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			Personlige erfaringer, inspiration og praktiske råd efter mere end 10 år med Amyotrofisk Lateral Sklerose

			[image: ]

		

	
		
			Forord af Bo Søsted 

			I maj 2008 fik jeg diagnosen ALS. Den dag stoppede mit gamle liv, og mit nye begyndte.

			Allerede samme dag begyndte spørgsmålene at hobe sig op. Efter en uge begyndte jeg at skrive dem ned. Det blev hurtigt fire A4-sider med spørgsmål. En søgning på nettet var bestemt ikke en god idé. Det var ganske enkelt for tidligt, og det efterlod blot flere spørgsmål. Jeg ville gerne have en oversigt over de mest almindelige spørgsmål og svar til diagnosen. Det fandt jeg ikke, men det kostede mig en masse tid på at søge. Det var utroligt frustrerende at lede i blinde.

			Denne bog indeholder ikke alle svar, men er en god start. Den er neutral og giver læseren bedre mulighed for at træffe de nødvendige beslutninger. 

			Der vil uden tvivl være spørgsmål og emner, som læseren ikke har tænkt på. Det kan være en hjælp til at spare tid og penge. Jeg har taget mange eksempler med fra mit eget forløb, specielt også de forkerte beslutninger, jeg har taget.

			Jeg håber at kunne give ALS-ramte lyst til at vælge livet. Du får ikke dit gamle liv tilbage, men det er muligt at få et lykkeligt liv – også selvom det måske ikke ser så attraktivt ud i starten.

			Bogen er skrevet udelukkende med mine øjne og en øjenstyret pc. Bogen indeholder helt konkrete eksempler fra det virkelige liv. Målgruppen er ALS-ramte og deres pårørende. Sundhedsfagligt personale kan også få et indblik i, hvordan en helt normal borger kan opleve vores sundhedsvæsen. Det kan hjælpe til at forstå, hvorfor en ALS-ramt borger en gang imellem reagerer ulogisk.

			Endelig kan bogen også være interessant for mennesker med andre handicap og kroniske sygdomme. Det er jo ofte samme problemstillinger og udfordringer.

			Sunde og raske personer vil sætte pris på den humor, der er i bogen, og være taknemmelige for at have et godt helbred. Hverdagens problemer er måske lige pludselig ikke så slemme …

			    

			God læselyst!

			    

			Bo Søsted

		

	
		
			Forord af Jytte Strange 

			”Lev livet med ALS” er tilegnet alle – både raske, syge, behandlere, hjælpere, familie og venner. 

			Hvert år får cirka 300 mennesker stillet diagnosen Amyotrofisk Lateral Sclerose (ALS) i Danmark. En på nuværende tidspunkt uhelbredelig fremadskridende sygdom med alle former for funktionsnedsættelse og funktionstab.

			Forfatteren har levet med sygdommen i mere end ti år og har skrevet hele bogen ved hjælp af et øjenstyringsprogram på computeren.

			Forfatteren beskriver mange oplevelser/erfaringer med systemerne, hjælpere, familie og venner, positive som negative, triste som glade, og ikke mindst er de krydret med en unik portion humor, som afspejles i selv de mest kaotiske situationer. ”You can fight or flight.” 

			”Lev livet med ALS” kan læses fra side 1 til slut, eller der kan udvælges specielle kapitler, der er relevante for læseren.

			Forfatterens livsanskuelse går gennem hele bogen: ”Livet er en gave – Det er ikke noget, man bare kaster væk”, ”Livet er værd at kæmpe for”, ”Se glasset halvt fyldt i stedet for halvt tomt”, ”Livsglæden skal komme indefra” med mere.

			Et råd er at være aktiv og sætte mål, der giver mening, for så vil der åbne sig flere muligheder i livet.

			Forfatteren bemærker, at det har været en god proces at omsætte udfordringer og tanker til papir – og at den viden, kan komme andre til gavn og glæde.

