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Forord

D et virker som et umuligt projekt at skrive en bog, nar man lider af
bade afasi, dysartri og aleksi, og det var nok ogsa min overbevisning
- indtil jeg traf Vibeke. Men jeg har sjeeldent medt en sa staedig og vilje-
steerk person, som imod alle odds i den grad braendte for at fortaelle sin
historie. Jeg kan bevidne, at det har vaeret en kamp og et kempestort
arbejde for hende at skrive denne bog _ ogsa fordi hun har mattet genop-
leve en meget smertefuld tid.

Alene antallet af timer, som Vibeke har brugt pa bogen! Andre ville sikkert
have givet op over for en sa uoverkommelig opgave. Men Vibeke satte sig
ned og startede ved begyndelsen, og lidt efter lidt, en setning eller en side
ad gangen, blev det efterhanden til en bog. Det har taget hende 3-31/2
ar at skrive bogen, men hun har aldrig tvivlet pa, at den nok skulle blive
feerdig en dag. Bogen er blevet til i et samarbejde mellem Vibeke, hendes
mand, Gustav, og mig. Havde Vibeke kunnet skrive bogen helt selv, ville
resultatet vaere blevet et andet. Bogen er begranset af hendes sproglige
handicap og desvearre ogsa af os andre, der jo ikke har oplevet historien
pa forste hand. Processen har veaeret omstandelig. Vibeke har fortalt mig
sin historie. Jeg har skrevet den ned i handen, hvorefter Vibeke selv har
skrevet den ind pa sin computer. Forst skulle Vibeke gore mig begribeligt,
hvad der var foregdet, hvilket hun nogle gange gjorde i hele satninger,
andre gange blot i ord eller halve saetninger. Derefter begyndte vi at arbej-
de med formuleringer. Hvordan ville Vibeke fortzlle det her? Og hele

tiden har jeg méttet sporge: "Er det det, du mener? Er det sddan, det skal
vaere?" Hvis ikke, provede vi igen _ og igen. Nar Vibeke sa havde skrevet
det ind pa computeren, vendte hun det med mig endnu en gang: "Det var
ikke helt sadan, Sanne". Nogle gange matte vi starte helt forfra, andre
gange skrev vi det om.

Det er Vibekes historie og Vibekes bog. Hun ved altid, hvad hun har taenkt
sig at fortzlle, og hun har pa trods af sine sproglige handicaps og leese-
vanskeligheder ingen problemer med at bevare overblikket over sin beret-
ning. Jeg ved, Vibeke er stedt pa mange mennesker, der har tvivlet pa, at
hendes problemer udelukkende er sproglige. Jeg kan kun sige, at var det
ikke tilfeeldet, var denne bog aldrig blevet skrevet.

Jeg er dybt imponeret over Vibeke som menneske. Og jeg er dybt impone-
ret over, at hun har skrevet denne bog. Jeg haber, laeseren vil se det sam-

me efter at have lzst hendes historie.

Sanne Sigaard Hansen

Vibeke Sporon-Fiedler modte Sanne Sigaard Hansen i forbindelse med sin
genoptreening pd Center for Hjerneskade, hvor Sanne var i leesepraktik hos
den talepedagog, der underviste Vibeke. Siden har de veeret venner.




Indledning

de forlgbne &r har nogle gjeblikke i mit liv veeret af en sddan beskaffen-

hed, at kun filmens verden ville kunne visualisere dem. Man gor sig til
tider urealistiske forestillinger om, hvad der overhovedet kan beskrives
med ord, nar sproget ikke virker. Nar man hverken kan skrive eller tale
ordentligt mere, kan ordene vare svaere at greje. Nar jeg alligevel forsoger,
er det, fordi jeg foler, at min historie bor genfortelles, for det er virkelig-
hedens Danmark, jeg taler om. Jeg tror, at andre kan lzre af de oplevel-
ser, jeg har haft i tidens lgb. Derfor har jeg - med andres hjzlp - skrevet
denne bog. Det er et forseg pa at gengive nogle af gjebliksbillederne fra

det vindue, jeg har haft til virkeligheden i de ni ar, som er gaet.

Bogens kapitler beskriver hver isaer forskellige aspekter af mit liv, siden jeg
fik en blodprop i hjernen i 1998. En blodprop, der @ndrede mit liv totalt,
fordi den medforte, at jeg blev lam i hele hgjre side og var fuldstendig
uden sprog de forste tre ar. Og det vaerste af det hele er, at den efter min
mening kunne have veret undgaet - eller virkningen af den i hvert fald
reduceret - hvis leegerne havde taget mig alvorligt.

Mit hdb er, at denne bog vil give laeseren et indblik i livet efter en blodprop
og samtidig skabe debat om, hvordan Danmark og det danske velferds-
system fungerer, nar det udfordres. Alting er sé aldeles meget anderledes,

end jeg engang forestillede mig - bade systemet og maden, vi som dan-

skere agerer i forhold til hinanden, nar det, vi tager for givet hos hinan-

den, ikke lzengere er.

Jeg vil gerne takke Sanne Sigaard Hansen, Gustav Sporon-Fiedler, Bjorn
Hubert og Jens Volmer, der har hjulpet mig med at realisere denne bog.

Derudover en tak til fondene, som har muliggjort bogen: Jascha fonden,

Rehab puljen, Hjerteforeningen og Sahva fonden

Vibeke Sporon-Fiedler




Interview med
Vibeke Sporen-Fiedler

Dette kapitel er baseret pd et interview med Vibeke, fore-
taget i sommeren 2007, efter at det grundleggende arbe-
Jjde med bogen var ferdigt. Interview og tekst er lavet af
Journalist Anette Ketler. Interviewet er blevet til gennem
bade personligt mode og via mail. Hele teksten er gennem-
lcest og godkendt af Vibeke og Gustav Sporon-Fiedler.

Jeg er ogsa et ganske
almindeligt menneske

Refleksioner over Vibekes forlab, hendes forhold
til bornene, hendes liv nu og tanker for fremtiden.

“Orden f...”. “Orden fyder” ... “Ordene flyder ud.”

D et kraever stor koncentration og tre forsog, for Vibeke kan svare pa
sporgsmalet om, hvordan det gar med at leese. Hvert ord er en
kamp, en kamp med tungen og med mundens muskler. En kamp for at fa
det helt almindelige, og fuldt udviklede sprog, som Vibeke har inde i hove-
det, ud som lyde, der er til at forsta for os andre. Men hun taler. Det gar
langsomt, det kraever ofte mange forsgg, for hun bliver forstaet, men hun
har et sprog.

Det er en noget anden situation, end da Vibeke for snart ni ar siden -
og seks maneder efter blodproppen - blev udskrevet fra Hvidovre
Hospital. Hun kunne ikke tale, ikke lzese og ikke skrive. Hun havde ogsa

svert ved at gd. Situationen var i det hele taget meget varre, end bade
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lzeger, hun selv og familien havde frygtet.

Hendes mand, Gustav, husker det sadan: “Hun sad bare der i hospi-
talssengen og sagde lyde. Jeg tror, der gik to dage efter blodproppen, for
tigren faldt, og vi forstod, at Vibeke ikke kunne sige noget. Men vi fik for-
talt, at mange blodprop-ramte efter en méned eller to kommer i bedring.
Det skete bare ikke for Vibeke. Der var kun meget fa fremskridt. Det var
en hard tid.”

“Forfaerdeligt,” supplerer Vibeke, “forfaerdeligt.” Hun havde selv tidli-
gere, i et foredrag hun som laerer holdt for sine kolleger, sammenlignet
lzesevanskeligheder med at skulle prove at tale, leese og skrive et ukendt
fremmedsprog. Det kan give en snert af fornemmelse for de frustrationer,

Vibeke oplevede, fordi hun ikke kunne kommunikere med omverdenen.

Visidder i havestuen, der horer til Vibeke og Gustavs hvidstens parcelhus,
som ligger pa Amager. Huset er omgivet af en frodig have, og lydene fra
solsorte og naboens haekkesaks vidner om et roligt og helt almindeligt liv,
som det nu engang leves i storstedelen af familien Danmark. Detaljer
uden for oginden i Vibeke og Gustavs hus forteller dog, at her er livet ikke
helt sa almindeligt som hos naboen. Pa grasplenen star for eksempel en
trehjulet cykel. Ikke af den rode slags med lad, som sma born kerer pa,
men en storre bla, med gear og handbremser og cykelkurv og plads bag-
pa til tasker. Og inde i den store vinkelstue med blgde sofaer og hvid spi-
sestue star den ene spisestuestol midt pa gulvet bag et treeningsapparat
med pedaler i armhgjde, og bag en laenestol gemmer sig en motionscykel.

Det er nodvendigt for Vibeke med meget fysisk traeening. Uden trening
ville arme og ben i den lamme, hgjre side lase sig fast. Derfor redskaber-
ne i stuen, og derfor gar hun til treening to gange to timer hver uge pa et
treeningscenter for handicappede. Det er ogsa derfor, hun en time hver
dag er ude og cykle. Ud over at vare et transportmiddel giver cyklen vig-
tig motion til ben og fodder.

Vibeke og Gustav kgbte huset tre ar efter blodproppen. Lejligheden, de
boede i for, var alt for upraktisk, bade fordi der var trapper op til den, og

fordi det var for svaert for Vibeke at komme rundt inde i lejligheden. Huset

derimod passer godt til de behov, Vibeke har i dag. Her kan hun komme
rundt og ind og ud, uden andres hjalp.

Vibeke selv tager imod siddende i kokkenet, ikleedt behageligt lostsidden-
de, sort tg] og med et smilende ansigt indrammet af kraftigt, selvgrat
pagehar. Hun giver venstre hand til goddag, for hegjre kan hun ikke bevee-
ge tilstraekkeligt til at kunne give et handtryk. Da hun gér ud for at satte
sig i havestuen, foregdr det i et stille og meget vuggende tempo. Det er
tydeligt, at hun skal bruge ekstra kraefter pa at fa hgjre side med sig.

Med bittesma skridt i den rigtige retning

Pa de ni ar, der nu er gaet, har der vaeret bittesma skridt i den rigtige ret-
ning. Blandet med vrede, bitterhed og sorg over, at det gik, som det gik.
Det har med andre ord varet noget af en bade fysisk og folelsesmaessig
karruseltur, Vibeke har vaeret igennem. Et af de store gennembrud var, da
dygtige og stedige fysioterapeuter fik hende ud af kerestolen, s hun i
bogstaveligste forstand kunne std pa egne ben. Det skete fem maneder
efter blodproppen, og mens hun stadig var indlagt. “Jeg var meget glad,
og helt svedig,” husker Vibeke.

Ud over de fysioterapeuter, der i forste omgang hjalp Vibeke ud af
kerestolen, og ergoterapeuten, der i neste omgang fik specialdesignet hen-
des elskede cykel, har Center for Hjerneskade (CfH) veret af meget stor
betydning. “De har samlet puslespillet for Vibeke,” siger Gustav. “De har
kortlagt, hvordan hun skal sige de enkelte lyde for at danne ord og saetninger.”

Glaeden var stor, da Vibeke efter de forste maneders trening hos CfH
kunne sige sit forste “rigtige” ord. Det kom halvandet sproglgse ar efter
blodproppen. Ordet var ‘pille’. Den forste setning, hun lerte, var “Det er
en telefon”. Det var en stor sejr at tage hul pa sproget, ogsd selvom det

kreevede hard traening.

Faktisk er denne bog ogsa en af arsagerne til, at Vibeke i dag har en form

for talesprog, at hun kan lzese en lille smule, og at hun ved hjelp af et seer-
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ligt pc-program kan skrive mails og artikler. For de 3? ars arbejde med
bogen, og dermed med sproget, har hjulpet Vibeke meget. Hun og Sanne
meodtes 1-2 gange om ugen. Nogle gange kom der kun en halv side ud af
det, andre gange lidt mere.

“I starten kunne Sanne ikke forsta, hvad jeg sagde. Sa det tog lang tid
bare at fa en enkelt seetning pa plads. Det blev meget nemmere mod slut-
ningen af bogen,” fortzeller Vibeke.

Sanne skrev Vibekes ord ned i hdnden, og Vibeke skrev ind pa compu-
teren. Alene denne proces hjalp Vibeke meget i forhold til at (gen-)laere
ordenes opbygning. | dag kan Vibeke selv danne satningerne, nar hun
skriver pa computeren, men hun kan stadig ikke precist fa de ord frem pa
skaermen, som hun inde i sit hoved gerne vil skrive, forst og fremmest fordi
hun ikke kan stave ordene.

“Jeg opgiver det mange gange. S& ma jeg skrive noget andet i stedet
for,” siger Vibeke.

Hun synes langtfra, at hun i dag kan udtrykke sig lige godt pa skrift som
i tale. Desvaerre kniber det ogsa stadig meget med lesning, for hun kan kun
koncentrere sig i cirka et kvarter, sd begynder ordene at flyde ud. Men det,
hun leser, er avisen og artikler i blade og magasiner. Hun leser ogsa
beger, bade selv ogvia Gustav. Lige siden deres forste ar sammen har han
nemlig leest hojt for hende. | gjeblikket er de i gang med en stor, historisk
roman. Det er hyggeligt, og samtidig giver det ogsa noget pa sprog-kontoen.

“Jeg far faktisk noget ud af det rent sprogmaessigt. Jeg ‘leerer’ mange
nye ord, dvs. pd den made, at jeg selvfolgelig allerede ved, hvad de bety-

der, men deres udtale bliver ‘genopfrisket’. Det er vigtigt.”

Accept og bitterhed

Vibeke fortaller, at hun til dels har accepteret den situation, hun eri. Men
hun er stadig bitter pa de laeger, der i sin tid negligerede hendes sympto-
mer. For hvis de havde handlet anderledes, havde hun maske haft meget
mere sprog i dag. Den tanke er sver at slippe, og den overskygger nogle

gange de sma fremskridt, hun gor. Denne bitterhed har ogsa til dels veeret

drivkraften bag bogen, sammen med frustrationerne over den modstand,
hun og Gustav indimellem har mgdt i det offentlige system.

Det har ogsd veret svert at acceptere, at hun ikke skulle komme til at
undervise igen. Vibeke var meget glad for sit job og havde en stor del af
sin identitet i det at veaere skolelerer. Hun graeder lidt, da vi taler om det,
for det har veeret - og er stadig til en vis grad - en stor sorg. | starten kun-
ne hun slet ikke holde ud at megde sine kolleger.

“De matte ikke se, at jeg ikke kunne tale,” siger Vibeke. Og de mange
breve og hilsner, hun fik i starten, gjorde bade godt og skidt. De var rare
at fa, men dels kunne hun ikke svare, dels mindede de hende om, hvilken
situation hun var i. Kollegerne kom nu gennem Vibekes sygdomsforlgb pa
besog alligevel, og i dag ser hun stadig et par stykker af dem.

Bade en barndomsveninde og andre venner og veninder har fulgt Vibeke
taet gennem drene. Det har betydet meget for hende. | forhold til de mere
perifere omgivelser var der frustrationer i starten. Da Vibeke for eksempel
forste gang efter blodproppen modte en gammel bekendt pa gaden, kun-
ne hun jo ikke fortalle, hvordan hun havde det. Mens hun provede at
fremstamme noget, der gav mening, rystede personen blot pa hovedet og
gik sd sin vej. Det gjorde Vibeke meget ked af det. Siden har der vaeret mas-
ser af andre gange, hvor hendes manglende evne til at udtrykke sig har
skabt misforstdelser. | dag er der dog leengere og leengere mellem disse
situationer, synes hun. “Jeg har leert at tackle situationerne og blander mig

undervejs, hvis andre begynder at tage over i samtalen.”

Den stgrste sorg

Men den allerstorste sorg har for Vibeke vaeret at miste evnen til at kom-
munikere med sine bgrn. Pa spergsmalet om, hvorvidt Vibeke i dag foler,
hun kan sige det, hun gerne vil til datteren Iben, kommer tarerne hurtigt
frem igen. For det kan hun ikke. Og det gor stadig ondt at tenke pd, hvor
svaert Iben havde det, specielt i den forste tid efter blodproppen. Ogsa

selvom Iben ved hjelp af samtaler hos en psykolog, mange snakke med
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sin far og med gode veninder og deres foreldre stoppede med at skere i
sig selv og langsomt fik det bedre. For ndr man er den, der har varet
grundpillen i hele familiens og specielt bornenes geren og laden, er det
svert fra den ene dag til den anden at blive sat ud af spil.

Iben er i dag naesten 22 ar og laeser til pedagog. Hun bor i egen lejlig-
hed ikke sa langt fra Vibeke og Gustavs hus. Hun kommer tit pa besgg og
har i det hele fulgt med i hele Vibekes forlgb pa taetteste hold; besggt sin
mor ofte, da hun var indlagt, og fulgt med i Vibekes arbejde - og kampe
- med sprog og fysisk treening. De snakker ogsd den dag i dag en gang
imellem om, hvordan Iben har det med det hele. Hun har i det store og
hele accepteret situationen, som den er. Men som Gustav indskyder, s er
det jo i princippet svert hele tiden.

“Der er dog ingen her i huset, der er pa lykkepiller for at klare det hele
lettere. Det er jo blevet en del af hverdagen, at Vibeke har en masse sarli-
ge behov. Sa det er ikke sddan, at vi hele tiden satter os ned og taler om
det.” Vibeke griner lidt over Gustavs bemarkning med lykkepillerne. Der
er trods alt grenser for, hvor galt det er gaet dem.

Sennen Jacob har lige fra starten lagt afstand. “Lige fra jeg blev ramt af
blodproppen, har han levet mere og mere pa sine egne premisser,” for-
teeller Vibeke. “Til dels, tror jeg, fordi han folte, at der ikke var s meget
stotte at hente herhjemme. Jeg fik jo s meget opmarksomhed. Men han
havde heller ikke lyst til at deltage i de tilbud, der var til pargrende.”
26-arige Jacob bor i dagi Indien, hvor han har startet selvstaendig virk-
somhed. Han kommer hjem et par gange om &ret. Trods afstanden og de
fa besag foler Vibeke alligevel, at han har fulgt - og felger i dag - med i,
hvordan det er gdet hende, og hun folger for sin del med i, hvordan det

gdr ham i hans arbejde med virksomheden.

Trods deres deltagen i Vibekes forlgb har ingen af bernene endnu, i skri-
vende stund, leest bogen. Vibeke vil gerne, at bogen ligger helt fiks og feer-
dig, inden de lzeser den. Det er for sveert nu selv at tage hul pa en snak om

det hele, synes hun. Forlgbet har veret sa langt.

Et onske om uafhangighed

Det har veeret vigtigt for hele familien, men selvfglgelig allermest for
Vibeke, at arbejde hen imod, at hun kunne klare en hverdag selv. | dag er
det stort set lykkedes. En hjemmehjalper kommer stadig hver morgen og
hjelper hende i bad og i tejet, men ellers laver hun bade mad, vasker tgj,
keber ind ved hjalp afsin el-scooter, der kan kore mellem diskene i butik-
kerne, og tager sin del af renggringen. (Gustav klarer resten). Hun tager
ogsa pa besgg hos venner og familie, ligesom de indimellem kommer til
hende pa visit.

Hensyn er familien selvfglgelig alligevel nodt til at tage. Vibeke er for
eksempel pd den, hvis lagene er skruet for hardt pa flasker, glas og better.
Eller hvis paleeg og brod ikke er skiveskaret. Det er heller ikke alle telefon-
samtaler, Vibeke kan tage. Folk i den anden ende skal vide, hvem hun er,
og vaere bekendt med hendes made at tale pa. Vibeke har flere gange
veret ude for, at roret blev lagt pa, nar hun har ringet op til nogen, der
ikke kendte hende. Og sa skal Vibeke selv indimellem kalde pa opmeerk-
somhed, ikke mindst nar familien er samlet omkring middagsbordet.
Hendes mand horer nemlig til den meget talende af slagsen.

“Det er et problem, at Gustav ikke altid kan tie stille, men han mener
det godt, ingen tvivl om det,” siger Vibeke. “Desverre har jeg brug for en
oversztter, og det har han vennet sig til at veere. Men jeg er ogsa nogle

gange nodt til at sl& i bordet for at fa taletid og blive hort.”

| forhold til folelser og rollefordeling sker der noget i et @egteskab, nar den
ene part bliver ramt af en alvorlig sygdom. Sadan har det ogsa varet for
Vibeke og Gustav. Vibeke kom fra den ene dag til den anden i et afthan-
gighedsforhold til sin mand. Bevidstheden om dette har hun skullet vaen-
ne sig til, men i dag er det ikke noget, hun taenker sa meget over i daglig-
dagen. Hun foler ikke, at hun ligger Gustav til last. Han bekrafter fra sin
side, at det gor hun heller ikke, men at tingene nogle gange kan vare ret
komplicerede. Men naturligvis har det for Vibeke veret en tilvenningssag,
at hun og Gustav jo faktisk pa mange mader har byttet roller i hjemmet.
Iseer de forste ar efter blodproppen tog Gustav helt over med hensyn til
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bern og husholdning. Alligevel har Vibeke aldrig pa noget tidspunkt veeret
bange for, at Gustav skulle gé fra hende.

“Vi har kendt hinanden pé godt og ondt i sa lang tid, at dette blot er
en detalje af den grimmere slags i vores forhold. Der har trods alt veeret

sa meget godt, og det har vi altid holdt fast i.”

Der har vaeret utallige frustrationer, kampe med bade traning og offent-
lige myndigheder, depression og fortvivlelse gennem arene efter blod-
proppen. Alligevel synes Vibeke, at hun i dag har overskud til at kigge
fremad. Og at hun ogsa - ved siden af at fgle sig som en handicappet per-
son - foler sig som et ganske almindeligt menneske. Hun vil gerne rejse
noget mere, ogsa selvom det er utrolig besvarligt. Helt aktuelt planleegger
hun, Gustav og Iben en tur ud til Jacob til vinter. Og sa vil hun gerne hol-
de foredrag. Det kan lyde helt tosset, nar man taenker pd, hvor sveert hun
har ved at tale. Men dels er hun fra sin speciallerertid for blodproppen
scenevant. Vibeke holdt ofte foredrag for kolleger om specialundervis-
ning. Dels har hun faktisk provet det som afasiramt allerede. Tre gange
har hun veret ude for at fortezlle dels hjemmehjalpere, dels elever pa
Afasiskolen om livet som sproglgs. Sanne har alle gangene veeret med for
at “oversatte”, og Vibeke regner ogsa med, at hun fremover vil fa bruge
for en hjeelper. Ikke at det tager modet fra hende.

Onsker for fremtiden

Vibeke vil ogsa rigtig gerne ga pa aftenskole, folge foredragsrekker og lig-
nende. Hun vil for eksempel gerne blive bedre til it. Afasiskolen har flere
gode tilbud, og hun har allerede fulgt kurser her i sang og svemning. Hun
har ogsa deltaget i et ganske almindeligt madlavningskursus pa Kofoeds
Skole. Hun griner lidt ved tanken, for det var lidt underligt at ga pa sddan
et kursus uden at kunne snakke med nogen om det, der foregik. Men det
gik godt, ikke mindst fordi de andre kursusdeltagere hjalp hende med
madlavningen.

Desvaerre er det ikke sa ligetil for personer i Vibekes situation at delta-

ge i diverse kurser.

“Aftenskoletilbuddene er generelt ikke rettet mod folk med mine pro-
blemer. Der kan ogsa veere darlige adgangsforhold. For eksempel har
Afasiskolen kun én invalide p-plads, og er den optaget, ma jeg kore hjem
igen. Gustav har haft en lengere brevveksling med kommunen om det,

men de vil ikke gore noget ved det.”

Vibeke har ogsa ambitioner om at fortsatte med sin sprogtrening.
Leesning forventer hun ved egen hjalp langsomt at blive bedre til. Hun
forventer dog ikke umiddelbart, at hendes talte sprog bliver sa meget
bedre. De offentlige kasser er smaekket i, og hun og Gustav har ikke rad til
at betale de ca. 60.000 kr., det arligt ville koste selv at betale for et struk-
tureret, intensivt forleb. Det er ikke meget, hun opnar ved at trene sig
selv, for hun kan ikke rette sin egen udtale.

Med den rette undervisning og traning mener Vibeke selv, at hun kun-
ne bliver meget bedre, bade til at tale, leese og skrive. Denne vished gor
det svaert at leve med, at det ikke kan lade sig gore at fa undervisningen.

“Jeg har det meget darligt med det, men det er sadan, virkeligheden

ser ud.”
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Mit liv for blodproppen

I ndtil sommeren 1998 var jeg en ganske almindelig kvinde pi 47 ar,
som passede mit skolelererjob, mine bern og min mand. Mine bern,
Iben og Jacob, gik i skole, og min mand, Gustav, gik med stor iver op i sit
job som programmer. Gustav er et par ar yngre end mig, Jacob var 16 og
Iben 12 ar.

Vi teenkte ikke sd meget over hverdagen, og vi forestillede os da slet
ikke, at det hele lige pludselig kunne blive vendt pa hovedet. Vi koncen-
trerede os mest om at fa reetableret vores gkonomi efter langt om lange
at have faet betalt en kaempe studiegald. Jeg gjorde mig ingen tanker om,
at livet rummede andre muligheder end det spor, som vi kgrte ud af. Dog
var der mange ting ? bl.a. helbredet ? som jeg naivt tog for givet. Ligesom
jeg opfattede det danske samfund som velfungerende og ikke satte
sporgsmilstegn ved mdden, det fungerer pa. Livets skyggesider var ikke
del af det liv, vi levede. Vi antog instinktivt, at vores skaebne var et stille
og roligt livsforlgb ? ikke at der pludselig skulle hiv og slab til for at
handtere tidligere svaert simple og selvfolgelige ting.

Gustav og jeg blev gift 1 1978 ? vi var lidt flippede og meget lykkelige 1
mange ar. Vi var meget optagede af at fi sd gode og sp@ndende uddan-
nelser som muligt. Da vi blev gift, var vi i starten af vores uddannelses-

forlgb. Vi havde begge taget studentereksamen fra det studenterkursus,

Studentertiden.
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hvor vi mgdte hinanden engang i midten af halvfjerdserne. Gustav var lidt
af en eventyrer. Han havde rejst meget og ville rejse endnu mere, nar han
blev faerdig med sin uendeligt lange uddannelse som fiskeribiolog. Jeg ville
“bare” vare folkeskolelarer eller faglarer. Jeg har arbejdet mig igennem
uddannelsessystemet via bide real- og studenterkursus efter at have indset,
at det ikke var mig at vaere materialist resten af livet. Gustavs foraldre var
ret velhavende, og han havde stort set ikke lavet andet end at ga i skole.
Men det var jo de gronne tider, ma man sige. Vi var unge, smukke, og
mulighederne syntes uendelige. Vi var faktisk rigtig lykkelige, og det var

bare os, min Gustav og mig ...

Vores uddannelser blev faerdige ? sidan nogenlunde efter skemaet ? og
undervejs var Jacob og Iben kommet til. Vi fik campingvogn og siden
kolonihave. Vi blomstrede i vores stille liv pA Amager. Hus kunne det
ikke blive til ? dertil var studiegaelden for stor ? men vi havde det fint med
gode, billige lejligheder, som jeg havde adgang til via mit mangedarige
medlemskab af en andelsboligforening.

