ALS - עצות לחולה

(כתוב בלשון זכר מטעמי נוחיות בלבד)

קובץ זה נכתב ע"י ליאור ניר שלא למטרות רווח

אי לכך, כל עוד לא נמצאה התרופה המיוחלת למחלת ה-ALS
מותר ואף רצוי להפיצו ולהביאו לידיעת החולים

או לעשות בו כל שימוש שעשוי להגביר את מודעות הציבור למחלה

הקדמה
בראשית דברי אאחל לך שיסתבר שנפלה טעות באבחנה שלך או שאכן תימצא התרופה למחלה בהקדם.

לצערי אין לי שום עצה או רעיון שיעזרו לך להבריא או לעצור את התקדמות המחלה, אני גם לא יודע למה אצלי היא מתקדמת לאט יחסית, אבל אני בהחלט רוצה לעזור לך להפסיד בכיף במלחמה האבודה מראש. זה לא נאמר באירוניה, אני באותה סירה. בעצם אין פה בכלל מלחמה כי אין לך מושג במי ואיך להילחם. אתה יכול רק להתמודד באופן הכי טוב עם מה שהמחלה כופה עליך ובזה אני מעוניין לתת לך צרור עצות שיקלו עליך את החיים עד כמה שאפשר במצב הלא קל שנקלעת אליו. אולי גם אצלך המחלה תתקדם לאט וחבל שלא תהנה מהזמן שנותר לך.

אז קודם כל ברוך הבא למועדון האקסקלוסיבי של חולי ה-ALS. רק אחד לחמישים אלף מתקבל וגם זה רק לאחר סדרת בדיקות מקיפה. רוב חברי המועדון הם גברים ונשים בגילאי 40-60 ללא הבדלי דת וגזע, אין כניסה לילדים ובאופן כללי "משורה ישחרר רק..."

הבהרה
אני לא רופא ולא בעל מקצוע בשום תחום הקשור ב-ALS ולא בכלל. אני אולי, לאור הוותק שלי במחלה (10 שנים) חולה מקצועי. כל מה שאומר זה רק מניסיוני האישי ומדברים שהבנתי במהלך המחלה מהרופאים ומחולים אחרים. אי לכך אין לראות בדברי תחליף להתייעצות עם הגורמים המוסמכים בנושא.

על עצמי
שמי ליאור ניר, בן 48.5, גר בכפר-סבא, נשוי ואב לחמישה ילדים, שתי בנות ושלושה בנים. הגדולה בת 24 והקטן עולה לכיתה ה' (אובחנתי כחודש לאחר לידתו). למדתי בישיבה התיכונית "מדרשית נעם" ואח"כ בישיבת ההסדר "כרם ביבנה". את השירות הסדיר עשיתי כחייל קרבי בחטיבת גבעתי. שירות מילואים עשיתי בחטיבה הירושלמית (חי"ר). בשנת 1989 פתחתי בית דפוס והתפרנסתי ממנו עד שנאלצתי למכור אותו לפני כחמש שנים בעקבות המחלה.

האבחון אצלי
במבצע חומת מגן (אפריל 2002) השתתפתי כלוחם בגזרת בית לחם. הרגשתי שכוח המשיכה של כדור הארץ עושה עלי שעות נוספות, ממש נפלה עלי כבדות שלא מהעולם הזה. ייחסתי את זה למתח של המבצע, חוסר שעות שינה וגיל (38). כשראיתי שגם אחרי המבצע אני ממשיך להיות סמרטוט, פניתי לרופאת משפחה וביקשתי ממנה להחליף לי את הבטריות כי שלי עומדות להיגמר. היא הסבירה לי בעדינות שעוד לא המציאו דבר כזה. אמרתי לה שאני מוכן להתפשר על הטענה מחדש וגם על זה היא ענתה שעובדים על זה אבל זה עוד לא בשימוש. ככה התגלגלתי לסדרת בדיקות שבסיומה (אוקטובר 2002) אובחנתי כחולה ALS.

ALS?

למותר לציין שעד אז לא ידעתי בכלל על קיומה של המחלה. לא רק שלא ידעתי על קיומה, אלא שלתומי לא חשבתי שבמאה ה-21 שיחה עם הרופאה (בבי"ח מאיר, כפר-סבא) יכולה להישמע בערך ככה: "מר ניר היקר, סוף סוף גילינו מה יש לך, קוראים לזה ALS, אתה תמות תוך 5 שנים, לך הביתה" כלומר התרגלנו לחשוב שגם במחלות הכי קשות יש מה לעשות, ניתוחים/השתלות/הקרנות/כימותרפיה וכו' ואילו כאן כל ניסיון שלי לדבר עם הרופאה על כך שאולי בכל זאת ניתן לעשות משהו או לנסות טיפולים אלטרנטיביים וכו', נתקל בתגובה צוננת מהסוג של חבל על הזמן ועל הכסף. לצערי בזה היא צדקה, אולם בעניין ה-5 שנים שהיא קצבה לי ועברו כבר עשר שנים, זה מזכיר לי בדיחה על נפטר אחד שהגיע לשמים ורוצה להיכנס לגן עדן. המלאך בשער אומר לו "חכה רגע, בוא נבדוק קודם שאתה מופיע ברשימה". לאחר הבדיקה הוא אומר לו "אני מצטער אבל אצלנו אתה לא מופיע, תנסה אולי בגיהינום". הוא הולך לגיהינום והסיפור חוזר על עצמו, אז הוא אומר למלאך "זה לא יכול להיות כי גם בגן עדן אני לא מופיע ברשימה". המלאך שואל אותו "אם ככה אולי תגיד לי מאיפה הגעת"? הוא עונה לו "מבי"ח מאיר". אז המלאך מחייך ואומר לו "זה בסדר, הם תמיד שולחים אלינו לפני הזמן"!