			Stor tak til forfatteren for al den nyttige viden, som du bidrager med i ”Lev livet med ALS” samt for alle dine foredrag, hvor ingen vil være i tvivl om din glæde ved livet trods dine svære udfordringer og funktionstab.

			    

			Jytte Strange 

			Klinisk udviklingssygeplejerske (pensioneret) 

			Medstifter af ALS foreningen

			 

		

	
		
			Til den ALS-ramte

			Der er ingen, der kan forstå, hvordan du har det, efter at du har fået diagnosen. Det er kun de 350 personer med samme diagnose i Danmark, der kan det.

			Alle reagerer forskelligt. Jeg får tit at vide, at jeg er stærk og håndterer det flot. Men det er en sandhed med modifikationer. Det første år kunne jeg ikke tale om det med andre end en lille gruppe af mine nærmeste. Jeg havde let til tårer, og af frygt for at en bekendt skulle stille spørgsmål, fik jeg lavet et lille kort, hvor der stod: “Beklager, men jeg ønsker ikke at tale om sygdom”.

			Hvis jeg ikke havde overskud, kunne jeg blot vise dem kortet. Det lå i min pung et års tid. Jeg fik ikke brug for det. Kropssprog er jo afslørende, så jeg fik ikke spørgsmålet så ofte.

			Når det gælder dokumentarprogrammer i tv om en person, der er ramt af ALS, så er jeg ikke stærk nok til at se det. Selv ti år efter diagnosen. Jeg tror at rekorden er ti minutter, så må jeg slukke.

			Film om en person, der er ramt af ALS, er lidt nemmere. Jeg har set tre film. Det er hårdt og det trækker tårer hver gang. Jeg skal virkelig have overskud den dag, jeg ser filmen, og det påvirker humøret flere dage.

			På min pc ser jeg en del dokumentarer om ALS-ramte. YouTube har mange gode videoer. Jeg er meget omhyggelig med de klip, jeg vælger at se. Det er udelukkende positive videoer. Det vil sige, at den ALS-ramte er blevet helbredt eller har været i stand til at holde niveauet. Det er en stor motivation, og jeg får glæde af at se det. Hvis det er et klip med en person, der har selvmedlidenhed og fokuserer på det negative, så ser jeg det ikke.

		

	
		
			Bogen

			Jeg har skrevet denne bog af samme årsag. Det første udkast var løst og jeg hoppede frem og tilbage mellem emner. Jeg var bange for at læseren ville opgive, hvis der kom en hård historie. Resultatet blev således, at hvert kapitel omhandler ét emne.

			Det betyder, at hvis der er kapitler, hvor du ikke har overskud til at læse om et emne, så læs for eksempel kapitlet om økonomi, hjemmeplejen eller andet. Hvis du har overskud en dag, så er det måske tid til at komme igennem de hårde kapitler. Men dine nærmeste kan jo læse det, så de har viden, og I kan spare tid og penge.

			Det har været en lang og hård proces at skrive bogen. Jeg har flere gange været nødt til at lægge projektet væk i et halvt år. Det har til tider trukket tårer at genopfriske gamle og dårlige minder, men det har været en god proces, og jeg har haft gavn af at få det omsat fra tanker til skrift og papir. 

			Bogen er skrevet udelukkende med mine øjne og en øjenstyret pc. Det er en fantastisk teknologi! På skærmen kan jeg se et tastatur, og et kamera registrerer mine øjenbevægelser. Jeg fokuserer på det bogstav eller program jeg ønsker. Efter en brøkdel af et sekund er det ønskede bogstav på skærmen. Det er naturligvis en proces, der tager tid og energi, men det betyder, at jeg kan arbejde selvstændigt. Det er forskelligt hvor mange ord jeg skriver på en dag. Men det fungerer kun når jeg er udhvilet og frisk. Efter en time med fuld fokus, er det gerne nødvendigt med en lille pause. Og så kan min lille hund også få lidt velfortjent opmærksomhed :) 

			Det har faktisk haft en helende effekt at skrive denne bog. Det er jo ikke noget nyt. Jeg ved, at denne metode også er brugt af andre til at komme videre efter forskellige traumer. Hvis du har overskud, kan jeg varmt anbefale, at du går i gang med at skrive. Måske i form af en slags dagbog.

