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Forord

Trude har hatt sykdommen ALS (amyotrofisk lateral sklerose) i ca. 5 år. Derav ca. 3,5 år med Tracheostomy og hjemmerespirator.

Jeg, Bjørn og mann til Trude i mer enn 50 år har beskrevet sykdomsforløpet best mulig. Det skulle vise at selve sykdommen blir «bare» en del av det hele som medfølger. De opplevelser vi har hatt med «helsenorge» er ikke alltid knyttet til sykdommen Trude har, men kanskje mange vil møte med andre sykdommer, som trenger pleie og omsorg fra det offentlige og private aktører.

Vi tar ikke opp saker her for å belyse mangel på forskning om ALS i Norge. Det gjør andre, og noe forskning er jo i gang.

Etter noen år med ulike typer av strabaser, utfordringer, problemer, nyvinninger, oppturer og nedturer kom jeg på at den erfaring vi, Trude og jeg, har fått kunne systematiseres og beskrives. Alternativet var å la det hele gå i glemmeboken og konsentrere oss om det som ligger foran oss.

Andre kan jo dra nytte av de erfaringer, nyvinninger og feil vi har gjort i perioden fra mistanken om sykdommen oppsto i 2015 og frem til i dag eller lengre, i den grad vi har kunnet beskrive det. Trude har ikke vært så aktiv som jeg kunne ønsket for å beskrive hennes situasjon og sykdomsforløp. Det jeg har beskrevet er ut fra mine forutsetninger, de opplevelser og erfaringer vi har fått i løpet av Trudes sykdomsperiode.

De sier at sykdommen ALS utvikler seg ulikt hos den enkelte. Det vi beskriver er den utvikling vi har registrerer hos Trude og jeg tillater meg å si vi har blitt dyktige på å gi behandling for sykdommen fortløpende og ved enkelte akutte hendelser, innen den kompetanse vi har opparbeidet. Vi har brukt våre evner og begrepsapparat til å sette oss inn i sykdommen, rammebetingelser vi må forholde oss til, eller se mulighet for å påvirke, i helsevesen og private pleieselskaper Trude er avhengig av. Trude har et kommunalt Vedtak om «pleie i hjemmet». Det innebærer for Trudes del at hun får hjelp av to pleiere hele døgnet. Det er vi glade for. Med «i hjemmet» menes faktisk innen hjemmets fire vegger, men kommunen og spesielt Pleieselskap 3, det private Pleieselskap Trude har nå, har vist fleksibilitet ved å delta på Trudes utflukter for å besøke familie og venner, samt delta på andre mulige fritidsaktiviteter.

Trude har og vist at det er mye hun kan være med på til tross for sin alvorlige sykdom.

Den type Vedtak kommunen ga Trude er mer begrensende for Trudes aktivitet enn selve sykdommen. Nå har Trude en jernvilje og er flink til å se muligheter for aktivitet.

Med utvikling av sykdommen har vi hatt bruk for det offentlige støtteapparat. Vi beskriver at «tiltak ikke kommer av seg selv» i den utstrekning myndighetene lover eller har lovfestet. Årsak viser seg å være at kommunen ikke har nødvendige «verktøy» for å oppfylle de forventninger bruker får etter å ha gjort seg kjent med lovverket innen helse. Få funksjoner eller personer ligger i forkant for å tilrettelegge for Trude i takt med utvikling av sykdommen. Behovet for tilrettelegging/tiltak må visstnok dokumenteres først. Flere av mulighetene er begrenset eller blir avslått da Trude har passert aldersgrenser myndighetene har satt for å spare penger. Aldersgrenser opprettholdt flere år etter Diskrimineringsloven av 01.01.2018, aldersgrenser som ikke er opprettholdt av allmennpreventive hensyn, men opprettholdes for å spare penger. Det er helt urimelig å miste deler av omsorgs- rettigheter ved en bestemt alder, til tross for at man er norsk borger og livslang skattebetaler, samt er i stand til å ivareta «Rettigheten» selv eller ved hjelp av andre. I den forbindelse har det vært nødvendig for oss å tilskrive kommunen, Sivilombudsmann og Fylkesmann (Statsforvalter) i ulike sammenheng for å forsøke å ivareta Trudes muligheter, av oss ofte oppfattet som rettigheter ut fra vår «allmenne rettsfølelse», uten å ha nådd frem og uten å få gode begrunnelser for avslag. Vi opplever og at kommunen unndrar seg å svare på det Trude eller jeg spør om. Å «tie» medfører ikke kostnader eller klagebehandling. Videre gir kommunen oss uriktig informasjon om våre rettigheter eller plikter som pasient eller/og pårørende. Det er klare brudd på Forvaltningsloven. Med nysgjerrighet har jeg undersøkt med andre og funnet at dette skjer med så stor hyppighet at det må være bevisst til tross for at saksbehandlere har juridisk kompetanse å støtte seg til på sin arbeidsplass. Derfor fant jeg det riktig å skrive et kapittel om «ukultur i omsorgssektoren».