אין בליבי שום כעס על הרופאה הנ"ל וכמובן שדבריה תומצתו על ידי לצורך העניין, אבל אני בהחלט חושב שמן הראוי שרופא תמיד יתן לחולה פתח לתקוה גם כשעל פניו זה נראה חסר תקוה. היא מבחינתה אמרה את מה שהיה ידוע לה על המחלה, שתוחלת החיים בה היא בין שנתיים לחמש שנים, אבל עובדה שלפחות במקרה שלי היא טעתה.

בספרו של ד"ר חיים שפירא "שיחות על תורת המשחקים", מסופר על אסיר צעיר שנשפט למאסר עולם והוכנס לתא של אסיר מבוגר שיושב כבר הרבה שנים בכלא. האסיר הצעיר מציע למבוגר לחפור מנהרה כדי לברוח. המבוגר מסרב בכל תוקף ובלית ברירה הצעיר מתחיל לחפור לבדו בשיא המרץ. כעבור עשר שנים של עבודה מאומצת הוא מודיע באכזבה למבוגר כי הוא נתקל בקיר בטון. לתדהמתו המבוגר עונה לו שהוא יודע את זה ולשאלתו "אז למה לא גילית לי זאת כשסרבת לעזור לי"? המבוגר עונה "כי לא נהוג לפרסם תוצאות שליליות" (התשובה המגוחכת נועדה להמחיש אבסורד שעליו מדובר בספר).

לדעתי, אם נתעלם מהציניות שבתשובה, בסופו של דבר המבוגר העניק לצעיר עשר שנים של תקוה וזה לא משהו שהייתי מזלזל בו.

מצבי העכשווי
אני מתנייד בכיסא גלגלים ממונע. עדיין אוכל ונושם בכוחות עצמי. בחור (עובד זר) פיליפיני ובני משפחתי עוזרים לי בשאר הפעולות שבהם אני מתקשה. יש לי רכב מאובזר ומותאם למוגבלותי ואני נוהג בו ללא כל בעיה.

מידע על המחלה

מהלך המחלה
כאמור לעיל, איני רופא ואיני מעוניין לדבר על ההיבטים הרפואיים של המחלה. רק אומר שמדובר במחלת ניוון שרירים סופנית הנובעת מפגיעה בתאי העצב המוטוריים. קצב ההתקדמות שלה ואזורי הפגיעה הראשונים שלה בגוף, שונים מאדם לאדם. במהלך המחלה הגוף מאבד לגמרי את יכולת התנועה והמוות נגרם כתוצאה מהיחלשות שרירי הנשימה. תוחלת החיים בה נעה בין שנתיים לחמש שנים (תמיד יש יוצאים מהכלל).

מרפאות ALS
שתי מרפאות מעקב פועלות היום. אחת בבי"ח איכילוב והשנייה בהדסה עין כרם. אומנם אין להם עדיין תרופה למחלה אבל יש להם רעיונות ועצות מעשיות שיקלו עליך את ההתמודדות עם המחלה. כמו כן תוכל לקבל מהם תרופות לתופעות לוואי של המחלה, כגון: התכווצויות שרירים, תופעת הבכי והצחוק, המלצה לקבלת היתר לשימוש בקנביס רפואי ועוד.

כדאי לך גם לבוא למרפאה מדי פעם לביקורת על מנת שאם ירצו לגייס חולים למחקר (ניסוי), תהיה במודעות שלהם ויהיה לך יותר סיכויים להתקבל. אתה זכאי לקבל טופס 17 למרפאות הנ"ל מכל קופ"ח.

רילוטק
זו התרופה היחידה ל-ALS הקיימת היום שתוצע לך ע"י הרופאים, היות ורק היא נמצאה כמאריכה את תוחלת החיים בכמה חודשים על פי מחקרים מדעיים. גילוי נאות, אינני נוטל "תרופה" זאת.

שיקום נשימתי
בבי"ח איכילוב יש מחלקת שיקום נשימתי בהנהלת ד"ר דיצה גרוס, אישה מקסימה ורופאה מעולה. מלבד מעקב אחרי יכולת הנשימה, היא ממליצה על תרגילים לחיזוק שרירי הנשימה בעזרת כמה מכשירים פשוטים ולא יקרים. במשך תקופה מסוימת ביקרתי אצלה ועקבנו יחד אחר נשימתי ההולכת ומתדרדרת. את התרגילים לא עשיתי והפסקתי ללכת אליה מזמן ומאז אני נושם לרווחה.