			Tid er jo meget kostbart for alle, der er ramt af ALS. Bogen kan spare tid! Om ikke andet, så er det en god huskeliste til at komme i gang.

		

	
		
			Til sundhedspersonale

			Jeg er blevet behandlet rigtig flot af alle faggrupper af sundhedspersonale. I Danmark har vi et sundhedsvæsen bestående af: Læger, sygeplejersker, SOSU-assistenter, SOSU-hjælpere, respiratoriske hjælpere, handicaphjælpere, diætister, fysioterapeuter, ergoterapeuter, socialrådgivere, hjemmepleje, med mere.

			Allerførst vil jeg gerne udtrykke min taknemmelighed til alle i sundhedsvæsenet. I Danmark har vi til en vis grad en klagekultur, hvor fokus ofte er på det negative. Vi glemmer, at vores sundhedsvæsen er ét af de bedste i verden. Hvis nogen er i tvivl, så kan jeg anbefale at se hvordan det foregår i udlandet. Personligt er jeg tilfreds med den behandling jeg har fået i sundhedsvæsenet.

			Mens jeg har arbejdet på bogen, har jeg løbende læst kapitler op for dem der kommer i mit hjem; Hjemmeplejen, sygeplejersker, ergo og fysioterapeuter og andre. De har jo en god faglig ballast, men de giver udtryk for, at mine historier er en øjenåbner for, hvordan en borger oplever sundhedsvæsenet.

			Der er jo masser af historier i pressen, men i bogen har du som læser mulighed for at følge et forløb over ti år. Det er på godt og ondt og beskriver de udfordringer, en almindelig borger får, når man pludselig havner i en situation, hvor man er totalt afhængig af hjælp.

			Det er en løbende proces, og behovene skifter med tiden. Det kan til tider være et stort pres på skuldrene af den ALS-ramte. Selvom systemet fungerer og alt kører som en veltrimmet maskine, kan det blive for meget.

			Det kan desværre gå ud over hjemmeplejen eller andre, der tilfældigvis er i skudlinjen. Det er en meget pinlig reaktion fra patientens side og det kan ikke undgås at påvirke personalet, der kommer for at hjælpe.

			Jeg håber at sundhedspersonalet har lyst til at læse bogen. Det vil måske hjælpe med at forstå den frustration, som alle kommer til at opleve på et tidspunkt, så de ikke tror at det er dem, der har gjort noget galt.

			Det er jo også et spørgsmål om tid. Der er ikke tid til at gå i dybden med en historie, når for eksempel hjemmeplejen kommer. Men jeg kan se en klar fordel mht. at sundhedspersonalet kan bruge historierne til at sige til en patient: ”Prøv at låne denne bog. Der er et par forslag til løsning på de problemer, du beskriver”.

			Det kan også være noget helt enkelt, som at borgeren er ensom. Jeg beskriver de følelser, man kan stå med i en ny og skræmmende situation, og eksempler på hvordan man kan komme videre.

		

	
		
			1. Introduktion

			Det var en skøn morgen, jeg vågnede op til. Duften af kaffe og bacon var uimodståelig. Jeg havde kun sovet fire timer i bjælkehytten. Jeg var lige fløjet fra England til New York, kørt fire timer nordpå til upstate New York, drukket et par Budweisers – og var klar til jagt.

			Min gode ven, Craig, havde købt en skov. Det var en perle med et smukt landskab. Jeg fik anvist min post af Craig, med et stort smil. Han vidste udmærket, at jeg havde højdeskræk. Men som de uskrevne jagtregler er, så vidste han, at jeg ville tage hatten af og sige tak!

			Posten var i et kæmpe grantræ, seks meter oppe. Der var sat store skruer i træet, så det var OK at klatre op. Udfordringen var at komme op og sidde på en lille plade, som havde samme størrelse som et wc-bræt. Der var en skrue for lidt, så jeg skulle bruge armene til at komme den sidste meter op. Når det farlige så var overstået, kunne jeg sikre mig med en kinesisk sele, af tvivlsom kvalitet, til otte USD.

