Sundhedsudvalget 2009-10
SUU am. del Bilag 43

Offentligt

Sundhedsudvalget Folketinget
Christiansborg
1240 Kebenhavn K. Mgldrup den 18.10.09

Vedr. Respirationscentrene Vest & Ost,

I forbindelse med stigning i antallet af brugere i de to centre, er ventetiden pa at fi behandling
kommet til at straekke sig over méneder det er absolut ikke acceptabelt for patienter der har en
forventet kortere rest levetid at de samtidig ogsa p.g.a. ventetiden fér en dérligere livskvalitet p&
noget som er si vigtigt som at £3 luft.

Jakob Axel Nielsen udtaler at de kan fa hjeelp med hensyn til respirations problemer pé de smd lokal
sygehuse - for guds skyld nej oftest kender de ikke noget til muskelsvind,det er direkte livsfarligt
at komme til at fejle en ganske almindelig sygdom, nr man samtidig har muskelsvind fordi de
ingen ekspertise har, nogle af de lazger har méske aldring set en muskelsvindler. Jeg mistede selv
min sgn i juni maned p.g.a. en simpel maveforstoppelse, leegerne pa lokal sygehuset fejlvurderede
situationen -de glemte at ta” hensyn til hans muskelsvind, svindlerne kreever en speciel behandling
de reagerer ikke p4 samme made som andre raske ger, nogle leger er for stolte til at ta” kontakt til
dem der kender til sygdommen. Under hele min sen sygdom har vi hele tiden vazret pa forkant gjort
det legerne sagde ikke én operation har han veeret igennem, jeg sporger til hvad nytte, nér der s
opstér problemer kan vi ikke fi den rette hjeelp

Jeg kender op til flere der har mistet deres bern pa det grundlag, og jeg sperger hvor mange skal vi
betale med for det gér op for politikkerne; min sen havde vi haft hos os i dag, hvis han havde fiet
den rette behandling et sted hvor de kendte til de problemer der kan opstd nir man har muskelsvind.

DET ER LIVSN@DVENDIGT, AT MAN SAMLER BEHANDLINGEN PA DE TO CENTRE NU
IKKE OM 5-6-7 AR, SAMTIDIG SKAL DER OPRETTES EN AKUT AFDELING 1
FORBINDELSE MED RESPIRATIONS CENTRENE, SA DER ER MULIGHED FOR AT
KOMME IND HVIS MAN FAR PROBLEMER UDEN OM EN VENTELISTE.

De unge mennesker kender til deres sygdom og lever med den ikke én eneste gang herer man dem
beklage sig , si skal de ogsé hvis de skal ha” respirator- ha” den néar de er indstillet pa det og ikke %
eller hele &r efter, fordi der er ingen tvivl om, at det er bedre at fa den s lznge man selv har krafter
til at hj=lpe til, gewnsten er at de bade fir mere cnergi og overskud, nir de far hjzlp til at treekke
vejret.

TANK DIG OM HVAD VILLE DU @NSKE HVIS DET VAR DIN SON, BARNEBARN ELLER
PARGRENDE - HVOR DER ER VILJE ER DER VEJ.

Med venlig hilsen

lzgten Pedersen MW
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