במפגש של העמותה שהתקיים די מזמן, שמעתי חולים שאמרו שהם כן עשו את התרגילים הנ"ל  וזה אכן שיפר להם את הנשימה. בצער רב אוסיף שהם כבר נפטרו. אתה זכאי לטופס 17 מכל קופ"ח.

ניתוח מתלה לועי
מכיוון שהמחלה פוגעת גם בשרירי הדיבור, היא גורמת לדיבור להיחלש, להיות לא ברור ולהישמע מאנפף (מהאף). היות וגם יכולת הדיבור שלי נפגעה, עברתי את הניתוח הנ"ל. מדובר בניתוח שמשנה קצת את המבנה הפנימי של הלוע ומונע כניסת יתר של אוויר לאף בזמן הדיבור, כך שהדיבור נעשה פחות מאנפף ויותר חזק. זה כמובן לא הפך אותי לזמר אופרה, אבל בהחלט קל יותר להבין אותי, במיוחד למי שכבר התרגל לשמוע אותי.

אני יודע שבעידן הסמארטפונים, מגבלה קלה בבוהן עשויה לגרום להרגשה של נכות קשה ובכל אופן (ולמרות שמצבי הגופני רחוק מלהיות מזהיר), נראה לי שמגבלת הדיבור היא זו שעדיין הכי מקשה עלי.

פסיקולציות (קפיצות/רעידות קלות ולא רצוניות של השרירים)

תופעה זו היא אומנם חלק מהסימפטומים של המחלה אך אל תיבהל מהקצב והתדירות, זה לא מעיד על התקדמות מהירה יותר של המחלה. לי יש המון פסיקולציות ובכל זאת המחלה מתקדמת אצלי לאט יחסית.

שינה
רצוי להקפיד על שעות שינה מסודרות ומספיקות. עייפות יתר גורמת לנו לעומס לא בריא על השרירים. אני ממש מרגיש הבדל ביכולת התפקוד שלי בין מתי שאני עייף למתי שלא. אני משתדל להגיע למיטה כשאני עייף ולקום בכיף רק אחרי שמיציתי טוב את עניין השינה. בדרך כלל איני נח בצהריים.

כאבים
באופן רשמי, אין כאבים במחלה הזאת.

באופן  מעשי, יש כאבים של התכווצויות שרירים, בעיקר ברגליים ובלילה.

באופן עקיף, המחלה גורמת להרבה כאב לב לחולה ולקרוביו שרואים איך המחלה הופכת אותך מגבר חסון (ואולי גם נאה) לסמרטוט.

באופן עוד יותר עקיף, אם לא תיעזר בעזרי הליכה (מקל/הליכון/כיסא גלגלים) יכאב לך כל הגוף (כי פשוט תיפול כל הזמן).

הנאות
אף אחד מהחושים שלנו לא נפגע בעקבות המחלה, גם לא השכל. אנו עדיין נהנים מארוחה טובה, סרט, ספר, נוף, מוזיקה, חברים וכו'. יש יותר זמן (למי שנאלץ להפסיק לעבוד) לבלות עם המשפחה, להשקיע בילדים, לטייל, ללמוד ולקחת את הזמן בכיף. במידה מסוימת, נפלטנו מהמרוץ, מהלחץ ומהרבה מחויבויות של החיים (מילואים, עבודה, שטיפת כלים וכו') וצריך לדעת ליהנות מזה.

לשמחתי, מזמן אבד לי היצר לרצות להרוויח עוד כסף ואפילו אין לי יסורי מצפון בנושא. גם אין לי כבר עניין למות יותר חכם. אני חי בהרגשה שהעתיד כבר מאחורי, ככה שאני מרגיש חופשי להתמקד במה שמעניין אותי באמת או לפחות גורם לי הנאה.

אני לא יודע מה יקרה איתי מחר, אבל בינתיים אני מנהל אורח חיים שיכול לגרום להרבה אנשים בריאים לקנא בי.

התמודדות נפשית

האם לספר שחלית?

זו אחת השאלות הראשונות שבוודאי יטרידו אותך.

אם אתה לא מתכוון לבלות את שארית חייך סגור באמבטיה, אז התשובה היא כן, כמה שיותר מהר ולכל מי שרק מוכן לשמוע. בעצם גם למי שלא. זו אינה מחלת מין, היא לא מדבקת ועדיין לא ידוע ממה היא נגרמת, ככה שאין מה להתבייש בה וכל ניסיון להסתיר אותה יגרור אחריו פדיחות ומצבים הרבה יותר לא נעימים.