For at jeg som skulle kunne gå inn med full støtte til den syke Trude måtte jeg sette meg inn i gjeldende lovverk pasient og helseetaten har å forholde seg til. Med tiden fant jeg det nødvendig for å kommunisere med «etatene». Det har vært absolutt nødvendig etter Trude fikk pleie med vedtaket «i hjemmet». Gjennom avtale mellom kommunen og pleieselskapet, der Trude ikke får delta som part i avtalen, startet utfordringene da vi ønsket å få påvirkning på egen situasjon. Vi opplever at Pleieselskaper og kommunen driver utnytting av pårørende for å spare kostnader. Det er grunn til å bemerke at «pårørende har ingen lovpålagte forpliktelser» i et pleieforhold, selv om pleien utføres i eget hjem. Noe annet er hva jeg gjør frivillig.

Vi berømmer myndighetene for at det er mulig å få livsforlengende behandling i sitt eget hjem. Det tok vi selv initiativ til i samråd med legene ved Bærum Sykehus etter godt organiserte møter, der forventede utfordringer i sykdomsforløpet og avvikling av pleie i fremtiden var et vesentlig tema.

Min lege sa til meg at jeg skulle leve videre, underforstått at det skulle ikke Trude, så jeg måtte ta vare på meg selv. Jeg valgte å være ved Trudes side, har vært med henne hele veien og i de fleste journaler står det «hun kommer i følge med sin mann». Det vil jeg fortsatt gjøre så lenge hun lever. Jeg kan best gjøre det ved at Trude får pleie av sin sykdom hjemme, der vi bor.

Jeg er for tiden frisk og kan finne tid til å få meningsfulle dager uten å velge bort Trude eller hennes aktiviteter. Det er viktig for hennes livskvalitet at jeg er der.

I beskrivelsene av hendelser på Sykehus oppgir jeg behandlende personells titler, men utelater navn. De pleieselskaper vi har benyttet for Hjemmesykepleie kaller jeg Pleieselskap 1, 2 og 3. Pleieselskap 3 har Trude hatt fra 01.04.19. De gjør en meget god jobb i pleie av Trude, men etter at Trude satte flere betingelser for at nettopp de skulle bli valgt. Det har gitt meg senket skuldre og mulighet for å best mulig å tilegne meg kunnskaper for å kunne gi Trude en vesentlig bedre situasjon, fysisk og psykisk.

Ansiktene på bildene er sladdet for å unngå å be om tillatelse. Jeg oppgir ikke navn på enkeltpersoner, men angir ofte deres stillingsbetegnelser og den institusjon de representerer. Videre tar jeg stilling til -og gir min eller vår oppfatning av om deres pleie tilfredsstiller vår forventning av kvalitativ pleie, i henhold til Helselovgivning eller vår «allmennrettslige følelse» av hva vi bør kunne forvente.

Utfordringene vi har møtt med sykdommen som «bagasje» kan bli helt annerledes for andre der sykdommen utvikler seg annerledes, eller at de har bosted i en annen kommune eller at de har pårørende med begrenset anledning til å følge opp slik jeg har gjort.