			Jeg har altid været svineheldig i den skov – og efter en halv time kom en flot hjort. Der var bare det lille problem, at jeg kun kunne se den bagfra, så det var umuligt at få et godt skud derfra hvor jeg sad. Jeg fik så den lyse idé at flytte mig lidt ud til siden og skyde med venstre arm. Jeg havde aldrig prøvet det før, men jeg kunne godt hænge ud fra træet med en enkelt fod på pladen, stole på det billigste seletøj og lægge min riffel til rette, klar til at skyde.

			Nu er det imidlertid sådan, at jeg altid har haft højdeskræk. Jeg har altid taget det som en personlig udfordring, ikke af nogen speciel grund, andet end at jeg ville prøve at kurere mig selv. Jeg startede med at rappelle ned fra Aalborg tårnet, prøvede solofaldskærmsudspring og paragliding – men min højdeskræk forblev fuldstændig uforandret.

			Nå, men tilbage til træet; Jeg lod skuddet falde og hjorten gik roligt videre på de evige jagtmarker, før den gik i jorden.

			Og hvad har det så at gøre med ALS? En hel del! Jeg fik aldrig kureret min højdeskræk – men jeg lærte at leve med det …

			Det er det samme som min ALS diagnose. Efter at have prøvet alle mulige tvivlsomme behandlinger uden held, har jeg lært at leve med den.

			Jeg håber at kunne inspirere andre til at vælge livet – med alle de udfordringer de vil få undervejs – og ikke give op! Selvom det hele kan virke fuldstændig uoverskueligt.

		

	
		
			2. De første symptomer

			Symptomer på ALS starter ofte med helt små ting. Jeg var på vej ind på en messe og det var bagende varmt. Jeg havde været oppe tidligt, fløjet to timer og kørt bil fire timer. Mine brystmuskler gik helt amok. De hoppede, som om jeg fik stød. Jeg ventede fem minutter på en bænk, men det stoppede ikke. Jeg gik tilbage til min bil og tog en jakke på, så det ikke kunne ses. Og så gik jeg i gang med at møde kunder. Det var først flere år senere at jeg erfarede, at symptomerne er tydelige, når man er under pres. Det kan være fysisk aktivitet, psykisk pres som stress og ekstrem kulde eller varme. 

			Jeg undrede mig over at mine muskler sitrede, men jeg slog det hen, da det var overstået. Det kom tilbage efter nogle måneder, men denne gang var det mine lårmuskler, der sitrede. Jeg slog det igen hen som stress eller træthed. 

			Jeg begyndte også at lave mange tastefejl på pc. Det er jo ikke noget nyt, men jeg bemærkede, at det var flere fejl end normalt. Jeg kunne få problemer med at lukke en jakke, når det var koldt. Det var også et problem at lukke skjorteknapper, hvis jeg var træt. Men hver eneste gang var jeg god til at finde på undskyldninger og forklaringer. Det som snyder er, at det kommer og går i starten. Det helt klare bevis for, at det gik den gale vej var, når jeg trænede. Jeg gik stille og roligt ned i belastning på træningsmaskinerne. Jeg fik dårlig balance – troede jeg – men det var faktisk ikke balancen, der var problemet, det var ganske enkelt mindre styrke i musklerne.

		

	
		
			3. Noget er galt med mig

			Jeg havde et godt liv. Jeg levede et liv i ”overhalingsbanen”. Jeg var blevet salgsdirektør – med alle de fordele og ulemper, som er en del af den type job. Min økonomi var god, jobbet gik godt, og jeg var sammen med min kæreste så meget som muligt. Men jeg begyndte at blive træt og havde behov for at hvile mere. Det var også lidt mærkeligt, at jeg ikke havde samme styrke og balance som før.

			Jeg slog det hen og tænkte på at det var stress og det faktum, at jeg var blevet ældre.