הפנמה
עד שחליתי התייחסתי לקשיים של החיים כאל אתגרים ומכשולים שרק מוסיפים עניין בחיים. הרגשתי מספיק חזק, בעיקר מבחינה נפשית, להתמודד עם כל הצרות שנחתו עלי. גם כשאובחנתי כחולה ALS החלטתי להמשיך בשגרת חיי הרגילה (כמובן אחרי היציאה מההלם הראשוני) ואכן במשך כחמש שנים המשכתי לעבוד ולנהל את בית הדפוס שלי, עד שזה הפך למשימה בלתי אפשרית. מאז שהפסקתי לעבוד והפנמתי את היותי חולה, הוקל לי מאוד. אני לא חופר לעצמי בראש עם שאלות כמו למה זה קרה דווקא לי וכו'. איני מפנה כעסים ותסכולים לאלוקים למה הוא בחר בי למחלה הזאת ועוד שאלות כאלו שבמילא אין להן תשובות. מזמן החלטתי שבמקום לבכות על היכולות שאבדו לי, אני אתמקד במה שאני עדיין מסוגל לעשות. אי לכך, אני מציע גם לך להפנים את העניין בהקדם ולארגן את חייך בהתאם.

רחמים עצמיים
אם חלית ב-ALS אינך זקוק לתעודת מסכן ואין כל צורך שתנפנף באומללות שלך. כל מי שמסתכל עליך יותר משניה רצוף, ליבו יוצא אליך. העניין הוא שזה לא ממש עוזר לך. עדיף שתחייך אל העולם והוא יחייך אליך חזרה. תגרום לאנשים להיות איתך כי הם נהנים איתך ולא כי הם מרחמים עליך. בקיצור, עדיף שתשמור את הקיטורים לעצמך.

עצבים ותסכולים
להשלים כל הזמן עם עוד ועוד יכולות שנפגעות, זה הקטע הכי קשה במחלה הזאת. באופן טבעי אתה מנסה להמשיך לעשות פעולות שרק תמול שלשום עשית אותם ללא כל בעיה, ואתה לא מוכן לוותר ואז מתחילים התסכולים והעצבים. אני לא אומר שלא צריך להמשיך לנסות לעשות לבד, אלא שכדאי לעצור ולבקש עזרה רגע לפני שאתה מתחיל להתעצבן. אל תגיע למצב למשל, שהצלחת להגיע לשירותים בדקה התשעים ואז אתה מוצא את עצמך עומד חסר אונים מול כפתור עקשן. אגב, זה לא הוא העקשן, זה אתה! ככל שתשלים מנטלית עם בקשת העזרה, כן יוקל לך. בכלל מסתבר שלא כדאי לגלות סימנים של עצבנות במחלה הזאת, זה לא מתקבל טוב על סביבתך למרות שאתה מנסה להסביר שאתה לא כועס עליהם אלא על המחלה המחורבנת.

קנאה
אל תקנא (במובן השלילי) באנשים הבריאים. הם לא אשמים שחלית ובלעדיהם מצבך היה הרבה יותר קשה, כי לא היה מי שיעזור לך. גם אין צורך שתלאה אותם בהסברים על כמה קשה לך לעומתם כי אם הם עושים שימוש מינימאלי בחוש הראייה, הם יודעים לבד.

ככל שתאפשר לאנשים סביבך להמשיך בשגרת חייהם, כן ייטב לך ולהם. זכור שגם להם קשה לראות אותך במצבך.

תחשוב חיובי ותתנחם בזה שכשאתה עוד במיטה או שותה בנחת את הקפה של הבוקר הם כבר מזיעים בעבודה.

אין דבר שעושה לי טוב יותר מלשמוע ברדיו דיווחים על עומסי תנועה כשאני עוד במיטה.

רק המחשבה על בעיות החניה ללא תו נכה כדת וכדין, לא עושה לי חשק להבריא.

הסתגלות
בהיותי בריא, כשהייתי רואה בן אדם בכיסא גלגלים, המחשבה הראשונה שעברה לי בראש הייתה, איך זה שהוא לא מעדיף להתאבד. לא מרוע לב, פשוט לא הבנתי מה הטעם להיאחז בחיים שאין בהם איכות חיים. לא שהתעמקתי בזה יותר מידי אלא שבאינסטינקט הראשוני שלי, לא קלטתי שיש חיים גם בכיס"ג. מסתבר שהחיים חזקים מהכל ועם גישה בריאה ניתן להסתגל גם לזה ולהמשיך ליהנות למרות הכל. אני מתכוון להגיד בעיקר שבמקום לפחד כבר מהיום ממה שעתיד לקרות איתך, תנסה כל הזמן להתאים את עצמך הכי טוב שאתה יכול למצבך העכשווי, כך שאולי תוך כדי ההסתגלות לכל שלב במחלה, תגלה שהשד לא נורא כל כך. אין לי ספק שלו יכולתי לראות את מצבי העכשווי בסרט לפני 10 שנים, הייתי מוכן להשבע שאני לא אתן לעצמי להגיע למצב הזה. אבל מסתבר שכשזה קורה לאט ובשלבים, אתה לומד איכשהו להסתדר עם זה.