Av nyvinninger vil jeg nevne de kosttilskudd, på grensen til medisin, jeg har funnet til Trude for hennes underliggende autoimmune sykdommer og kanskje for ALS. Etter å ha sendt en rapport til det medisinske forskermiljøet har vi mottatt tilbakemelding som «imponerende». Dette ble til et kapittel i boken.

Trude og jeg er positive til hverdagen og benytter tiden så godt det lar seg gjøre. Å være forbannet for at ikke «alt går Trudes eller vår vei» ville vært selvdestruktivt.

Jeg har med bakgrunn i min utdannelse en holdning om at alt bør være mest mulig korrekt innenfor mine fagområder. Helse -og omsorg er ikke helt i mitt fagområde. Det gjør at det lettere kan snike seg inn feil pga. misforståelser i situasjoner og ufullstendig forståelser av fagbegreper. Jeg vil ikke oppgi kilder for å dokumentere fakta eller andres antakelser. Jeg har beskrevet hendelsene «slik jeg opplever det».


Begynnelse -og mulig bakgrunn for Trudes sykdom ALS

Denne beskrivelse er gjort i ettertid, der vi ser tilbake med den erfaring vi har i dag, men ikke hadde den gang ved debut av sykdommen i 2015.

Det er nå tilnærmet 5 år siden de tidligste symptomer kunne registreres, som avvik i forhold til det vanlige ved Trude. Det er symptomer vi har lært om senere og mener vi kjenner igjen når vi tenker tilbake etter at diagnosen ALS ble kjent for oss. Trude har den bulbære utvikling av sykdommen, der lammelser i tale -og svelg funksjoner gjør seg gjeldende før øvrig muskulatur gradvis svekkes.

Med tiden har vi vagt hørt om noen resultater av forskning som trolig kan stemme med Trudes gjøremål, herunder trening og store anstrengelser over kort tid. Videre når det er lite konkrete alternativer til sykdommens årsak fanges vi av de nevnte årsaker som kan stemme med Trudes adferd i kort tid før de første symptomene ble registrert. Jeg, som var sammen med Trude hver dag, registrerte avvik andre ikke merket noe til. På den måten var jeg den første som registrerte at noe var på gang, men drømte ikke om at noe så alvorlig var på gang.

Det er ikke klarlagt hva som er årsaken til ALS. De har heller ikke klare kjennetegn eller karakteristika for de menn og kvinner dette skjer med. Vi tenkte at når alle forskere med flere ikke har funnet ut av dette, ja da er ikke det noe vi kan bruke energi på for å finne ut av. Nesten 3 år etter at Trude fikk diagnosen fikk jeg «anledning» til å prøve å sette meg inn i de biokjemiske prosesser som foregikk eller feilet med det resultat at nerveceller ble satt ut av funksjon. Med anledning mener jeg at det ble mulig etter vi fikk i hus et bra Pleieselskap, senere kalt Pleieselskap 3, for Trude slik at jeg, som pårørende og tilstedeværende kunne senke skuldrene uten å måtte drive med korreksjon av personell for å unngå å måtte tilkalle ambulansepersonell. Det ga muligheter til å resonere omkring sykdommen. Det var synd jeg ikke kom i gang med anvendelse av mine biokjemiske kunnskaper tidligere, for når jeg kom i gang med forsøk var Trude tilnærmet helt lam. Sykdommen er ikke reversibel.

Da det ikke er medisiner for sykdommen ALS, fant jeg det naturlig å søke på nettet etter kosttilskudd.

Som kosttilskudd har vi funnet 2 vesentlige tilskudd. Det ene er svært antiinflammatorisk og det andre NMN er en katalysator for ATP., nærmere beskrevet under Kosttilskudd. Dette har bidratt til at Trude ikke viser symptomer på sine underliggende inflammatoriske sykdommer, Sjøgrens syndrom, irritabel tarm og artroser. Hun har beholdt en viss standard på det kognitive etter hun fikk NMN, som er en «power» for ATP-funksjonen. Hun har fått kosttilskuddene i 22 måneder nå. I den tiden har Trude vært stabil og uten symptomer fra andre underliggende sykdommer unntatt for øynene som er tørre og til tider såre tross behandling. Det er lettere å ha ALS uten symptomer fra andre underliggende sykdommer i tillegg.