			En skitur med min kæreste gik ikke så godt. Jeg havde fået en dårlig balance og faldt mere end normalt. Det var irriterende og jeg skulle tage mig sammen for at komme ud på løjperne. Senere tog jeg til Norge igen. Denne gang på vinterjagt med min gode ven Jarle. Det blev en skræmmende oplevelse.

			Det var en god tur til hytten i flot vejr, men vi blev overrasket af en hård snestorm. Det var ikke noget nyt, og uanset hvad vejret bød på, skulle vi på jagt. Det var på langrendsski med haglgevær. Der gik kun fem minutter, så kom jeg til at lave en bommert. Jeg lukkede mit haglgevær over min hånd. En lille fordel med 12 minusgrader var, at det ikke gjorde ondt.

			Jeg fik forbundet hånden og blev sendt rundt om en stor bakke. Jeg skulle holde et godt tempo og kom akkurat omkring bakken, hvorefter jeg skulle op til mine venner, kun 200 meter væk. Og så skal jeg hilse og sige, at det gik galt. Jeg kunne ikke bevæge mine ben! Og det var ikke som om de var syret til. Det var som jeg stod i cement. Min ven råbte jeg skulle komme, men det var umuligt. Først efter 20 minutter kunne jeg fortsætte. Det var nu helt sikkert at der var noget helt galt. Dagene efter måtte jeg tage det roligt og holde mig på fladt terræn.

			Vejret blev ved at være hårdt. Vejen havde været lukket i tre dage. Storm og fygesne medførte sigtbarhed ned til 20 meter og vi vidste, at vejvæsnet nok ville begynde med snerydning i løbet af dagen.

			Det var nu så vanskeligt at se noget i terrænet, at vi blev nødt til at følge vejen tilbage til hytten. Vi vidste at det var en rigtig farlig situation. Min ven sagde, at hvis vi hørte snerydningen komme, så skulle vi kaste os ud til siden. Der var bare den lille detalje, at begge sider på vejen havde en to meter høj sneskrænt, som vi først skulle op over. Jeg var stiv af skræk. Jeg var så fysisk udkørt, at det ville være umuligt for mig. Det var den sikre død, hvis lastvognen kom bragende med 60 kilometer i timen mod os. Men vi var heldige. Den kom et par timer efter, at vi var kommet hjem til hytten. Det var lidt for spændende og jeg var rystet over situationen i flere dage.

			Diagnosen blev stillet i 2008. Jeg mener at de første tegn kom allerede i 2005. Det var en følelse af, at noget var galt, uden jeg kunne sætte en finger på det. Det var som en mavefornemmelse. Det var kun i situationer, hvor jeg var fuldstændig udkørt, at jeg bemærkede at en muskel begyndte at sitre. Det kunne være hænder, lår eller i brystet – men ikke noget der fik mig til at opsøge en læge. Jeg var heller ikke mere træt end normalt. Min træning gik fint og jeg havde god styrke og balance. 

			Det er fuldstændig normalt. Langt de fleste historier jeg læser, starter på samme måde. Men den store forskel er, hvor hurtigt det går. Hvis jeg var gået til lægen på det tidspunkt, så var jeg sandsynligvis ikke blevet sendt til neurolog. Det er ikke fordi lægen har lavet en fejldiagnose, det er bare så små ændringer, at det er svært at stille en diagnose så tidligt i forløbet. Men det havde været en god idé alligevel, fordi lægen kunne notere ændringer. Vi mænd vælger jo typisk at vente lidt og se tiden an. 

			På en eller anden måde er jeg OK med det. Jeg fik tre år i glad uvidenhed. En tidlige diagnose havde ikke ændret noget, da sygdommen ikke kan behandles. 

		

	
		
			4. Den dag mit liv var forbi

			Jeg kom hjem til England, hvor jeg boede i de år, og fik tid til en undersøgelse. Det var en kort konsultation, og jeg blev indkaldt til en udvidet undersøgelse på et sygehus, specialiseret i neurologiske sygdomme. Det var en modbydelig omgang. Først skulle de tage en væskeprøve fra rygmarven. Det gjorde ikke voldsomt ondt, men det var en meget ubehagelig følelse. Alle ved jo, at mænd har lavere smertetærskel end kvinder, så det var slemt.