כמובן שזה לא קל מנטאלית למצוא את עצמך יושב בכיס"ג אחרי שהורגלת כל חייך להתהלך על הרגליים. זה גם לא קל להיתקל במבטים המשתאים של האנשים ובמיוחד של אלו שזוכרים אותך פנתר, אבל לאחר ששברתי את המחסום הפסיכולוגי הזה, יכולתי רק להצטער שלא התיישבתי על הכיס"ג הרבה קודם. זה החזיר לי את חופש התנועה ומהר מאוד התרגלתי גם למבטים של האנשים. לי זה כבר נראה הכי טבעי שבעולם לשבת על הכיס"ג במסעדה עם הפיליפיני שעוזר לי לאכול לעיני כולם.

דיכאון
גם זה עשוי להגיע בעקבות המחלה. אם אתה מרגיש שחייך הפכו לסיוט מזוקק, דע לך שאתה בדיכאון שרק תפס טרמפ על ה-ALS. (אני כמובן לא מדבר על השלבים הסופניים של המחלה). יש לך אומנם את כל הזכות שבעולם להיכנס לדיכאון, אבל אין בזה שום כיף.

ALS זה תיק מספיק כבד, אין צורך שתוסיף לעצמך גם את הצרה הזאת. בניגוד ל-ALS, לזה יש תרופה. אם אתה מרגיש שהתיישב עליך דיכאון, גש לרופא המתאים, קבל טיפול ולפחות את זה תוריד לעצמך מהראש.

אופטימיות
אני בעד למות אופטימי. אני כל כך אופטימי שהייתי מתפלא כל בוקר מחדש איך זה יכול להיות שעוד לא הבראתי. בהמשך למדתי להגיד תודה על זה שאני בכלל מתעורר בבוקר.

האמת היא שיש אור בקצה המנהרה. בשנים האחרונות עלתה מאוד המודעות למחלה ובעקבות זאת מתבצעים המון מחקרים ברחבי העולם. 

בארץ, עמותת ישראלס פועלת רבות בנושא ומממנת הרבה מחקרים בתחום. באופן כללי מתקבל הרושם שהחוקרים מתחילים להבין את המנגנון הגורם להיווצרות המחלה. אומנם מכאן ועד ייצור התרופה, הדרך עוד ארוכה ורבה, אבל לפחות יש פריצת דרך.

חברת בריינסטורם מבצעת בארץ ניסוי באמצעות תאי גזע ועל פי תוצאות הביניים של הניסוי, יש בהחלט מקום לתקוה שתוך כמה שנים ניתן יהיה לפחות לעצור את התקדמות המחלה.

למרות שאני עוד מהגלגול הקודם לא מאמין בגלגול נשמות, נראה לי שעד הגלגול הבא שלי, המחלה תהיה כבר ברת ריפוי.

התמודדות מעשית

עמותות
נתברכנו בשתי עמותות (אטלס וישראלס), בשתיהן ישנם אנשים נפלאים שיוצאים מגדרם לעזור ככל הניתן בכל תחום. תרגיש בנוח לפנות אליהם בכל נושא שמטריד אותך.

יש להם אתרים באינטרנט, http://www.israls.org.il , http://www.atlasals.org.il  דרכם תוכל להתוודע לפעילות שלהם ולקבל הרבה מידע שעשוי לעזור לך. בנוסף, מתנהל באתרים הנ"ל פורום פעיל, פורה ומעניין.

באופן כללי עמותת אטלס מתמקדת יותר בתמיכה בחולים וישראלס במימון מחקרים למציאת תרופה למחלה, אבל מזמן עמותת ישראלס הרחיבה את פעילותה והיא מסייעת לחולים בכל התחומים.

זכויות
עמותת ישראלס הוציאה חוברת מפורטת על הזכויות המגיעות לחולים. רוב הזכויות מגיעות לנו מביטוח לאומי. דע את זכויותיך, פעל להשגתם ויפה שעה אחת קודם. אל תטעה לחשוב שאם בינתיים אתה מרגיש טוב אז לא נעים לנצל וכו' כי באופן פרדוכסלי, ככל שמצבך יתדרדר יהיה לך יותר קשה להילחם על זכויותיך.

נראה לי שעם הזמן הגעתי לתובנה איך פועלת הבירוקרטיה הישראלית.

כשמגיעות לך זכויות מהמדינה, אתה נדרש למלא טפסים, להציג אישורים ולעבור כל מיני ועדות. אחרי התשה סיזיפית של "לך ושוב" כשסיימת להגיש את כל החומר ונשאר לך רק לחכות לתשובה, פקידות חרוצות מזרימות את הכל למחשב והבקשה עוברת  ל"פקידת על" אחת שכל התפקיד שלה זה לאשר לך את הבקשה לזכאות, או במילים אחרות ללחוץ על מקש ה"אנטר" במחשב. נשמע פשוט? אז זהו שכאן מתחילה הבעיה, כי אומנם זה התפקיד היחיד שלה, אבל את המשכורת היא מקבלת בשביל לא לאשר לך את הבקשה. גיליתי שבדרך כלל לוקח לה כחודשיים לפתור את הדילמה המצפונית הזאת. אל תיקח את זה אישית, גם לה יש ילדים לפרנס. היא יודעת שאם היא תהיה יעילה מידי, היא עלולה להיות מפוטרת או לקבל העברה למחלקת הגביה ששם באמת עובדים קשה.