Etter å ha blitt gradvis lam over en 3-4 års periode, herunder miste tale og svelgefunksjon og må få støtte av respirator for å få luft, ja da får man en annen prioriteringsrekkefølge for sin tilværelse enn da man var frisk. Det er viktig å forstå det og ikke stadfeste det som kognitiv svikt. Med positivitet er det lettere å tilrettelegge for at Trude skal føle velvære og trygghet.

Etter april 2019 har jeg ikke kunnet registrere noen forverring av Trudes sykdom, psykisk eller fysisk, med unntak av øyeproblemer. Trude er avhengig av sine øyne for akseptabel kommunikasjon.

Trude har vært svært aktiv på nettet for å finne informasjon om sykdommen, med iPad så lenge hun kunne bruke høyre hånd og senere lærte hun å bruke øyestyrt PC. Trude har vært i direkte kontakt med forskere og lest diverse rapporter for å finne ut om det er data om hva som er årsak til ALS og hva karakteriserer de som får det?

I flere tilbakemeldinger hun mottok ble det nevnt at størst andel av de som får ALS har underliggende autoimmune sykdommer. Ved nevrologiske avdelinger her får vi ingen bekreftelse på at det er tilfelle.

Senere har vi fanget opp andre teorier fra hjemmebane. En er verd å merke seg og kan og stemme med Trudes opplevelser/adferd. Hvis man utsetter seg for sterke anstrengelser over en viss tid og ikke tilfører nok energi vil muskelceller få prioritet til tilgjengelig næringsstoffer og nervecellene kunne få for lite energi, så lite at de ikke greier å kvitte seg med avfallsstoffer med konsekvens at cellene dør ut eller svekkes.

En annen teori er at nervesystemet er forgiftet fra lekk tarm.

Slik jeg ser det, kan og miljøgifter være skadelig og enkelte kan være mer sensitive for det enn andre.

Sjøgrens syndrom er en autoimmun sykdom

Vi var på tur i Vesterålen i 2005 da Trude fikk et plutselig anfall av smerter i eller omkring lungeregionen. Vi hadde besøkt venner og satt oss i bilen for å kjøre da Trude plutselig må bøye seg frem med krampaktige smerter. Vi var på tur til Evenes flyplass i leiebil. Vi kom oss på flyet og vel hjem, men Trude hadde fremdeles smerter og oppsøkte sin fastlege. Det kom ingen diagnose. De fant at Trude hadde høy CRP, som kunne tyde på en betennelse. Hun hadde ikke feber. Hun fikk antibiotika i minst 2 kurer, dessverre. Over litt tid flyttet smerter til andre organer. Av og til rødflammet i hud. Trude ble sykemeldt i flere uker, men ble ikke frisk nok til å gå på jobb. Legen sa til henne at hvis han skulle sykemelde henne lenger måtte han skrive ut antidepressiva. Trude takket nei til det. Hun orket ikke gå på jobb og var hjemme i flere måneder uten lønn.

Trude skiftet fastlege. De samme og andre komplikasjoner oppsto. Han fant heller ikke ut hva som kunne feile Trude etter nye antibiotikakurer.

Vi la selv inn alle symptomene vi mente Trude hadde på nettet og ba om forslag til diagnose. Da ble svaret Sjøgrens syndrom. Jeg ble med Trude til legen og presenterte vårt forslag til diagnose. Han kvitterte med å ringe Bærum sykehus og si at «jeg får henne ikke frisk, så hun må legges inn snarest». Vi reiste til sykehuset. På det tidspunkt var ikke Trude angrepet, så vi reiste hjem igjen. Det er typisk for sykdommen at det går litt opp og ned eller veldig opp og ned.

Senere fikk Trude diagnosen Sjøgrens syndrom etter å ha diverse symptomer for å tilfredsstille kravet for diagnosen.

