kone vare til stede.

Det, laegen fortalte os nu, var skreemmende og skulle sztte vores liv i et helt ny perspektiv.

Jeg ved ikke, hvad der skete med mig, men det var meerkeligt, at jeg tog det hele meget roligt.

For i tiden sagde jeg altid til mig selv, at hvis jeg skulle komme i sadan en situation, sa ville jeg hellere veare
ded end levende. Men man kan hurtigt skifte sin mening omkring dette emne. Nu blev jeg pludselig konfronteret
med situationen.

Jeg kunne veelge, enten at lukke mig ind og vente pa dgden, der s, tror jeg, ville komme hurtigere.

Eller jeg kunne forberede mig pa det, der kom og prave at leve med sygdommen.

Det sidste valgte jeg. Efter jeg fik diagnosen, bestilte jeg straks en bog omkring sygdommen hos
Muskelsvindfonden.

Jeg ville gerne laese og informere mig om sygdommen for at vare forberedt. Sa kunne jeg na at forberede mig
mentalt.

Det vigtigste er at tage en dag ad gangen og nyde livet til mindste detalje, lytte til god musik, nyde naturen med al
dens skanhed. Eller rejse, nu har jeg meget tid til det.

Eller at veere sammen med familie eller venner. Nu har jeg tid til at slappe af og til meditation.

Leene mig tilbage, Iytte til rolig musik, lukke gjnene og lade tankerne ga pa rejse. Jeg teenker sjeldent pa min
nuveerende situation og pa daden, den kommer, nar den kommer.

Efter min mening er den altid og under hele livet til stede. Man oplever dgden i hverdagen pga. trafikulykker,
katastrofer eller meningslgs krig. Sa lad veere at teenke pa dgden, den kommer nar tiden er inde og det kan veere
hvor som helst og nar som helst. Nyd livet !

Nar man lever med ALS, er det vigtig at veere opmarksom pa sin krops signaler.

Det har hjulpet mig meget. | begyndelsen af sygdommen brugte jeg farst krykker, derefter kom rollator, sa en
minicrosser, en almindelig kerestol og til sidst den elektriske.

Efterhanden begyndte sygdommen at sprede sig fra benene til armene. Senere blev det sa vejrtreekningsmusklerne
der blev svage.

Jeg begyndte med en bipap, en sakaldt natrespirator og en cpap for at klare de sma vejrtreekningsproblemer i
farste omgang. .

Efter seks maneder blev mit andedraet sa svaekket, at jeg besluttede mig for respirator.

Derfor synes jeg, det er vigtig at, sa snart man har faet diagnosen, ga i teenkeboks og beslutte sig for eller imod
respirator, altsa enkelt udtrykt for liv eller ded. Efter jeg fik respirator i januar 2001 kunne jeg ogsa undvere det
ekstra tilskud af ilt, jeg i ca. 6 maneder konstant havde brug for.

Jeg spiste mere igen og fik en sund kulgr i ansigtet.

Efter to ar med respirator kan jeg sige at jeg ikke har fortrudt mit valg.

| oktober 2002 kom sa det naste trin. Jeg fik gastrostomisonden ( mavesonden ). Jeg spiste stadigveek normalt
men kunne allerede laegge maerke til sma synkeproblemer.

Nu to maneder senere er jeg glad for, at jeg har den sonde. Synkningen er blevet darligere, men jeg spiser stadig
bled og moset kost.

Til sidst vil jeg sige, at jeg ikke fgler mig syg. Jeg har ingen smerter, hvis bare musklerne gjorde deres arbejde.

Jeg vil gerne sta til radighed med rad, vejledning og trgst.
Og husk, nyd livet!