Jeg blev rigtig glad for at vare folkeskolelarer. Det var sa dejligt at
arbejde med bernene, og jeg elskede folelsen af at have hjulpet endnu én
med laesevanskeligheder til at laese og skrive rigtig godt. Det gav mig uen-
delig meget energi i dagligdagen. Gustav opgav hurtigt at forfolge en
karriere som fiskeriforsker, da han langt om leenge havde gjort sit univer-
sitetsstudie feerdigt. Der var langt bedre muligheder 1 at lave edb-pro-
grammer i det private erhvervsliv, sa det kastede han sig over med liv og
sjel. Det interesserede mig i virkeligheden ikke rigtigt, hvad Gustav lave-
de, bare han var glad for det og kunne tjene anstendigt. Det var i og for
sig det vigtigste for mig. Mit job som skolelarer var ideelt, mens berne-
ne var smd. Jeg tilbragte sa meget tid med dem som muligt, og de blev
sardeles forkalede, mi jeg sige i dag.

Kolonihaven, som vi anskaffede i begyndelsen af 90’erne, var en ruin,
men vi betalte ogsa derefter. Det blev Gustavs projekt at bygge den op, s
vi kunne bo der om sommeren. Det tog den forste seeson at gere huset

klart, men sa havde vi ogsd det skenneste kolonihavehus. Det var male-

risk, og vi ngd at bo i vores have.
Vi rejste meget lidt, pengene var som sagt smd, sa det var mest Born-
holm og Langeland, det kunne blive til. Sidan gik dagene, sidan gik tiderne.

Det sidste billede af mig og min familie for slagtilfeldet.
Alting er forandret nu.
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- Og mine tanker
om tiden efter

N u er jeg invalid, og Gustav er min hjalper pd godt og ondt. Han
har heldigvis et godt job ved siden af og hjalper mig med alle de
forhold, som man nu har behov for, nar man ikke kan ga ordentligt, kun
har en brugbar venstre arm og ikke kan tale, laese eller skrive rigtigt. Mit
handicap er ret omfattende. Efter blodproppen var jeg blevet 100 % lam
i hojre side af kroppen. I dag kan jeg ga, men kun over meget korte
afstande, og min hgjre arm er til storre gene end gavn. I de forste tre ar
kunne jeg overhovedet ikke tale, skrive eller lse. Nu pa niende ir efter at
have erhvervet hjerneskaden har jeg efter intensiv genoptraning fiet en
slags talesprog, men det er langt fra, hvad det var, og det er ikke altid, jeg
formdr at sige, hvad jeg havde tenkt mig. Ndr jeg tenker tilbage pa alle
de gode ting, som livet tidligere bed os, i al beskedenhed selvfolgelig, sa

er det en skremmende virkelighed, som har mgdt os i de seneste ni ar.

I sommeren 1998 var jeg sd uheldig at blive tilset af fortravlede leeger pa
Amager Hospital, da jeg henvendte mig med symptomer pd blodprop, og
jeg blev sendt hjem med besked om, at jeg var helt rask. Resultatet blev
en katastrofal blodprop i min hjerne.

I de ni ar, som siden er gdet, har jeg mattet erkende, at livet som dan-
sker kan vare en barsk og rd oplevelse, hvor alle de dremme og illusioner,
som Gustav og jeg engang havde, har mittet revideres. Den rejse, vi i fael-
lesskab begav os ud pd, dengang jeg fik mit slagtilfaelde, har vaeret grim,
trist og til tider skammelig. Bide vores tro pa systemet og pa de relatio-
ner, som binder mennesker sammen i hverdagen, har mattet revideres pa
mange mader. Nir det er sagt, sa har vi i moerket oplevet, hvad sande ven-
ner er, og hvordan dygtige og tilmodige mennesker kan forvandle det
hablese til noget perspektivrigt.

Det at matte erkende, at kursen for vores liv er blevet @ndret for

bestandigt, sd vi er blevet tvunget til at navigere i en verden, som vi slet
ikke havde forestillet os fandtes, er i sig selv ikke sa spandende. Men nar
man oven i den ret triste situation ogsd ma erkende, at systemet, som er
arsag til ens invaliditet, kemper med nab og klger for at fraleegge sig sit
ansvar, si bliver man jo bange. Teorier, logne, arrogance. Alle kneb forsoger
den offentlige instans sig med, nar det handler om at fraleegge sig ansvar.

Samtidig med dette aner man ogsd, at uanset de gode intentioner, der
er med vores system, si er det svageste led stadigvak den enkelte medar-
bejder i samfundet, som skal fore intentionerne ud i livet. Det vaere sig
leeger, hjemmeplejere, ergoterapeuter osv. Der er rigtig gode folk imel-
lem, men de f4, der ikke lever op til de forventninger, der stilles til dem,
de kan altsa fa meget til at gd i stykker! Og som klient i dette system und-

gar man ikke at blive konfronteret med alle dele af det.

Det er meget markeligt at blive udskrevet fra et sygehus uden egentlig at
vaere blevet "rask”. Man erkender jo _ det er man tvunget til _at her kun-
ne der sa ikke gores mere for en, og sa star man der med sit liv. Man
onsker en hverdag, der hanger ordentligt sammen, men hvordan _ det
bliver udfordringen.

Nir man indser, at leger og andre medicinske eksperter ikke kan
hjaelpe mere, sd er man klar til springe i armene pa de alternative behand-
lere. Der er jo mange tilbud, mi man sige, og jeg har forsggt alle typer -
bade de @rlige og de rene plattenslagere. Desvearre har ingen af dem haft
nogen effekt, men 1 situationen synes man, at man lige si godt kan for-
soge de alternative behandlingsformer _ for tenk engang, hvis det virke-
de! Men det gor det altsa ikke! Desvarre taler kendsgerningerne deres
eget sprog.

Jegvar oger forarget over den ildhu, som nogle behandlere udviste for
at fa mig til at tage endnu en behandling, nar der tydeligvis ingen som
helst effekt var. De fleste af disse behandlere havde ikke nogen sarlig hoj
moral; de var blot interesserede i mine penge. Der var et enkelt sted, hvor
det hele var meget videnskabeligt og veltilrettelagt. Her fik jeg akupunk-
tur. De afbred behandlingerne, fordi de kunne se, at det ikke virkede. De
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indledte ogsa med at fortalle mig, at sandsynligheden for effekt var
meget begranset. Det var helt o.k. Men generelt skal man ikke forvente
noget fra det alternative behandlersystem, nar man er endt i min situation.

Men man forseger sig selvfplgelig med forskellige ting og ender med
at matte konstatere, at situationen er, som den er, og at granserne for ens
formden har flyttet sig, og at man maske skal til at anskue virkeligheden
fra andre vinkler for at overleve pd en ansteendig made. Dette har store

omkostninger bide for en selv og for ens omgivelser.

Forholdet til omgivelserne

Markelige situationer kan let opstd. Bade i forholdet imellem mig og
dem, som jeg troede stod mig nar, men ogsd imellem mig og alle dem,
som systemet har sat til at hjalpe mig. Nar misforstdelser opstir, eller der
er uoverensstemmelser, si forsgger nogle sig med at forklare det med
min hjerneskade og antyder, at den har et andet omfang, end eksperter-
ne har diagnosticeret. Andre kan blot ikke overskue forholdet mere.
Situationen, hvor folk forsgger sig med at kortlaegge omfanget af hjerne-
skaden, er dybtirriterende, for man kommer sjaldent til en fornuftig los-
ning af et problem, nir hjerneskaden inddrages. Tingene bliver fastldste
og kunstige.

Det er en evig proces at fi etableret nogle ordentlige samvarsrammer
med andre, ndr der nu er haendt, hvad der er haendt. Nogle gange er det
gdet over gevind, til alles smerte, og det er si argerligt at tanke pa.

Men det, at jeg ikke er, som jeg var, er noget, jeg har mattet erkende,
og jeg mi tilmodigt leve med at blive opfattet, som andre nu métte
synes. Gustav kan blive meget irriteret over de situationer, som nogle
gange forekommer, nar vi er pi udlandsrejser. Ubehjelpsomheden, som
nogle mennesker udviser over for handicappede, der er ude at rejse, er til
tider overraskende. Det vil jeg give min mand medhold i. Men at sociale
relationer er gdet skaevt pga. min sygdom, vil han ikke acceptere. Han har
i mange tilfalde svart ved at forstd min misbilligelse af andres reaktio-

ner. Jeg vil hellere sige fra, hvor Gustav nok er mere overbarende.

Mit sociale netvaerk _ et netvaerk, som har varet fundamentet for mit
daglige virke, lige siden jeg var barn _ er i den grad blevet udfordret i det
mareridt, som har fundet sted. Hvad kan/skal vi forvente af hinanden,
nar den ene part pludselig bliver halvt tilintetgjort som person? Man
indser, at forudsatningerne for bekendtskab er ndrede, og som konse-
kvens ma man andre sine egne forventninger om indhold. Jeg har tavst
kunnet konstatere, at der ikke skal meget til, for man af selv de na@rme-
ste bliver skubbet til side med en pistand om, at man er forvandlet til en
grontsag. Ja, jeg har endda oplevet, hvordan nogle folk decideret har kon-
kluderet, at jeg selv har veret skyld i det, som er handt - jeg bade rog og
var overvagtig, da blodproppen kom, det kan man vel sige - men desvar-
re er det indlysende, at der er tale om dyb uvidenhed og mangel pai vilje

til indsigt.

Jeg tror, at jeg til tider kan vaere temmelig anstrengende for de af mine
narmeste, der har holdt ved. De kender situationen og vil gerne hjzlpe -
dog fornemmer jeg alligevel graenser, hvor mennesket mener, at enhver
ma klare sig selv. Jeg kan godt se det, men problemet er, at jeg star pa
graensen og har min sunde fornuft i behold. Det er her, trdden knakker,
kan man sige. Jeg aner ikke, hvad jeg kan gore andet end at genoptrane.
Det er mit eneste viben for at bryde ud af min krop igen, sd jeg treener og
treener. Men det kan vare svart at holde stilen, ndr man oplever omgivel-
sernes reaktioner. Mange mennesker forestiller sig, at min verden er gdet
istd, fordi jeg nu er blevet "tavs”. Det er frygteligt at tanke pd. De forstar
simpelthen ikke, hvad det kraver at skabe sig en ny verden; at gennem-
bryde isen igen. Jeg iagttager dem talmodigt, nogle gange med tirer 1
gjnene, og ser, at de intet har forstaet. Jeg ved ikke, hvordan jeg skal arbej-
de videre med disse personer; ved blot, at jeg er et let offer. Man er virke-
lig sarbar og egentlig i tilfzldighedernes vold i den sammenhang.
Afasiens magtighed i forhold til omgivelserne kan ikke underdrives.
Desverre ser man _ i kraft af sin hjelpelgse tilstand _ folk i deres mest
afkladte tilstand. Man sidder bare og smiler, for man kan ikke svare

ordentligt, kommentere osv., uanset hvad der sker. Jeg sporger ofte mig
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selv, om jeg selv har vaeret sidan engang. Har jeg selv tidligere levet i kom-
plet uvidenhed i forhold til den verden, jeg lever i nu? Det er jeg bange

for, og alle ma vaere undskyldt, for sidan er vi flest. Situationen er sver.

Min efterfolgende beskrivelse af haendelser, anstrengelser, situationer og
konkrete sagsforlgb bringer laeseren vidt omkring i det virvar af oplevel-
ser, som den massive forandring af mit liv har fort med sig. Jeg vil igen-
nem min beretning viderebringe budskabet om, hvordan hjalpeloshed
kan opleves i Danmark - selv ndr man som jeg er bade veluddannet, for-
stir, hvordan systemet virker og har et godt og kerligt socialt netvark.
Konstateringen af, at vi alle blot er mennesker med hvert vores sat af
begraeensninger i et moderne, kompliceret system, er blevet s tydelig for
mig. Det kraever meget energi at forstd. Min situation er i virkeligheden
meget privilegeret. Det er jeg opmarksom pa. Det gor det hele endnu
mere forfaerdeligt for alle dem, der ikke har mine muligheder.

Blodproppen

Det var helt uventet. Jeg havde aldrig overvejet, at situati-

onen kunne opstd. Og med et er livet pludselig smuldret

imellem mine fingre. Det kan ikke beskrives anderledes.
Ndr blodproppen rammer, sd bliver ens liv smadret. Den

barske virkelighed er ubegribelig. Den lange vej op ad

bakke er pludselig startet, og jeg har ikke selv valgt den.
Den ligger blot foran mig som den eneste vej frem.

Dagene op til katastrofen

Jeg havde haft det skidt i flere dage. Jeg havde gennem et par dage taget
hormonpraparatet Noretisteron pga. en cyste pa min livmoder. Jeg var
nu bekymret for, at ubehaget kunne skyldes pillerne, og frygtede, at der
kunne vare en blodprop under opsejling. Det var sommerferie, sd jeg gik
derhjemme. Jeg klagede over smerter i arm og ben til Gustav. Til sidst var
jeg sd bekymret, at jeg besluttede at tage pd skadestuen. Det var den 1.
juli 1998.

P4 skadestuen blev jeg tilset af en kvindelig lage. Jeg sagde til hende,
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at jeg var bange for, at jeg var ved at f en blodprop. Jeg fortalte hende om
mine symptomer, og jeg fortalte hende ogsd, at min far dede af en blod-
prop, dajegvar femten. Han blev 47 dr. Det var jeg ogsa. Hun malte blod-
trykket pd mig. Hun bad mig leegge mig ned og foretog en indvendig
undersggelse af endetarmen, men fandt normale forhold. Hun sagde, at
det ikke var en blodprop, og det blev jeg selvfolgelig lettet over.

Hun skrev siledes i journalen:

Amager Hospital 1/7 1998 kl. 19.30
Skadestuelaege:
| lobet af dagen efter lang gatur pludselig indscettende - eller mdske ncermere grad-
vist tiltagende - smerter langs bagsiden af venstre ldr. Dges ved bevaegelse. Ryger ca.
20 cigaretter om dagen. Far dod af blodprop.

| forbindelse med smerterne blev patienten alment utilpas med svimmelhed og
alment ubehag, mdtte leegge sig. Henvender sig nu steerkt angst for, at det kunne dre-
Je sig om en blodprop.

Behandling: Patienten har ikke symptomer pd blodprop overhovedet. Generne
skyldes nok snarere ryg-gener. Ved manglende bedring eller forveerring, henvendelse

til egen lcege.

Naste morgen ved femtiden vaekkede jeg Gustav. Jeg havde en sovende
fornemmelse i hind og arm og kraftige smerter i det ene ben. Min arm
var havet, si jeg havde et bind om den. Vi korte igen ned til Amager
Hospital.

Detvar en tyrkisk lage, en mand. Jeg viste ham de piller, jeg havde faet
fra specialleegen, og en seddel, hvor der stod, hvad det var for nogle pil-
ler, og hvordan de virkede. Si sagde han, at han var nedt til at tilkalde
bagvagten.

Amager Hospital 2/7 1998 kl. 06.50

Skadestuen:

Henvender sig pd skadestuen med sovende fornemmelse af hajre hdnd og arm. Ingen
kendte traumer, se venligst skadeseddel fra d. 01.07.98.

Objektivt:
Vigen og klar, varm og tor. Hojre hdnd: Beveeges frit, kolde fingre. Ingen tegn pd

fraktur eller luksation. Nedsat sensibilitet pd lateral siden.

Bagvagten var en ung, kvindelig, tyrkisk lage, der manglede to ar af sin
uddannelse. Hun undersggte mig ikke, men markede pa mine hander.
Min hgjre arm var folelseslos og iskold, men hun kunne ikke marke for-
skel, sagde hun. S4 lagde jeg ha@nderne pi hendes kinder for at demon-
strere det for hende. Min mand, Gustav, kunne godt marke forskel.

Det eneste, der interesserede hende, var, at jeg rog. Hun rddede mig til
at holde op med at ryge og tilbed mig nikotinplastre. Men det var jo ikke
relevant for mig. Jeg henvendte mig med noget akut, og hun sagde, at jeg
skulle lz2gge mit liv om. Det var da meget muligt, at jeg burde holde op med
at ryge, men hvad i alverden skulle jeg bruge det til lige nu og her. Hun
sagde, at det ikke var en blodprop. Sd jeg matte ga hjem med den besked.

Medlicinsk tilsyn:
Henv. sig med smerter og omhed sv.t. thenar samt let kolde finger pd hajre side.
Angiver desuden en sovende fornemmelse i hojre arm. Har angiveligt ikke sovet
tungt, har ikke dyrket motion, har ikke haft traumer.

Far dode af blodprop som 47-drig og patienten er lidt nervos for, at det kan dre-
Je sig om blodprop. Er netop startet i behandling med Noretisteron for endometrio-
secyste i ceggestokkene og er lidt nervos for, at behandlingen kan fordrsage blodprop.
Ryger ca. 20 cigaretter dagligt. Ingen ovrige neurologiske klager.
Objektivt:
Vigen, klar, huden varm og tor. Hojre hdnds fingre: let kolde. @mhed ved palp. i
thenar. Nedsat folelse samme sted. Der synes umiddelbart at veere en heevelse sva-
rende til thenars muskulatur med efterfolgende pdvirkning af nerver og kar ned til
fingrene. Patienten orienteres om dette, informeres om rygnings skadevirkninger og
tilbydes recept pd nikotinplastre med henblik pd rygeophor.

Da vi skulle ud af deren, sagde Gustav til mig, at han syntes, at vi skulle

ga over pa et andet hospital, men jeg ville hellere ga til min egen lage.
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Amager Boulevard 2/7 1998 kl. 9.00
Egen lcege:
Klokken ni samme morgen gik jeg over til min egen lage. "Mit ben gor

"

ondt, og min arm er folelseslos,” sagde jeg. Jeg gav i den forbindelse
udtryk for, at jeg var bekymret over, om det kunne skyldes pillerne. Min
laege sagde, at hvis jeg ikke ville ga igennem hormonbehandlingen, sa
mdtte jeg lade mig operere for cysten, som skulle behandles. Jeg fortalte
ham, at jeg var bange for, at jeg var ved at fa en blodprop. "Det er du slet
ikke gammel nok til,” sagde han. Jeg fortalte, at min far var ded af en
blodprop, da han var jeevnaldrende med mig. "Det er der ingen grund til

at bekymre sig om,” svarede han.

Ilgbet af ugen havde jeg store smerter i arm og ben, og jeg led af traethed.
Si jeg opsogte min egen lage igen.

Amager Boulevard 6/7 1998
Egen lcege:
Jeg forklarede igen om mine problemer med smerter i arm og ben og
treethed. Jeg tog bindet af. Han undersggte armen. Jeg sagde til ham, at
armen var helt kold. Han mélte mit blodtryk igen og sagde, at der ikke
var noget galt. Jeg svarede ham, at jeg ikke endnu en gang ville navne
min fars ded - den historie kendte han jo!

Herudover havde jeg en nedgroet negl. Laegen henviste mig til en fod-
terapeut og ordinerede noget vanddrivende medicin til behandling af

gdemerne.

Den 8/7 1998

I lobet af natten den 8. juli veekkede jeg Gustav. Han skulle kore mig til
skadestuen. Jeg havde en sovende fornemmelse i hind og arm, og jeg hav-
de kraftige smerter i det ene ben. "Nu har mindst fire forskellige laeger
set pa dig inden for denne uge, og de siger alle sammen det samme! Ga

nu bare i seng,” svarede han.

Den 9. juli 1998

en 9. juli om morgenen var jeg alene i huset sammen med Iben. Jeg
husker det ikke selv, men Iben har fortalt, at hun kom ind i sove-
vaerelset til mig og fandt mig siddende ubevagelig pa sengekanten. Jeg
lignede dbenbart ikke mig selv, og hun blev bange. Hun ringede til
Gustav, som fik fat i min veninde, der kom over med det samme. To gan-
ge kaldte min veninde pa mig. Jeg provede at kigge pa hende, men kun-
ne ikke dreje hovedet. Jeg s hende i en tige. Si besvimede jeg. Min ven-
inde ringede straks efter en ambulance. Da Falck-mandene kom, dbnede
jeg ojnene. Jegld nu pd en bire i gangen og markede, hvordan den tippe-
de. Si besvimede jeg igen.
Jeg kan ikke huske noget om transporten til hospitalet. Jeg kan kun

huske, at jeg horte sirenen, men den resterende tid var jeg besvimet.

P4 skadestuen kan jeg huske uret pa vaeggen. Jeg stirrede op pa det hele
tiden. Det er mange dr siden, at jeg har tenkt pd min far, men jeg var ikke
i tvivl om, at jeg havde fiet en blodprop.

Mit blodtryk var normalt, da jeg blev indlagt. To lager p4A Amager
Hospital havde malt mit blodtryk til normalt. Min egen laege havde malt
mit blodtryk to gange, hvor det ogsa var normalt. Det var svaert at forstd,

hvad der skete. Det var svart at forstd, hvad der skete med mig.
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Bispebjerg Hospital,
intensivafdelingen,
9. juli-20. juli

ustav, min veninde og min mor havde en samtale med legen, to

dage efter at jeg var blevet indlagt. Han fortalte dem, at jeg havde
mistet evnen til at tale, leese og skrive, og at jeg var blevet 100 % lam i hgj-
re side af kroppen. Det betad, at jeg ikke kunne gi eller bevage min hoj-
re arm. Det beted ogsa, at kindmuskulaturen 1 hgjre side var lammet. Jeg
havde siledes ogsa problemer med lugte- og smagssansen. Det var den
chokerende virkelighed, vi skulle forholde os til. En virkelighed, der
samtidig udmentede sig i den ene groteske situation efter den anden. I
det folgende vil jeg forsgge at beskrive nogle af de handelser, som fulg-
te efter min ankomst til sygehuset og nogle dage frem.

Portoren

Dagen efter jeg var blevet indlagt, skulle jeg til skanning, si en porter
korte mig derned. Efter en halv time var jeg faerdig. Bagefter ventede jeg
en time, mens portgren drak kaffe. Jeg blev enormt tosset pA ham, men jeg
kunne jo ikke sige noget til ham. Gustav, Iben og min veninde var kom-
met i mellemtiden. "Vi har ventet pd dig i en time," sagde Gustav. Jeg var

rasende, men jeg kunne ikke engang fortalle dem, hvad der var sket.

Faldt ud af sengen

Min barndomsveninde og hendes mand havde varet pi besgg. Jeg skul-
le pa toilettet bagefter, men sengehesten var sldet op. Jeg kunne ikke
komme ud af sengen. Jeg provede at kravle over den, men jeg faldt ned
pd gulvet, hvor jeg 14 pa maven uden at kunne vende mig pga. af den
halvsidige lammelse. Der 14 jeg sd i et kvarter, for nogen fandt mig. Jeg
kunne jo ikke skrige efter hjzlp.

Besog af min egen lage

Da jeg havde varet en dag pa Bispebjerg Hospital, ringede Gustav til
min egen lage. "Vil du godt komme ud og besgge hende,” spurgte
Gustav. Gustav ville have, at min laege skulle se min tilstand. Naste dag
kom han ud og besggte mig. Han havde blomster med til mig. Jeg kun-
ne se, at tirerne pressede sig pd. Gustav, neurologen, psykiateren og min
egen lage snakkede, men jeg kunne ikke hore, hvad de sagde, for de stod

uden for stuen. Min veninde var der ogsd.

Rygestop

Da jeg vignede op efter blodproppen, havde jeg overhovedet ikke lyst til
at ryge - jeg havde simpelthen "glemt”, at jeg havde varet ryger - marke-
ligt!

Fuldmagt til bankkontoen

Jeg ville gerne give Gustav adgang til min bankkonto _ indtil da havde
jeg styret budgettet derhjemme. Problemet var, at alle regninger blev
trukket fra Gustavs konto, og det begyndte efterhanden at blive et pro-
blem. Jeg havde si en samtale med en socialrddgiver fra hospitalet. Hun
skulle underskrive en fuldmagt pa mine vegne, som kunne give Gustav
adgang til kontoen. Gustav var der ogsd og havde alle de regninger mv.
med, som skulle betales, for at sandsynliggore at dette behov var aldeles
ngdvendigt.

Socialradgiveren stillede mig nogle spergsmal, jeg skulle svare ja eller
nej til. Jeg sagde nej og rystede pd hovedet pa de forkerte tidspunkter.
Det var ikke, fordi jeg ikke forstod, hvad der foregik. Det skyldtes min
afasi. Socialrddgiveren forstod ingenting. Pa baggrund af hvad hun sd,
sagde hun, at hun ikke kunne underskrive fuldmagten pad mine vegne.
Situationen var helt barok. Der stod bestemt ikke nogen formue pa kon-
toen, og det var temmelig oplagt, at vores gkonomi var truet, sifremt
Gustav ikke kunne fi adgang. Imidlertid havde socialridgiveren ikke
den indsigt, der skal til for at forsta, at min kommunikationsevne pa det
tidspunkt var ikke-eksisterende.
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Gustav blev rasende og sagde, at s kunne det ogsa bare vare lige
meget. Han skulle nok selv skrive under for mig. Det ville vaere det "for-
nuftigste” 1 denne situation, hvor alting alligevel var forkert!

Det endte med, at socialrddgiveren skrev under for mig alligevel, men
Gustav har aldrig tilgivet sygehusvasenet for at stille med sd inkompe-

tent en socialradgiver i et s alvorligt ojeblik.

Sommerferie pa hospitalet

To dage efter blodproppen sagde min barndomsveninde til Gustav, at
hun syntes, jeg burde starte genoptraening hos fysioterapeut, ergotera-
peut og talepedagog. Men forst 11 dage efter at jeg blev overfort til
Hvidovre Hospital - og tre uger efter blodproppen - fandt det forste
mede med ergo- og fysioterapeut sted. Der gik yderligere en uge, for jeg
medte en talepadagog.

I lobet af de fem uger, jeg var pa forst Bispebjerg og siden Hvidovre
Hospital, var jeg kun til talepaedagog tre gange. Fysioterapeut og ergote-
rapeut si jeg ca. seks-otte gange i perioden. At tingene trak sidan ud,
skyldtes, at jeg var si uheldig at fa en blodprop i sommerferien. Det
undrer mig, at man ikke udbyder sommerjobs til fysioterapeut-, ergote-
rapeut- og talepedagogstuderende - det kunne vare godt bade for pati-
enterne og de studerende. Jeg kan ikke forstd, at man fra samfundets
side accepterer, at folk, der bliver syge i sommerferien, ikke tilbydes
hjalp og genoptraning. Gud ved, hvad det har betydet i mit tilfalde, at

jeg kom sd sent i gang med efterbehandlingen?

Magteslgsheden

I den tid, hvor jeg modtog ingen eller meget lidt genoptraning, ndede
jeg at ryge meget langt ned psykisk. Det fik en utrolig stor betydning for
mig senere. Jeg var vant til at handle og pa den made selv sorge for at
a@ndre situationen til det bedre. Nu var det helt taget ud af mine han-

der, og jeg kunne ikke udtrykke min magteslgshed.

En klagesag

At jeg ikke blev taget alvorligt og behandlet, da jeg gentagne
gange kontaktede skadestuen og min egen lcege, fik katastro-
fale folger. Intet kan cendre pd det nu. Vi valgte at fore en
klagesag mod den del af sygehusveesenet, der fejlede, i hdb
om at nogen ville pdtage sig et ansvar. Jeg vil prove at
beskrive, hvordan sddan en forlober, og hvilke frustrationer
den medforer. Sagen er, at man i processen md konstatere, at
sort ikke er sort, og hvidt ikke er hvidt. Vores danske system
er godt — ingen tvivl om det — folk i dette system er altsd
dygtige. Men om de altid navigerer med det rigtige kompas,
ndr de konkluderer, det er jeg blevet i tvivl om.

