ALt levaw med
ALS — amyotrofisk lateralskleros







Att leva med als

"Jag tar en dag i taget
och gor det basta av den”

D et borjade med en hogerfot som
inte ville fa tillbaka sin kraft efter
en operation. Wiveca Blomgqvist var van
att vara fysiskt aktiv och tyckte att lak-
ningen gick vil langsamt.

Hon tog upp kraftlgsheten med lika-
ren pa vardcentralen, men likaren slog
bort hennes oro. Sa smédningom fick
Wiveca en ny ldkare, som startade en
utredning. Ndgot halvér senare fick hon
diagnosen motorneuronsjukdom, som
sedan specificerades som als.

— Det dr klart att det var trakigt. Jag
vet ju att den hir sjukdomen har en
délig prognos. Jag blir simre hela tiden.
Men man mdste dandd ha ett sitt att
hantera tillvaron. Man far forsoka gora
det bdsta av situationen, siger hon och
fortsitter:

—Jaghar fétt lira mig att hantera sjuk-
domen. Att ta en dag i taget och gora det
bésta av den dagen. Livet dr dndligt for
alla, vare sig man dr sjuk eller inte. Men

vidr vildigt radda for att tala om doden,
konstaterar hon.

Det har gatt nastan sex dr sedan Wiveca
fick sin diagnos, och i dag vet hon ocksa
att hennes als 4r relativt ldngsam 1 sitt
forlopp.

— Jag kunde jobba kvar pa mitt jobb
som medicinsk radgivare pa ett ameri-
kanskt likemedelsforetag dnda tills jag
alderspensionerades for tva ar sedan.
Jag gjorde i princip allt som jag hade
gjort tidigare — akte pd tjansteresor dnda
tills jag slutade. Det mesta gick bra, men
jag upptickte ju snart hur daligt anpas-
sat det mesta dr for den som har ett
funktionshinder.

Arbetsplatsen var inte anpassad for
personer med funktionsnedsittning, till
exempel fanns hissen mellan vdnings-
planen endast ute i trapphuset.

— Jag hade sikert kunnat kréva en hel



Att leva med als

> massa anpassning med arbetsritten i

ryggen. Men det 4r inte riktigt min per-
sonlighet, siger Wiveca, som nojde sig
med det mest nodvindiga.

Eftersom det inte fanns ndgon bra
hiss till andra vaningen dar hon jobba-
de, flyttade hon ned till entrévaningen,
trots att hon da inte fick sitta tillsam-
mans med den grupp hon horde till.

— Jag ville inte gora for stor affir av
min sjukdom, sidger hon.

I samband med att Wiveca fick sin
diagnos separerade hon fran sin sambo
och borjade fundera pd att flytta fran
sin villa. S& sméningom hittade hon en
seniorldgenhet i Alvsjo, ndra son och
sonhustru och de tva barnbarnen Elias
och Johannes.

—Jagvar lite skeptisk till seniorboende
forst, berdttar hon. Men nu nér jag an-
viander rullator inomhus har jag insett
att det har sina fordelar — har dr trosklar
och dérréppningar anpassade.

Till sin hjalp i vardagen har hon ocksé
en elmoped, som fungerar alldeles ut-
markt — sa linge det inte dr vinter och
snd. Hon korde ocksd bil sjdlv till helt
nyligen.

— Nir jag backade in i en annan bil
tvingades jag inse att det var dags att
sluta kora. Jag har en automatvixlad bil,
men nu dr jag sa kraftlos i benet att jag
inte lingre har precisionen som behovs
for gas och broms nir man till exempel
ska fickparkera.

Hembhjilpen kommer tre ganger i
veckan. Wiveca far hjilp att handla, laga
mat, tvitta, stryka och att duscha och
tvitta haret. Hon har ocksa fardtjanst.

Méanga av Wivecas gamla intressen
och aktiviteter har hon fatt ge upp, som
skiddkning, segling och Friskis och svet-
tis. Andra fortsitter hon med — hon gar
gdrna pa teater och opera, ldser mycket
och deltar i en bokcirkel.

Det dr ocksé de rdd hon vill ge till den
som just fitt sin diagnos — fortsitt med
allt du har gjort forut, sa linge det gar.
Gar det inte att fortsitta med den gamla
hobbyn — f6rsok att skaffa en ny!