Hans Walter Birger

Mail : ingrid@tdcadsl.dk

Emne:
Uden at kunne rgre en finger.....
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Dato:

Tue, 11 Feb 2003 14:31:20 +0100

Fra:

"Lars Krogh" <larskrogh@wiinbad.com>

Til:

"Birger Bergmann Jeppesen” <BBJ@post5.tele.dk>

Uden at kunne rgre en finger, kan jeg spille musik og give en kommando”

Jeg elsker at spille musik, men det er ikke det samme nar man med meget svag stemme skal bede andre finde et
bestemt

nummer pa en bestemt cd'er. Jeg har af samme arsag ikke haft den glaede af musik de sidste par ar som jeg
tidligere

havde.

Derfor er jeg meget glad og taknemmelig over at min personlige hjelper Anders nu har fundet ud af en lgsning,
sa jeg kan

"indspille™ alle mine cd'ere pa computeren som mp3 filer, samt hare musikprogrammer via internettet.

Ved at abne et program kan jeg fa et betjeningspanel frem pa computerskeermen. Her kan jeg tende for
musikprogrammer, skrue op og ned 0.s.v., veelge fra alle de cd'ere jeg har "indspillet" pa computeren, enten
udvalgte numre fra forskellige cd'er eller hele cd'ere. Det er nemt at finde de gnskede numre, da titlerne pa
numrene kommer frem nar jeg klikker pa en cd-fil.

Da jeg som sagt ikke kan anvende mine hander, styrer jeg det hele ved hjelp af head-mousen. Til dem der ikke
kender

head-mouse, er det kort fortalt, at man kan styre og aktivere musen ved hjalp af en plet pa brillen. Neermere
information kan

findes pa nettet.

Det er dejligt igen selv at kunne vaelge og sammensatte den musik jeg er i humer til eller gnsker at spille for
Bente eller andre.

Da vi har B&O-linksystem kan musikken spille over hele huset, hvis vi gnsker det.

Vi er allerede i gang med at videreudvikle systemet med forskellige "komandoer / s&tninger” til mine personlige
hjeelpere som jeg kan afspille efter behov.

F.eks. kan en "kommando” lyde saledes : ”Lars gnsker hjalp pa kontoret”.

Det er jo smart hvis min personlige hjeelper f.eks. er ved at lave mad ude i kakkenet, og sa afbrydes musikken, pa
samme made som ved trafikmeldinger i radioen, og der lyder ud gennem hgjttalerne : ”Lars gnsker hjalp pa
kontoret”.

Selve afspilningen af mp3-filerne, foregar f.eks via programmet Winamp, som kan downloades gratis fra
WWW.winamp.com.

Der findes flere internetradioer bl.a. Winamp. Her kan du ved at klikke i gverste venstre hjgrne af det
installerede program

Winamp fa kommandolinier frem, vaelg Minibrowser, vaelg Winamp Radio, og herefter kan du velge genre efter
behag, lige fra jazz, rock og til klassisk musik.

Til at lave almindelige cd'er om til mp3, bruges f.eks programmet Audiocatalyst, som kan hentes i en
prgveversion fra

www.xingtech.com. Vi skriver gerne en vejledning.

Indspilning af eventuelle personlige kommandoer er ikke sa lige til, da det kraever en del viden om at forbinde
mikrofoner til

computeren samt optage pa flere spor. Min hjzlper Anders kan tilbyde at optage forskellige personlige
kommandoer, og derefter maile dem til dig. Du kan herefter selv overfare disse til harddisken og afspille dem
derfra.

Da det er temmelig komplekst at fremstille disse personlige kommandoer, kan jeg formidle eventuel gnske om
hjeelp til dette. Dog ma der paregnes en mindre betaling for denne hjelp, da det er noget min hjalper skal lave
privat, da jeg ikke har det ngdvendige udstyr.

Mange hilsner

Lars Krogh
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larskrogh@wiinbad.com

ALS - A Disability or a Fatal Disease?

by Cheryl Carter New

Health professionals both in and out of neurology have told me I will die of ALS. The
common theme is "three to five years after diagnosis."

I have had the disease for more than seven years now

and am losing the battle to walk. I lost my speech a few

years ago.