Klage til Patientklagenzavnet

Patientklagencevnet, august 1998-marts 1999

Gustav kom ud p4 hospitalet. Han havde skrevet en klage til Patient-kla-

genavnet, som han laste hojt for mig. Det var en klage over de lager, der
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havde tilset mig i halvanden uge for min blodprop uden at gore noget.
Gustav havde tidligere navnt, at han gerne ville klage p4 mine vegne, og
detvar jeg fuldt ud indforstdet med, for jeg var utrolig vred og frustreret
over, at jeg havde henvendt mig til fire leeger starkt angst for en blod-
prop og var blevet negligeret hver gang. Senere har flere af lagerne sagt
til deres forsvar, at jeg var meget disponeret for at fa en blodprop pga.
rygning og overvagt, men det mener jeg sidan set kun gor det vaerre! Sa
jeg gav min tilladelse til, at Gustav kunne sende klagen.

Den 25. august 1998 indgav Gustav klagen til Patientklagenavnet.
Han skrev bl.a. i klagen:

"Familien er i krise, eftersom Vibeke har varet en krumtap i vores hver-
dag og tilvarelse. Imidlertid har vi - undertegnede og vores to begrn _
accepteret, at Vibeke er blevet syg og kan genoptraenes til en vis grad, og
vi glaeder os til, at Vibeke er hjemme igen.

Dog finder vi ikke, at dette "bare er noget, som er sket, fordi Vibeke
har levet usundt”, idet Vibeke har sggt masser af lager, som efter under-
tegnedes bedste skon kunne have lyttet, forudset og grebet ind over for
den katastrofale blodprop, sifremt omhyggelighed og faglighed havde
domineret disses arbejde.

Min klare fornemmelse er, at Vibeke blot er blevet behandlet som
hypokonder af leegerne, som undersggte hende, da hun kom ind med
sine smerter i arm og ben _ og i gvrigt ogsa af en gynakolog, som ikke
havde tid til undersgge, om hun kunne tile den medicin, som pagalden-
de ordinerede.

I denne sammenhang skal navnes, at Vibeke har haft familielaegen,
siden hun var 23 ir, og i ovrigt kan betegnes som en person, der kun sog-
te lege, nar noget var galt.

Det skal slas fast, at Vibeke aldrig for har varet bekymret for blod-
propper, men at symptomerne, som plagede hende i ugen forinden, hav-
de en egenart, som ledte hendes frygt hen pd noget sidant. Yderligere
skal det noteres, at Vibekes helbred for d. 1/7 1998 var godt, nar der ses

bort fra problemerne med underlivet.”

Stadslagen

Den 4. september fik vi svar fra Patientklagenavnet. De bekraftede, at
de havde modtaget klagen, og sammenfattede den i ni punkter. Klagen
blev dernast sendt videre til stadslagen, der si skulle indhente de ned-
vendige oplysninger til undersggelse af sagen. Stadslagen kontaktede
de involverede laeger for deres fremstilling af sagsforlobet. Hver af de
fem involverede lager skrev si deres udlagning af sagen i et brev til
Stadslagen. Vi modtog en kopi af brevene fra Stadslagen. Jeg var choke-
ret over at opdage, at flere af leegerne loj i deres fremstilling af forlgbet.

I den oprindelige klage gik de to af punkterne pa gynakologen, der hav-
de konstateret cysten pi min aggestok, og som havde udskrevet
Noretisteron til mig. Jeg er senere kommet til den overbevisning, at han
var uden skyld i sagen. Han si mig kun en gang, og det var for, jeg fik
symptomerne. Han sagde faktisk, at jeg skulle kontakte ham, hvis der
var nogle problemer. Jeg valgte at kontakte skadestue og egen lage i ste-
det, fordi jeg pludselig fik det darligt og ikke folte, at jeg havde tid til at

vente pa en speciallages abningstider.

Forste gang, jeg henvendte mig pa Amager Hospital, var den 1. juli 1998
kl. 19.30, hvor jeg var meget angst for, at jeg var ved fa en blodprop.
Den kvindelige lage, der tilsd mig, skrev til Stadslagen, at det ikke
var hendes opgave som skadelage at seponere (dvs. stoppe en behand-
ling) medicin ordineret af specialleege eller at g ind 1 patientens medici-
nering / bivirkninger / risiko og relevans, hvis det ikke var direkte rela-
teret til skadestuebesgget eller direkte uforsvarligt. Men nir klokken er
halv otte om aftenen, og bivirkningen er en blodprop, hvis opgave er det si!
Jeg henvendte mig pad skadestuen pga. smerter i arm og ben samt
svimmelhed, som jeg selv troede var symptomer pa en blodprop under
opsejling. I lobet af besgget sagde hun, at jeg havde forstrakt min arm,
men i brevet til Stadslaegen skrev hun, at det havde hun ingen erindring
om. Hun mente, at hele skadestuebesgget var koncentreret om mine
smerter i benet. Men det passer ikke. For dels har jeg fortalt hende om
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smerterne i min arm, og dels er jeg sikker pa, at hun sagde, at armen var
forstrakt. Hun undersggte min ryg, fordi hun mente, at mine bensmer-
ter var et symptom pa rygproblemer, hvilket jeg havde haft lenge for. Jeg
mener ikke, jeg blev undersogt for en blodprop, og jeg mener heller ikke,
at hun har set pa det samlede billede af mine symptomer.

Efter besoget pd skadestuen havde jeg stadig utrolig ondt i min arm
og mit ben, og jeg var ogsd meget svimmel. Jeg havde det sa darligt, at jeg
ikke kunne sove om natten, si jeg vaekkede Gustav. Klokken 5 om mor-
genen den 2. juli, 9 1/2 time efter mit forste besgg pa skadestuen, stod
jeg der igen.

Den tyrkiske leege, som tilsd mig, tilkaldte den medicinske bagvagt,
fordi han konstaterede, at jeg havde nedsat folelse i hgjre arm og kolde
fingre. (Jeg ville onske, han havde tilkaldt en neurolog i stedet). Den
medicinske bagvagt, som tilsa mig den 2. juli pA Amager Hospital, skrev
i sit brev til Stadslagen: "Der var ingen neurologiske symptomer i form
af hovedpine, synsforstyrrelser, svimmelhed, talebesver eller kraftned-
sattelse / lammelser / styringsbesvar af arme eller ben.” Men jeg havde
netop sagt til hende, at jeg var blevet svimmel i en sidan grad, at jeg var
blevet ngdt til at legge mig ned med det samme, og det fremgik ogsa af
skadejournalen fra dagen for, som hun havde til sin radighed. Jeg havde
en konstant sovende fornemmelse i hojre arm, som desuden var kold.
Det vil jeg selv mene kan kategoriseres som kraftnedsattelse. Desuden
pastod hun, at der ikke var sideforskel, men bide Gustav og jeg kunne
sagtens marke en udtalt forskel.

Den medicinske bagvagt bemarkede, at jeg var i risiko for at fa en
blodprop, fordi jeg var arveligt disponeret kombineret med min over-
vagt og min rygning. Jeg mener, hun burde have fiet mig undersogt af
en neurolog. Hun havdede desuden, at hun havde lyttet til mig og for-
holdt sig til mine symptomer, inkl. min angst. Det nytter ikke noget at
lytte, hvis man ikke reagerer pd det. Blodpropper kan ikke behandles
med samtaleterapi!

For at blive undersggt af en neurolog skal man have symptomer og

fund, der indicerer indlaeggelse p4 medicinsk afdeling. Iflg. den medicin-
ske bagvagt var det ikke tilfzeldet. Men jeg havde symptomer i form af
svimmelhed, kraftnedszttelse og styringsbesvaer af arm og ben. Mht.
"fund” s fandt hun selv, at jeg havde nedsat folelse i tommelfingeren.
Jeg gjorde hende opmarksom pa temperaturforskellen, si det kunne
hun ogsa have "fundet".

Bagvagten skrev desuden, at hun havde undersggt, hvorvidt hormon-
praparatet Noretisteron kunne vare blodpropdannende. Da hun fandt,
at det var et gestagenpraparat, var det ensbetydende med, at det tilhor-
te en gruppe af hormoner, som ikke er blodpropdannende. Gustav har
selv senere sldet praparatet op. Der star direkte, at det ikke ber anven-
des af personer med risiko for blodpropper, og at brugen straks skal
stoppes ved tromboemboliske symptomer, sisom svimmelhed. Der er
lavet adskillige amerikanske og engelske undersggelser, som dokumen-
terer, at gestagener kan virke blodpropdannende. Gustav sendte kopier
af disse undersogelser til Stadsleegen sammen med to artikler og en kopi

af Legemiddelkataloget om Noretisteron.

Den ledende overlage pd Amager Hospital skrev til Stadslegen om han-
delsesforlgbet pd skadestuen: "Der var intet i anamnesen eller objektivt,
der mistaenkte, at patienten skulle have en blodprop. Det relevante ville
derfor vare, at patienten henvendte sig til egen lage eller praktiserende
gynzkolog”. Han papegede desuden, at skadestuen er et sted, hvor man
henvender sig med akut opstdede sygdomme. For det forste har min
lege ikke dbningstid mellem klokken halv otte om aftenen og fem om
morgenen. For det andet, hvis mistanke om blodprop ikke er akut, hvad
er sa?

Han skrev desuden, at der ikke var symptomer pa en blodprop, hvor-
for der heller ikke var behov for en neurolog. Han udelod symptomerne
svimmelhed og temperaturforskel og haftede sig heller ikke ved kraft-
nedsattelse i form af en sovende fornemmelse i armen.

Min egen laege gennem 23 ir skrev til Stadslegen, at jeg den 2. juli

opsegte ham pga. vaskeansamlinger i kroppen. Men det er en lodret
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logn, for jeg havde jo allerede varet pd skadestuen kl. 5 om morgenen
samme dag, fordi jeg var angst for at fi en blodprop. Jeg fortalte ham
om mine symptomer: Min hgjre arm var folelsesles, og jeg havde smer-
ter i mit ben. Jeg gav desuden udtryk for min angst for, at det var symp-
tomer pd blodprop, samt for min usikkerhed i den forbindelse i forhold
til de hormonpiller, jeg tog. Jeg kan slet ikke forstd, hvordan han kunne
skrive, at jeg opsogte ham pga. veeskeansamlinger, nar jeg sad og fortal-
te ham, at min far var ded af en blodprop i en alder af 47.

Om konsultationen den 6. juli skrev min egen lage, at jeg klagede
over et ubestemmeligt ubehag. Men da jeg opsogte ham, havde jeg bun-
det hgjre arm ind pga. smerterne, og han undersggte ogsd min hgjre
arm, der som papeget over for ham var meget koldere end den venstre.

Jeg gentog de gvrige symptomer og fortalte, at jeg led meget af traethed.

Den sagkyndiges vurdering af forlgbet

Den sagkyndige, der skulle vurdere gynakologen, niede frem til, at den-
ne havde handlet i overensstemmelse med normen for almindelig aner-
kendt faglig standard. Det har jeg ingen kommentarer til, idet jeg ogsa

selv mener, at det er tilfaldet.

Den sagkyndige konsulent i Intern Medicin, som foretog vurderingen af
skadestuelegerne, konkluderede, at jeg den 1. juli 1998 blev under-sggt
og behandlet i henhold til normen for anerkendt faglig standard.

Det er min opfattelse _ og i ovrigt ogsa den kvindelige lages egen _
at jeg primart blev undersggt for mine bensmerter den 1. juli 1998. Jeg
mener, leegen negligerede mine gvrige symptomer. Det burde den sag-
kyndige konsulent have forholdt sig til. I den sagkyndiges fremstilling af
sagen udelod han svimmelhed under beskrivelsen af symptomer, selvom
det stdr i skadejournalen. Det er derefter klart, at den sagkyndige kan
konkludere, at jeg blev undersggt og behandlet tilfredsstillende.

Den sagkyndige fandt desuden, at den medicinske bagvagt foretog en
tilstraekkelig grundig undersggelse af mig den 2. juli. S4 vidt jeg kan se
af den sagkyndiges udtalelse, baserede han udelukkende sin vurdering

af bagvagten pd bagvagtens egen fremstilling, hvor hun har udeladt fle-
re tromboemboliske symptomer. Den sagkyndige tilslutter sig bagvag-
tens pastand om, at gestagen er kendt for ikke at disponere til blodprop-
dannelse. Er det noget, han har undersggt selv, eller er det ogsa blot
baseret pd bagvagtens informationer?

Pa baggrund af den "tilstrakkelige undersggelse” mente den sagkyn-
dige ikke, at der var basis for at tilkalde en neurolog, fordi jeg ikke hav-
de oplagte symptomer fra centralnervesystemet eller det perifere nerve-
system.

Sa er problemet bare, at i bagvagtens fremstilling af sagen forsvandt
symptomerne kraftnedsattelse og styringsbesvar af arm og ben. Tilbage
stod svimmelheden, som den sagkyndige valgte at udelade.

Til sidst gjorde den sagkyndige opmarksom p3, at jeg jo var blevet
opfordret til at henvende mig til egen laege ved manglende bedring efter
forste skadestuebesgg. Men da jeg henvendte mig pa skadestuen for
anden gang, var det klokken fem naste morgen og ikke, som den sag-
kyndige fejlagtigt troede, klokken fem om eftermiddagen. Jeg har altsa
ikke haft en jordisk chance for at henvende mig til egen lage.

En sagkyndig konsulent i Almen Medicin skulle vurdere min egen laeges
rolle i sagen. Da jeg opsegte min egen lege den 2. juli, havde jeg allere-
de veeret pa skadestuen klokken fem samme morgen samt aftenen for
klokken halv otte. Jeg havde altsa opsogt tre leeger inden for et halvt
dogn og fortalt dem alle, at jeg mente, at jeg var ved at fa en blodprop.
En blodprop, som jeg er arveligt disponeret for. Den kendsgerning for-
talte jeg alle laegerne.

Den sagkyndige skrev om min egen lege, at "han har taget mine kla-
ger alvorligt, idet han har foresldet, at jeg kunne indstille hormonbe-
handlingen, og at der ikke var laegefagligt grundlag for at mistenke en
alvorligere sygdom".

Den sagkyndige forholdt sig ikke til, at jeg havde opsggt legehjalp sa
mange gange inden for kort tid, netop fordi jeg havde det meget darligt
og var angst for en blodprop. En blodprop, som jeg fik fa dage senere,
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hvilket han tilskriver tilfeeldigheder. Jeg har aldrig tidligere opsogt leege
uden grund, og det burde min egen laege gennem 23 ir have medtaget i
sine overvejelser.

Den sagkyndige skrev desuden som det allerforste, at han havde til-
straekkelig dokumentation til at bedemme sagen. Senere papegede han,
at det ikke var blevet belyst, om den tilgrundliggende sygdom var en
blodprop eller en hjernebledning. Jeg mener, det er underligt, at han
kunne bedemme min egen lages handlen uden at kende min sygdom.
Det er ellers ikke, fordi de ikke har haft mulighed for at fa den nedven-
dige information. Stadslegen har haft mulighed for at rekvirere al
dokumentation, idet jeg har givet min tilladelse til fuld aktindsigt.

Da jeg navnte min angst for, at der skulle vaere en blodprop under
opsejling, affeerdigede min leege mig med den begrundelse, at jeg slet
ikke var gammel nok til at fi en blodprop. Han undersogte ogsd min
arm, som jeg havde bundet ind pga. smerterne, men det undlod han
imidlertid helt at meddele i sit brev til stadslegen. Han oplyste heller
ikke, at jeg havde klaget over svimmelhed, og at min arm sov og var kold.
Under de to konsultationer hos min egen laage malte han mit blodtryk
og undersggte min arm. Jeg havde svart ved at forstd, hvordan han kun-
ne udelukke en blodprop pa den baggrund, og hvordan han kunne vur-
dere, at der ikke var behov for yderligere undersogelser. Ud fra min egen
laeges fremstilling af mine symptomer vurderede den sagkyndige, at der
ikke var grund til mistanke om en blodprop. Men min egen laege udelod
jo netop de tromboemboliske symptomer - svimmelhed, kraftnedsattelse
og styringsbesvar. Hvordan kunne den sagkyndige vurdere ham pa den
baggrund uden overhovedet at skele til min udlagning af sagen. Den
sagkyndige fremhavede, at jeg tilherte en risikogruppe mht. hjerte- og
kredslebslidelser. Men burde min egen leege ikke have vidst det? Og burde
det sa ikke netop i sig selv give anledning til en n@rmere undersggelse?
Der var altsd alt i alt tale om en mangelfuld og i det store og hele fejl-
agtig vurdering af forlgbet og de forskellige involveredes diagnosticeringer.
Afgorelsen

Gustav modtog et forslag til Patientklagenavnets afgorelse. Han foretog

en grundig kommentering af forslaget og det tilsendte materiale, der
udgjorde baggrunden for forslaget, og han beskrev en raekke unejagtig-
heder i legernes sagsfremstillinger.

I marts fik vi sd den endelige afgorelse. Det lignede en tro kopi af for-
slaget til afgerelse. Det virkede ikke, som om nogen af vores indsigelser
var blevet taget alvorligt eller overhovedet behandlet.

Specialleegen [gyncekologen] har overtrddt leegelovens § 13, stk. 2, fordi han ikke i
tilstreekkeligt omfang har journalfort behandlingen af Vibeke Sporon-Fiedler den
29. juni 1998 pad sin klinik. Speciallcegen har ikke i ovrigt overtradt leegeloven ved
sin behandling af Vibeke Sporon-Fiedler den 29. juni 1998 pd sin klinik.

De laeger, der var involveret i behandlingen af Vibeke Sporon-Fiedler den 1. og 2.
Juli 1998 pa skadestuen, Amager Hospital, har ikke overtradt leegeloven ved deres
behandling.

Patientens egen leege har ikke overtrddt leegeloven ved sin behandling af Vibeke
Sporon-Fiedler den 2. og 6. juli 1998 i sin praksis.

Systemet fejlede

Patientforsikringen, august 2000-oktober 2001

Efter Patientklagenavnets afgorelse gik vi videre med sagen til
Patientforsikringen. For selvom Patientklagenavnet frikendte de enkel-
te implicerede laeger, var der efter vores mening ingen tvivl om, at syste-
met havde fejlet. Gustav anmeldte skaden til Patientforsikringen. Det er
min overbevisning, at skaden indtraf, fordi ingen af legerne lod mig
undersgge af en neurolog pd trods af mine symptomer og almentil-

stand. Der var endda flere af leegerne, som selv pipegede, at min almen-
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tilstand beted, at jeg havde risiko for blodpropper. Nir jeg blev under-
sogt af si mange lager, som alle afferdigede mine symptomer uden
egentlig at undersege mig for blodpropper, si ma der ngdvendigvis vaere
en kommunikationsbrist imellem de involverede laeger.

Patientforsikringen kontaktede Amager Hospital og bad dem om
deres fremstilling af handelsesforlobet. Hospitalet skulle samtidig sen-
de alle bilag, svar pd undersogelser og analyser. Det var lidt af en joke,
eftersom de jo netop ikke havde undersggt mig pa relevant vis eller taget
nogen prover.

Jeg modtog en indkaldelse til speciallegeundersggelse af en profes-
sor og overlage pa Bispebjerg Hospitals neurologiske afdeling. Pa bag-
grund af en fysisk undersggelse og en samtale samt diverse bilag udfar-
digedes en speciallegeerklering. Erklaeringen indeholdt en neutral
beskrivelse af forlgbet, idet man ogsd medtog min fremstilling. Jeg har
svare folger efter blodprop i venstre hjernehalvdel med udtalt afasi og
hgjresidig spastisk svar hemiparese, konkluderede speciallegen efter
undersogelsen. Tilstanden blev beskrevet som medicinsk stationzr. El-
ler sagt med andre ord: Lagerne kan ikke gore mere for mig, si det er
noget, jeg skal leve med resten af livet.

Patientforsikringen bad ogsa speciallegen vurdere den behandling,
jeg havde fdet. Legen mente ikke, at jeg var blevet behandlet efter bedste
specialiststandarder. Godt nok var mine symptomer ukaraketeristiske,
men foleforstyrrelser i hgjre arm hos en patient, der klart giver udtryk
for angst for at fi en blodprop, burde ifelge l2gen have medfort en nar-
mere undersggelse. En CT-skanning ville have varet narliggende.
Lagen kunne ikke udtale sig om, om man ville have konstateret noget
abnormt. Men hvis man havde kunnet se en lille infarkt (blodprop) i
venstre hjernehalvdel, si kunne man have startet en behandling med
blodfortyndende medicin. Om det ville have @ndret begivenhedernes
gang, kunne leegen ikke udtale sig om, men muligheden foreld. Afslut-
tende skrev leegen, at jeg med rette kan undre mig over, at jeg ikke er ble-
vet undersggt for en blodprop, nir jeg har givet udtryk for min angst
herfor.

Afgorelsen fra Patientforsikringen

Jeg fik i forste omgang en meddelelse fra Patientforsikringen om, at jeg
var berettiget til erstatning pa grund af en ikke optimal undersggelse og
behandling pd Amager Hospital den 2. juli 1998. Patientforsikringen
havde allerede her valgt at se bort fra den 1. juli. Jeg troede pa det tids-
punkt, at jeg ville f& 100 % erstatning, og jeg var glad for, at
Patientforsikringen havde givet mig medhold og placeret et ansvar.

Et halvt ar senere fik jeg Patientforsikringens endelige afgorelse. I
den stod der, at Patientforsikringen i mellemtiden havde modtaget yder-
ligere oplysninger. De fandt nu, at mine symptomer den 2. juli (- men
hvad med den 1. juli?) mitte anses for at have varet uhelbredelige selv
med relevant behandling. Det er jeg fuldsteendig uenig i. Hvor har de det
fra? Jeg fik en blodprop den 9. juli. Jeg kan selvfelgelig ikke vide, hvad
der ville vare sket, hvis jeg var blevet undersggt pa relevant vis og havde
modtaget en forebyggende behandling med bernemagnyler og blodfor-
tyndende medicin. Men efter min vurdering ville dette sandsynligvis
have fort til en anden udgang pa forlgbet: Enten kunne jeg have faet et
mindre omfattende apoplektisk anfald med tilsvarende farre skader,
eller ogsa kunne jeg helt have undgiet et anfald, og mit liv ville have
varet normalt i dag.

Jeg foler, at leegerne pd Amager Hospital, der undersggte mig den 1.
og 2. juli, samt min egen lage, har gdelagt mit liv. Med denne afggrelse
blev en placering af ansvar totalt udvandet.

Jeg har aldrig faet at vide, hvad det var for yderligere oplysninger, som
fik Patientforsikringen til at anse mine symptomer for at vare uhelbre-
delige. Men afggrelsen forte til, at min erstatning nu skulle fastsattes
skonsmassigt - hvilket i realiteten kom til at betyde, at den blev halve-
ret. Man kan sige, at systemet har alt at vinde og intet at tabe ved at
komme med udmeldingen om, at jeg er berettiget til 50 % af den fulde
erstatning, i og med at jeg maske alligevel var blevet syg, selv om jeg hav-
de faet den rigtige behandling. En ankesag afstedkommer en revurde-
ring af et sagsforlob med eventuelt bortfald af en tildelt erstatning, s
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der var vel stor sandsynlighed for, at jeg ville sige ja tak til det tilbud, jeg
havde fiet - nu hvor jeg havde set, hvor grumset dette maskineri i virke-
ligheden var. Efter min mening var det tilbud ngje beregnet ud fra, at
man fra systemets side vidste, at jeg var den svage og ikke lengere havde

nogen tillid til klageinstanserne.

Jeg kunne have anket afggrelsen, men jeg orker ikke mere. At jeg overho-
vedet har kunnet fore sagen si langt med mine sproglige vanskeligheder,
er kun min mand, Gustavs, fortjeneste. Hvad folk uden et staerkt bag-

land gor, ved jeg ikke.

Episoder fra mit liv
pd hospitalet

Hvidovre Hospital, Apopleksi-
afdelingen, juli-december 1998

En leege pd Hvidovre undersogte mig og konstaterede, at jeg
nok stod over for en fem-seks maneders indleeggelse. Denne tid
var meget folelsesladet, og jeg var udsat for mange uheldige
oplevelser med mennesker helt uden forstdelse for min situa-
tion og uden medmenneskelighed. Jeg var jo fuldstendig
hjeelpelos og ude af stand til at sige fra eller forklare, og den
slags scetter nogle mennesker i en position, hvor de foler sig
berettigede til at udnytte den magt, de kan udove over mig.

Psykiateren

Afdelingssygeplejersken bestilte en psykiater til at tilse mig for at hjalpe
mig ud af min deprimerede tilstand. Han startede samtalen med at bede
om mit personnummer, velvidende at jeg var sprogles. Jeg feegtede med
handen for at f4 ham til at give mig en blyant og noget at skrive pa. Det
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ogede blot min folelse af afmagt at sidde der og fagte for at gore ham
det begribeligt. Jeg provede, si godt jeg kunne, at skrive mit personnum-
mer med venstre hand. Det var forste gang i mit liv, jeg skrev med ven-
stre hind. Det var ikke noget keont syn, men trods alt leseligt.
Psykiateren stillede mig nogle spergsmal, som jeg kunne besvare med
ja/nej. Han virkede stiv i det. Han spurgte mig, hvad jeg mente om Gud.
Det fremgik, at han selv var religigs. Jeg folte ikke, at det kom mig ved,
at han var religios. Jeg syntes, det virkede uprofessionelt. Da traditionel
samtaleterapi var udelukket pga. min sproglgshed, havde han ikke
noget alternativ og kunne kun tilbyde mig behandling i form af medici-
nering. Jeg begyndte at grade. Det hele var én stor parevelling: Mit liv
og denne her psykiater, der dbenbart ikke kunne hjalpe mig med andet
end en ekstra dosis lykkepiller. Bagefter besluttede han i samradd med
laegen at gge min dosis af lykkepiller til det dobbelte.

Sygeplejersken
Min barndomsveninde var pd besog. Jeg havde siddet og spist aftensmad
ved et af bordene. Hun henvendte sig til en af sygeplejerskerne for at
hore, om jeg ikke kunne fa lov til at blive oppe. Klokken var halv syv. Nej,
sagde hun. Jeg skulle sove imellem 18.30 og 20.00, si jeg kunne vare
frisk, nir min mand kom senere pa aftenen. Hun gik hen til en anden
sygeplejerske, og de korte mig ind pa stuen og begyndte at leegge mig i
seng. Jeg hylede og skreg. Jeg var overhovedet ikke trat, og i ovrigt havde
jeg gaester! Min barndomsveninde var mallgs. Hun ringede til Gustav, og
da han kom ud p4 hospitalet til mig, fik han fatisygeplejersken. Hun vil-
le ikke gore noget ved det. Jeg sov overhovedet ikke resten af aftenen, for-
di jeg var sd harm over det.

Naste dag til et teammede sagde Gustav til legen, at det simpelthen
ikke kunne vaere rigtigt. Leegen gav Gustav ret.

