Dromen van de dag dat kans op genezing mogelijk is. 

KONINGSBOSCH-Begin 2008 kreeg Paul Loete te horen dat hij lijdt aan ALS. Tegen deze zeer ernstige progressieve spierziekte is nog geen enkel medicijn opgewassen. Hoewel de Koningsboschenaar fysiek tot bijna niets meer in staat is, weet hij zich mentaal bewonderenswaardig goed staande te houden. Daarbij wordt hij gesterkt door zijn niet aflatende strijd om de ziekte ALS meer bekendheid te geven. 
Zijn armen zijn levenloze ledematen geworden die als geleende voorwerpen aan zijn lichaam hangen. Lopen kan al lang niet meer, waardoor hij gekluisterd zit aan een elektrische rolstoel. De nekspieren zijn dusdanig verzwakt dat ook het hoofd rechtop houden steeds meer moeite kost. Een gevangene in zijn eigen lichaam, en dat in de bloei van zijn leven. “Waar ik het totnogtoe echter het meest moeilijk mee heb, is mijn gebrekkig, stotterend en moeilijk verstaanbare spraakvermogen”, verduidelijkt Paul. Ondanks dat praten hem heel veel moeite kost, heeft hij thuis in Koningsbosch voor vrienden de deur altijd open staan. Zij weten dat Paul bij zijn volle verstand is. Voor hen is het dan ook nog gewoon dezelfde Paul als van enkele jaren geleden. “Maar door de fysieke aftakeling lijkt het voor buitenstaanders vaak alsof ik niet meer over al mijn geestelijke vermogens beschik. Ook dat is het gemene van deze ziekte. Gelukkig kan ik wel nog genieten van het leven en bekijk ik het van dag tot dag. Met een flinke dosis humor en relativeringsvermogen sla ik mij door het leven, dat kan ook bijna niet anders. Vanuit het motto: carpe diem, pluk de dag! Elke dag is nog meegenomen”
Computer met oogbesturing
Paul woont nog steeds zelfstandig. Met behulp van zijn elektrische rolstoel, die hij met zijn rechtervoet bestuurt, verplaatst hij zich door zijn woning. Met zijn linkervoet bedient hij de TV,  CD, verlichting, telefoon en kan hij ook de voordeur openen. Maar voor vrijwel alle andere dagelijkse bezigheden, zoals opstaan, wassen, eten en toiletbezoek, is hij aangewezen op hulp. Wat niet wil zeggen dat hij leeft als een kluizenaar. Integendeel, via e-mail en twitter houdt Paul zoveel mogelijk contact met lotgenoten en de buitenwereld. “Ik heb een spraakcomputer met oogbesturing, waarmee ik ook kan mailen en internetten”, legt Paul uit. “De muiscursor reageert op mijn oogbewegingen en zo lukt het om te typen. Op twitter @PaulLoete laat ik regelmatig weten als er nieuws is over mezelf, ontwikkelingen rondom ALS en andere wetenswaardigheden. Op die manier probeer ik meer bekendheid te geven aan de ziekte ALS. Dat is hard nodig, want er bestaat nog geen kans op genezing. Vaak kennen mensen wel MS en niet ALS, terwijl er per jaar evenveel mensen deze diagnose krijgen. Maar ja, met de veel kortere gemiddelde levensverwachting van slechts 3 jaar zijn er veel minder levende ALS-patiënten. Zo ook overlijden in Nederland per jaar bijvoorbeeld drie keer zoveel mensen aan ALS dan aan Aids! Voor de geneesmiddelenindustrie is de ziekte ALS echter niet interessant, want er zijn genoeg andere ziekten die in grotere getale voorkomen en dus meer winstgevend zijn. Dat is de harde realiteit. Maar wellicht dat voortschrijdende inzichten in stamcel- en gentechnologie over een aantal jaren toch zullen leiden tot een oplossing voor deze ziekte.”

Maarten Ducrot
Het weinige positieve dat over ALS valt te melden, is dat de meeste patiënten bewonderenswaardig goed omgaan met hun ziekte. Paul vormt daarop geen uitzondering. Met een onvermoeibaar enthousiasme zet hij zich in voor de strijd tegen ALS. “Zo ben ik intensief betrokken bij de organisatie van ‘Trap ALS de wereld uit’ dat op 25 september in Maastricht voor heel Limburg voor de vierde keer plaatsvindt.  Doel van dit gezellige fiets- en wandelevenement is om geld in te zamelen voor meer onderzoek naar deze ongeneeslijke ziekte.” 
Zijn maatschappelijke betrokkenheid leverde Paul ook nog een mooie vriendschap op. Door zijn deelname aan het Buddy for Life-programma van Topsport for Life, bestaande uit een team met veel oud-profwielrenners, maakte Paul enkele maanden geleden kennis met Maarten Ducrot, bekend als wielercommentator van de NOS. “Enkele jaren terug was ik zelf nog een fervent fietser. Nu is Maarten mijn buddy en hij helpt mij in die hoedanigheid om in de finale van mijn leven er nog uit te halen wat er in zit”, glimlacht Paul. “Hij heeft mij in Koningsbosch al verschillende keren opgezocht. Ik vind het prachtig dat zo iemand zijn bekendheid gebruikt om meer aandacht te krijgen voor deze verschrikkelijke ziekte. Ik zeg wel eens zo: wie kanker heeft, heeft maar één droom en dat is genezen. Maar wie de dodelijke ziekte ALS heeft, droomt van de dag dat kans op genezing mogelijk zal zijn.” 
Meer informatie over de ziekte ALS en het evenement ¨Trap ALS de wereld uit Limburg ¨ op zondag 25 september is te vinden op de website www.alsjewiltbewegen.nl Iedereen is van harte welkom. Mocht u verhinderd zijn en toch een steentje bij willen dragen, dat kan op rekeningnummer 100. 000 van Stichting ALS Nederland onder vermelding van ALS Limburg 
Jean van Pol

(foto-bijschrift:)
Paul Loete uit Koningsbosch zet zich dagelijks in voor zijn strijd tegen de ongeneeslijke spierziekte ALS. (Foto Jean van Pol)