— I och med att det dr svart att rora
sig dr det l4tt att borja undvika saker. Jag
tycker nog att jag har blivit lite initiativ-
16s socialt. Men visst ... jag har vdnner,
jag har min familj och inte minst mina
underbara barnbarn.

Och sa berdttar hon med virme i ros-



| och med att det ar svart att réra sig ar det latt att borja
undvika saker. Men jag har vdanner, jag har
min familj och inte minst mina underbara barnbarn.

ten om niodrige Johannes, som spelar
saxofon, och sexarige Elias, som ville
leka “klippitor” med farmor efter att
han sjélv varit hos frisoren.

Nagra génger har Wiveca besokt olika
rehabiliteringsanldggningar. Vintersol pa
Teneriffa var fantastiskt. Forra vintern
var hon i Saxnis, en rehabiliteringsan-
laggning i fjdllen ddr den som orkar kan
aka skidor. Andra erbjuds aktiviteter

som skoterutflykter och fiske. Vilord-
nat, vilgorande och trevligt, tycker hon.

Hon har ingen regelbunden sjuk-
gymnastik, men ser till att fo massage
ndgra gdnger i manaden.

— Nir s& méanga muskelceller har fal-
lit bort far de dterstdende jobba harda-
re. Jag kdnner mig ofta spiand i musk-
lerna, och dé 4r det vildigt skont att fa
massage. [ |



Fakta

Vad ar als?

Als dr en sjukdom i de nervceller i hjarnan och ryggmirgen som
styr kroppens viljemassiga rorelser (motoriska nervceller). Nerv-
cellerna skadas och forstors till slut. Orsaken till sjukdomen dr
okénd. Enligt en teori blir de motoriska nervcellerna alltfor kraftigt
stimulerade av signalsubstansen glutamat. Forgiftning med tung-
metaller och brist pa spardamnen har ocksd diskuterats som orsak.
Omfattande undersokningar har dock inte kunnat bekrifta nagon
sddan enskild miljofaktor.

Enligt en annan teori 4r als en autoimmun sjukdom, det vill siga
orsakad av att kroppens immunsystem skadar nervcellerna. En teo-
ri arbetar med att sjukdomen framkallas av virus.

Det finns ocksd érftliga former av sjukdomen hos cirka fem pro-
cent av de insjuknade. Undersokningar har visat att vid drftliga for-
mer av als foreligger ett stort antal muterade versioner av genen for
SODI. Detta felaktiga protein ger upphov till celldod.

Vem far als?

Als dr en ganska ovanlig sjukdom och i Sverige insjuknar omkring
200 personer varje ar. Uppskattningsvis finns minst 600-700 perso-
ner med sjukdomen i landet. Den dr ungefir lika vanlig 6ver hela
vdrlden. Min insjuknar nagot oftare dn kvinnor. Den vanligaste al-
dern for insjuknande dr 45-75 ar, men sjukdomen kan férekomma
tidigare eller senare.






Fakta

Hur yttrar sig als?

Eftersom det finns manga olika varianter av sjukdomen kan symto-
men variera, liksom hur snabbt férloppet ér. Det viktigaste symto-
met dr en tilltagande forsvagning av muskelkraften, som ofta startar
iarmarna eller benen.

Tidiga symtom kan vara att handrorelserna blir fumliga och att
det blir litt att snubbla. Vid en form av sjukdomen, sa kallad bulbar
paralys, paverkas musklerna i munnen och svalget. Talet blir otyd-
ligt och det blir svért att svilja. Vid en annan form av sjukdomen,
progressiv spinal muskelatrofi, dr férloppet ofta langsamt och tal-
och sviljningsfunktionen péverkas inte.

Forsamringar upptrader inte plotsligt, och dérfor skiftar inte hel-
ler tillstdndet fran dag till dag. Hos ndgra stannar sjukdomen mer
eller mindre upp.

Hur behandlas als?

Det ir viktigt att regelbunden kontakt erbjuds frdn de als-team som
finns vid de flesta storre sjukhus. Didr ingdr likare, sjukskoterska,
sjukgymnast, arbetsterapeut, kurator, dietist och logoped. Teamet
kan férmedla manga vard- och behandlingsmissiga insatser.

Numera finns en behandling, riluzole, som kan gora att sjuk-
domen utvecklas nagot langsammare. Det 4r viktigt att behand-
lingen startar sd tidigt som mojligt under sjukdomen.