Sygehjalperen og sygeplejeeleven
En anden dag kom en sygehjalper ind pa min stue. Hun sagde, at Gustav

skulle vaske mit vasketoj i weekenden. Jeg blev méillgs. Tankerne flgj

rundt i hovedet pa mig. Jeg kunne slet ikke se, hvordan han skulle ni det.
Mandag til fredag var han ude hos mig hele aftenen, og i weekenderne
var jeg hjemme. Jeg begyndte at graede, for jeg blev simpelthen s vred. Jeg
vidste, hvor ophangt Gustav var. Han skulle passe et fuldtidsjob med to
timers transport dagligt og serge for, at vores to teenagebgrn bide hav-
de en god hverdag og ekstra stotte i denne svare situation.

Sygehjalperen ringede senere samme dag privat til sygeplejeeleven og
fortalte hende, at jeg havde varet grov over for hende. Naste dag, da jeg
sad i min seng med vinduet dbent for at fa noget frisk luft, sprang deren
pludselig op, og sygeplejeeleven kom stormende ind. “Jeg fryser,” sagde
hun, lukkede resolut vinduet og skruede vildt op for radiatoren. Jeg vid-
ste ikke, hvordan jeg skulle fortalle hende, hvad jeg folte. Jeg var meget
frustreret over, at hun traf valg pd mine vegne. Sa begyndte hun at vaske
mig, mens hun narmest tjattede til mig hele tiden. Jeg folte det som en
havn for episoden dagen for.

Sygeplejersken

En aften lige efter jeg var kommet i seng ved titiden, skulle jeg pa toilet-
tet. Jeg ringede pi klokken. En sygeplejerske kom ned pa stuen. Jeg pege-
de pa toiletdoren for at fortaelle hende, at jeg skulle pi toilettet. Hun sag-
de, at det havde hun ikke tid til, sd jeg matte vente. Jeg ventede et kvarter,
men da hun stadig ikke var kommet tilbage, ringede jeg igen. Hun kom
igen ind pa stuen, flyttede klokkestregen uden for min raekkevidde og
sagde: “Jeg sagde jo, jeg ikke havde tid!” Jeg skulle efterhanden virkelig
meget pi toilettet! Jeg sd ikke mere til hende den aften. Forst da klokken
var blevet elleve, kom en sygehjalper ind og hjalp mig pa toilettet.

Mit indtryk af den sygeplejerske blev ikke bedre, da hun en anden
gang “glemte” mig ude pd badevarelset. Hun satte mig ud pd toilettet,
tendte for bruseren, hvorefter hun gik ned for at spise morgenmad. Jeg
kunne ikke ringe pd klokken, da jeg ikke kunne na klokkestregen. Efter-
handen var der helt tiget af vanddamp. Jeg svedte helt vildt. En halv time
senere dukkede hun op igen. Hun dbnede deren for at fi vanddampen ud.
Sé terrede hun mig og gav mig toj pa, men jeg blev ikke vasket den dag.
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Jeg kunne i gvrigt enormt godt lide personalet pa apopleksiafdelin-
gen - med undtagelse af fire ansatte, som jeg ikke mener burde arbejde

med mennesker, da de helt mangler medmenneskelig forstaelse.

Hjem pa weekend
Da jeg havde ligget pa hospitalet et par maneder, blev det besluttet, at jeg
kunne komme hjem i weekenderne. Vi boede i en stuelejlighed, hvor der
var tre trin i opgangen op til lejligheden. Jeg kunne ikke gi, s jeg kunne
ikke komme ind i lejligheden uden en sliske. Vi spurgte hjelpemiddelaf-
delingen pa Hvidovre Hospital, om vi kunne line en, men de havde ikke
nogen. Heldigvis kunne nogle af vores venner skaffe en fra hendes sgster
og svoger, som pd helt mirakulgs vis havde en sliske liggende i kalderen.
Forste gang, jeg skulle hjem, var en lgrdag. Det var meningen, at jeg
skulle vaere hjemme fra klokken ti om formiddagen til kl. otte om afte-
nen. Gustav kom og hentede mig pa hospitalet. Jeg kunne ikke ga, si vi
havde lant en kerestol. Da jeg kom ind ad deren, fik jeg et chok. Der
hang spindelvav i hjernerne, og der var mggbeskidt over det hele. Jacob
og Iben havde ikke engang ryddet op. De kunne da godt lige have ryddet
lidt op og stevsuget, inden jeg kom. Der 1d snavset tgj i hele lejligheden.
De havde heller ikke luftet ud, si lugten slog mig i hovedet, da jeg kom
ind ad deren. I badevarelset var der mug pa vaggene, fordi de ikke hav-
de abnet vinduet, nir de havde varet i bad. Og man kunne ikke se sig selv
i spejlet. Jeg kiggede pa Gustav og pegede pd spindelvavet og sagde aij!
Gustav var noget flov over det. Han kunne kun na atlave mad i den times
tid, han var hjemme, inden han tog ud og besogte mig, s han havde ikke
selv tid til at rydde op og gore rent. Det var aftalen, at Jacob og Iben hav-
de det overordnede ansvar for den del af husferelsen - det blev sd kun til

oprydning pa deres egne varelser og til at tage opvasken.

Veninderne
To af mine veninder blev ved med at komme tit og besgge mig. Jeg kun-
ne kun sige ja og nej, og tit kom jeg ogsa til at bytte om pi det: nikkede,

nar jeg ville ryste pd hovedet, og omvendt. Jeg blev gal pd mig selv over, at

jeg ikke kunne give udtryk for det, jeg gerne ville, men jeg blev ogsi nog-
le gange frustreret over, at de ikke forstod, hvad jeg sagde. Det var jeg
ikke alene om, for de blev selvfolgelig ogsa enormt frustrerede i situatio-
nen. Jeg folte en utrolig afmagt. Nogle gange kunne jeg ikke undga at bli-
ve irriteret pa dem over, at de ikke kunne forstd mig, men samtidig blev
jeg ogsd ked af, at jeg folte sadan.

Jeg ved godt, at det ikke har vaeret let for dem, nar jeg ikke kunne sige
noget, og de var utrolig tilmodige. De blev ved med at prove at forsta,
hvad jeg ville udtrykke. Det var nrmest som at lege Gat og grimasser.
Men de stod ved mig og blev ved at besgge mig. Det er jeg utrolig tak-

nemmelig for.

Slut som skolelarer

Efter to maneder grad jeg stadig hver dag, fordi jeg fortsat hverken kun-
ne gd, tale eller bruge min hejre arm og mit hgjre ben. Jeg taenkte hele
tiden pi, hvad det betgd for mit liv. Jeg kunne ikke undervise mere, og at
vaere laerer var en stor del af min identitet. Jeg har altid villet vare skole-
laerer. Jeg var funktionslarer i specialcenteret, og sa havde jeg dansk med
klasselarerfunktion. P4 Kgbenhavns Kommunes Ungdomsskole under-
viste jeg elever med stavevanskeligheder samt gymnasie- og HF-elever i
hurtiglasning.

Jeg ville ikke have, at der kom folk pd besgg undtagen mine narmeste
venner, for jeg ville ikke have, at de skulle se mig med den halvsidige lam-
melse. Jeg fik mange breve bade fra mine kolleger, bernene fra min skole
og deres foraldre, men jeg kunne ikke besvare dem, for jeg kunne ikke
formulere mig eller stave. Jeg kunne heller ikke skrive pga. den hgjresidi-
ge lammelse, idet jeg var hojrehdndet. Jeg ville sa gerne sige tak til kolle-
gerne, foreldrene og bornene for de sode breve. Jeg blev utrolig rert over
de mange breve, men det var ogsd meget svart for mig. P4 den ene side
var det dejligt, at s mange udviste omsorg og interesse, men pd den
anden side mindede det mig om alt det, jeg havde mistet. I min klasse
havde eleverne alle sammen skrevet et brev og tegnet en tegning til mig.
Det rorte mig dybt. Det var bare nogle supersgde bern!
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Genoptraning pa hospitalet

Et par uger efter jeg var ankommet til Hvidovre Sygehus,
begyndte jeg pd genoptreening hos bdde talepcedagoger,
ergoterapeut og fysioterapeut.

Talepadagogerne

Det var blevet aftalt, at jeg skulle have undervisning af talepadagoger en
gang dagligt, fordi jeg var helt sprogles. Jeg var tilfreds med undervisnin-
gen, bortset fra at den tit blev aflyst pga. kurser og meder osv.

Undervisningen startede med elementar lydlere, hvor jeg skulle
arbejde med mundstillinger. Her var et spejl et godt hjaelpemiddel. Jeg
kunne ikke udtale de forskellige lyde i sproget, men kunne godt genken-
de dem, ndr talepadagogen udtalte dem. Det var enormt frustrerende,
for jeg kunne godt selv hgre mine udtalefejl, men jeg var ude af stand til
at rette dem, fordi jeg ikke vidste, hvor i munden de forskellige lyde lig-
ger. Det betod, at hvis jeg ikke kunne se talepeedagogen udtale lyde og
ord, sd havde jeg ikke nogen idé om, hvordan jeg overhovedet skulle give
mig 1 kast med at artikulere dem. Selvom jeg sa et billede af noget, si det
nedskrevet og herte det udtalt, kunne jeg ikke finde ud af, hvad det var
for nogle lyde, med mindre jeg samtidig kunne se nogen udtale dem. Sa
jeg matte i gang med at laere dansk fonetik. Og midt i ulykken opdagede
jeg, at jeg var privilegeret. Jeg har selv tidligere arbejdet meget med laeses-
vage born og har i min undervisning taget udgangspunkt i lydlare. Det
var sdledes ikke fremmed for mig at skulle laere noget om lzebe, fortunge-
og bagtungevokaler. Det tror jeg har varet en stor hjelp for mig. Det var
dog ikke altid lige sjovt, nar jeg kunne sammenligne mig selv med mine
elever. Jeg matte laere bogstaverne pd ny, fx matte jeg genindlare alfabe-
tremsen - jeg undlod dog at synge den!

Ogsa tallene var det helt galt med. Jeg kunne fx godt genkende vores
telefonnummer, men kunne ikke sige det. Jeg var nedt til at skrive det

ned, hvis nogen spurgte efter det.

forkort - 6 ord for meget = sidste linje

En af talepaedagogerne skaffede mig en Language Master, hvor man ved
at kore et kort igennem et lille apparat afspiller en kort talesekvens. Den
brugte jeg hver dag pa hospitalet til sprogtraning. Jeg korte et kort igen-
nem og provede at gentage ordet.

OVENFOR: Language Master - "Sprogmester".
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Language Master

N
Et kort til Language Master. Den sorte
stribe er et magnetbdnd, hvor ordet er indspillet.
Ergoterapeuten

Jeg skulle efter aftale have en times ergoterapi hver dag, fem dage om
ugen, men min faste ergoterapeut aflyste 1 gennemsnit de to gange hver
uge. Der var en fast aflgser tilknyttet, men hvis aflgseren ikke kunne
overtage, fik jeg ingen ergoterapi. Det var desvarre ofte tilfzldet. Jeg var

ellers enormt glad for aflgseren!

Fysioterapeuten

Fysioterapeuten fik stgbt et stift bind til at stette mit hgjre ben, s jeg
kunne sta selv. Forste gang, jeg stod selv med porterens og fysioterapeu-
tens hjalp, var enormt belastende.

41/2-5 maneder efter blodproppen lagde fysioterapeuten et elastik-
bind pa benet, som gik hele vejen ned om foden og rundt om halen. Det
kunne jeg g med. Jeg skulle treene ved at gi pa trapper, skiftevis med hoj-
re og venstre fod ferst. Det var kanonhardt. Jeg gik tur pa afdelingens
gange og oplevede engang at blive valtet omkuld af en automatisk der.
De unge sygeplejersker blev mere forskraekkede end jeg. Jeg kom heldig-
vis ikke noget til.

Senere kom en bandagist og tog en afstgbning af mit ben til en skin-
ne, der skulle kapsle benet ind. Det er meget ubehageligt, og til sidst nag-
tede jeg at bruge den.

Behovet for en skinne skyldtes, at jeg har dropfod som felge af blodprop-
pen. Det betyder, at min fod hanger og hele tiden drejer til hgjre. Det
duer ikke, nir man skal ga og leegge vaegt pa foden, hvis man ikke har et
ordentligt fodfaste. Det har jeg leert pa den hiarde made, for et par gan-
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ge, hvor jeg har snydt og har gdet rundt derhjemme uden skinne, er jeg
faldet. Og det er altsa ikke bare sidan lige at komme op igen, ndr man har
en halvsidig lammelse.

Engang jeg faldt, skulle jeg have besgg af Sanne, som har hjulpet mig
med at skrive denne bog. Da jeg gik hen for at svare dertelefonen, faldt
jeg. Dortelefonen blev ved at ringe, mens jeg provede at komme pa bene-
ne. Jeg kravlede hen til sofaen og hev mig op med moje og besvar. S
skulle jeg jo skynde mig hen og svare dertelefonen, med det resultat at
jeg faldt igen - to meter tattere pa deren, men til gengzld leengere fra
sofaen. S jeg matte tage mine sko af og kravle hen til sofaen for at kom-
me op igen. I mellemtiden var Sanne kommet ind i opgangen. Hun kald-
te pd mig igennem brevsprakken, for hun var bange for, at jeg havde faet
en ny blodprop. Jeg provede at svare, men det blev bare til en mumlen, og
sa blev hun jo endnu mere bekymret. Til sidst gik hun ud for at ringe til
112 fra en monttelefon. Men jeg kom op ved egen hjzlp, kunne dbne

deren og afbestille ambulancen.

Sammen med skinnen fik jeg et par Hallgren sko. Fysioterapeuten sagde,
at jeg blev ngdt til at have en storrelse 40 til min hgjre fod for at fa plads
til skinnen. Jeg bruger normalt storrelse 39, men nu matte jeg altsd ogsa
have en storrelse 40 til venstre fod. Sa provede jeg at gi rundt med en
halvsidig lammelse og skinnebenet kapslet ind i en skinne i den ene side
og en sko, der var for stor, i den anden!

I to-tre maneder havde jeg ikke andre sko. Jeg var knust over det. Lige
pludselig bliver bare det at fa sig et par nye sko en stgrre sag. Jeg kan ikke
leengere kgbe et par sko, bare fordi jeg kan lide dem. Skoene skal vaere fla-

de, det ma ikke vaere dbne sandaler, og det ma heller ikke vaere stovler.

Neuropsykologen

Neuropsykologen pa Hvidovre Hospital testede mig et halvt ar efter
blodproppen. Han undersggte, om jeg havde neglekt. Neglekt vil sige, at
hjernen negligerer synsindtryk fra den ene halvdel af synsfeltet. Der kan

vaere tale om enten hojresidig eller venstresidig neglekt. Han testede ogsa

min hukommelse, herunder min visuelle hukommelse. Med hensyn til
neglekt fandt han ingen vanskeligheder, og han kunne oven i kgbet regi-
strere, at jeg havde en struktureret tilgang til de opgaver, jeg blev stillet
over for. Jeg havde heller ingen vanskeligheder med den generelle
hukommelse eller med den specielle visuelle hukommelse. Resultatet af
neuropsykologens undersggelse viste ingen tegn pa problemer med kon-
centration, overblik, strukturering, hukommelse eller visio-konstruk-
tion og perceptuelle problemer.

Alligevel lgber jeg gang pa gang ind i folk, som tror, at jeg har
vanskeligheder pa disse omrdder. Det er bade professionelle behandlere
og folk i min omgangskreds. Det er, som om folk har svart ved at skelne
mine sproglige problemer fra andre forhold. Omvendt gor mine sprog-
problemer det meget svart for mig at tilbagevise, at jeg skulle have

hukommelsesproblemer eller andre kognitive vanskeligheder.
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Hjemme igen

Kommunehospitalet, januar-maj 1999

Efter jeg var blevet udskrevet fra Hvidovre Hospital i slut-
ningen af december, startede jeg den 4. januar 1999 i dag-
centeret pd Kommunehospitalet.

Livet udenfor

Alene det at bevaege sig ud pd gaden kunne vare en udfordring. I starten
kunne jeg jo kun g ganske kort selv, eller blive kort ud i rullestol af en
anden, fordi jeg kun kan bruge min venstre arm. Samtidig folte jeg, at jeg
sa helt vanvittig ud med min gangart, nar jeg forsggte at gi lidt. Og hvis
nogen henvendte sig til mig, s folte jeg, at de troede, at jeg var en grontsag,
for jeg kunne ikke fremstamme noget som helst, der gav mening. Sa jeg
ville helst ingen steder. Det var aldeles forferdeligt, og mange tarer blev

gydt, ndr jeg var ude sammen med Gustav, og vi mgdte nogen, vi kendte.

Chauffgren

Jeg var p4 Kommunehospitalets dagcenter tre timer dagligt, fem dage
om ugen. Den forste halve time hver dag var afsat til fysioterapi.
Chaufferen, der hentede mig, kom hver dag et kvarter for sent, fordi han

pa vejen ogsd skulle hente nogle andre. Si hver eneste dag kom jeg
mindst et kvarter for sent til min halve times fysioterapi. Jeg fik pa den
made reelt kun en time og et kvarters fysioterapi om ugen, hvis jeg var
heldig. I forvejen syntes jeg, at 21/2 times fysioterapi om ugen var meget
lide til en person med et sd darligt funktionsniveau som jeg.

Jeg provede at forklare Gustav situationen, men jeg kunne ikke fa
udtryke det, sd han forstod ikke helt, at det skulle vaere det store problem.
Han ringede dog alligevel og snakkede med afdelingssygeplejersken om
det, fordi han om ikke andet forstod, at det beted meget for mig. Hun
sagde, at det var der ikke noget at gore ved. Hun vidste ikke, hvor meget
jeg kom for sent, og hvor meget det gik ud over min fysioterapi. Jeg fik
overbevist Gustav om, at jeg skulle mgde en time for. Det beted, at jeg

kom til at kere med en anden chauffor.

Ny fysioterapeut

Jeg var indlagt pa Hvidovre Hospital i seks maneder, hvorefter jeg blev
overflyttet til genoptraening piA Kommunehospitalet for fire mdneder.
Det var allerede pa det tidspunkt besluttet, at Kommunehospitalet skul-
le lukke, og jeg kunne ikke forstd, at jeg absolut skulle overfores til et
hospital, der alligevel skulle lukkes. Fysioterapeuten pid Hvidovre
Hospital kendte mig i forvejen, men nu fik jeg en anden fysioterapeut.
Hun insisterede p4, at jeg skulle gd ned ad trapper med hgjre ben forst,
hvor jeg tidligere havde tranet i at gi skiftevis med hojre og venstre ben,

som andre mennesker.

Gustavs brev til fysioterapeuten

Gustav skrev til fysioterapeuten, at jeg ikke kunne holde ud at bruge min
benskinne. Ud over at skinnen var yderst ubehagelig, mindede den om en
protese. Til sidst fik jeg fysioterapeuten overbevist om, at Kommune-
hospitalets bandagist skulle lave en anden slags skinne _ en sakaldt

Kleensaks skinne.

Pd foto neeste side ses min Kleensaks skinne.
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Talepaedagogen

Jeg havde faet tildelt to timer
hos talepeedagogen om ugen.
Gustav blev simpelthen si
vred over, at jeg havde sa lidt
taleundervisning, at han igen
ringede til afdelingssygeplejer-
sken. Hun sagde til ham, at jeg
kunne fa taleundervisning tre
kvarter hver dag, fem dage om
ugen. Gustav tog med mig og
snakkede med en af talepada-
gogerne. Det viste sig, at de
kun var der tre dage om ugen.

Gustav fik overbevist talepa-

dagogen om, at jeg i det mind-

ste skulle have undervisning

Kleensaks skinne.

alle tre dage.

Borsteterapi

Der var efterhdnden gdet otte maneder siden min blodprop. Jeg var
meget bekymret over min hejre arm, som ikke var til ret meget. Vi kon-
taktede derfor ergoterapeuten for at here, om der ikke kunne gores
noget. Hun foreslog at bruge en svamp, der havde en berste pa den ene
side til at stimulere blodomlgbet i armen. Det var jeg ikke blevet tilbudt
tidligere. Jeg begyndte sa at fa borsteterapi et kvarter tre gange om ugen.
Jeg har siden erfaret, at hvis det skulle have haft en effekt, skulle terapi-
en have haft et betydeligt storre omfang. Jeg kan den dag i dag ikke lade
vaere at tanke, at hvis jeg havde fiet en mere intensiv behandling, kunne
min arm maske have fungeret i dag.

Min ergoterapeut og en anden ergoterapeut stgbte en skinne til min
arm. Den fik jeg med hjem. Skinnen gjorde, at hindleddet og fingrene

var strakt ud, og min arm blev mindre spastisk.

Genoptreening for alvor

I tre ar kunne jeg ikke sige noget som helst. Jeg var helt sprogles. P
niende ar keemper jeg nu for at genvinde mit sprog. Jeg synes, at det
at miste sproget, er det mest forfardelige, jeg har oplevet. Det er meget
varre end lammelserne. Folk tror, det er frygteligt at have en halvsidig
lammelse, men sa skulle de da bare prove at have afasi. Jeg ville gerne dis-
kutere og samtale om dagens nyheder, skenlitteratur osv. med mine venner, men
det kunne jeg slet ikke. Jeg kunne bare lytte til det, de andre snakkede om. I
tre &r havde jeg intet sprog og folte ikke, at jeg kunne bidrage til en samtale.

Dajegblev syg, var Jacob 16 og Iben 12. Jacob skulle til at starte i gym-
nasiet, og Iben skulle i 7. klasse. Jeg kunne ikke snakke med dem. De
spurgte mig om noget, og jeg kunne ingenting svare. Det var en forfaer-
delig tid. Jeg kunne ikke engang sperge Jacob: "Hvordan gar det i gym-
nasiet?” Eller om han havde faet nogle spandende boger. Iben var lige 1
starten af puberteten. Jeg ville si gerne kunne snakke med hende om,
hvad der rorte sig i hende, hvordan hun havde det, veninder, skolen,
heste, drenge osv. Det er som at sidde i en glasklokke. Jeg kan se, at mine
born har behov for mig; at de har det skidt, men jeg kan ikke razkke ud
og gore noget ved det. For det, de har behov for, er ikke noget, jeg kan
give dem leengere. Det engagement, man har i sine bern, er meget afhan-
gigt af sproget. Uden sproget bliver man kert ud pa et sidespor. Selvom
mine bern var store, da jeg blev syg, og forstod en del af, hvad der fore-
gik, si folte de stadig et svigt og et savn.
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Dysartri, afasi og aleksi i sveer grad

ine store talevanskeligheder skyldes, at jeg bdde lider af afasi og

dysartri. Dysartri er beskadigelse af de nerver, der styrer taleorga-
nerne. Det giver lammelser i stemmeband, svalg, gane, tunge, kabe,
laeber og ansigt. Lammelserne kan give sig udtryk i spastiske eller slappe
muskler. Derudover kan der vare problemer med at koordinere bevagel-
serne i taleorganerne. I mit tilfaelde har jeg spastiske lammelser og pro-
blemer med koordination. Min afasi gor, at jeg har utrolig svert ved at
finde ordene. Min dysartri betyder for mig store vanskeligheder med
udtalen, selvom jeg har fundet de rette ord i en sammenhang. Jeg kan
f.eks. ikke selv marke, om min tunge er det rigtige sted i forhold til den
lyd, jeg prover at lave. Jeg kan godt tro, at jeg har sat tungen ved fortan-
derne for at sige en d-lyd, og sd sidder den et helt andet sted i mundhu-
len og laver en helt anden lyd end d. De forste tre ir efter blodproppen
beted det, at jeg faktisk talte sort, og min tale var meget, meget langsom.
Tidligere snakkede jeg hurtigt og kom tit med kvikke bemarkninger,
men nu skulle jeg pludselig kaempe for hver eneste lyd 1 hvert eneste ord.
Det betod, at jeg tit undlod helt at tale. Mit sprog er helt sikkert blevet
bedre, men jeg foler stadig ofte, at jeg bliver ngdt til at skynde mig med
at grine eller tale faerdig, for ellers afbryder Gustav eller andre mig, eller
ogsd fuldferer de mine s@tninger. Der opstdr ofte misforstdelser, hvilket
betyder, at jeg ma omformulere mig utallige gange. Sa skal jeg kempe

med at finde nye ord for at udtrykke mig. Det er meget traettende.

Sprogligt er jeg ogsd ramt pa et tredje omrade, nemlig pa skriftsproget.
Jeg lider af aleksi, som ofte optrader i forbindelse med afasi. Aleksi bety-
der erhvervet tab eller forstyrrelse af evnen til at lase, til at skrive og til at
stave. Jeg er ramt pd alle tre omrader. Jeg har ikke bare svart ved det - 1
flere 4r efter min blodprop kunne jeg overhovedet ikke hverken skrive,
stave eller lese. Ofte stotter man sig til skriftsproget, ndr man skal gen-
optrane talesproget, men i mit tilfzelde var der ikke noget at stotte sig til.

I starten opfordrede folk mig ofte til at skrive det ned, jeg ville sige. Det
var til stor frustration, for jeg anede ikke, hvordan jeg skulle skrive.
Kort tid efter blodproppen, mens jeg stadig var pa hospitalet, fik jeg
en krydsogtvarsopgave for 1. klasse. Der var bl.a. et billede af en abe. Om
aftenen kom Gustav ud pa hospitalet, og han ville si gerne hjelpe mig.
Sd han sad og sagde a-bg, a-bg, a-bg. Men bogstaverne sagde mig ikke
spor. Jeg blev rasende pa mig selv over, at jeg ikke kunne skrive noget -
ikke engang abe. Og fordi jeg ikke kunne sztte ord pa mine frustratio-

ner, blev jeg endnu mere rasende.
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Sproglos
Center for Hjerneskade, august-december 1999

I august-december 1999 gik jeg pd Center for Hjerneskade (CfH) pa
Kgbenhavns Universitet Amager. Centeret optager kun 26 elever per
semester, sd jeg var heldig at komme ind. Pa Center for Hjerneskade bli-
ver man undervist af et team af fagfolk, som arbejder tveerfagligt. Der er
psykologer, talepadagoger og fysioterapeuter ansat pa stedet.

De starter med en grundig test for at finde ud af, hvor de skal starte.
Derefter leegger de en undervisningsplan for den enkelte elev. Man bliver
undervist i smd hold eller individuelt. Jeg blev tildelt en primarterapeut,
som skulle hjelpe mig med at komme tilbage til arbejdsmarkedet. Jeg var
enormt spandt pi, hvad jeg kunne fa ud af det; hvad de kunne ggre for
mig efter sa lang tid, hvor jeg ikke havde opnaet de store forbedringer.
Min tale begraensede sig til ja og nej og enkelte ord. Og fysisk var jeg langt
fra det niveau, jeg havde, inden jeg blev syg. Jeg kunne hverken rere min
arm eller mit ben.

Center for Hjerneskade tilbed ogsd, at mine pargrende kunne vare
med i en samtalegruppe for pirgrende, som holder mgder om aftenen.
Her var der mulighed for at snakke om alt - ogsa de negative ting. Jeg
tror, at det er godt for de pargrende at have et forum, hvor det er til-

ladt.

