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Morten Andreas Horn trekker prisverdig fram at vi som leger har en viktig jobb å gjøre for
pasienter med amyotrofisk lateral sklerose (ALS) (1). Han viser til at mange media-oppslag
er knyttet til det negative rundt sykdommen herunder ønsker om dødshjelp. Videre viser
han til de mange gode innsatser som kan gjøres for disse pasientene for at de skal få hjelp til
å gjennomgå dødelig sykdom med livskvaliteten og verdigheten i behold. Basert på erfaring
fra arbeid med ALS pasienter er det likevel to behandlingsaspekter som jeg synes det er
grunn til å framheve og et tredje moment som det i den offentlige debatten er viktig å være
klar over (2).

1. Pasienten bør sette agenda for hva de trenger og ønsker hjelp til. Dermed vil de i større
grad oppleve de å ha kontroll i situasjonen.

2. Hjelpemidlene må komme før funksjonsfallet. Det vil si at krykker, rullestol, heve-
senkeseng, forflytningshjelpemidler, øyepeketavle, pustemaskin og så videre må være på
plass den dagen pasienten trenger disse og andre hjelpemidler.

3. Det er pasienten som har råderetten over når en eventuell pustemaskin skal slås av eller
ikke settes i gang (3). I en slik situasjon plikter vi som leger å gi lindrende behandling som
gjør at pasienten ikke skal slite med å oppleve åndenød i den siste fasen av livet. Det kan
bety at livet blir noen timer kortere, men da er ikke hensikten å ta livet av pasienten, men
lindre slik at pasientens død blir fredeligst mulig.

Det er viktig å være klar over at det finnes sentere med betydelig kompetanse som kan
komme ALS-pasienter til nytte. Sunniva senter ved Haraldsplass diakonale sykehus i Bergen
har til enhver tid rundt 15 pasienter med ALS (opplyst av professor Rosland juni 2019). Det er
i en tidlig fase av dette arbeidet undertegnede møtte mennesker med ALS. For de fleste av
disse var livet svært meningsfullt også i tiden med sykdommen. Det hendte mer enn en
gang at pasienter vi fulgte uttalte «jeg er frisk jeg» selv om han eller hun kom kjørende i
rullestol.
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