אולי אני סתם מזלזל בה וזאת באמת משימה מורכבת מידי ללחוץ "אנטר" כשכל עשר דקות יש לה (באישור ובעידוד הממונים כמובן) הפסקת קפה/תה קצרה של בסה"כ עשר דקות.

עובדים זרים וחברות כ"א
מאז שנחקק החוק המאפשר לעובדים הזרים להחליף מעסיק כרצונם, הנושא הפך לכאוב וקשה. היות ואנו נחשבים לחולים שלא קל לטפל בהם, ירדנו לתחתית הרשימה בסדר העדיפויות של העובדים. אם השגת עובד סביר, שמור עליו מכל משמר. תשתדל לשמור על הגבול שבין לתת לו יחס טוב ובין לגרום לו לדעת את מקומו.

כדאי לפנות לחברת כח אדם מוכרת וידועה שיש להם מאגר גדול של עובדים ולבחור עובד על פי המלצות ורצוי עם ניסיון במחלת ה-ALS. 

ביטוח לאומי משלם קצבת שר"ם (שירותים מיוחדים) בהתאם לגובה הנכות שנקבעה לך. שים לב שבשונה מגובה הנכות הרפואית שהיא מקסימום 100%, הנכות לצורך שר"ם יכולה להגיע ל-175%.

רכב
אחרי כל הבירוקרטיה וכל ה"ויה דולורוזה" שצריך לעבור בדרך לקבלת הרכב, צריך להגיד תודה ענקית לכל הגורמים במדינה שאפשרו לנו להמשיך לנהוג במצבנו וגם לקבל רכב מאובזר ומותאם לצרכינו. עם כל הטכנולוגיה שיש היום לאביזרי/עזרי נהיגה לנכים, נראה לי שלא ירחק היום שהנפטר ינהג בעצמו ברכב של החברה קדישא בהלוויה שלו.

הרכב מהווה נקודת אור גדולה עבורי ואינני מסוגל לדמיין את חיי בלעדיו. אתה זכאי גם לגמלת ניידות שמכסה את הוצאות האחזקה והדלק, ככה שאין לך בכלל מה להתלבט, טפל בזה בהקדם.

ההליך לקבלת תו חניה לנכה לרכב העכשווי שלך, הרבה יותר קצר וכדאי לטפל בזה במקביל.

משרד הבריאות
מהם תוכל לקבל כסא גלגלים ממונע או רגיל, מיטה מתכווננת ועוד עזרים. כדאי!

ציוד משומש במצב מצוין, תקבל בחינם. אם תרצה ציוד חדש, תצטרך להשתתף בעלות מסוימת. כל מה שתקבל מהם (משומש וחדש) תוכל לתקן דרכם ללא כל חיוב, כולל החלפת מצברים לכיס"ג.

עזרים
עמותת מילב"ת וגם העמותות שלנו (אטלס וישראלס) ישמחו לעזור לך ברעיונות והתאמה של עזרים שיקלו עליך לבצע את פעולות היום יום. אין לך מושג על מה לא חשבו שם. זה מדהים לראות איזו תעשיה התפתחה (לשמחתנו) סביב הנושא הזה. לקח לי זמן להפנים שאני נזקק לעזרים הללו, אבל מאז שנפרץ המחסום הפסיכולוגי, הוקל לי. 

מחשב
גם אם עד היום לא התייחסת למחשב כאל ידיד, כדאי לך להציע לו חברות בהקדם. הוא יהפוך מהר מאוד לכלי עזר ראשון במעלה בהמון תחומים: תקשורת עם העולם, מקור לשאיבת אינפורמציה, גלישה באינטרנט, פעולות בנק, תשלומים, רכישת מוצרים, משחקים, וכו'. אם אתה מתקשה בנגישות למחשב, פנה לעמותות שלנו או למילב"ת ותופתע לטובה מהיקף הפתרונות לכך.

הופעה
אני משתדל מאוד לשמור על הופעה נאה. מקלחת, גילוח, צחצוח ולבוש רגיל (לא נשאר בפיג'מה ולא בטרנינג). מעבר לכך שזה משפר את הרגשתי האישית, חשוב לי שחברים ושאר מבקרים ירגישו כאילו הם באים ליהנות ולכייף איתי ולא שהם באים לבקר חולה (המצוה שמורה להם בכל מקרה). ככה אני גם מוכן תמידית ליציאה מהבית למקרה שמזמינים אותי החוצה לבילוי וגם סתם אם בא לי לצאת לטייל (דבר שאני עושה הרבה), אני לא צריך לחשוב פעמיים.

נגישות
בשנים האחרונות עלתה מאוד המודעות לכל הנושא הזה. יש היום הרבה פארקים, גנים לאומיים, מסלולי טיול, חופי ים, מוזיאונים, מרכזי מבקרים, גני חיות וכו' שהם נגישים לנכים. אני מוצא את עצמי מבלה בהם הרבה. לפעמים אני סתם יושב באיזה פארק יפה עם ספר טוב, מאזין למוזיקה/רדיו, אוכל עוגיות, שותה קפה ומעביר את היום בכיף.