Hjemmeplejen

For at kunne komme af sted mitte jeg have en ny aftale med hjemmeple-
jen, da jeg var ngdt til at skulle jeg ud ad deren en halv time tidligere om
morgenen, end jeg havde varet vant til. Det betad selvfolgelig, at jeg hav-
de brug for, at hjemmehjaelpen ogsd kom en halv time tidligere, klokken
7.30. Da det faldt sammen med hjemmehjalpernes morgenmede, skifte-
des de til at komme. Det betragtede de dbenbart som et stort problem,

for pludselig modtog vi et brev fra hjemmeplejen i en meget grim tone.
De kom med en raekke forslag til @ndringer, sd de kunne flytte modeti-
den til klokken fem minutteriotte. Hiemmeplejen mente desuden, at jeg
skulle opbevare mine ting, sisom hdrterrer og makeup, i en afldst skuf-
fe, fordi min 14-arige datter nogle gange "lante” dem. Det syntes jeg var
fuldkommen dndssvagt. Det er jo en ganske almindelig problematik i et
hjem med en teenagedatter. I brevet stod der ogsd, at "det ville spare
meget tid, hvis Vibeke var stiet op, nar hjemmehjalpen kom, havde spist
morgenmad og maske oven i kebet VAR begyndt at vaske sig”. Det lyder
jo, som om de skulle hive mig ud af sengen, hvilket absolut ikke var til-
feeldet. Desuden var jeg kun i stand til at vaske mig en smule i ansigtet.
Mit ben er for darligt til, at jeg kan std op og vaske mig, og det eneste sted,
jeg kunne sidde, var pa toilettet, men si kunne jeg ikke nd handvasken.

Hjemmeplejen mente ogsd, at min familie skulle kore min scooter
frem til mig om morgenen, men for mig er det netop vigtigt at vare sa
selvhjulpen som muligt.

De foreslog ogsi, at jeg kun skulle have vasket mit har en eller hojst to
gange om ugen. Pd det tidspunkt fik jeg vasket mit har hver anden dag,
men det var dbenbart for meget at forlange. Hver anden dag var faktisk
allerede et kompromis for mit vedkommende. Tidligere er jeg altid gdet
i bad og har vasket mit har hver dag. Og gennem Center for Hjerneskade
treenede jeg nu i fitnesscenteret flere gange om ugen, hvor jeg pga. mit
handicap ikke havde mulighed for at bade. Det syntes jeg var slemt nok
i sig selv, men hvis der ogsd skulle ga flere dage imellem, at jeg fik vasket
mit hdr! Den tanke kunne jeg nasten ikke holde ud.

Endelig mente de, at hele problemet ville vaere lost med, at jeg gik i
bad om aftenen _ uden en hjemmehjalper vel at marke. Da jeg jo ikke
kunne bade selv, ville det betyde, at min mand skulle hjalpe mig. Gustav
hjalp mig allerede i weekenderne, og i hverdagene havde han simpelthen
ikke tiden til det. Han skulle passe sit arbejde, han havde en times trans-
port hver vej, og han skulle sgrge for indkeb og hjeelpe mig med madlav-
ningen. Herudover skulle han hjalpe bornene med deres lektier. Sa

Gustavs hverdag var i forvejen meget stresset i denne periode. Jeg ved
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ikke, hvordan hjemmehjalperne selv ville have det med kun at fa vasket
haret en gang om ugen. Det er muligt, det er nok for gamle mennesker,
der ikke er si fysisk aktive og maske har en mindre travl hverdag, men for

mig er det uvardigt.

Vi havde sggt om hjalp til rengering for at fa hverdagen til at hange bed-
re sammen. Det fremhavede de ogsa i brevet, at de ikke mente, vi var
berettigede til, nir man tog vores families ressourcer i betragtning.
Hjemmeplejen mente, at vores teenagebern burde overtage nogle af
opgaverne med indkeb og rengering. Vores holdning var, at bernene
havde det svaert nok med den nye situation. Jeg kunne ikke stotte borne-
ne i hverdagen som tidligere, hvor jeg bl.a. hver dag brugte halvanden
time pd at hjelpe Iben med lektierne. Vi syntes ikke, at bgrnene skulle
belastes yderligere med nye arbejdsopgaver.

En stor del af problemet var i virkeligheden, at hjemmeplejen ikke var
gearet til at arbejde i en yngre familie med bgrn. De er vant til at tage sig
af @ldre og enlige og havde ingen fornemmelse af, hvordan vores forhold

var.

Gustav kontaktede derfor min primarterapeut for at hgre, om hun kun-
ne hjzlpe os. Hun arrangerede et mgde med hjemmeplejen. Til stede var
omridelederen af hjemmeplejen, to hjemmehjalpere, min primartera-
peut, en psykolog fra CfH, Gustav og jeg. Omradelederen gjorde, hvad
hun kunne for at traekke det, hun havde skrevet i brevet, tilbage. Jeg tror,
at hun havde fiet besked fra hgjere sted om, at brevet var helt uacceptabelt.

Enden pa medet blev i hvert fald, at de opgav at gennemtrumfe
a@ndringerne, og at jeg efterfolgende fik hjelp fra kl. 7.30. Emnet rengo-
ring blev slet ikke bergrt ved medet.

Gustav skrev nu til Det Sociale Navn for at anke afggrelsen vedr. tilde-
ling af hjeelp til rengering og indkeb. Indtil da havde jeg kun haft hjalp
til morgenbadning og pikladning i hverdagene (hvilket drejede sig om

fem timer ugentligt). Gustav havde forestiet alle andre former for hjalp.

Hjemmeplejen havde vurderet, at vores familie radede over tilstraekkeli-
ge ressourcer til at dakke sig selv ind, men Gustav papegede, at man
overhovedet ikke havde forstaet den rette sammenhang, mht. hvem der
gor hvad og kan gore hvad i en familie, der rammes af en tragedie som
min. Vores datter var hirdt medtaget grundet min sygdom, og Gustav
understregede, at han var den eneste ressource i familien, og at han alle-
rede var overbelastet, sidan som situationen var.

Han gjorde desuden opmarksom p4, at der i pjecen om hjemme-
hjalp, Det bld hafte, legges op til, at man kan blive assisteret med hjaelp
til rengering og indkeb. Han skrev ogsd, at han indsd, at jeg i deres
system ikke blev opfattet som "yngre handicappet” og derfor horte ind
under et center, som normalt kun har med aldre klienter at gore. Han
pointerede, at jeg p.t. var 48 ar og svaert handicappet. Og fordi jeg ikke
defineredes som "yngre handicappet”, havde jeg ikke adgang til en rak-
ke tilbud, som yngre handicappede ellers har.

Som afsluttende bemarkning skrev Gustav: "Jeg mener, at min hustru
og hendes familie har krav pa et nutidigt og realistisk tilbud om hjem-
mehjalp, som er langt mere vidtraekkende end det, som hun tildeles nu.
Deterialles interesse, at familien ikke slides itu af praktiske omstandig-
heder, som Vibeke i kraft af sin svaere sygdom har krav pd, at hjemme-

hjalpen tager vare pi". Det Sociale Navn gav ham medhold.

Det skal dog bemarkes, at jeg pa skift er blevet tildelt hjemmehjelp fra
tre forskellige centre, og det er kun hos det ene center, at de har haft et
problem med at mgde tidligt, og hvor hjalp til rengering ikke kunne
komme p4 tale. Hos de to andre centre har der ikke varet nogen proble-

mer af den slags.

Talepadagogen
Talepadagogen skulle lere mig alting forfra. Jeg skulle lere, hvordan
man laver lydene i det danske sprog. Jeg var nedt til at laere, hvor i taleor-

ganerne man producerer de forskellige lyde.
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nesehule

Tveersnit af taleorganerne.

Smile, kyssemund, shh ..., ballonmund og tungeovelser.
Her ses, hvor de forskellige konsonantlyde artikuleres.
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urundet rundet

a a
Urundede vokaler Rundede vokaler

Talepadagogen artikulerede selv lydene meget tydeligt, hvilket gjorde
det noget nemmere, ndr jeg selv skulle prove at sige det samme. Jeg ove-
de mig i den samme lyd mange gange, for det var bedre at sige nogle fa
lyde forstéeligt end mange forskellige lyde uforstieligt. Talepadagogen
var ogsa god til at stoppe mig, hvis jeg gentog den samme fejl igen og
igen, sd jeg kom tilbage pa rette spor.

Senere fik jeg ogsa lydene pd video. Det var vigtigt for mig at kun-
ne se, hvordan man laver lydene, for selvom jeg provede at sige en lyd, var
det ikke sikkert, at det var den lyd, der kom ud.

Nogle af de forste hele ord, jeg treenede, var ugedagene.

Mandag

Tirsdag

Onsdag

Torsdag

73




74

Fredag

leebe: M -B-P-V-F

FARVER

Jeg brugte Language Master. Som noget nyt satte talepaedagogen billeder
pd, hvor jeg kunne se mundstillingen, samtidig med jeg horte ordet.

Her er nogle eksempler pd kort til Language Masteren. Den sorte stri-
be er et magnetbind, hvor ordet pa kortet er indspillet. For eksempel skal
jeg sige ordet 'mark’. Man kan se lebernes stilling, den forste lyd i ordet
samt en lille illustration.

fortunge: N-D -T-L-S

SALT

S . (]
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HANE

YMER

Y e

efter mundens runding : 1 - Y - @ -0 - U - A

Jeg trenede desuden sporgeordene, fordi de er vigtige for at vaere en aktiv

og deltagende samtalepartner, specielt nar jeg ikke kunne formulere en
hel satning.

VAM - VAR

VAR DAN - VAR FAR - VAR NAR
Talepaedagogen benyttede sig ogsd af en slags forenklet lydskrift, for
hun vidste, at jeg kendte det fra mit arbejde. Der var f.eks. et billede af en
hat og telefon. Jeg leeste "Det er en hat”, "Det er en telefon".

ABE

DE AR EN
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DE A¥ EN
TE - LD - FON

Talepadagogen klippede og klistrede, si undervisningsmaterialet blev
tilpasset mig. Det var lidt af et puslespil _ ogsa at finde nogle styrker hos
mig og forsgge at udnytte dem i min undervisning.

Skolebiblioteket

Sidst i forlgbet pa Center for Hjerneskade blev der afholdt et 4bent hus-
arrangement. Min tillidsmand fra den skole, hvor jeg tidligere arbejdede,
deltogiarrangementet. Her fortalte hun og min primaerterapeut, at hun
havde talt med chefen for skolebiblioteket. Han ville godt tilbyde mig et
job, men det skulle vare helt uformelt.

Ijanuar méined var jeg derfor sammen med min socialrddgiver og min
primarterapeut til mede pa skolebiblioteket med alle medarbejderne.
Forst fortalte min primarterapeut om mit handicap, for jeg kunne jo
ikke selv gore det. Bagefter var det socialradgiverens tur. Hun begyndte
nu pludselig at tale, som om det skulle vaere en formel ansattelse. Det
rislede koldt ned ad ryggen pa mig, for chefen havde jo udtrykkeligt sagt,
at det ikke kunne komme p4 tale. Jeg kunne se i folks ansigter, at de var
maéllgse. Efter mgdet understregede chefen over for mig, at han aldrig

havde sagt noget om nogen formel anszttelse. Det vidste jeg jo udmaer-

ket godt, men jeg kunne ikke fortalle ham, at det var socialridgiveren,
der havde misforstdet situationen.

Alligevel endte det med, at jeg efterfolgende startede pa skolebibliote-
ket. Men det blev en kort forngjelse, for allerede efter to maneder ville de
gerne af med mig igen. Min primarterapeut havde i den periode ikke pa
noget tidspunkt ringet og spurgt min chef, hvordan det gik. Egentlig var
jeg heller ikke sarlig glad for at arbejde pa biblioteket, sd @rgrelsen var
ikke sd stor. Det, som jeg kunne lide ved at vare skolelarer, var at under-
vise og arbejde med bern. For mig handlede det ikke sa meget om boger-
ne, men mere om, hvad man kunne bruge dem til.

Netop som jeg var ved at indse det, mgdte jeg en af mine tidligere ele-
ver. Jeg var helt uforberedt pd den situation. "Vibeke", ribte han. Han var
glad for at megde mig, men jeg tror, det chokerede ham, at jeg ikke kun-
ne tale. Jeg ville helst have haft, at mine elever bevarede deres billede af

mig, som jeg var for.

Afslutningsfesten

Da vi nermede os midten af december 1999, sluttede opholdet pa CfH.
Det havde varet et ophold, der for mig havde betydet, at jeg fik noglen til
livet tilbage. Jeg havde opndet at fa et overblik over, hvad der skulle til, for
at jeg kunne fa et sprog igen. _ Men alting har jo en ende, ogsa de gode
ting ...

Der blev afholdt en afslutningsfest for deltagere og parerende, hvor
alle eleverne fik nogle personlige ord med pa vejen. Talepeedagogen gav
mig et lille digt. Jeg synes, det er utrolig godt og meget rammende. Jeg
kan stadig blive helt rort, nr jeg laeser det.

Du kan smile i sorgen,
samle styrke efter fortvivlelsen.
Og blive modig gennem eftertanke.
Det er beundringsveerdigt.
Held og lykke pd din videre feerd.
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P4 CfH oplevede jeg for forste gang en reel fremgang med mit sprog, men
jeg kunne nu ogsa se, at der var behov for et intensivt og langvarigt gen-
optraningsforleb efterfolgende. Talepaedagogen ville gerne have forsat
med at undervise mig efter kursets afslutning, men lederen sagde ne;.
Talepadagogen tog med mig pd Center for Specialundervisning for
Voksne (CSV) i Frankrigsgade, og sammen blev vi enige om, at jeg skulle

starte der i januar.

Leese- og talevanskeligheder

Center for Specialundervisning for Voksne (CSV),
Januar 2000-juni 2004

Det var aftalt, at jeg skulle starte pd Center for Specialundervisning for
Voksne (CSV) i januar. Gustav ringede forinden for at here om det prak-
tiske. Det kom helt bag pa dem. De havde dbenbart glemt mig i deres
planlegning, sa jeg var ikke kommet pa nogen hold, og der var ikke afsat
undervisningstimer til mig. De fandt alligevel plads til mig i en afasi-
gruppe for svart ekspressive afatikere og pa et laesehold.

Forst i slutningen af opholdet pad CfH havde vi si smat taget hul pa
leesningen, og det forste ar, jeg gik pd CSV, fik jeg ikke egentlig undervis-
ning i leesning eller tale. Det ene hold, som jeg gik pa, hed ganske vist
Lasetrening med indholdsforstielse for hjerneskadede, men det gav
bare ikke rigtig mening at arbejde med indholdsforstaelse, nar jeg ikke
kunne laese. Da jeg stoppede pa CfH, kunne jeg lzese en enkelt setning _
"Deteren telefon” (stottet af lydskrift og billede) _ nu skulle jeg leese Her
i nerheden af Martha Christensen. Det var ikke lige det, jeg havde fore-
stillet mig. Blandt andet brugte vi meget tid pa betydning af ord, men det

havde jeg slet ingen problemer med. Jeg kunne bare ikke sige dem.
Holdet bestod af fire elever og to undervisere, og de tre andre elever hav-
de store problemer pa det omrade og havde megen gavn af undervisnin-

gen. Til gengaeld kunne jeg ikke tale. Det kunne de tre andre.

Vi skulle skiftes til at laese hojt fra Her i naerheden. Forst leste en af de
andre, si blev det min tur. Speciallererne og de andre elever var méillgse!
Der kom lyde ud af min mund, men de gav slet ingen mening. Jeg kunne
jo ikke gore for det. Det var noget helt andet noget, end det jeg havde
tenkt mig at sige. Det var forste og eneste gang, jeg laste hojt i den sam-
menhang, og der gik et dr, for jeg igen fik laesning. Efter min hojtlesning
talte underviserne sammen og fandt ud af, at jeg nok burde have under-
visning af en talepaedagog. Jeg fik undervisning af en talepedagog en
gang om ugen i fem uger, sa skete der ikke videre.

Speciallereren spurgte si, om jeg kendte til Benjamins band. Det fik
jeg fat i det. Det er talegvelser pd bind for personer med taleproblemer.
Jeg kunne godt forsta, hvad der blev sagt pd bindet, men jeg kunne slet
ikke folge med i teksten. Det gik alt for hurtigt. Selv nu, ni ar efter min
blodprop, er Benjamins band for hurtigt til mig. Men jeg syntes, at det
var nogle gode gvelser, sa jeg fik hjalp af en studerende fra Kebenhavns
Universitet til at arbejde med dem. Vi satte tempoet kraftigt ned, og sa
kunne jeg godt folge med i det.

Jeg har senere faet aktindsigt og fiet udleveret min undervisningsplan og
forlgbsbeskrivelse for laeseforstaelseskurset. Jeg var ganske enkelt choke-
ret, da jeg laeste den. For det forste stod der, at mit primere handicap er
"kognitive vanskeligheder”. Der navnes ikke andre handicaps _ heller
ikke det faktum, at jeg er sprogles. Ifslge neuropsykologens udredning
er det naermest det eneste omrade, hvor jeg ikke har nogen problemer.
Kursets formdl var at erhverve teknikker til at overskue, laese og huske en
tekst. Jeg havde overhovedet ingen problemer med at overskue og huske
tekster, hvis jeg ellers kunne laese dem. Det fortsatte i samme dur med, at
jeg havde "svartved at fastholde meningsindholdet i en tekst”. Nu er det
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lidt svaert at fA mening ud af en tekst, ndr man ikke kan laese, men ud over
det har jeg ingen problemer med meningsindhold. Det sjove er, at under
"Elevens udbytte af undervisningen"” stod der, at det havde varet vardi-
fuldt for mig at veere pa et hold, hvor der var en massiv forventning om
mundtlig interaktion _ intet om udvikling af laeseforstaelse. Det vurde-
redes til sidst, at det var centralt for mig at arbejde videre med taletra-
ning. Til det kan man sige to ting:

For det forste er det noget af en tilnaermelse at skrive arbejde "videre
med", ndr jeg ikke tidligere havde fiet taletraening.

For det andet fik jeg ikke yderligere taletraening, i hvert fald ikke i den
omgang.

Det andet hold _ afasigruppen _ jeg gik pa, bestod ogsd af to talepada-
goger og fire elever, hvoraf tre af os var sproglgse. Den fjerde elev havde
inden kursets start vaeret pd CfH og herefter fiet eneundervisning af en
talepadagog et par gange om ugen i halvandet ar, s hendes udgangs-
punkt var et helt andet. For mig var det meget frustrerende, og jeg grad
ofte. Tit skulle vi lase hojt, hvilket de tre af os overhovedet ikke kunne -
eller for den sags skyld havde noget udbytte af at prove pa. En stor del af
vagten 1 undervisningen la pa samtale. Vi arbejdede med forskellige
emner, men det er lidt problematisk at tale om et emne, nir man ikke
kan tale. Vores fjerdemand med sprog sad og kampede for at mobilisere
ordene: "Hvad er det nu, det hedder”. Hun havde det inde i hovedet, men
kunne ikke fd det frem. Faktisk var hendes sprog, som mit er i dag.

P4 et tidspunkt sagde en af talepaedagogerne til en af de andre elever
og mig, at vi nu snart ikke kunne fa mere undervisning, fordi vi begge
tidligere havde modtaget undervisning pd CfH. Jeg var chokeret. Det var
en klar aftale, at jeg skulle starte rigtigt efter sommerferien. Og i august
startede jeg da ogsa alligevel med at ga pa CSV tre gange om ugen fra 9-
14. Kursusforlgbet varede fire maneder, og kurset hed Kursus for folk
med erhvervede hjerneskader. Dagen startede altid med et morgenmede,
og vi tog ofte pa kulturelle udflugter til museer, sportsarrangementer,
fik besog af gaestelerere og lignende. For mig var det vaesentligere at fa

genoptranet mit sprog, men jeg kunne jo ikke give udtryk for min hold-
ning.

Efter et halvt ar skrev CSV stadig, at jeg havde kognitive vanskelighe-
der. Dog var de nu rykket ned pd en andenplads. Men pa trods af at CSV
nu selv skrev i mine papirer, at mit primare handicap var tale- og skrive-
vanskeligheder, og at jeg desuden havde lase- og stavevanskeligheder, fik
jeg stadig ingen undervisning i tale eller laesning. Det var, som om det
skulle vare en integreret del af undervisningen _ eller noget, der skete
automatisk som et biprodukt af den gvrige undervisning og af det, at jeg
kom ud af deren og var sammen med andre mennesker. P4 det tidspunkt
voldte det mig stadig vanskeligheder at udtale mine egne begrns navne.
Eftersom jeg ikke havde egentlige kognitive problemer, var taleundervis-
ningen det vigtigste for mig. Det var ogsd der, fokus 14, mens jeg gik pa
CfH, hvor jeg fik ekstra taleundervisning i stedet for nogle af de andre
fag. Jeg kunne ikke sige noget til speciallarerne, for jeg var helt sprogles.
Jeg var dog godt klar over, at jeg ikke fik det undervisningstilbud, jeg
havde behov for.

Det virker skort, at jeg har brugt sd meget tid og energi pa et under-
visningstilbud, der ikke var relevant for mig. Jeg vil skyde pa, at det vil
vaere relevant om tre-fire dr, hvor min tale og leesning forhabentlig vil
vaere sd god, at jeg rent faktisk kan fi et udbytte af undervisningen. Jeg
var da efterhdnden ogsi blevet mere og mere desperat over, at der ikke
skete den store fremgang med mit sprog. Da kursusforlgbet pa CfH var
slut, havde jeg egentlig troet, at jeg nu var inde pa det rigtige spor, og at
det hele nok skulle g - men sa skete der bare ikke mere. Efterhinden

foler jeg, at det er op til mig selv at std for min sproglige genoptraning.

Mens jeg gik pd CfH, mgdte jeg Sanne, som har hjulpet mig med at
skrive denne bog. Hun var pa det tidspunkt i laesepraktik hos den talepa-
dagog, der underviste mig, sa hun har siddet med ved en del af min
undervisning. Da jeg stoppede pa CfH, fik jeg Sanne til at hjelpe mig
med taletraningen, sa jeg selv kunne arbejde videre med de redskaber og
teknikker, jeg havde fiet af talepadagogen. Hos talepadagogen havde
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jeg primart arbejdet med enkeltlyde, men fra mit eget arbejde som larer
vidste jeg, at jeg ogsd blev ngdt til at beherske sammensatte lyde. Sa jeg
begyndte at trane sammensatte lyde efter ssmme principper som enkelt-
lydene. Hvordan artikuleres de? Hvordan ser det ud, nir de artikuleres?
Noget af det forste, jeg ovede, var br. Jeg startede med et enkelt ord,
Brian. Brian var et rigtig godt ord. Senere trenede jeg br-lyden sammen

med alle ni vokaler.

BR-ORD

bri  Brian (bri:an )
bre  briller ( bre:ldr )
bree  braeger ( bre:jdr )
bra  bras (bra:s)
bry  bryde (bry:do *)
bro  brod (bro:d *)
bru  brud ( bru:d *)
bro bro  (bro:)
bra  brod (brd:d)

b - lebelyd uden pust - blod
r - tilbage pad tungen - stojlyd

* = det blode d

: =leengde. Vokalerne er noteret som lange uden ngdvendigvis at vare
det. Men jeg blev ngdt til at treene dem med laengde, for at udtalen blev
tydelig.

Jeg havde generelt svart ved at starte et ord med den rigtige lyd, selvom
jeg efterhdnden havde fiet indlart alle lydene. Jeg satte en bolle omkring
det forste bogstav i hvert eneste ord. Hvis det startede med en sammen-
sat lyd, satte jeg en bolle om hele ssmmensatningen (f.eks. (skr)ald). I
sammensatte ord satte jeg en bolle om forste lyd i hver del af sammen-

saetningen. F.eks.

(D)e (v)ar (k)un (f)or(l)ovede, (0)g (d)et (sk)ulle (g)a ()r(b)art (t)il.
For mig er det nodvendigt at fokusere pa hver eneste lyd. Jeg har ikke rad
til at sjuske, for sd ender det i rent volapyk. Jeg bliver ngdt til at tage én
lyd ad gangen og se bort fra det, der kommer efter, ellers kommer jeg til
at begynde pd andre lyde og blander det hele sammen. Det er jo langt fra
alle danske ord, der er lydrette, sa jeg brugte ofte ogsa lydskrift til stotte
af udtalen. F.eks.

og (du)

Jeg kunne prove at sige et ord 1, 2, 3 gange til Sanne, og hun forstod det
alligevel ikke, for det var lige forkert hver gang - bare pa en ny made.
Efterhidnden blev det siddan, at jeg sagde det en gang, si kunne jeg se,
Sanne sd markelig ud i1 hovedet. Jeg teenkte, og jeg teenkte. Hvordan
soren skulle jeg sd sige det. Jeg provede anden gang, men jeg kunne se, at
det stadig ikke gav nogen mening. Sanne har en stor tilmodighed, sa til
sidst fattede hun som regel, hvad jeg sagde.

Selvom jeg brugte meget krudt pa at genoptrane mit sprog, havde jeg
stort set ingen spontantale. Det var en daglig frustration for mig ikke at
kunne deltage i en samtale. Jeg ovede derfor spergesatninger som:
"Hvordan har du det?”. I starten kunne jeg ikke sige noget. Nu kan jeg
godt fi sagt det, jeg vil, men det er med megen moje og besvar. Jeg for-
mulerer mig ikke, som jeg gerne vil, men som jeg kan. Det er der desver-

re stadig stor forskel pa.

Efter jeg havde gaet pd CSV i et ar, startede jeg i januar 2001 med at fa
undervisning i leesning og skrivning. Da jeg startede pa undervisningen,
kunne jeg overhovedet ikke lase, hvilket gjorde det sveaert for mig i det
hele taget at komme i gang. Mit talesprog var heller ikke blevet meget
bedre i det forlgbne ar, og det hjalp naturligvis heller ikke pd situationen.

Jeg har nu fiet undervisning af de samme to speciallarere i tre et halvt
ar, to gange om ugen, og der er ingen tvivl om, at jeg er blevet meget bed-

re. I starten ovede jeg mig bl.a. ved hejtlesning af nemme tekster, speci-
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alpadagogisk bearbejdede tekster med ekstra lavt lixtal _ bl.a. Nitten
rode roser, en kriminalroman af Torben Nielsen, bearbejdet af Jytte
Jordal, og senere Mord i merket af Dan Turéll. Speciallereren viste mig
den rigtige mundstilling, hvis jeg gik fejl af lyden, eller hvis jeg gik i sta.
Det hjalp mig utrolig meget.

Nar man som voksen skal lzre at lase, bliver der en utrolig stor forskel
pd det, man kan lzse, og det, man er interesseret i at leese. Sammen med
Sanne begyndte jeg at bruge Johannes Mgllehaves Huskesedler fra en
glemmebog til oplasning. Den var meget svaer, sd i starten laste jeg kun
et afsnit ad gangen. Sanne laste en s@tning eller en del af en setning op
for mig, sd jeg kunne se og hore, hvordan den skulle udtales. Bagefter
laeste jeg selv den samme sztning. Nogle gange stoppede vi undervejs og
ovede udtalen af et enkelt ord. Senere lste jeg mere og mere selvstaen-
digt, og leengere passager ad gangen.

Detvar et af mine mél, at jeg gerne ville kunne lzse avisen. Det kan jeg
kun delvist, for jeg kan kun koncentrere mig om det i et kvarter ad gan-
gen. Det er det samme med skenlitteratur. Ndr jeg skal laese ord pi to
eller flere bogstaver, mi jeg lase dem om og om igen. Nogle gange siger
det mig ingenting. Der kan vare stor forskel pa dagene; forskel pa, hvor
meget jeg far ud af lasningen.