Videre har (hadde) hun hatt irritabel tarm, artroser og arrvev på lungene.

Autoimmune sykdommer vil jeg bemerke fordi noen forskere mener at en overveiende del av ALS-pasienter har autoimmune sykdommer i bunn.

De nevnte sykdommer er inflammatoriske. De medfører økning av CRP. De kosttilskudd vi fant frem til i april 2019 virker bl.a. kraftig antiinflammatorisk. Trude har ikke hatt symptomer på noen av de autoimmune sykdommer etter april 2019. Tørre øyne er unntaket. Mer om kosttilskudd kommer senere i denne boken.

Store anstrengelser over kort tid

Trude og jeg starter med eiendomsutvikling.

Vi avslutter begge som lærere i 2005. Vi har nylig pusset opp en enebolig, selger den og kjøper en annen enebolig, et oppussingsobjekt, pusser opp og bor der noen år. I 2010 kjøper vi et nytt boligprosjekt, en større bolig. Der legger vi ned stor egeninnsats etter å ha lært mye, så det ender opp med en totalrenovering av boligen. I 2014 tar vi tilsvarende renovering og fjerning av fjell bak huset. Vi kom ikke til med gravemaskin bak huset. Det medførte at vi leiet piggeutstyr og tok arbeidet selv. Jeg pigget og Trude tok unna med grafse/krafse, mens jeg kjørte vekk i trillebår til en tømmeplass der biler kunne hente det for bortkjøring senere. Den jobben Trude gjorde var ekstremt anstrengende. Videre er hun typen som står på til hun blir ferdig, som hun sier. Jeg sa ofte at det var tid for mat og pause, men Trude sa at «vi er ikke ferdig ennå». Slik holdt vi på i lang tid inntil vi fikk fjernet adskillige mengder fjell, stein og jord. I tillegg gikk vi på trening og gikk lange turer med hundene. Sent på året 2014 var vi ferdig med den jobben.

Det hadde vært greit å sette bort denne jobben til flere, men det ble slik at vi gjorde det selv.

Trude hadde nå innfridd 2 av de nevnte mulige årsaker til ALS, nemlig autoimmune sykdommer i bunn og ekstremt hardt kroppsarbeid over kort tid slik at kroppen ikke hadde tid nok til å rehabilitere seg ernæringsmessig ved at muskelcellene forsyner seg først av tilgjengelig næring og at det da kan bli for lite til nervecellene.

I januar-februar 2015 registrerte jeg de første symptomer på ALS hos Trude, men vi hadde ingen tanker om at det skulle ende opp med denne alvorlige sykdommen.

Trude fikk utydelige s’er, dvs. uttale av bokstaven s ble noe i retning av det vi kaller kleis senere i løpet, men kun en antydning da.

Jeg oppdaget dette når vi snakket sammen. Det var blitt vanlig at vi gikk til fastlegen sammen på den tiden. Det var jo pga. komplikasjoner i forbindelse med Sjøgrens der eget immunforsvar «angriper» egne organer pga. feiltolking, forenklet sagt.

Vi tok opp dette fenomenet med uklare s’er med fastlegen som antydet at dette kunne komme av stress og i første omgang måtte jeg være mindre stressende overfor Trude.

Etter en tid gikk dette over til å snakke mer «kleist» med urenere s’er. Dette utviklet seg til å bli verre, svært langsomt. Da snakker vi om måneder.

Vi gikk på trening, dans og styrketrening, gikk tur med hundene og gjorde alt som vanlig. Vi red på rideskolen flere dager i uka. Vi ble regnet som svært aktive. Vi var hos fastlegen flere ganger i forbindelse med Sjøgrens og fikk resepter på slimløsende Mucomyst for inhalasjon og vi var hos øyelegen og fikk øyedråper for tørre øyne.

Ukene gikk. Jeg snakker ikke om talefeil nå for å ikke stresse Trude. Det gikk mot sommer.

Det gikk mot høst.