מידע מפורט על מקומות נגישים תוכל למצוא באינטרנט באתר של "נגישות ישראל" http://www.aisrael.org. באתר זה תוכל גם למצוא עוד הרבה מידע שעשוי לעזור לך בתחומים נוספים.

לו"ז
אני מקווה שיש לך שעון יפה שמתאים לך, אבל אל תתפתה להתאים את עצמך אליו. זה רק יגרור מפח נפש. כל ניסיון לעמידה בלוחות זמנים לא הולך טוב עם המחלה הזאת. מושגי הזמן של האנשים הבריאים שונים לגמרי משלך. גם מה שאתה כבר מצליח לעשות לבד, לוקח לך הרבה יותר זמן. בכלל את שעות הבוקר המוקדמות אתה יכול למחוק לגמרי מהשעון שלך.

תעסוקה
מכיוון שבאיזשהו שלב תצטרך להיפרד מעבודה ששכרה בצידה, כדאי לך להתחיל לחשוב על איך למלאות את זמנך הפנוי בדברים מעניינים אחרים שמתאפשרים למרות המחלה. אלא אם כן נראה לך שאתה יכול להפוך את הבטלה למקצוע.

פעילות גופנית
בניגוד לאנשים הבריאים, אצלנו מאמץ של השרירים גורם להתכווצויות, לכאבים ובסופו של דבר להרס יותר מהיר שלהם. מכיוון שהמחלה אצלי התקדמה יחסית לאט, הספקתי לנסות הרבה סוגים של פעילות גופנית (הליכה, שחייה, ריצה, חדר כושר ועוד). שום דבר כמובן לא שינה את מהלך התקדמות המחלה והמסקנה שלי היא שכדאי לאמץ סוג של פעילות מתונה מאוד ולא להגיע למצב של מאמץ יתר לשרירים.

פיזיותרפיה והידרותרפיה מומלצות על ידי הרופאים.

טיפולים אלטרנטיביים
המטפלים נחלקים לשני סוגים: אלה שבאמת מאמינים שהם יכולים לעזור לך ואלה שיודעים מראש שלא. המשותף לכולם: אף אחד מהם לא ירפא אותך וכולם יטפלו בך בשמחה תמורת מיטב כספך. כל ניסיון להתנות את התשלום בהתאם לתוצאות יתקל במיטב ההסברים והתירוצים למה זה בלתי אפשרי. בקיצור, אם הפנמת שזה לא תרופה למחלה ואתה בכל אופן רוצה לנסות, תעשה לפחות את הטיפולים שאתה עשוי ליהנות מהם, כמו מסאז', רפלקסולוגיה, שיאצו וכו' ולא דיקור סיני, כוסות רוח וכדומה.

אל תאמין לאף מטפל שיגיד לך שהוא הצליח לשפר מצב של חולה אחר מבלי שדיברת קודם עם החולה עצמו (בתקווה שהוא עדיין חי). ברוב המקרים יסתבר לך שאם אכן היה שיפור, זה היה שיפור לרעה. צר לי שאני כל כך בוטה, אבל אתה מוכרח להבין שאם היה על פני הגלובוס איזשהו מטפל שיודע לרפא ALS, התור אליו היה כזה ארוך שתוחלת החיים שלך לא הייתה מספיקה כדי לשרוד אותו.

מתקשרים, הילרים, קוסמים, מכשפים, מגלי עתידות, מקובלים
כל אחד מהנ"ל שיבטיח לך ריפוי תמורת כסף הוא נוכל, שקרן, רמאי ושרלטן – לא חשוב הסדר. זהו כלל שאין בו יוצאים מהכלל. לאנשים אלו יש יכולת מופלאה לטעת בך תקוות ולגרום לך להאמין להם שאכן תבריא, למרות שהם בעצמם לא מאמינים לעצמם. כמובן שמפח הנפש הוא בהתאם לגודל הציפיות. אין להם ייסורי מצפון לחלוב ממך את כספך. נהפוך הוא, הם ישכנעו אותך שככל שתשלם יותר, תבריא יותר מהר. המציאות היא שככל שתשלם יותר, בדיעבד תתאכזב ותכעס על עצמך יותר. בנוסף, הם ישכנעו אותך לעשות כל מיני דברים עד שתמצא את עצמך נזכר בבדיחה הבאה: בעל לול תרנגולים בא לרב ואומר לו: רבי, התרנגולים שלי מתחילים למות, מה עושים? הרב אומר לו תפריד בין הזכרים לנקבות והכל יהיה בסדר, כעבור שבועיים הוא חוזר לרב ואומר לו: רבי, עשיתי מה שאמרת והם ממשיכים למות, מה לעשות? הרב אומר לו, עכשיו תפריד בין הבוגרים לצעירים ואל תדאג. כעבור שבועיים הוא חוזר לרב ואומר לו עשיתי אבל זהו, כולם מתו. הרב עונה בתדהמה, כולם? חבל, דווקא יש לי עוד הרבה רעיונות!