Fire gange om ugen laste min mor med mig. Vi leeste boger for 2.-3.
klasse. Derudover laste jeg boger, som jeg selv havde brugt til bernene i
undervisningen i laesning. Egentlig ville jeg gerne have haft, at hun laste
hojt forst, si jeg kunne se hendes mundstilling, nar hun udtalte ordene,
for ofte sad jeg og havde ikke nogen idé om, hvordan jeg skulle udtale
ordene, sd resultatet blev jo derefter. Men jeg kunne ikke forklare min
mor problematikken, fordi jeg jo var sproglgs.

For to dr siden begyndte jeg at laese skenlitteratur - bind og bog. Det
har jeg det rigtig godt med. Jeg kan sidde og folge med i tekster, som
laeses op pa bindet. Mit niveau i leesning i dag _ ni ar efter min blodprop
_vil jeg selv vurdere til at vaere svarende til 2. klasse.

Tidligere kunne jeg ikke skrive et helt ord. Jeg vidste ikke, hvordan

nogle ord staves, for jeg kunne ikke huske bogstaverne. P4 et tidspunkt
blev jeg bedt om at skrive ordet "ord". Jeg havde ingen anelse om, hvor-
dan jeg skulle stave det. Det volder mig stadig store vanskeligheder at
stave. - Jeg kan have svert ved overhovedet at finde ud af, hvilket bogstav
jeg skal starte med. Og jeg har ogsi svart ved at genkende ord, sarligt
ord uden for kontekst. Ogsa s@tningsopbygning er meget svart for mig.
Jeg ved ikke, hvilken rakkefolge jeg skal skrive ordene i. Men det svare-
ste for mig er faktisk det, man kalder spontanskrivning, hvor man bade
skal bestemme indhold, lave s@tningsopbygning og stave pa én gang.
Men jeg er kommet dertil, hvor jeg er begyndt treene det. Ud fra sekvens-
kort (et kort med et billede af et situationsegjeblik) skriver jeg min egen
tekst pa computer.

Jeg fik et computerkursus i programmerne ViTal, ViseOrd og
Omnipage, og jeg fik ogsa undervisning i at bruge e-mail. Jeg bruger
computerprogrammet ViTal til at laese det op, jeg har skrevet, sa jeg kan
hore, om der mangler ord, og om det er stavet rigtigt. Jeg bruger ogsa ind-
scanning af tekster pd computeren. Til det benytter jeg mig af program-
met Omnipage. Sa kan jeg bagefter laese teksterne med ViTal.

Det var ikke naturligt for mig at sige de lyde, man bruger i dansk tale. Jeg
har skullet traene utrolig meget for at mobilisere lydene. Om og om igen,
hvor jeg har set pa, hvordan andre lavede lydene, og derefter har provet
at efterligne det. Jeg har stadigvaek specifikke problemer med nogle bog-
stavkombinationer.

Da jeg havde gdet p4 CSVi 11/2 r, blev jeg kontaktet af en af talepz-
dagogerne pa stedet. Hun spurgte, om jeg var interesseret i undervisning
hos hende, og efter to ar startede jeg med taleundervisning en gang om
ugen. Undervisningen bestod meget af samtale- og stemmetraning. Til
stemmetraening sad jeg og messede vokalerne Aaaaa, 00000, A3dia osv.
Jeg skulle ogsd hore mig selv pa bind for at kunne rette mine fejl selv. Om
og om igen. Jeg skulle dele ordene i stavelser og ove mig i at sige dem sta-
velse for stavelse, langsomt og tydeligt. Jeg syntes, at min egen stemme
lod barnlig, og det var forfaerdeligt at lytte til.
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Talen til Gustav

Vi skulle fejre vores sglvbryllup. Inden festen sagde Gustav til mig, at han
forventede en tale. I tre maneder arbejdede jeg pd den. Min talepadagog
hjalp mig med at skrive den og indtale den pad bind. Jeg matte gore det
om og om, rigtig mange gange. En s@tning ad gangen, si lod det ikke
godt, og sd matte jeg gore det en gang til, to gange til, tre gange til ...
Alligevel endte jeg med ikke at vaere mere tilfreds med resultatet, end at
jeg kopierede talen til geesterne for at vare sikker pa, at de forstod, hvad
jeg sagde.

Keere Gustav!

Den 2. juni blev vi gift pd Kebenhavns Rddhus.
Tak for de 25 dr, vi har haft sammen.
I lyst og nod, med op- og nedture.
Den veerste nedtur er ingen vel i tvivl om.
1998 hed drstallet for den.
Jeg var pd hospital i 6 mdneder.
Du kom og besogte mig hver dag og gav mig mod pa livet.
Jeg kunne forst stotte pd mine ben efter 5 mdneder.
Jeg kunne forst sige et ord efter 3 dr.
Et ord ad gangen i lang tid, og med stort besveer.
Stadig med stort besver.
Men nu et par ord mere i treek.
Inde i mit hoved kcemper alle ordene og lydene for at komme ud af min mund.
For derinde er mit sprog som for.
Og hvor er der meget, jeg gerne vil sige til dig.
Jeg haber, at jeg i dagligdagen giver udtryk for min gleede over livet med dig.
Pd andre mdder end med det sveere talesprog.
Vi er sd heldige, at vi har fdet nogle dejlige born.
88 Denne foreeldrerolle er med til at give os et mere nuanceret syn pa livet.
Og tak for det samarbejde!
Til slut onsker jeg mig i solvbryllupsgave _ mange dr endnu sammen med dig.

Vibeke og Gustavs solvbryllup

Om tilbuddet om eneundervisning, der aldrig blev. Starten af 2005.

I efterdret 2004 var jeg pa hojskole. Jeg havde aftalt med CSV, at jeg skul-
le vende tilbage i januar 2005. Planen var, at jeg skulle modtage eneun-
dervisning halvanden time en gang om ugen. Da jeg modte op som
aftalt, var det ikke kun underviseren, der var til stede, men ogsa afde-
lingslederen. Afdelingslederen var den samme, som skrev min forste
undervisningsplan og forlgbsbeskrivelse, hvor han skrev, at mit primare
handicap var kognitivt, og udelod at naevne afasien. Underviseren skrev
min anden plan, hvor kognitive vanskeligheder 1a pd andenpladsen pa
listen over handicaps. Underviseren meddelte mig, at jeg ikke kunne fa
undervisning alligevel. Hun sagde, at jeg var blevet meget bedre til at tale,
og at min tale nu ville forbedres, hvis jeg i stedet dyrkede noget mere
sport. Jeg var et stort spergsmalstegn. "Hvorfor?" spurgte jeg. Hun sag-
de, at der jo var en verden uden for CSV, som jeg skulle begynde at delta-
ge mere 1. Jeg var malles. For det forste sad jeg lige pludselig i et mode,
der skulle afslutte min undervisning. Et mede, som jeg ikke havde faet
besked om. Hvis jeg havde vidst, det var et mode, si havde jeg taget en
med til at hjalpe mig. Jeg var jo ikke i stand til at tale min sag pga. mit
darlige sprog.
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For det andet var jeg meget overrasket over den drejning, for Gustav hav-
de haft en samtale med afdelingslederen, hvor denne selv havde papeget,
at jeg ville have gavn af yderligere undervisning. Det var efter denne sam-
tale, jeg havde modtaget tilbuddet om eneundervisning.

Jeg gjorde opmarksom pa, at i folge loven havde jeg ret til undervis-

ning. I bekendtgorelsen om specialundervisning for voksne, nr. 658, hed-

der det:

"Specialundervisningen ber lobende folges med henblik pa rimelige og
onskelige korrektioner. Der bor siledes for den enkelte deltagers ved-
kommende mindst en gang arligt tages stilling til, om specialundervis-
ning skal fortsatte, om den eventuelt skal udvides eller maske helt ophe-
re. I afgorelsen ma der leegges betydelig vaegt pa deltagerens egen vurde-
ring, men det md samtidig sikres, at deltageren er gjort bekendt med rele-

vante alternativer.”

Underviseren sagde, at det kendte hun ikke noget til, og afdelingslederen
sagde, at han ville ga over og snakke med forstanderen om det. Men

beslutningen stod fast.

Tidligere havde man den overbevisning, at der var en granse for, hvor
meget man kunne genoptrane hjernen efter en hjerneskade, og sarligt
hvor leenge. Det har imidlertid vist sig, at hjernen har et storre potentia-
le for traning/genoptraning, end man troede. Komiteen for Sundheds-
oplysning har i samarbejde med HjerneSagen udgivet pjecen Afasi _ Nar
sproget gir i stykker. Heri star der: "Traningen er langvarig, og frem-
gang sker ofte i ryk”. "Hvis den afasiramte bevarer lysten og energien,
kan der stadig leeres nyt”. "Enhver har ret til undervisning eller radgiv-
ning og vejledning, hvis der er behov for det”.

Jeg mener, at omfanget af specialundervisning skal vare afhangigt af
omfanget pd den erhvervede hjerneskade, ikke af tid. Jeg mener ogsd, at
hvis specialundervisningen 1 hojere grad var tilrettelagt ud fra den enkel-
te person - som det er tilfaeldet pa CfH - sa ville det heller ikke koste si

meget totalt set. Deltagerne bor selv sztte gransen for, hvor meget de
orker.

Jeg foler, at jeg er kommet til at betale for ikke at have fiet relevant
undervisning i starten. Men nu har jeg vaeret sd lang tid i systemet, at jeg
bliver haeldt ud. Det uden hensyn til, at undervisningen stadig har stor
effekt pd mig. Jeg er selvfolgelig godt klar over, at der er blevet brugt utro-
lig mange ressourcer pd mig, men det er jo ikke mit ansvar, at de ikke er
brugt mere hensigtsmassigt. Si lenge hjerneskadede kan og vil undervi-
ses, sd bor det efter min mening vaere muligt i et velfardssamfund.

Mine undervisere pd CSV vurderede, at jeg havde haft et udbytte af
undervisningen i form af markbart forbedret lzeseevne, og at jeg kunne
fa gavn af yderligere lseundervisning, hvor der blev arbejdet mere spe-
cifikt med stemmeovelser inden lasning, og hvor fokus ogsd var pa
skriftlig formulering. Det stemmer overens med min egen opfattelse.
Ifolge CSV's ledelse er beslutningen om at stoppe al videre undervisning
taget uden for det regi, som leererne, der har udfyldt rsrapporterne om

mig, befinder sig 1.

Dertil kommer, at jeg slet ikke er blevet spurgt, og at mine indsigelser slet
ikke er blevet hgrt. CSV understreger, at alle deres deltagere ville have
gavn af fortsat undervisning hele livet, men der har de helt misforstiet
mig. Det er jo ikke mit @rinde at blive undervist resten af livet. Jeg onsker
bare, at de lever op til lovgivningen pa omridet, sd revurderingen af mit
undervisningsbehov sker ud fra faglige kriterier og med hensyntagen til
min egen vurdering. Ledelsen mener tilsyneladende, at undervisningen
pa CSV kan aflgses af aften- og fritidsundervisningstilbud. Mine proble-
mer er imidlertid sa alvorlige, at de pa ingen made kan rubriceres under
"fritid og interesser”. Denne udlegning er bide trist, uprofessionel og
arrogant. For mig handler det om at fi et sprogien form, si det er anven-
deligt til at kommunikere med andre pa en fornuftig mide. At antyde, at
det kan klares med aften- og fritidsundervisning, er helt hen i vejret, for
der eksisterer ingen relevante tilbud, og det er desuden en langt mere

omfattende undervisning, jeg har behov for. Jeg har selv varet sa heldig,
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at jeg trods alt har faet 20 ugers effektiv undervisning pa CfH. Jeg kender
til flere andre sproglese, der aldrig er blevet tilbudt noget tilsvarende. De
tilbud, der eksisterer i dag, er utilstraekkelige - 1 hvert fald nir det kom-
mer til de helt sproglese. Hvert &r rammes 10.000 af apopleksi, s der ma
vaere en del sproglgse rundt omkring i Danmark, der uden den nedven-
dige undervisning risikerer fuldstandig isolation. Det er ogsad derfor, jeg
gerne vil vaere med til at synliggere problemet - selvom jeg tvivler p4, at

det vil @ndre noget for mig personligt.

Deter min vurdering, at jeg stadig har brug for specialundervisning. Ikke
kun fordi mit tale- og skriftsprog stadig er meget ringe, men ogsd fordi
jeg ved, at jeg stadig forbedrer mig - om end det gir meget langsomt pa
trods af min egen og andres store indsats. Men jeg giver ikke op. Jeg nag-
ter simpelthen at give op - bide mht. mit talesprog, mit skriftsprog og
min lesning. Jeg er 1 princippet ligeglad med, at det gar langsomt, bare
det gir fremad. Mit nuvarende niveau lever slet ikke op til min standard.
Der er si meget mere, jeg vil sige. - Jeg indeholder sd meget mere, end jeg
kan give udtryk for.

Jeg kempede mod systemet med nab og klger i ni maneder, og Gustav
skrev til Gud og hver mand, men lige lidt hjalp det. Selvom ingen sagde,
at jeg ikke ville have udbytte af fortsat undervisning, kunne jeg ikke fa
det. Holdningen var, at jeg allerede havde fiet sa meget, at det 4benbart
var ligegyldigt, om undervisningen var relevant, og om jeg havde poten-
tiale.

Det endte med, at jeg efter en lang kamp skulle have min sag vurderet
af en tredje part. Jeg var til en samtale og en test hos en audiologopad pa
etandet center for specialundervisning. Denne anbefalede et repetitions-
forleb pa ti timer om iret _ og altsd ikke yderligere undervisning.
Audiologopaden valgte at fokusere pa vedligeholdelse, fordi der allerede
havde varet iveerksat et langvarigt undervisningsforlgb. Lederen pa det
andet center mente, det var sveert at sige, om mit sprog kunne forbedres

yderligere, selvom det kunne registreres, at jeg stadig havde vanskelighe-

der. Audiologopaden vurderede ikke indholdet af mit undervisningsfor-
lgb i forhold til mit handicap. Man tog ikke stilling til, om grunden til,
mit sprog ikke var blevet bedre, var, at jeg ikke havde fiet den fornedne
taleundervisning. Med hensyn til vedligeholdelse kan jeg ikke forsta, at
man valgte at fokusere her, for vedligeholdelse af hvad? Jeg har jo stadig
ikke et talesprog, sd jeg kan fore bare en simpel samtale med en udenfor-
stdende.

Jeg folte mig fanget i en Catch 22. Jeg kunne ikke fi mere taleunder-
visning, da mit sprog ikke havde forbedret sig nok, fordi jeg ikke havde
fiet nok kvalificeret taleundervisning. Men fordi jeg havde fiet meget

undervisning i alt muligt andet, kunne jeg ikke fi mere taleundervisning.

Ja, det kraever et overskud at vare svart afasiramt. Det er ikke for t@se-

drenge!

Fysisk genoptraning

Fysioterapeuten, august-december 1999, Center for Hjerneskade

Den fysiske genoptraning foregik i SAS Hotellets motionscenter. Jeg
havde to fysioterapeuter til at hjalpe mig. Jeg kunne ikke komme op pa
en motionscykel selv, si den ene fysioterapeut matte hjelpe mig op pa
cyklen. Jeg fik en speciel strop til min hgjre fod.

Jeg trenede ogsaiat gi palebeband. Det var meget hardt for mig. Der
var hele tiden én, der skulle holde gje med, hvornar jeg havde fiet nok,
for jeg kunne ikke selv trykke stop, fordi stopknappen sad i hgjre side.
Jeg havde ogsa andre gvelser _ f.eks. adduktionsevelser, hvor man sidder
i en maskine, som yder en vis modstand, og skal samle benene. Og en til-
svarende abduktionsevelse, hvor man skal presse benene fra hinanden.
Derudover lavede jeg step og meget andet.
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Som folge af min halvsidige lammelse var musklerne i min hgjre hand
sammentrukne, dvs. at min hind var knyttet hele tiden. En af fysiotera-
peuterne treenede min hand. Forst strakte hun mine fingre ud ved at
treekke dem bagover. Bagefter lagde hun min "flade” hind pd bordet og
trykkede den ned med vagten af sin egen hand. Efter et par minutter
kunne jeg selv holde den udstrakt pa bordet vha. min venstre hind.

Fysioterapeuten ville ogsd laere mig at rejse mig fra gulvet. Det var

enormt hirdt og meget anstrengende, men jeg kom op til sidst.

Gennem fysioterapeuten kebte jeg et apparat til elektroterapi, som jeg
selv kunne bruge derhjemme. Man satter en elektrode pd hinden og en

pd armen, hvorefter det bliver muligt at slappe af i hinden.
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Apparat til elektroterapi.

Fysioterapeuten mente, at jeg havde en forkert type skinne, sd hun tog
med ud til en bandagist i Valby. Han tegnede min fod af, og fjorten dage
senere havde jeg en ny skinne.

Den var meget bedre. Men den gnavede alligevel hul pa mit skinne-
ben, sa den blev sendt tilbage til bandagisten for at blive rettet til.

Min nye skinne.

Senere fik jeg en Flexbrace(r) fra Amtssygehuset i Roskilde. Den var kort og
sad kun under svangen pa foden. Af de fire skinner var det den allerbedste.
Med Flexbrace(r) skinnen kunne jeg have en sko pa i den rigtige storrelse.

Foto naeste side ...
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Flexbrace(r) skinne

Nautilus, april 2000-oktober 2005
Da jeg stoppede pa Center for Hjerneskade, stoppede min fysiske genop-

trening ogsd. P Specialundervisning for Voksne er der ikke mulighed
for fysisk genoptraening. Gustav gik i stedet med mig op pa motionscen-
teret Nautilus. Her snakkede vi med en instrukter, der samtidig var leder
af centeret. Jeg havde brug for hjzlp til mange ting. Jeg kunne ikke kom-
me op og ned af motionscyklen selv. Jeg skulle have hjalp til at komme
op pa lebebidndet, og jeg kunne ikke standse lobebandet selv, da stop-
knappen sad til hgjre. Jeg havde tidligere brugt lobeband, da jeg traenede
i SAS Hotellets fitnesscenter, og her plejede fysioterapeuten at std ved
siden af lgbebandet hele tiden. Der var ogsd en maskine, hvor man kun-
ne trene begge arme og begge ben pa en gang. For at kunne bruge den
havde jeg behov for nogen til at holde den helt stille, si jeg kunne kom-
me pa plads. Men mit stgrste problem var nok, at jeg ikke selv kunne
standse maskinerne, nar jeg ikke kunne klare mere.

Instrukteren ringede til Nautilus' kontor i Ballerup for at here om
mulighederne. De sagde, at man kunne trene med en hjalpetrener fra

Nautilus, og det kunne man sgge om tilskud til. De sendte os et brev med

priser, og jeg skrev en ansggning til Pension og Omsorg, Kebenhavns
Kommune. Jeg vedlagde prisen pa trening med hjalpetraner, som jeg
havde faet fra Nautilus i Ballerup. Jeg horte ikke noget fra dem, sa Gustav
ringede derop og fik at vide, at jeg ikke kunne fa stotte til en hjelpetraner.

Jeg startede alligevel med at traene pa Nautilus. De lavede et program
til mig, som jeg kunne gennemfore uden anden hjalp end at komme 1
gang med gvelserne og komme op pd motionscyklen. Jeg traenede mave-
musklerne. Jeg lavede forskellige ovelser til trening af ryg og overarme.
Jeg treenede mine larmuskler, forsiden af larene, inderlirene, ydre lar-
muskler og baller. Jeg lavede ogsd evelser for brystmusklerne. Desuden
var der konditionstreeningen, som bestod af trening pa stepmaskine og
motionscykel. Hver femtende gang bliver jeg testet af en instrukter pa
Nautilus, si de lobende kunne revidere mit personlige treeningsprogram.

Desvarre blev motionscenteret lukket, da ejendommen blev solgt
med henblik pa etablering af boliger.

Januar 2001-

Jeg havde sggt om og var blevet tildelt genoptraening i Gfeldts Center.
Det forste, de gor pa Teddy Ofeldt, er at lave en funktionsanalyse for at
finde ud af, hvor krafterne er nedsatte, og hvor der er smerter. Ud fra
analysen leegger de et treningsprogram. Minimum hvert halve dr laver de
en ny funktionsanalyse for at ajourfere traningsprogrammet. De filme-
de mig ogsa, mens jeg udferte nogle af gvelserne for pd den mide at kun-
ne se eventuelle @ndringer 1 holdning og kunnen. Genoptraning er en
meget langsommelig proces, og det kan vare svart at se de smd frem-
skridt. Jeg startede til genoptraening, to timer to gange om ugen. Pa
Teddy Ofeldt treener jeg gangfunktionsmuskler i den lammede side, dvs.
jeg traener seedemuskler, hoftemuskler og for- og bagsiden af laret, og jeg
treener skinnebensmusklerne, s jeg bedre kan lofte min fod i almindelig
gang. Jeg traner ogsa de muskler i min arm og min hind, som jeg skal
bruge til at lofte og boje armen og reekke den frem. P4 samme made tra-
ner jeg bojning og udstraekning af hindleddet og udstrakning af mine

fingre og meget mere.
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Hverdagen -

virkeligheden pa teetteste hold

Det er jo ikke sddan, at systemet i Danmark ikke gor noget for at hjelpe,
ndr man er blevet syg, og nir man har mistet forligheden. Det forholder
sig ingenlunde pa den made. Alle krafter bliver sat ind pa, at man skal
komme sig - i hvert fald si meget, at man kan komme tilbage til arbejds-
markedet. Det er meget dygtige folk fra bide sundheds- og socialomra-
det, som er blevet sat pd en sag som min. Processen er imidlertid ufatte-
ligt folsom og kan let kuldsejle, fordi man ikke tager hojde for alle de sva-
ge led, der er i den komplicerede kade, som skal etableres, for at en han-
dicappet kan komme til at agere igen. Ud over de bureaukratiske aspek-
ter, som desvarre er en nodvendighed i vores komplicerede system, er de

svage led oftest ukvalificerede medarbejdere i stat og kommune.

Da jeg i sin tid blev syg, kunne jeg konstatere, at man bide hos sygehus-
vaesen og socialvasen har planer for diverse haendelser. Simand ogsi for

min!

Oprindeligt, umiddelbart efter jeg havde faet slagtilfaldet, blev jeg bragt
ind pa en intensivafdeling. Her md man kun ligge et vist antal dage. Da
der var gdet otte dage, og det stod klart, at dette her ville medfore meget
alvorlige men, ville man udskrive mig til en gerontologisk afdeling (afde-
ling for @ldre og demente patienter) pa et andet sygehus. Da Gustav fik

denne rystende meddelelse, kontaktede han straks ledelsen i
Hovedstadens Sygehusfallesskab, som oplyste, at der var sket en fejlta-
gelse, og at jeg selvfolgelig skulle pa en apopleksiklinik (en afdeling, som
er specialiseret i at behandle folk, som har fiet en blodprop/hjernebled-
ning). Og straks blev der en plads til mig pd Hvidovre Hospital! Det var
som et mirakel. Og jeg tor slet ikke tanke pd, hvordan det ville vare giet,

hvis jeg var endt pa en afdeling for @ldre og demente ...

Jeg blev genoptraenet pa Hvidovre Hospital i seks maneder, og her blev
det overvejet ngje, om et liv derhjemme med Gustav som vasentligste
hjaelperessource var et godt alternativ til et plejehjem. Gustav og jeg var
redselsslagne ved tanken om, at jeg skulle pa plejehjem, og man mente
da ogsd, at det var det bedste, at jeg kom hjem igen, og at vi fik lidt
bistand fra hjemmeplejen.

Personalet havde, som det er fremgaet, ogsd en plan for den opfolgen-
de genoptrening. Den dakkede bdde ambulant behandling pa
Kgbenhavns Kommunehospital og bagefter et fire maneders intensivt
program pa Center for Hjerneskade. Afslutningen af forlgbet skulle sa
dakkes via Center for Voksenundervisning i Frankrigsgade, hvor jeg sta-
dig genoptraner mit sprog, og det er blevet vasentligt bedre undervejs i
forlgbet.

Socialvasenet havde ligeledes en plan. De forsgger selvfglgelig at sigte
efter, at folk, som kommer galt af sted, bliver i stand til at klare sig selv
igen _uden at ligge systemet til last. Skanejob, og hvad man ellers kalder
det, var maske lidt urealistisk i den situation, som jeg var havnet i. - Det
er meget svaert for mig at se, hvad jeg kan udrette pd en arbejdsplads med
de handicap, jeg har. Men som navnt fik jeg en henvendelse fra mit gam-
le skolebibliotek, der tilbed, at jeg uden nogen forpligtelser kunne kom-
me og se, hvad jeg kunne bidrage med som tidligere skolelarer med
viden om skolebgger. S4 lod det fra kommunen, at hvis de skulle traede
til og tildele mig en handicaphjalper - dvs. en ansat, der skulle fungere
som hjalper _ og stille et bord til radighed, sa kravede det, at skolebib-
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lioteket indgik en formel anszttelseskontrakt med mig. Det kunne de
selvfolgelig ikke bare sidan uden videre gore. Sa pa den ene side ville
socialveesenet male min arbejdsevne, og pa den anden side endte de med
nasten at forpurre dette velmente tilbud. At de bureaukratiske arbejds-

gange altid er hensigtsmassige, kan man godt stille spergsmalstegn ved!

Jeg har med tiden oplevet alle socialvasenets hjalpeinstanser. Nogle af
dem fungerer rigtig godt, men dem som ikke fungerer, har det med at
odelaegge det hele. Det virker, som om det er lidt personafthangigt, om
tingene lykkes. Jeg har faktisk indimellem varet lidt i tvivl om, hvorfor
nogle af disse instanser overhovedet eksisterer. F.eks. de instanser, hvor
man kan rette henvendelse for at klage over afgorelser. Disse sakaldte
"navn" er efter alt at desmme mest til, for at systemet kan virke lidt
demokratisk, sd utilfredse borgere kan fa luft for deres folelse af uretfar-
dighed. Gustav gider nasten ikke skrive flere klager for mig. Han er ble-
vet skuffet utallige gange nu. Det er ligesom at sld i en dyne, siger han!
Men jeg vil ikke give op, hvis jeg foler, jeg har en sag. Det er min indstil-
ling. Ellers kan man jo slet ikke @endre pd noget.

Nar man har med disse statslige instanser at gore, sd er det ogsd, som
om interessen for ens sager er stadigt aftagende i den udstraekning, man
vedbliver at vare klient i systemet. Det er frustrerende, fordi man for det
forste ikke har bedt om at blive klient, og for det andet fordi ens behov
jo er reelle nok, da virkeligheden kun kan @ndres igennem nye tiltag, der
opfylder behovene.

Og nar behandlingssystemet pa denne made opgiver at bringe en per-
son tilbage til en "normaltilstand”, hvor pagaldende kan returnere til
arbejdsmarkedet og et almindeligt familieliv, ja, sd stir man i realiteten
alene med alle sine problemer. Selvfolgelig er der en masse hjalpeinstan-
ser, men overordnet set er budskabet, at man ma klare sig selv, for
behandlerne kan bare ikke udrette mirakler. Det er ogsd o.k., for selvfol-
gelig kan de ikke det.

Men jeg var alligevel overrasket over, at mine sager forsumpede i et
dybt bureaukrati, og at kampen skulle vaere sa hard, nar jeg pludselig var

sd handicappet, som jeg var. Jeg begyndte at tage initiativer pa egen hand
- selvfolgelig - men 1 min situation er det svert uden professionel assi-
stance. Og jo leengere siden det er, at man er blevet handicappet, desto
mindre er viljen til at hjelpe fra systemets side. Stemplet "Opgivet” star

mere og mere tydeligt.

