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@ Britt-Christine har levt med ALS i elva ar. De flesta med hennes % :
i FOTO: AP PHOTO/ELISE AMENDOLA-
diagnos avlider inom fyra ar.
@ Nu vill hon och vinnen Ingrid Svensson 6ka medvetenheten Isvattenblev
om sjukdomen och samtidigt samla in pengar till forskningen. till livsviktig
forskning

KARLSKRONA. - Det bdrja- For Britt-Christine har
de med att min ena arm livet forindrats radikalt
kindes lite konstig och sedan hon fick sjukdo- Sommaren 2014:
inte riktigt ville lyda. men, trots det har hon Sociala medier full-

Vi sitter i kdket hemma lyckats behalla en positiv komligen svimmar
hos Britt-Christine Arnes- grung till livet: Gver av filmklipp dir
son Abrahamsson. Forelva - Jag har fotfarande en- ménniskor hiller is-
ar sedan fick hon diagno- ergi kvar och vill vara aktiv vatten dver sig.
sen ALS, amyotrofisk late- och ta tillvara pa dagarna. Ice buclfet cmeme
ralskleros. Det som bdrja- Energin ar viktig for livs- har blivit en viral succé
de med en fGrsvagning kvalitén och lusten att och kiindisar som Bill
ivénster arm haridagspri- gora saker. Aven om jag Gates, Oprah Winfrey,
ditsigtill nistan hela Britt- inte kan genomfora aktivi- jatill och med USA:s
Christines kropp. teter si kan jag planera nuvarande president

-Numer &r det inte ochdeltaidem. kallduschar for den
mycket jag kan gora sjilv. hjilpmedelskonsulent pi goda sakens skull.

Jag har hjélp av assi i i i och En sadan aktivitet ir Gi Jag ir skeptisk, kan
nistan all vaken tid, berdt-  var under ménga ar Britt- mot ALS, vars syfte ar att inte lata bli att fundera
tar hon. Christines kontakt gillan- sprida om l6lvel' dlxr ml;:jng:v alla
de samt att samla un ni
ALS &r en grym sjukdom. Idag ar Ingrid inpengartill den huttrande donatorer
Den bryter gradvis nerde rad, men engagerar sig forskningen. Eventet som som egentligen vet
nervceller som styr musk- ideellt i flera ALS-fore- genomfGrs arligen i flera varfor de just vint en
lernasrorelser, vilketleder ningar. svenskastidergoriardebut hlnk med isvatten ver
till férlamning och and- -Jagkaninteslippaden i Blekinge. Den 25 juni ar- sig.
ningssvikt. Det finns hir patientgruppen, siger rangerar Ingrid Svensson ~
i dagslaget inget bote- hon. en vandring i Ronneby Tre ar senare triffar jag
medel, och de flesta som -1 mitt arbete triffade strickandran- Britt-Christine, som
insjuknar i ALS avlider jagpersonermedALS,och passad sa att alla som vill levtmed ALSjelvadr.
inom tva till fyra ar. tyvirr hinde det att skakunnadelta. Hon berittar att forsk-

Viérden for ALS-patien-
ter skiljer sig 4t mellan
olika landsting. I dag finns
det speciella ALS-team pa
alla universitetssjukhus
samt vid flera linssjukhus
och linsdelssjukhus, dock
inte i Niagot

patienter kom till hjilp-
medelscenter for sent,
nir de redan hade forlorat
talfrmagan.

Ingrid tror att livskvalitén
for den med ALS och de
skulle

Britt-Christine saknar:

-Naturligtvis hade det
wvarit det bésta att alla pro-
fessioner runt patienten
samarbetari ettteam, men
jag har @nda upplevt ett
gott stdd fran sjukvarden
hér i Blekinge.

om patienten fick triffa
arbetsterapeut, logoped
och kurator redan nir

-0 A aratt

ALS ir en obotlig sjuk-
dom, men det gdrs fram-
steg inom forskningen:

~Enligt professor Peter
Andersson vid Umed uni-
versitet si star ALS-forsk-
ningen infor ett genom-
brottinom nigra ir. Foratt
gora detta mojligt behdvs
mer resurser, inte bara
pengar utan ocksi sjuk-
virdspersonal som kan

det fanns ett ALS-team
i Blekinge med neuro-
loger,

pa
patienterna, siger Britt-
Christine.

ALS-sjukskoterska som

ven

Ingri Hon

kurator,

ubetade tidigare som
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logoped och dietist.

Neurolog: Ingaplanerpa ALS-teampa Blekingesjukhuset
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Efter elva &r med d

Britt-

Forraéret diagnostisera- finns i forsta hand pi lasarett som Blekingesjuk- begransas onddigt mycket.

o d dirmanhar huset saknar medien att -Ska teamen fylla n-

ALSvid kunna inratta gon

Men att inréittaett sérskilt bg.siggxunmssvume- team for flertalet kronis- dd)uregelbundmmota:

teamfor Tud, och psykia- - ka, i diralla -

elit- ariker iBle- = finnstepre- ..

- Detskulle det medféra senterade. Har man di

BLEKINGE. -ALS-team Han menar att mindre attresurserforandrabehov inte si ménga patienter

att diskutera blir virden
ineffektiv, siger han.
Men det finns &ven
fordelar med att vara ett
mindre sjukhus, poing-
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terar
-Det &r latt att ordna

exempelvis ir ju lung- Hur manga 2016. ot sti| antal ny-
ldkarna anstillda pd sam-  iBlekingevarje ar? pa lite sikt ar dyster kom- insjuknade patienter,
maklinik som neurologer- -P4 mottagningarna mer detta inte ha nigon i snitt cirka tva per
na och triffas dirfor varje i storre effekt pA 100 000 invanare, det vill
dag, och ar2: i antalet ALS pad sdga det bor rora sig om
i finns en Detta efter ett osedvanl.lg 'vara mottagningar. cirka tre nya patienter per
vaning under stortantal ~1 v har man - 4riBlekinge.

de fall, hela elva stycken MELINA EKH

dock ver tiden sett ett

ningen, tack vare Ice
bucket challenge, har
kunnat géra stora fram-
steg. En del av de hund-
ratals miljoner kronor
som samlades in har
hjélpt till att finansiera
virldens hittills storsta
forskningsstudie av
drftlig ALS. Genom att
jamfora patientprover
mellan olika laboratori-
erruntom i virlden har
forskarnai det euro-
peiska ALS-projektet
MinE bland annat hit-
taten ny gen, C210rf2,
som starkt associeras
till sjukdomen.

"Ett stort genom-
brott”, berdttar Britt-
Christine for mig.

Jag skdms retrospek-
tivt for mina tankar,
samtidigt glids jag it
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