מזון בריא (אורגני, מלא וכו')

תמיד טוב, בעיקר למי שיש פוטנציאל להגיע ל-120, אבל גם זה לא תרופה למחלה. אם אתה נהנה מזה, תפאדל! אם לא, אז חבל שתמנע מעצמך הנאות מעבר למה שהמחלה מאלצת אותך. כדאי לשמור על תזונה מאוזנת, מגוונת וסדירה על מנת שהגוף יקבל את הויטמינים וכל הדברים הדרושים לו מהמזון. רצוי מאוד לא להיות רעבים במחלה הזאת (בהוראת הרופאים אסור לצום, גם לא ביום כיפור). אם הבנתי נכון את הסבר הרופאים אז זה בגלל שאצל חולי ה-ALS כשהקיבה ריקה, היא מפרקת ביתר קלות את השרירים על מנת לספק לעצמה את החלבונים ושאר המרכיבים הזקוקים לה.

ויטמינים ותוספי מזון
עוד לא נמצא הוויטמין שבאמת עוזר לרפא או לעצור את המחלה. אל תהפוך את עצמך לשפן ניסיונות של מטפלים אלטרנטיביים למיניהם. קח רק ויטמינים שאתה זקוק להם על פי בדיקות דם ולפי הוראות רופא, בלי קשר למחלת ה-ALS.

טיפול שיניים
רצוי לטפל בהקדם במה שניתן לטפל. כל כאב שיניים שיוזנח, יהפוך בהמשך גם לסוג של כאב ראש. כי כשמצבך יחמיר,  זה יהיה הרבה יותר קשה ומסובך לטפל בך.

קוים אדומים
אני לא מתכוון ואין לי יכולת לעזור לך בדילמה האם להתחבר למכונת הנשמה/הזנה. אתה צריך להחליט לבד מהו הקו האדום שלך, אם בכלל. אני כן רוצה להגיד לך שאם נראה לך שלא תרצה להתחבר למכשירים מאריכי חיים כדאי שתלמד טוב את פרטי החוק שנקרא "חוק החולה הנוטה למות" ותתארגן בהתאם מבחינה משפטית.

דע לך שיש הרבה חולים שמחוברים למכשירים הנ"ל וממשיכים להיות פעילים בהרבה תחומים (בעיקר דרך המחשב), הם מוצאים עניין בחיים ונשמעים מרוצים מהחיים למרות כל המגבלות.

בעקבות פרסום קובץ זה בעבר, קיבלתי מד"ר רחמים מלמד (חולה ותיק) את ספרו "ובחרת בחיים". זה מדהים לראות איך חולה במצבו ממשיך להיות פעיל ויוצר ומלא חיוניות ושמחת חיים. ניתן ללמוד ממנו הרבה! הספר משדר מסר של עידוד וחיזוק להיאחז בחיים בכל מצב.

שונות

יתרונות
במסגרת עבודתי בבית הדפוס יצא לי להכין המון מודעות אבל. חלק לא מבוטל מהם, של אנשים שנפטרו בפתאומיות (תאונה, שבץ, התקף לב וכו'), מסתבר שלא כולם זוכים להתראה מוקדמת. אנחנו כן! אתה יכול להתארגן, להיפרד, להכין צוואה ולהשאיר הוראות מפורטות למשפחה מה לעשות לאחר מותך (אפילו להכין תפריט ל"שבעה").
חברים
חלקם יתגלו במלוא תפארתם, יקרקרו סביבך ויצאו מגדרם לעזור לך וחלקם ייעלמו. השאר ישמרו על קשר כרגיל. אלה החיים! לא כולם יודעים או מסוגלים להתמודד עם מצבך החדש. קבל את זה בהבנה ואל תשקע באנרגיות שליליות. בכל מקרה אל תדאג, ללוויה שלך כולם יגיעו, פשוט יש כאלה שיותר קל להם לבכות עליך מאשר לצחוק איתך.

משפחה
הם אלה שנמצאים איתך ביום ובלילה, בטוב וברע. דואגים לך ומטפלים בך. רף הציפיות שלך מהם גבוה ואתה מקבל את עזרתם כדבר מובן מאליו. לכן קורה שלא תמיד אתה מצליח להביע את הערכתך כראוי ולעיתים אתה אפילו מגלה כלפיהם חוסר סבלנות. זה יוצר חיכוכים ומעכיר את האווירה. עליך לזכור שני דברים:

1. החיים שלהם לא יכולים להיעצר בגללך ואל תצפה אפילו שזה יקרה

2. גם להם לא קל נפשית להתמודד עם כל מה שקורה איתך. אי לכך תן להם את הכבוד המגיע להם ותאפשר להם מרחב מחיה ככל האפשר. בסופו של דבר זה יהיה טוב גם לך.

לסיום

המלצה
קרא את הספר "בסוף יבוא מלאך" של רונן פורת. יהי זכרו ברוך.

תודות
למשפחתי היקרה ולחברי הנפלאים על התמיכה והעזרה וכן על התגובות החמות וההערות שקדמו לפרסום קובץ זה.

זהו

אני מייחל ליום שבו מסמך זה לא יהיה רלוונטי.

nir-lior@barak.net.il
8