Fyret

Pensioneringsradet, sommeren 2000

Jeg havde, indtil jeg blev syg, passet min leerergerning med bide omhu og
engagement. Derfor var det nasten uforstdeligt for mig, at jeg sikkert
aldrig kunne komme tilbage til min tjenestemandsstilling, sidan som
det nu si ud.

Dengang jeg blev syg, blev jeg sygemeldt pd skolen. En sidan sygemel-
ding kan man kere paica. et ar, hvorefter kommunens pensioneringsrad
begynder at interessere sig for ens sag. De skal vurdere, om det er reali-
stisk, at man vil kunne vende tilbage til det arbejde, man havde, inden
man blev syg.

For mit vedkommende gik der omtrent to dr, fra jeg blev syg, til pen-
sioneringsradet mitte konkludere, at jeg ikke ville kunne vende tilbage
til jobbet, og jeg blev sat pa fortidspension. Selvom jeg selvfolgelig godt
vidste, pd det tidspunkt da jeg blev afskediget, at det desvarre ikke kun-
ne vaere anderledes, var det alligevel noget af et chok. Der blev gydt man-
ge tirer i den anledning.

Min fagforening, Kebenhavns Larerforening, gjorde utrolig meget
for at fd alle mine muligheder fremilyset. Men konklusionen var klar fra
alle sider: Jeg mitte se i gjnene, at jeg stik imod alle livsplaner var kom-

met pd overforselsindkomst.
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Mine hjelpemidler

Cyklen

Nogle personer i handicaphjalpesystemet er altsi mere visionare og
energiladede end andre. Det er den kyniske erkendelse, jeg i min nuva-
rende situation er kommet til. Der er simpelthen personer i vores danske
system, som er i stand til at gore en verden til forskel, hvad angir bade
genoptrening og muligheder, og det er vidunderligt, nir man meder
sadanne. Desvarre findes der ogsd den modsatte situation, hvor man
blot bliver gjort til endnu en sag pa et skrivebord, hvor bunkerne vokser,
og hvor der, nar sagen sa endelig behandles, laves alvorlige fejl. Men

sadan er den virkelige verden jo, ndr tingene er komplicerede.

F.eks.var der en ergoterapeut hos Kebenhavns Kommunes Sundby Nord
afdeling, som godt kunne se, at det kunne vare en mulighed for mig at
komme til at kore pa cykel igen. Det virkede rent ud sagt som en komplet
umulighed. Jeg var svart bevagelseshammet, men det mente hun altsd,
at vi skulle give en chance. Projektet skulle involvere flere personer og
cykeleksperter, idet der jo var en del at tage hensyn til.

For det forste kunne jeg jo ikke balancere. Og min hgjre fod var van-
skelig at faestne til en pedal, for den ville hele tiden strackke sig. Det for-
ste problem med balancen viste sig at vaere let at lase. Her skulle man blot
tenke pa cykler med tre hjul. Det andet var mere kompliceret, fordi peda-
len jo skal holde fast i foden, samtidig med at den altid skal vare i en
position, hvor foden kan indszttes i den. Kontakter til forskellige min-
dre varksteder og smedjer - Gustav var ret forbloffet over opfindsomhe-
den - resulterede i, at man ca. tre-fire maneder senere stillede med en
cykel, en Hean Disco, som muliggjorde, at jeg kunne (og kan) komme
langt omkring. Det er en trehjulet, lidt gokart-agtig sag med en sarlig
pedal, som altid holder sig i balance.

Hver dag kerer jeg en tur pa 1-11/2 time pd min Hean Disco, sd jeg
far bevaget mit hojre ben hver eneste dag. Den cykel har simpelthen

vaeret en fantastisk ting at f3 ind i1 hverdagen. Dette hjeelpemiddel har
virkelig vaeret et keempeskridt i retning af at komme tilbage til livet.

Min Hean Disco.

Bilkarsel

CfH testede mig hos PTU (Landsforeningen af Polio-, Trafik og
Ulykkesskadede) og fandt ud af, at jeg mitte kunne kore en bil. Det ville
betyde utrolig meget for min hverdag - og i ovrigt ogsa vare en besparel-
se for kommunen, fordi den si slap for at transportere mig til diverse
genoptraninger, hvilket kommunen ellers er forpligtiget til.

Det var nu et helt andet system, der skulle hjaelpe mig med anskaffel-
sen af bilen, end da jeg fik min cykel. En ting er alt det finansielle. Man
skal selvfolgelig selv betale for selve bilen, det er klart. Men alle de andre
detaljer har vii Danmark sagsbehandlere til at hjalpe med. F.eks. hvilken
model er den optimale? Hvilke tekniske tilretninger skal der udferes pa
bilen? Skal man have ekstra kgretimer for at kore koretgjet pa betryggen-

de vis? Osv., osv.
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Det tog mig faktisk et ar bare at blive indstillet til keretimer, efter at jeg
havde udtrykt onske om at kunne kore bil igen. Gustav og jeg havde et
meode med socialradgiveren hjemme hos os, hvor vi aftalte, at det var
nedvendigt, at jeg skulle have koretimer. Der gik sd et halvt ir, for soci-
alridgiveren havde feerdigbehandlet sagen. Herefter gik der yderligere et
halvt ar, hvor sagen 13 hos PTU, for jeg fik brev om, at jeg kunne f4 mine
koretimer. Da jeg sd modte op til min forste koretime pa PTU, kunne jeg
til min store skraek og reedsel forsta, at kerelaereren havde faet den ide, at
jeg havde hojresidig neglekt (nir hjernen negligerer synsindtryk fra hej-
re side af synsfeltet). Misforstdelsen skyldtes, at pedalerne i den bil, jeg
skulle provekore, sad anderledes end i en normal bil, sd jeg kom til at tree-
de pa bremsen i stedet for pa speederen mange gange. Der stod jo meget
pd spil for mig, s jeg blev nerves. Jeg havde fem koretimer med hende,
hvor hun blev ved med at pasta, at jeg havde hgjresidig neglekt. Dette var
et kempeproblem, for jeg kunne jo ikke modsige hende eller pa anden
vis forklare hende, hvad det i virkeligheden drejede sig om. Det eneste,
jeg kunne gore, var at kore pant og ordentligt.

Jeg kontaktede Hvidovre Hospital og talte med en lage. Hun gav mig
en kopi af en side fra neuropsykologens beskrivelse af mig. Det fremgik
heraf, at jeg ikke havde nogen neglekt. Til naste koretime tog jeg neur-
opsykologens beskrivelse med, men korelareren fastholdt sin pastand.

Grundlaggende er det helt latterligt, for jeg kan slet ikke have en hgj-
residig neglekt. Hvis jeg overhovedet skulle have en neglekt, skulle den
vaere venstresidig, eftersom jeg er hgjrehindet. Neglekt forekommer
nemlig kun, ndr man har en hjerneskade i sin ikke-dominante hjerne-
halvdel _hos hgjrehandede er det den hgjre hjernehalvdel, men det giver
venstresidig neglekt. Desuden er min hjerneskade i venstre hjernehalvdel.

Det endte med, at jeg skulle kore med en anden kerelarer, som skul-
le vurdere, om jeg virkelig havde den hgjresidige neglekt. Jeg korte rundt
sammen med ham i en time, hvor jeg hele tiden skulle lave sving, igen og
igen. Bagefter sagde han til den kvindelige korelerer, at jeg ikke havde
nogen negleket.

Samtidig med at jeg sogte om korekort og bilanskaffelse, var jeg begyndt

til ugentlige genoptraeningstimer hos Teddy @feldt Centret i Karlslunde.
Transporten foregik i taxa - og dette pd kommunens regning. Det burde
have varet et godt incitament for kommunen til at serge for, at jeg fik
den bil hurtigt, ville jeg synes. Det var imidlertid ikke tilfaeldet. Efter at
jeg havde fiet koretimerne, ventede jeg pant pa at blive indkaldt hos
PTU, sd vi kunne valge bil, men der skete ingenting. Jeg blev ved med at
kore i taxa til min genoptraning, indtil man hos kommunen pludselig
fandt ud af, at denne taxakersel var ret dyr. Det havde Gustav undret sig
over ilang tid, og det gik altsd ogsd pludselig op for kommunen, og man
mente nu, at jeg selv matte udrede transportomkostningerne til min
genoptraning. Hertil svarede jeg, at jeg blot selv kunne kgre, men at min
bilsag tilsyneladende stadig 14 pa et eller andet bord hos kommunen og
flod. Derfor fandt jeg ikke, at det kunne vare rimeligt, at jeg skulle beta-
le, nir min bilsag i den anden ende blev syltet. Det viste sig nu, at min sag
var bortkommet, og at dette var arsagen til forvirringen. Jeg slap for at
betale min taxaregning, da bolden jo havde ligget hos kommunen/PTU.

Jeg blev nu indkaldt til et mgde hos PTU, sa vi sammen med kommu-
nens ergoterapeut kunne finde en passende bil. Der skulle bade tages
hensyn til behov og handicaps, og vi tog sammen med PTU til Sahva
Auto, hvor de er eksperter pd omradet, og valgte en model. Her kom de
med gode og teknisk velkvalificerede bud pa biltyper, som kunne vare
aktuelle ud fra de specifikationer, som de fik fra kommunen og PTU.
Sahva Auto er et team af "autoteknikngrder”, hvor det, som ikke findes
i bilen, men som vil kunne gore det muligt for den handicappede at kore
den alligevel, det opfinder de simpelthen pa varkstedet. Det er fantastisk
imponerende.

Problemet for sidan et vaerksted er jo selvfolgelig, at de skal have den
rigtige beskrivelse af, hvad handicappene er hos foreren, ellers kan de
naturligvis ikke skabe miraklet. Situationen var, at vi sammen med
PTU/Sahva fandt frem til den rigtige biltype, en Renault Kangoo, og sa
var aftalen, at vi gik ud og kebte den. Sahva Auto ville derefter indrette
den ud fra de specifikationer om de nedvendige tilretninger, som man
fik fra PTU/kommunen.
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Gustav og jeg var ude hos en forhandler og valge bil, og Sahva Auto
fik si bilen, som skulle indrettes specielt til mig. Det tog dem et halvt ar
at ombygge bilen, hvorefter jeg fik den _ men med tandingen placeret i
hejre side. Socialridgiveren fra Handicapcenteret og fysioterapeuten fra
PTU havde ikke bemarket, at dette var en ngdvendig @ndring af bilen.
De stakkels mekanikere hos Sahva Auto, som stolte prasenterede bilen
for mig og fandt ud af fadasen, var lige sa kede af det som mig. Det tog
dem dernast yderligere fire mineder at flytte teendingen til venstre side.
Situationen er, forklarede de, at man ikke uden videre kan flytte en tan-
ding i sidan en bil, der i forvejen er blevet ombygget fra A til Z. Der skal
bestilles diverse ny elektronik, testes osv. Si det var en storre historie.

Men 16. december 2002 fik jeg endelig bilen. 2 1/2 ir efter, at jeg
havde sggt om at fa den.

Min ombyggede,
mirakulose Reanult Kangoo.

Dette var et af de mere problematiske hjzlpemidler at anskaffe, men jeg
er rigtig glad for min bil i dag. Den har bragt mig videre i min kamp for

at normalisere min hverdag.

Bade bilen og cyklen har haft dramatisk betydning for mig i hverdagen,
og det var aldrig lykkedes mig at fi dem uden hjalp fra en masse forskel-
lige personer, som har gjort en meget aktiv indsats. Imidlertid er det alt-
sd sadan, at man er fuldstendig afhangig af samarbejdsviljen hos kom-
munens sagsbehandlere. Det haender, at man bliver betragtet som en
kverulant eller som en, "der allerede har faet si meget”. Og som handi-
cappet er man helt prisgivet i disse sammenhange. Jeg har varet lidt
overrasket nogle gange over den energi og argumentation, som det har
vaeret ngdvendigt at mobilisere for at komme igennem hos de rigtige per-
soner. Men det er altsd betingelserne for at komme videre 1 dette liv: at
forstd den konkrete situation, at vide at man selv skal se sine muligheder
og legge en plan efter dem, sd enten systemet eller ens sociale netvaerk

kan ga ind og gore det umulige muligt.

GPS _ fagre nye verden

Nar jeg nu beretter om hjalpemidler, sd er det miske ogsa relevant at for-
telle om dengang, jeg sogte om at fa GPS-udstyr til min bil. For det er en
historie om, at sagsbehandlere er nedt til at vaere teknologisk opdatere-
de og abne for nye ideer.

Situationen var den, at jeg ikke var i stand til at lase et kort. Gustav
var altid ngdt til at kere med mig, indtil jeg havde lert ruten. En GPS vil-
le kunne fortalle, hvor jeg skulle kore hen, uden at der ville vaere si meget
tvivl. Dertil kom, at hvis jeg fik motorstop eller andet, ville jeg heller ikke
vaere i stand til at fortalle, hvor jeg befandt mig, med mindre lytteren var
sardeles tilmodig.

Jeg sogte altsd om en GPS. Gustav mente pa forhand, at det var spild
af tid, og at en sddan indretning ville blive opfattet som en ungdvendig
luksusanordning. En talepadagog, som hjalp mig pa dette tidspunke,
stottede ideen, idet hun godt kunne se fornuften i hjeelpemidlet.
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Men som ventet fik jeg afslag. Mest fordi, mener jeg i hvert fald, at de
personer, som skulle tage stilling til ansggningen, ikke havde nogen som
helst fornemmelse for, hvordan ny elektronik kan gere tilvarelsen lette-
re for folk, som er endt i min situation.

Jeg valgte i stedet selv at investere i anordningen. Den kostede nogle
fa tusinde kroner, men har varet til stor gavn. Og nu kommer jeg vidt
omkring hjulpet af mit lille GPS-system, der fortzller mig, hvor jeg skal
dreje, vende osv.

Det, der er pointen, er ikke, at jeg ikke kunne fi tilskud, men mere at
man er si afhangig af, hvilken sagsbehandling man fir hos systemet.
Havde det varet de samme personer, der skulle have kigget pd, om jeg
kunne fa en Hean Disko cykel, sa ville jeg den dag i dag stadigvak ikke
have kunnet gore andet i min hverdag end at sidde derhjemme i sofaen

og vente pd, at nogen gad komme og hjalpe mig udenfor ...

Menneskers forgodtbefindende

Svemme- og sangundervisning. Afasicenteret Valby, april 2000
Fysioterapeuten fra Center for Hjerneskade anbefalede mig vandgym-
nastik og sangundervisning pa Afasicenteret Valby. Hun tog mig med til
en svommehal pa Amager, s jeg kunne prove det forst. I en almindelig
svommehal skal man ned ad en stige for at komme i vandet, hvilket gor
det umuligt for mig, men i svemmehallen pad Amager har de en trappe,
og derfor bruger Afasicenteret denne svommehal. Der var en svommelz-
rer over vandet, der viste, hvordan man skulle udfere gvelserne, og sd var
der en i vandet, der hjalp til. Man treenede musklerne i benene ved hjalp
af elastikker. Jeg skulle ogsa prove at svomme pa maven, mens en svem-

melarer holdt mig. Efter 10 minutter var jeg helt faerdig.

Sangtraning er virkelig godt, nir man har apopleksi. Jeg begyndte at ga
til sang for at styrke min stemme og arbejde med mit dndedret.
Sangundervisningen foregik pd et hold med 10-12 personer. Lareren

spillede pa klaver, mens vi skulle synge sange af Kim Larsen og Pia Raug

etc. Jeg kan ikke synge, og det har jeg faktisk aldrig kunnet - heller ikke
for jeg blev syg. Det var forfardeligt for mig, og jeg skulle virkelig over-
vinde mig selv hver gang. Sa var der selvfolgelig denne her velmenende
frivillige hjalper, der absolut skulle stille sig hen ved siden af mig og syn-
ge hojt og inderligt, s hun rigtig kunne fi mig i gang. Jeg kunne have

gravet mig ned!

Hjemmehjalpen

Nar jeg skulle til sangundervisning i Valby, blev jeg hentet af en chauffer,
som ogsa skulle hente andre. S4 hvis jeg var forsinket, forsinkede jeg en
hel masse andre mennesker. Desvarre var jeg jo athaengig af andres hjelp
for at blive klar til tiden, og som hjerneskadet med afasi og en hgjresidig
lammelse er man i den grad prisgivet andre menneskers forgodtbefin-
dende. Det matte jeg virkelig sande en morgen, hvor hjemmehjalpen
ikke dukkede op til den aftalte tid. Hun skulle komme klokken otte og
hjelpe mig med at bade og vaske har, inden jeg skulle afhentes klokken
ni, sd jeg kunne blive kort til genoptrening. Den morgen kom hjemme-

hjalperen forst tyve minutter over otte. Derfor havde jeg selv forsogt at
gd 1 bad, men det lykkedes ikke.

Da hjemmehjalperen kom, undskyldte hun, at det havde taget lngere
tid at give en dame stgttestrgmper pi. Jeg var naturligvis ophidset, for jeg
var bange for, at chaufforen ikke ville vente pa mig. Jeg skaldte ud, pege-
de pa vaekkeuret for at gore opmarksom pd tiden. Derefter blev jeg
skaldt godt og grundigt ud, hvorefter hjemmehjelpen forlod mig efter
ganske fa minutter. Jeg blev efterladt ifort trusser og ikke andet.

Da chaufferen ringede pd, matte jeg jo lukke op stort set uden en
treevl pd kroppen, da jeg ikke selv kunne komme i tgjet. Det var meget
ydmygende. Jeg havde kun medt manden to gange tidligere. Det var sim-
pelthen sa pinligt, at jeg havde tarer i gjne. Selvom jeg ikke kunne forkla-
re ham, hvad der var sket, kunne han se, at den var helt gal. S det endte
med, at denne vildtfremmede mand hjalp mig i tgjet.

Hjemmehjalperen kontaktede efterfolgende sin gruppeleder. Hun
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fortalte hende, at hun var gdet fra mig i frustration. Hun sagde, at jeg
havde sldet, skubbet og spyttet efter hende - mit handicap gor, at jeg hver-
ken kan sla eller skubbe, og jeg kan slet ikke spytte efter nogen - men hun
glemte at navne, at hun havde efterladt mig hjzlpelss og uden tgj pi.

Gruppelederen ringede til Gustav, som var helt millgs - vel at marke
over min opforsel. Da han kom hjem om aftenen, skaldte han mig ogsa
ud. Nu var det min tur til at vaere mallgs. "Det passer ikke"”, sagde jeg til
Gustav. Jeg ville have, at han skulle skrive et brev til gruppelederen, men
det gad han ikke. Jeg bad i stedet min veninde om at hjelpe. Hun hjalp
mig med at skrive et brev med min udlagning af sagen. Forst da Gustav
laeste det brev, tror jeg, det gik op for ham, hvad der egentlig var fore-
gdet.

Efter at gruppelederen havde veret fravaerende pga. af sygdom, ringe-
de hun til Gustav og foreslog et mgde. Brevet havde jeg med til modet.
Hjemmehjalperen var blevet fornarmet over den made, jeg havde
udtrykt mig pa - men det er jo den eneste made, jeg kan. Gruppelederen
havde ogsa kun faet hjemmehjalperens udlagning af sagen, s jeg kom
jo til at fremstd som splitterravende tosset i alles gjne, fordi jeg ikke kun-
ne forklare mig selv. Enden pa det blev, at gruppelederen lovede, at hvis
samme situation skulle opsta, ville hun sende en anden hjemmehjalper
med det samme. Det mener jeg er en total forkert mide at takle tingene
pd. Man kan da ikke bare udvandre, fordi man blive fornarmet over den
madde, jeg udtrykker mig pd. Det er jo den eneste mulighed, jeg har for at
udtrykke mig! Jeg er ngdt til at bruge fagter og ansigtsudtryk i stedet for
ord. Det virker meget provokerende pa nogle. Hvis jeg var i stand til at
sige tingene pd en panere made, si gjorde jeg selvfolgelig det. For mig at
se er det tegn pd manglende indsigt, at hjemmehjalperen ikke kan forsta
det. Hvis hun tager sidan noget personligt, s kan det da heller ikke vare

rart at have sddan et job.

Om at rejse

Jeg er glad for at komme ud i verden. Det er altid speendende at besoge
fremmede lande. Men som situationen er nu, er det lidt kompliceret. Jo,
jeg har veeret omkring med familien, men sikken et cirkus det har varet.
Det er, som om rejsearrangorer ikke har forstiet, hvordan man kan gore
det til en forngjelse at rejse som handicappet. Bide hoteller og flyselska-
ber giver store problemer for en person som mig. Jo, hvis man keber en
meget dyr flybillet _ altsd pa forste klasse f.eks. _ kan man da godt fa eks-
tra benplads. Jeg har behov for den ekstra plads, fordi jeg jo ikke rigtig
kan bgje mit ben, men det er ogsd en ngdvendighed, nar jeg skal rejse
mig. I den situation har jeg behov for ekstra plads til ryggen, da jeg ma
leene mig meget fremover for at komme pid benene. Nu har vi stort set
opgivet at rejse med fly pga. de enorme ubehageligheder, det har givet
mig. Vi har ogsd fundet ud af, at internationale luksushoteller stort set
altid har et badevarelse, hvor der er badekar, hvorfor jeg ikke kan kom-
me i bad sidanne steder.

Derfor satser vi i disse dage _ belart af utallige frustrationer _ pa bil-
ferier og sm4, billige hoteller, hvor der blot skal vare en elevator, hvis
vaerelset ikke er i stueetagen. Det fungerer bedre, men det @rgrer mig, at
man faktisk ikke har gjort mere fra handicaporganisationernes side for
at bevidstgere hoteller og flyselskaberne om handicappedes szrlige
behov. Isar flyselskaberne ber orienteres om de problemer, der er ved at

vaere flypassager, nar man ikke er 100 % "normal”.

Vi har haft forskellige oplevelser, der har gjort vores rejser mindre vellyk-
kede, end de ellers kunne have varet.

Aret efter at jeg var blevet syg, rejste vi fx til USA. Gustav havde onsket
at arrangere, at vi kunne komme lidt vaek fra det helvede, som vi havde
vaeret igennem det sidste ar.

Turen derover gik godt nok. Vi havde bedt om de forreste pladser, sd
jeg havde ekstra benplads. Men da jeg kom om bord pa flyet pd hjemtu-
ren, opdagede jeg, at vi ved en fejl havde fiet pladser helt nede bagi. Et
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midtersede og et vinduessade - uden ekstra benplads af nogen art. Det
er sidan, at jeg er ngdt til at sidde i et seede, der vender ud imod flyets
midtergang _ hvis der ikke er ekstra benplads _ s mit hgjre ben kan vare
udstrakt. Men vi havde jo faet de to indersider. Damen, der sad pi sadet
ud imod gangen, nagtede at tage et af de andre to seder. Hun sagde, at
sa ville hun ikke kunne se film. Der var heller ikke andre passagerer, der
ville hjeelpe os med at bytte med deres seede. Det virkede, som om de bare
syntes, at jeg var en irriterende grontsag, de ikke ville kendes ved.

Jeg sagde til Gustav, at jeg simpelthen ikke kunne sidde pd den anvi-
ste plads, og jeg brokkede mig over, at de havde givet mig de forkerte
pladser. Til sidst sagde Gustav, at nu skulle jeg stoppe, ellers blev vi bare
smidt af. Sd jeg endte med at matte affinde mig med at sidde nede bag-
ved. Flypersonalet fandt imidlertid en anden plads til damen, der ikke
ville flytte sig, sa jeg fik alligevel det ngdvendige sade. Vi var begge for-
bloffede over, at der ikke var nogen passagerer, der gnskede at tilbyde
mig deres plads.

En anden gang, hvor vi skulle rejse i Europa, bad jeg ogsd om ekstra ben-
plads. Det kunne man godt bestille, men de kravede et tilleg pa 400 kr.
for de forreste pladser. En tredje gang skulle vi til Tyrkiet. I det tilfeelde
kunne det slet ikke lade sig gore at bestille pladser med ekstra benplads

hos rejsebureauet.

Personalet har hver gang varet sode og engagerede, men reglerne, de
skal folge, tager ikke hensyn, og si er det svart. F.eks. er det sidan, atien
stor jumbojet er der en rackke i midten af flyveren, hvor der er mindst to
meter op til naste seederaekke. Denne razkke er en rigtig laekkerbisken for
sddan en som mig. Men pa den reekke ma jeg ikke sidde, fordi nedudgan-
gene befinder sig der, pd hver side af flyveren. Imidlertid er der altsa utro-
lig meget plads, og det virker aldeles uforstdeligt, at jeg skulle kunne
sparre for noget som helst, hvis jeg fik tildelt en plads vak fra derene.
Men sadan er det altsa. Vi har stille og roligt erkendt, at Europa i det

mindste sagtens kan erobres 1 bil.

Nye familieforhold

et er svaert at skrive om min mand, Gustav, for alting er blevet mere

kompliceret efter min blodprop. Men jeg vil gore forseget allige-
vel, for forholdet til agtefallen er det mest afgerende for en, som er
sprogles. Det har den allerstorste betydning, om man har opbakning fra
sin egtefalle. Selvom jeg har og under hele forlgbet har haft opbakning
fra Gustav, sa er det meget stress at udsatte et egteskab for. Maske andre
sproglese kan have gavn af vores erfaring pa godt og ondct.

Jeg er blevet en anden person, end jeg var tidligere. Jeg er pd en made
ikke lengere den person, Gustav giftede sig med. Vores indbyrdes for-
hold er forandret. Jeg foler, jeg er den samme Vibeke indeni, men andre
oplever mig helt forandret, fordi jeg ikke leengere kan kommunikere mit
indre ud; det forbliver inden i mig. Tidligere var jeg meget sorgles, fordi
min tilvarelse var, som jeg enskede den. Jeg havde Gustav og to dejlige
born og et meningsfyldt job. Nu har jeg ikke mit job mere, og mit forhold
til Gustav og bernene er forandret pga. mit sproglige og fysiske handicap.

Nytteslgse spekulationer

Det sidste, Gustav sagde til mig inden blodproppen, var: "Nu har mindst

fire forskellige leger set pd dig inden for denne uge, og de siger alle sam-
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men det samme! G4 nu bare i seng.” Det er noget, Gustav den dag i dag
har det enormt darligt med. Jeg pa den anden side har ogsd svart ved at
lade vaere med at bebrejde ham det. I sidste ende er man jo ansvarlig for
sig selv, det ved jeg jo godt, men det havde varet bedre for os begge, om
den bemarkning ikke var faldet. Ingen af os kan lade vare at tenke:
"Hvad nu hvis vi var taget pd en anden skadestue en sidste gang?” Maske
havde der varet en anden lage til stede, miske havde mine symptomer
vaeret mere entydige, maske kunne katastrofen have vaeret undgiet. Man
kan ikke lade vaere med at have den slags spekulationer, det gavner bare
ikke, og det bringer mig ikke videre i det liv, jeg har nu. Dog kan jeg kun
kraftigt opfordre andre til at lytte til deres intuition og insistere pd at bli-

ve tilset af nogle specialister.

De forste 11 dage 14 jeg pa Bispebjerg Hospital. Jeg sov meget, sa det er
begraenset, hvad jeg kan huske, men jeg husker, at Jacob og Iben kom og
besogte mig. Hvad der i gvrigt skete, har jeg mest fra Gustav.