Det finns ocksd medicinsk behandling mot stelhet i muskulatu-
ren. Regelbunden kontakt med sjukgymnast dr viktig. Slemlgsande
preparat anvinds ocksa ofta. Behandling kan sittas in vid svarighet
att svilja, tala och andas. Genom omhindertagandet och behand-



lingen upplever de flesta som fatt sjukdomen en god livskvalitet
under lang tid, dven om det finns pétaglig funktionsnedsittning.

Forskningen om als ar omfattande. Den har visatiallt storre detalj
vilka mekanismer som verkar involverade i sjukdomsutvecklingen.
Tecknen pé skada dr inte begrinsade till centrala nervsystemet utan
ar mer utbredda 4n man tidigare trott, 4ven om nervceller verkar
mest kinsliga. Att starka cellens skydd mot fria radikaler och han-
tera felveckade proteiner, skulle kunna vara en ny lovande terapi
for als.

Diagnosombud och natverk for als

Inom Neurologiskt Handikappades Riksforbund finns diagnos-
ombud och nitverk for als. De bestar framfor allt av personer som
sjilva lever med sjukdomen och deras nirstaende. Ombuden och
nitverket sprider information om als, ger rad och stod samt arbetar
aktivt for att forbattra vard och behandling. |



Neurologiskt
Handikappades
Riksforbund

Har finns stdd och gemenskap

Neurologiskt Handikappades Riks-

forbund (NHR) vet vi hur det dr att
leva med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsittning i familjen.

Vara erfarenheter, bade av egen sjuk-
dom och som nirstaende, forenar oss i
en stark gemenskap. Vi delar gdrna med
oss av vira kunskaper och erfarenheter
till dig som medlem, som allmidnhet
eller som beslutsfattare pa alla nivéer i
samhillet.

Malet for NHR dr ett samhille for
alla. Dérfor arbetar vi med att paverka
beslutsfattare for att utveckla samhallet
pa alla omréden.

Vifinnsihela Sverige via vira 91 lokal-
foreningar och 17 lansforbund. Hos
vara foreningar eller via vdra diagnos-
ombud och nitverk, kan du fa rdd och
tips av andra i liknande situation, delta
i kurser, resor och rehabilitering som

gympa, ridning, bassingtraning med
mera. Vissa aktiviteter riktar sig speci-
ellt till dig som &r yngre. Du kan ocksa
vara med och paverka beslutsfattare och
politiker.

Forbundet foljer forskning och ut-
veckling inom neurologins omrade,
bland annat genom stod till forskning
via NHR-fonden.

Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund fir du:

m erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation

m information och medlems-
erbjudanden

m stod och radgivning

m delta pd resor och i andra aktiviteter

m tidningen Reflex

m medlemssidor pd NHR:s hemsida,

www.nhr.se

m kamratskap






Behover ej
frankeras.
NHR
betalar
portot.

Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Svarsforsandelse
Kontonummer 110 654 400
110 08 Stockholm

Vik har!



Bli medlem du ocksa
U Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksforbund

A Jag lever med en neurologisk sjukdom/skada

(A Jag ir nirstiende till person som redan ir medlem i NHR
(tidningen Reflex ingdr inte i detta medlemsskap)

Ange medlemmens namn eller medlemsnummer:

U Jag ir intresserad av information om diagnosen

Du kan hitta mer information om NHR och véra diagnoser pa
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss

Du kan stodja var verksamhet pé olika sitt. Kryssa for det alternativ
som passar dig bist:

1 Siind girna NHR:s givarbrev med aktuell information
och inbetalningskort dir jag viljer belopp att betala.

[ Autogiro. Jag vill stédja med en ménatlig gava via autogiro och fir
dé tidningen Reflex utan kostnad.

A Sparande i ideell fond dir 2 % av fondformogenheten tillfaller
Neurologiskt Handikappades Riksforbund.

U Prenumeration p4 tidningen Reflex (6 nummer/4r).

Namn:

Adress: Telefon:
Postnr: Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot ir betalt.

Vira gavokonton stdr alltid éppna for din gava. Den behivs och gor
nytta! PlusGiro: 90 10 07-5 Bankgiro: 901-0075




NEUROLOGISKT

HANDIKAPPADES RIKSFORBUND

Neurologiskt Handikappades Riksférbund
Box 490 84 100 28 Stockholm m Besok: S:t Eriksgatan 44
Telefon:08-677 70 10 m Webb: www.nhr.se