			Dagen efter var der prøver, der skulle teste musklernes reaktionstid. En kraftig nål blev sat fast under huden i pande, ryg, nakke, mave, arme, ben og hænder. Der blev sat strøm til, og det gav en række stød. Dernæst en test på benet med gummihammer på knæ og en skarp genstand kørt ned under foden, fra tæer til hæl. Til sidst fik jeg taget blodprøver og jeg havde en samtale om hvordan min krop havde ændret sig siden de første symptomer.

			Jeg var rolig og havde overbevist mig selv om, at jeg ville blive sendt hjem med en recept på nogle piller – og at så ville det problem være løst. Men det blev desværre ikke sådan …

			Jeg blev kaldt til samtale med overlægen. Han fortalte mig, at jeg havde ALS. Jeg havde ikke hørt om det før. Så sagde han, at Stephen Hawking havde samme diagnose. Jeg sad helt paf. Og så brød min verden sammen. Efter den samtale var INTET det samme mere!.

		

	
		
			5. Elefanten i rummet

			Min kæreste hentede mig og dagen efter kom mine to brødre. Jeg var røget helt ned i en kulkælder. Det første jeg bad mine brødre om var, at ringe til min familie og venner.

			Jeg boede i England og så begyndte jeg at få uanmeldte besøg fra den engelske sygesikring. Hjemmesygeplejerske, ergoterapeut med ansvar for boligændringer, fysioterapeut med ansvar for træning, og andre. Alle møder gik hen over hovedet på mig, så jeg skulle have det genfortalt af mine nærmeste.

			Jeg gik i gang med at aflyse mine forretningsmæssige rejser, hotel reservationer etc.. Jeg kunne ikke få mig til at informere min chef. Det var for meget for mig at diskutere opsigelse på det tidspunkt. Jeg følte det som en tyk sort sky der sænkede sig over mig. Jeg kunne ganske enkelt ikke overskue noget som helst.

			De efterfølgende måneder gjorde jeg klar til at flytte tilbage til Danmark, i første omgang til mit sommerhus. Tiden fløj og jeg sad for det meste og gloede på min pc-skærm eller ind i væggen. Det blev naturligvis bemærket at jeg ikke kunne få noget arbejde fra hånden. Jeg skulle til møde i USA med firmaet. Jeg burde have læst skriften på væggen og aflyst turen. Men jeg var utrolig glad for mit arbejde, og skulle bogstaveligt talt bæres ud før jeg måtte smide håndklædet i ringen.

			Jeg havde bedt mine kollegaer om ikke at stille spørgsmål om min diagnose. Og jeg havde stadig ikke fortalt noget som helst. Det gik selvfølgelig galt. Alle kunne se, at noget var helt galt. Jeg var elefanten i rummet som ingen talte om. Det var utrolig hårdt at komme igennem tre dage med møder og middage med kollegaerne om aftenen. Endelig var det overstået, og jeg havde stadig ikke helt fattet mine nye begrænsninger.

			Så med min ukuelige stædighed, fløj jeg fra Colorado til New York, lejede en bil og kørte til upstate New York for at gå på jagt med min ven Craig. Det var naturligvis en meget dårlig ide. Jeg skulle have hjælp til alt, men mine venner var fantastiske. Jeg blev kørt til min post, en stor plastkasse, hvor jeg sad i læ. Jeg havde lånt et gevær, som var en speciel type, som måtte bruges en uge før den normale riffelsæson gik i gang. Det var en gammeldags forladerriffel, med sort krudt, ingen kikkert og ingen sikring – og derfor også et farligt gevær.

			Jeg skulle op ad en stejl skrænt og ind i kassen. Det var en kold morgen, så efter to timer var jeg nødt til at stå op. Og søreme, mine ben var som støbt i cement. Jeg kunne ikke røre mig. Denne gang kunne jeg heller ikke bevæge mine arme. Jeg blev rigtig bekymret, vel vidende at jeg ikke havde nogen kontrol og det faktum, at jeg havde et skarpladt gevær, uden sikring, ved min side.