What | want to know is why ALS isn't treated like any

other disability. Why are we told we will die of it? ALS

affects voluntary muscles, not the critical ones one

needs to live. Eventually it affects one's diaphragm,

which is necessary for breathing, but there's technology

to restore that function.

Disease or Disability?

Quadriplegics with spinal cord damage aren't necessarily told they'll die of their injuries. Yet
their functions are similar to those of us who have ALS.

Quadriplegics have rehabilitation centers. We have hospices.

Comparable diseases such as Parkinson's, multiple sclerosis and various muscular
dystrophies are seen by many doctors as disabling conditions — not inevitably fatal
diseases. If you have one of these diseases, it's assumed that health care professionals will
help you to "overcome" the symptoms and get on with your life.

Too Expensive?

The first time | visited a prominent center for ALS, the coordinator told me it was "too
expensive" to prolong my life. She told me to take that trip I'd always wanted to take
before "it was too late.”

When | asked about research, she said, "Well, last year we thought XYZ would be a cure
but it did not work out so we don't get excited about anything now." | left there with no
hope and no future.

I'm a researcher by profession. So when | got over the shock of visiting this center | did
some in-depth research.

I learned what nerves and muscles are affected in ALS. I learned what devices are currently
on the market to overcome the most severe of the problems affecting ALS patients.

I looked at Christopher Reeve, who is making a difference in the world in spite of being on
a tracheostomy tube for breathing. I looked at Stephen Hawking, perhaps the world's
premier theoretical physicist. He teaches classes, writes books, has fathered children and
has a full and active life. When he received his ALS diagnosis in 1963, he was undoubtedly
told he would die.

Quality of Life

Too often, health care professionals tell people with ALS: It's too expensive to prolong
your life, it's too much of a burden on caregivers, and "you don't want to live that way, do
you?"

Let me take these one by one and give you my perspective.

1. It's too expensive to prolong your life.

Who are these people who put a price on a life? Do they know what I will contribute to the
world if I live? Do they know the value of my life to those who care for me?

I've talked to many people who choose to live and have willing caregivers in the home.
They aren't all rich. In fact, some would be considered low-income by the standards of
many health professionals, but they manage just fine.

2. It's too much of a burden on caregivers.

This is a personal matter and not one for judgment by outsiders. There are people to whom
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a loved one with ALS is so important that they gladly provide care.

I know a woman with the disease whose husband provides such good care, the local
hospice program said the family didn't need assistance. Her daughters-in-law have offered
to spell her husband so he can get out and pursue his own interests.

My husband is a wonderful caregiver and we have become even closer through the
challenges we face.

3. You don't want to live that way, do you?

Let's see — I don't lose my sight, hearing, sense of feeling or the ability to taste. I can still
see the beauty of nature, hear the music of the wind in the trees, feel the rain on my cheeks,
and experience the love of my husband and family. I can watch the boats go by on my little
lake and see Big Bird (our great blue heron) as he walks in his dignified way along the
shore.

With technology, I can continue to write and correspond with my family and friends. | can
even talk. And there's new technology every day. With a power chair, even if | have to go
on a trach | can be mobile and can travel. | may not be able to move, but I can experience
the world.

How many people, in their rush to do the next thing, don't experience their world to a tenth
of the degree that | may?

Focus on Living

It took many visits with various doctors of neurology and lots of miles on the car, but |
finally found a clinic where every person is focused on helping you live with the disease —
the MDAJ/ALS Center at Carolinas Medical Center in Charlotte, N.C. | am fortunate; |
have talked with dozens of people who are not so blessed.

Living with ALS or dying of it is a personal choice. It's a choice, not for the health care
professional to make, but for each person with the disease.

New, of Inman, S.C., is president of Polaris Corp., a grants consulting firm. She has
co-authored four books in the field of grants acquisition published by John Wiley and
Sons; a book on negotiation; and numerous articles on various business topics.

SLUT
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