Trude svelger av og til feil og hoster opp maten

Høsten 2015 registrerte vi begge at noe skjedde i svelgefunksjonen hos Trude. Jo grovere mat, jo vanskeligere ble det å svelge, dvs. at hosting, som om hun svelget feil, ble hyppigere. Rømmegrøt til kvelds var en grei omgåelse av det problemet for en tid fremover. Godt var det og!

Fastlegen sa seg endelig enig i at en henvisning til halsspesialist var nødvendig og henviste Trude til Bekkestua Spesialistlegesenter den 26.10.2015.

Trude fikk time der midt i november, men hun utsatte konsultasjonen der to ganger.

Trude hadde da søkt på nettet forskjellige sykdommer. Jeg tror hun hadde begynt å få mistanke om hun var i ferd med å få de første symptomer på en bulbær ALS (amyotrofisk lateral sklerose). Med bulbær menes at den starter i tunge og svelgpartiet.

Hun sa ikke noe til meg om det. I etterhånd kan jeg huske at hun viste engstelse og til dels aggresjon.

I februar 2016 gikk Trude til timen på Spesialistlegesenteret. Etter undersøkelse sa legen at Trude hadde tydelige fasciculasjoner / skjelvende bevegelser i tunga. Legen sa han ville henvise Trude til Rikshospitalet og sa videre han ville spissformulere henvisningen med «antatt diagnose: Sannsynligvis ALS» for å få snarlig time til Trude. Trude grep tak i armen min, som en refleksbevegelse etter å ha hørt det hun nok var reddest for.

Når jeg skriver om dette i dag, presser tårene på.

Jeg husker stillheten i bilen på vei hjem. Vi kom hjem til lunsj og tillagingen av mat ble et eneste rot. Når maten endelig kom på bordet og Trude hostet ved feil svelging begynte vi begge å gråte.

Etter hvert gikk gråt over i sinne for Trudes del. Først forbannet hun fastlegen for at hun ikke hadde fått henvisning til øre, nese og hals lege tidligere. Senere hen gikk sinne ut over meg, for at hun var syk, kanskje døende, mens jeg var frisk. Til tider var sinne og fortvilelse så sterk at jeg måtte løpe ut av huset for å unngå at hun skadet meg.

Inntil vi kom videre til Rikshospitalet var vi gjennom en helvetes tid. Trude ville ikke dele med noen det vi hadde fått vite hos spesialisten, ikke en gang med vår datter. Det var jo heller ikke avgjort at hun hadde ALS.

Trude søkte mye på nettet i den tiden for å få kunnskaper om ALS som sykdom. Jeg gjorde det ikke. Var redd det da skulle bli et belastende tema i huset før vi visste mer. Jeg husker Trude slo opp på Helsenorge og det første som kom opp var en infobrosjyre med en avbildet rullestol på første side. Det var brutalt.

Trude begynte å få utydeligere tale. Noen ganger måtte jeg overta i samtaler i butikker, på apotek, og på treningssenter m.m.

Videre ville ikke Trude informere om dette til venner eller familie. Det gjorde det ikke enklere. Jeg fikk beskjed om å heller ikke si noe, da det ikke var utredet hva som feilte henne.

Alle planer, ferieplaner og andre planer ble strøket. Stemningen ble «til å ta og føle på». Det beste vi kunne gjøre var å gå turer ute og dra på rideskolen. Trude brukte merkbar lenger tid på hestestell på rideskolen og på tur med hundene nå enn tidligere. Uansett hvor vi var ville Trude helst ikke reise hjem. Etter vi hadde gjort det vi skulle ute sa Trude hun ville kjøre innom tilfeldige steder hun kom på, mest for å slippe å dra hjem. Alt ble veldig mye «mørkere».

OEBPS/Images/cover.jpg
Pasient -og pargrendes opplevelser
i mgte med helsevesenet

Utfordringer med sykehus,
pleieselskap, kommune,

Statsforvalter, NAV og Sivilombudet
i forbindelse med sykdommen ALS
0g autoimmune sykdommer

AV PARGRENDE BJARN R. ENG