			Så gik det for alvor galt. Mens jeg stod op, stiv i alle led, så begyndte kassen at vippe. Jeg faldt ud af kassen, landede hårdt med ansigtet først, og begyndte så at rulle ned ad skrænten. Jeg kunne se i øjenkrogen, at mit gevær også væltede ud af kassen, og at den fulgte efter mig, og jeg kunne se direkte ind i løbet på geværet. Der var fyldt med småpinde og kviste, som gled ind og ud forbi aftrækkeren. Jeg stoppede fem meter nede ad skrænten, og kunne stadig se direkte ind i løbet på geværet. Jeg samlede alle kræfter, og rullede to gange om på siden. Mine venner kom lidt efter, og så knækkede jeg sammen i gråd. Jeg blev båret ind i bilen og måtte erkende, at jeg havde været på min sidste jagttur.

			Turen tilbage til New York var hård. Jeg havde håbet på at gå en god tur i byen, men måtte vente på en restaurant i fem timer. Jeg var ganske enkelt færdig. Jeg kom hjem til Danmark og der gik en uge, før jeg havde fået mine kræfter tilbage.

		

	
		
			6. Det sidste kundebesøg

			Jeg havde ikke besøgt kunder i et par måneder. Jeg fik mavekrampe af at køre bil. Det var ganske enkelt for krævende. Så jeg aftalte at besøge en kunde i Jylland og min kollega var chauffør. Jeg nåede kun akkurat at komme ind ad døren. Min ”dropfod” (nedsat evne til at løfte den forreste del af foden) ramte en flisekant, hvorefter jeg stivnede og faldt som en træstamme. Jeg kunne ikke tage fra med mine arme, og jeg landede direkte på ansigtet og flækkede et øjenbryn. Jeg blev hentet af en ambulance og det var så mit sidste kundebesøg – efter en lang karriere. Jeg blev ved at arbejde til jeg blev båret væk – bogstaveligt talt.

			Jeg blev fyret og fritstillet. Det var en rigtig nedtur for mig at sige farvel til mit job. Jeg mistede en del af min identitet. Det var uoverskueligt, at jeg ikke kunne bruges længere. Men beslutningen fra mit firma var korrekt. Jeg måtte erkende, at jeg ikke kunne udføre mit arbejde længere. Uanset hvor ondt det gjorde.

		

	7. Den første tid efter diagnosen
Den første tid efter diagnosen er den hårdeste. Alt ramler. Job, parforhold, økonomi, relationer, bolig, bil. Listen er lang. Det er netop i den tid, du skal være stærk og finde din indre styrke frem. Det er en lille trøst, men jo hurtigere du får alt det praktiske på plads, jo hurtigere kan du gå i gang med at finde dig til rette med dit nye liv.
Det gælder om at minimere alle de faktorer der stresser. Først da kan du slappe af. Langsomt kan du gå i gang med at bygge overskud op. Når dine batterier er ladet op, så bliver humøret automatisk bedre. Og så skal du lære begrænsningens kunst. Det var ufattelig svært for mig. Men du har ikke noget valg. Det er umuligt at gøre det du kunne før diagnosen. Så det er vigtigt at vælge korrekt og ikke presse kroppen. Du kan ikke tåle det. Ganske enkelt. Med tiden går energiniveauet ned og så skal du løbende tilpasse gøremål med den sparsomme energi du har.
Det er en god idé at have gøremål skrevet ned. Alt efter hvordan du har det, kan du udvælge dagens opgave. Det kan være at skrive indkøbsseddel, sende e-mail til to venner, netbank og så videre. Det lyder jo ikke af meget, men det er givende, at løse opgaver, i stedet for at ligge i sengen og se tv. Det er godt for humøret at lave noget og så går tiden hurtigt. Det er jo også et godt signal at sende til omverdenen og sine nærmeste.
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