ALS
Afgelopen zondag hebben we een fietstocht gemaakt tegen ALS,

“Trap ALS de wereld uit”, was het thema. ALS, een spier -en zenuwziekte die zo slopend is, die je op dit moment geen 2e kans geeft, onherroepelijk, dodelijk, fataal…………

In de zomer van 1995 werd deze ziekte bij mijn schoonmoeder ontdekt en voor ons begon de speurtocht naar deze, voor ons, een onbekende ziekte. Heel langzaam kwamen de symptomen steeds duidelijker naar voren, functies verslapten of vielen uit en er kwam al vrij snel een moment dat we samen met vader gingen overleggen om een wand in de kamer te maken zodat er tussen kamer en geïmproviseerde slaapkamer een rustmoment kwam voor mijn schoonmoeder en gasten op bezoek. Ongeveer anderhalf jaar na constatering ging het zo hard achteruit dat aanpassen van het huis niet meer nodig bleek te zijn, ma overleed in het bijzijn van haar man en kinderen.
ALS, Amyotrofische Lateraal Sclerose, een ziekte waar niets tegen te doen is dan onderzoek plegen en hopen op een doorbraak die de ziekte kan remmen of zelfs stoppen. Tijdens de ziekte van ma hebben pa, de kinderen en de broers en zusters van ma meegewerkt aan een onderzoek van de Universiteit van Amsterdam door professor de Jong. De kerk leverde een ruimte waar de familieleden bij elkaar konden komen en waar bloed werd afgenomen om zo een database te kunnen opstellen van een zieke en haar familie.
Het is belangrijk dat er onderzoek wordt gedaan en dat er geld voor beschikbaar komt om dit te kunnen doen. De stichting ALS werkt hier aan mee en de fietstocht pas geleden was aanleiding voor ons om actief te kunnen zijn voor de bestrijding van ALS, althans voor het onderzoek ervan.
Het begon heel mooi, een tasje met een ballon, een vlaggetje voor aan de fiets, een pen, een banaan en twee mandarijnen, wel wat harde wind, maar de zon scheen en de fanfare met de dansmarietjes deden hun best om ons een goede start te bezorgen en dat lukte zeker. We fietsten vrij vooraan tussen een aantal steppers, een tocht van 25 km.,  en na een paar kilometer werd de tocht door de steppers kort onderbroken door een lekke band. We fietsten verder en het weer leek om te gaan slaan, stapelwolken waren er al,  maar deze werden steeds grimmiger. Bij de tussenstop op de helft van de route was er al onweer te horen. Hillie en ik besloten de tocht toch proberen af te fietsen en vervolgenden de tocht en al snel begon het te regenen. Bij een boerderij mochten we even schuilen en toen het droog leek te worden gingen we verder. We hebben ons lelijk vergist bleek even later……
Vlak voor camping de Broak begon het te stortregenen en schuilen onder de bomen hielp niet, we werden drijfnat. Toen het enigszins droog werd fietsen we de tocht af en finishten de tocht, op een droge plek en even later met een zonnetje op de terugtocht.
Ondanks het korte slechte weer waar we midden in kwamen een prachtige tocht, eentje die we met mooi weer nogmaals zullen fietsen, een prachtige omgeving en een fijne groep mensen. Prachtig werk van de organisatoren die ons een fijne middag hebben bezorgd. Volgend jaar hopen we weer mee te mogen doen.

Kijk ook eens op www.stichting-als.nl wanneer je wat meer wilt weten over de ziekte of op www.trapalsdewerelduit.nl.
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