Personalet mente, at jeg skulle have en enestue, sikkert fordi jeg var sa
darlig. Gustav insisterede pa, at jeg kom pa en flersengsstue. Han var
overbevist om, at det ville vaere bedre for mig, at der var nogle mennesker
omkring mig, sd jeg kunne lytte til noget talesprog. Jeg tror ogsa selv, det
betyder en del for genoptraeningen. Det er seerdeles vigtigt, nir man ikke
erien position til at kempe for sig selv, at man har nogen, der tager kam-
pene op pi ens vegne.

Gustav var ikke sikker pa, om jeg overhovedet ville overleve. Det ene-
ste helt sikre var, at jeg havde fiet en omfattende hjerneskade. Det var
selvfolgelig er lettelse, at jeg kom ud af krisen og overlevede, men nu
skulle vi sa forholde os til alle de men, jeg havde padraget mig som folge
af hjerneskaden. Jeg folte, at hjerneskaden havde bergvet mig alle funk-
tioner og feerdigheder og efterladt mig hjzlpeles. Jeg, som tidligere altid
havde haft mange bolde 1 luften, var nu magteslos i forhold til mit eget
livi enhver henseende. Det var ikke bare et spgrgsmal om, at jeg folte mig
sat uden for indflydelse; jeg var faktisk uden indflydelse pa mit eget liv.
Det gjaldt bide behandlingen af min sygdom, min genoptraning og

mine sociale relationer.

Detvarste var naturligvis, at jeg var helt magteslos i forholdet til mine
egne born. Tidligere ville jeg til enhver tid have varet der for dem, hvis de
havde nogle problemer. Det kan jeg ikke nu, hvilket er en stor smerte for
mig. Gustav trader i mit sted og skal nu udfylde rollen som bide mor og
far _ selvom mor stadig er der. Samtidig har jeg det jo sd darligt, at jeg
ogsd har et utroligt behov for hans stette og opbakning.

Efter tre uger havde Gustav opbrugt sin ferie og kunne ikke fi mere fri
fra sin davaerende arbejdsplads. For os som familie ville det have hjulpet
meget, hvis Gustav havde haft mulighed for at holde et halvt drs orlov,
for presset pd vores familie var aldeles umenneskeligt.

Efter at vi havde overlevet den forste krise, skete der det, at der ingen-
ting skete! Den fremgang, vi selvfolgelig hibede p4, udeblev. Jeg var for
forste gang i mit livi den situation, at jeg folte, at uanset hvad jeg gjorde,
sd hjalp det ikke. Jeg tudede; jeg kunne ikke andet end at tude. Det var jo
slet ikke den Vibeke, Gustav kendte, sa han anede ikke, hvad han skulle
gore for mig. Gustav stod alene med det hele, og det var temmelig depri-
merede. Samtidig savnede Gustav opbakning fra en vasentlig del af sit
bagland, hvilket ogsd bidrog til problemerne. Heldigvis havde han en
god kollega, som han snakkede meget med i den periode, hvilket hjalp

ham en del.
En ny hverdag

! I Vidligere grinede vi meget sammen. Selvom vi i perioder har levet p4
en sten tynget af en keempe studiegeald, har vi altid kunnet se det
fra den humoristiske side. Vi har altid betalt vores regninger forst _ "hver

mand sit". Og alligevel har vi formaet at nyde tilvarelsen i det sma med
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familien, campingferier og kolonihavehuset.
For havde der aldrig varet noget sa slemt, at vi ikke kunne grine af det.
Nu var der ikke noget at grine af mere. Humoren havde vaeret som en
konstant dialog imellem os. Nu kunne jeg ikke sige noget. Gustav fik
ingen feedback fra mig, s det blev én lang monolog fra hans side, og
ingen af os syntes, at det var skidemorsomt.

I det halve ir jeg var indlagt p4 Hvidovre Hospital, lukkede jeg mig
inde i mit eget varelse, for alle andre kunne snakke - undtagen mig.
Gustav kunne kun veare tilskuer til, at den udadvendte og positive Vibeke
@ndredes til en indadvendt og negativ person. P4 trods af at Gustav ger-
ne ville hjelpe mig og gore alt, hvad han kunne, blev jeg ved med at vaere
deprimeret. Gustav kunne ikke forstd mig. Jeg ville have, at han skulle
forstd; at nogen skulle forstd mig. Jeg blev irriteret over, at de ikke gjorde
det, sarligt Gustav. Selvom jeg vidste, at jeg ikke kunne sige noget, der
gjorde, at de skulle kunne forsta mig. Jeg folte en uretfaerdig harme over
hele tiden at blive misforstdet og mistolket, serligt af dem, som stod mig

near.

Jeg er tvunget til en pensionisttilvaerelse, der slet ikke er mig. Det er alt
for stillesiddende til en person som mig. Havde jeg haft alderen til det,
ville Gustav og jeg vaere giet pa pension nogenlunde samtidigt, vi kunne
have rejst sammen, miske boet i Spanien eller Frankrig om vinteren.
Gustav har stadig mange ar tilbage pd arbejdsmarkedet og stadig mange
faglige ambitioner, han gerne vil indfri. Sidan har det jo altid veeret med
os: Vi har altid haft gang i en hel masse pd arbejdet. Nir Gustav har fri,
vil jeg gerne, at vi er sammen og snakker sammen, men han har jo ogsd
biden, sine fisketure osv. Derudover er han tit i udlandet med sit arbejde.

P4 den made bliver der et misforhold mellem vores tid og vores prak-
tiske goremadl. Gustav har ingen tid, jeg har masser af tid. Alligevel ma
Gustav ordne en lang raekke praktiske ting i hverdagen, som jeg ikke kan.
Det giver selvfolgelig nogle frustrationer hos os begge. Nogle gange er
det noget sa trivielt, som at Gustav er ngdt til at gore noget, men gor det

pd en anden mide end min, hvilket irriterer mig. Det er jo ogsd belasten-

de for ham, at jeg reagerer pa den mdde. Vi md begge bide en masse i os

og bare over med en del. Det er nogle gange nemmere end andre.

I forholdet til vores bern er Gustav og jeg pludselig kommet til at bytte
roller. Jeg foler ikke laengere, at jeg kan bidrage med noget i forhold til
opdragelsen. Hvor det tidligere var mig, der var den toneangivende pa det
omrdade, bliver det nu Gustav, der s@tter rammerne. Det giver mig to pro-
blemer. Forst og fremmest er mine berns opvakst det, jeg vagter hojest. Det
gor utrolig ondt pa mig, at det ikke er mig, de kommer til nu. Herudover
er jeg ikke altid enig i rammerne for opdragelsen. Gustav syntes, at bgr-
nene havde varet udsat for si meget i forbindelse med min sygdom, at de
skulle have lov til at vare i fred. Jeg mente, at netop derfor skulle man
gore noget. Men nir man ikke er i stand til at sige, hvad "noget” er _ og
slet ikke gore det selv _ sa bliver det svaert at treenge igennem.

Det handlede ogsa om ansvar og selvstandighed. Gustav mente, at to
teenagere godt kunne tage en del af ansvaret for deres eget liv. Det mener
jeg ogsd ideelt set, at de skulle kunne, men fordi de pa en mide havde
mistet deres mor, mente jeg ikke, man kunne forvente det af dem. Jeg
syntes, de havde brug for en mere struktureret hverdag, men jeg kunne
ikke fremlagge mine holdninger pi en nuanceret mide. Det blev maske
noget med at sige NEEE] eller Ja-ja-ja. Under normale omstendigheder 1
de fleste egteskaber kan man fa indflydelse pa to mdder: enten ved at
argumentere overbevisende for sin sag eller ved at gore "arbejdet” selv.
Jeg har flittigt benyttet mig af begge strategier. Det frustrerer mig, at jeg
ikke leengere kan gore min indflydelse gaeldende pd samme mdde.

At Gustav nu er blevet den primare foralder, har mange konsekven-
ser for os. En del af det falder igen tilbage pd det med tiden. Mens jeg sta-
dig arbejdede, var jeg som regel hjemme ved 14-tiden, hvilket gav mig og
bornene en hel eftermiddag til samvar og hygge. Jeg var med til alle deres
fritidsaktiviteter: dans, ridning, sejlklubben og svemning. Og tit havde
de kammerater med hjemme.

Gustav er til gengzeld forst hjemme kl. 18. I den forste tid efter min
blodprop skulle han ogsi serge for mad og besoge mig. Jeg tror ikke pa
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det med kvalitetstid i stedet for kvantitet. Jeg tror, at ogsd sterre bern har
behov for kvantitet med kvalitet. Det er et problem for os, at nar Gustav

nu er den primaere foralder, at det sa ikke ogsa er ham, der har tiden til det.

Der er ogsd et andet aspekt ved min afhangighed af Gustav. Han hand-
ler pa mine vegne. Ikke fordi han har lyst til det, men fordi han er nodt
til det, eller fordi jeg beder ham om det. At jeg pd den mide ikke er 100 %
Vibeke, foler jeg som en umyndiggerelse. Det er en situation, ingen af os

har gnsket, men som virker uundgaelig med mit handicap.

Iben og Jacob

D enne stil er skrevet af min datter. Hun var 12 dr den 9. juli 1998, da
jeg fik min blodprop. Stilen er skrevet et halvt ir efter.

Min mor!

9. juli 1998
Klokken var ca. 10 om morgenen. Jeg ld og sov, da telefonen ringede. Jeg gad selvfol-
gelig ikke tage den, for jeg halvsov jo, sd jeg rdbte pd min mor, at hun skulle tage den,
men hun svarede ikke.

Jeg rejste mig op, gik ind og tog telefonen. Da jeg havde snakket i telefonen, gik
Jeg ind til min mor. Jeg ku' ikke forstd, at hun bare sad ved sengekanten. Det skal
lige siges, at min far var pd arbejde, og min storebror i Spanien. Sd det var kun mor
og mig, der var i huset.

Hun sad der og sd helt underlig ud. Hun kunne ikke sige noget. Jeg spurgte, om
Jeg skulle ringe til lcegen. Hun rystede pd hovedet. Jeg spurgte, om jeg skulle ringe til

min far. Det ville hun godt have. Hun ville snakke med ham, men hun kunne ikke

rejse sig. Jeg var utilpas ved at veere der. Jeg spurgte min far, om jeg skulle ringe efter
en ambulance. Han sagde, at han lige ville ringe til min mors veninde. Sa kom ven-
inden. Hun kastede bare et blik pd min mor, sd ringede hun efter ambulancen.
Ambulancen kom, hun blev bdret ud i den og kert til Bispebjerg Hospital med fuld
udrykning.

Jeg begyndte at greede. Min mor kunne jo do! Jegvar sd ked af det! Min mors ven-
inde og jeg korte efter ambulancen. Da vi kom til Bispebjerg Hospital, var min far
kommet. Da jeg sd min mor, var der alle mulige dimsedutter pd hende. Hun sd sd
ulykkelig ud, og hun var helt mork under ojnene.

Da jeg havde veeret pd hospitalet i ca. 1 time, tog jeg hjem til en, der hedder
Sarah. Min bedste veninde. Ann var ogsd med. Jeg greed ikke. Jeg var ikke sd ked af
det mere. Jeg havde ikke helt opfattet, hvad der egentlig var sket.

Om aftenen ringede min far til Anns far og forklarede, hvad der var sket. Det blev
bestemt, at jeg skulle overnatte hos Ann den forste uge.

Da denne uge var gdet, skulle jeg ud og besoge min mor. Jeg havde kobt en lang-
stilket rose til hende. Da mor sd mig, begyndte hun at greede. Hun sad i en rullestol.
Var det virkelig min mor? Min mor greeder ikke. Jeg havde troet, det var et epileptisk
anfald. Det var det ikke. Det var en blodprop i hajre hjernehalvdel. Hun kunne ikke
snakke, hun sad bare der i den dumme stol, eller Id i en seng.

En af aftenerne, hvor jeg var derude, flippede hun ud over, at hun ville have lyset
slukket, men hun kunne ikke forklare det. Det blev jeg si ked af. Det er den aften,
Jeg husker bedst. Det var min mor, der ld der og skreg! En uge efter blev min mor
flyttet til Hvidovre Hospital. Der g hun i ca. seks mdneder.

Det var den veerste sommerferie i mit liv. Jeg begyndte nu at ga til psykolog. Der gik
Jeg temmelig leenge. Jeg begyndte at fi selvmordstanker. Jeg begyndte ogsd at sidde
og skeere mig i armen. Jeg snakkede med en anden psykolog, men det hjalp heller
ikke! Jeg havde en folelse af, at de fortalte det, jeg sagde, videre til min mor, selvom
Jeg godlt vidste, at det gjorde de ikke.

Jeg har taget en del pd, mens min mor har veeret syg, Jeg har jo nok trostespist en
del. Jeg har det heller ikke si godt med min mor, som jeg havde for. Min mor var som en
veninde for mig, for hun blev syg. Nu er hun en mor, som jeg ikke kan lide. Nogle gange
hader jeg hende. Jeg prover selvfolgelig altid at elske hende, men jeg synes, det er sveert!
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Nu er jeg pd Julemcerkehjemmet i Hobro for at tabe alt det, jeg tog pd, mens min
mor var pd hospitalet. Jeg er glad for at veere her og for at komme lidt veek hjemme-
fra.

Da min mor var meget syg, begyndte jeg ogsd at ryge, fordi jeg var ked af det. Jeg
havde provet det for, men det var forst nu, jeg blev afhcengig af cigaretterne. Jeg har
provet at holde op millioner af gange, men jeg er hver gang begyndt igen.

Efter sommerferien skal jeg begynde pd Flakkebjerg Efterskole. Det gleeder jeg mig
meget til. Jeg foler, at jeg har behov for at fi problemerne pd afstand for en tid.

Iben Sporon-Fiedler

Detvar et chok for mig at finde ud af, at min 13-drige datter skar sig selv.
Jeg tror, hun gjorde det, fordi smerten over min tilstand var sa uudhol-
delig for hende. Ved at pafere sig selv fysisk smerte kunne hun maske
bortlede tankerne fra sin psykiske smerte. Det var ubzarligt for mig, for-
di jeg folte mig ansvarlig for hendes smerte. Hun var kun et barn, og hun
havde ikke bedt om, at hendes liv skulle vendes pa hovedet. Samtidig fol-
te jeg mig magteslos. Jeg var problemet, og jeg kunne ikke bidrage til los-
ningen.

Min barndomsveninde og Gustav omtalte slet ikke for mig, at Iben
havde skrevet, at hun skar sig selv. De haftede sig mere ved, at hun ikke
lengere opfattede mig som sin bedste veninde, men i stedet hadede mig.
Det er ubegribeligt for mig, at de tilsyneladende negligerer, hvad jeg ser
som et rdb om hjalp. Det viste jo tydeligt, at hun ikke kunne klare situa-
tionen selv. Ibens folelser i forhold til mig var forstielige og helt legale,
selvom det selvfelgelig gjorde mig dybt ulykkelig, men Iben havde det jo
enormt darligt med sig selv over de folelser og folte skyld. Det kan man
ikke rumme alene som 12-arig. Jeg frygter, at Iben aldrig kommer sig

over min sygdom.

12002, da Iben var 17 ar, fandt hun ud af, at hun gerne vil vaere au pair.
Hun kom til et sted ude pd landet i Skotland. Det 14 meget afsides: Der
var 10 km til bussen, og Iben havde ikke noget korekort. Vertsfamilien
sagde, at hun kunne fa en cykel til foriret, men hun startede hos dem
sidst pd sommeren. Det var meningen, at hun skulle ga til ridning og
have fjernsprogundervisning. Familien korte hende til ridning én gang.
Og ja, selvfolgelig kunne hun fi sprogundervisning, det blev bare aldrig
til noget. Iben var alene hjemme hver weekend og havde ikke mulighed
for at komme nogen steder. Vi var bekymrede for hende og for, om hun
var alt for ensom. Jeg mente ikke, det var godt for hende at vaere alene, for
sa kunne tankerne for alvor fa lov til at flyve rundt i hovedet pa hende. Vi
kontaktede familien flere gange for at fi sprogundervisningen i gang og
sorge for, at hun fik et korekort, men ingenting skete. Til sidst havde jeg
faet nok. Jeg ville have, at hun skulle komme hjem. Jeg var bange for, at
hun skulle fa det darligere. Ensomheden var ikke god for hende, og jeg
folte, at det ville vaere bedre for hende at vaere hjemme hos veninderne og os.

Min sgn, Jacob, var i Spanien, da blodproppen indtraf. Gustav beslutte-
de at vente med at fortalle ham det, til han kom hjem. Han skulle have
lov at leve sit liv. Da Gustav hentede Jacob i lufthavnen, spurgte Jacob
med det samme: "Hvor er mor?” Og hvor var mor? Jeg var i frit fald; i mit
livs storste krise.

Jacob har ikke kommenteret min sygdom en eneste gang. Jeg kan kun
geette, hvad han foler og teenker omkring det hele. Det er en stor omveelt-
ning for mig, fordi jeg tidligere var meget fortrolig med mine born. Jeg
vil gerne have den fortrolighed igen. Jeg vil gerne regnes med, men det er
svartat "komme ind fra baenken”, nir mine bernsliv er giet videre, uden
at de har haft mig at trekke pa. Min sygdom har klart haft nogle konse-
kvenser for deres livsforlgb, og det kan jeg ikke @ndre. Det har aldrig
vaeret min intention, at min livsstil med stress og rygning skulle gi ud
over mine bern. Jeg havde hojst forestillet mig, at det ville gi ud over mig
selv.
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Jeg vil gerne, at vi starter pd en frisk, men jeg foler ikke, mit sprog kan
rakke over den klgft, der er opstdet imellem os. Det er noget, jeg speku-
lerer meget over: Hvordan jeg kan fa lov til at spille en rolle i mine berns
liv igen, og hvordan jeg kan hjalpe dem. I starten fyldte mit eget tab sa
meget, at jeg ikke kunne se, hvordan jeg kunne vare noget for andre. Nu
md jeg prove at finde ud af, hvad og hvordan jeg kan vare noget for min

familie med mit handicap.

Nu og fremtiden

M ens jeg var sprogles, kunne jeg ikke fortzlle om mine oplevelser.
Forst nu, hvor jeg kan huske ordene, kan jeg fortalle min
historie. Jeg kan huske alt, hvad der er sket, men det er forst nu, jeg kan
fortaelle det. Jeg har hele tiden vidst, at jeg en dag gerne ville skrive en bog
om mine oplevelser. Sanne Sigaard Hansen har fortalt, at jeg allerede pa
CfH gav udtryk for det. Hun havde svart ved at forsta, hvad jeg overho-
vedet provede at sige, for det gav ingen mening for hende. Hun mente,
det var manglende sygdomsindsigt, for pd det tidspunkt kunne jeg kun
sige ja og nej. Da jeg senere gentog det, sagde hun "Nah". Hun ville ikke
virke uheflig, men mente, det var temmelig urealistisk. Jeg bragte det pa
banen flere gange, og hun var stadig meget skeptisk. Specielt, fordi jeg
ville have hende til at hjeelpe mig med det.

Det er nok i det hele taget svaert for andre at begribe omfanget af min
taletreening. Genoptraningen af mit sprog er en ufattelig langsommelig
proces. Jeg skal arbejde meget for at forbedre mit sprog, og forbedringer-
ne er tit sd sma og umarkelige, at det kan vare sveart at se en fremgang.
Jeg kan bruge lang tid pi at treene et enkelt ord, og nir jeg si skal bruge
det, kommer det alligevel helt forkert ud. Sa kan jeg selv here, at den er
helt gal. Jeg ved godt inde 1 hovedet, hvad det er for et ord, men jeg ved
ikke ngdvendigvis, hvilke bogstaver der er i ordet. Hvis jeg kunne bogsta-
verne, kunne jeg godt finde ud af, hvordan ordet skulle udtales, fordi jeg
nu kender bogstavernes lyde. Jeg bruger stadig Language Master og lyd-
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skrift til at indleere nye lyde og ord, men sidelobende med indlaringen af
nye lyde og ord m4 jeg til stadighed repetere tillerte lyde, ord og udtryk.
Jeg skal hele tiden koncentrere mig for at fastholde det tillzrte, ellers fal-
der jeg hurtigt tilbage i gamle vaner og bliver sveer at forsta. Det er som-
metider desillusionerende at treene noget, man har varet over 100 gange
tidligere.

Min hverdag i dag er vistnok sa optimal, som den kan blive for en person
som mig. Jeg kan bade kore bil, bruge Internettet og klare mange gore-
madl uden hjalp. Jeg er endda blevet sa selvhjulpen, at jeg ter ringe nogen
op og gore mig forstielig med de fa brokker, som jeg kan sige sa rent, at
jeg er sikker pd at blive forstaet.

Gustav og andre hjalper mig med det, som jeg ikke kan selv. Det gar
da sddan nogenlunde det hele ...

Men som sagt, jeg ved desvarre, at intet nogen sinde bliver, som vi havde
planlagt og onsket engang. Den erkendelse har jeg gjort. Jeg foler, at jeg
er kommet i kontrol med mit liv igen, at jeg har forstdet rammerne, der
er lagt for de mulige udfoldelser, og hvordan jeg skal udfylde dem. Men
at jeg er kommet sd "langt”, har varet sa uendeligt svaert og hirdt; en

umulig kamp, som stadig finder sted og vil fortsatte i det uendelige.

Eftermcele

ar jeg nu har fortalt om alle disse ting, som jeg har oplevet siden
den katastrofale sommer i1 1998, si er det med den tanke at vaekke
eftertaenksomhed hos leseren.

Jeg synes selv, at jeg har oplevet utrolige ting. Ting, jeg aldrig havde
troet mulige - bide om vores trygge danske samfunds system, og om
hvordan vi er som danskere. Det hele er ret godt _ trods alt _ vil jeg sige.
Vi vil virkelig det bedste for hinanden. Mit tilfalde har bare varet hib-
lgst! Der er ingen tvivl om, at forudsatningerne for et venskab ikke altid
holder, nar man pludselig mister sit sprog osv. Den talmodighed, som
det kraever at kende sidan en, som jeg er nu, den besiddes simpelthen
ikke af alle. Det er heller ikke alle, som faktisk kan forstd, hvad det helt
pracist er, der er haendt, nir det kommer til stykket. Livet er en gade.
Man kan virkelig ikke planleegge det i alle detaljer. Og en detalje 1 livet
kan altsi f4 meget stor indflydelse p4, hvordan det hele udvikler sig siden.

Overordnet set synes jeg, at det er fantastisk, at det er lykkedes at fa
stykket et godt liv sammen pa trods af min voldsomme afasi og andre
handicaps. Og selvom der er skrevet mange grimme ting om systemet i
denne bog, vil jeg ogsa gerne sige, at de mange forskellige initiativer, som
systemet trods alt har taget, er en vaesentlig drsag til, at det er lykkedes at
fa tingene til at gd op. Jeg tor dog ikke teenke pa, hvor det var endt, hvis
ikke jeg havde haft viljen og nogle omgivelser, som ville folge mig pi den
morke vej tilbage til en virkelighed, hvor jeg selv har kontrol.
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Interview med Gustav-Fiedler

Dette kapitel er baseret pd et interview med Gustav, fore-
taget i sommeren 2007, efter at det grundleggende arbe-
jde med bogen var ferdigt. Interview og tekst er lavet af

126  Journalist Anette Ketler. Interviewet er blevet til gennem
bade personligt mode og via mail. Hele teksten er gennem-
lcest og godkendt af Vibeke og Gustav.

Man ma kunne ende med
at have et godt liv alligevel

Om hvad der har veeret Gustavs drivkraft gennem
forlobet, om hans rolle og hans syn pa fremtiden.

"Jeg er da flere gange blevet spurgt, hvorfor jeg ikke bare er skredet.”
Gustav, Vibekes mand gennem 29 ir, ser eftertenksomt ud pa den
mandsheje hak, der skiller hans og Vibekes hus fra naboens. De brune
og venlige gjne stiller ind pa uendeligt et gjeblik, men vender si narva-
rende tilbage til denne lune sommerdagihavestuen. "Men der er lobet sa
meget vand under broen i forhold til Vibeke. Vi er blevet sd stor en del af

hinandens liv, det kan man ikke bare slippe.”

Gustav har haft mange funktioner i forhold til Vibeke og til hendes
situation gennem de seneste ni dr. Ud over at vaere kammerat, eegtemand
og far til hendes born har han varet dybt involveret i alle de sager, der har
kort med diverse instanser. Skrevet breve, holdt meder og skrevet endnu
flere breve. Han har ogsd fort samtaler med snart den ene, snart den
anden lage, fysioterapeut, socialradgiver eller anden myndighedsperson.
Bade for at forsta og planlagge Vibekes behandlingsforlgb og for at sld i
bordet, nir han og Vibeke ikke syntes, de fik den hjalp og de svar, de fol-
te, de havde krav pa. Samtidig har han i de forste par dr skullet fore hus
derhjemme, tage sig af de to teenagebern, og sa har han selvfelgelig skul-
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let fungere som Vibekes tolk og hjzlper. To funktioner, som han stadig
har og forventer at have i resten af deres tid sammen.

Drivkraften

De fleste mennesker bliver helt forpustede ved tanken om de krav, der
har varet stillet - og stadig stilles - til ham. S4 hvad har varet hans driv-
kraft? Hvorfor er han blevet? Der er flere ting, der gor sig geeldende, siger
han selv.

"Jeg kunne jo se, at det hele ville gd ad helvede til, hvis vi ikke gjorde
noget. At hvis man over for diverse instanser ikke rabte op, ramlede det
hele. Det er nok min holdning, at ndr man er i modvind, md man gere et
eller andet. Og det har jeg bare gjort. Selvom vi har mittet erkende, at
situationen aldrig bliver normal igen, behover det ikke at betyde, at den
skal blive helt skav."

Gustav mener, at han nok generelt, ogsa pa sit job, er kendt som en
person, der er parat til at keempe en brav kamp for en sag. At et nej ikke
altid er et nej. Og at det, at ingenting sker, ikke ngdvendigvis betyder, at
det ikke kan komme til at ske. Som da han og Vibeke sggte om at fa en
bil til hende. Og senere et sarligt computerprogram med hgjtlesnings-
funktion.

"Det var forst, da vi henvendte os selv og fortalte om konsekvenserne
af, at Vibeke ikke fik disse hjaelpemidler, at de gik med til det. Ellers ville
intet vaere sket i den retning.”

Den svareste sag, han har varet ude i, er imidlertid at have med
Patientklagenavnet og Patientforsikringen at gore.

"Jeg kan stadigvaek ikke forsta, hvordan disse instanser fungerer, og

hvad der er meningen med dem,” bemarker han tort.

En anden drivkraft for Gustav har varet hans grundleggende holdning
til livet, og hvad man m4 forvente, det kan byde en.

"Min holdning har varet, at selv om ting som disse sker, kan det ikke
vaere rigtigt, at man ikke skulle kunne ende med at have et ordentligt liv.

At man ikke skulle kunne komme videre med sit liv hver iszr, i forhold

til det man gerne vil gore med det. Ogsd selvom vi skal tage hensyn til de
begraensninger, Vibekes situation giver, og det ekstra, der skal til for at
kunne gore det, vi har lyst til. Det har vaeret min ambition, at vi skal kun-
ne udfolde os, som vi oprindelig havde tenkt os, 0g s ma vi tage de kam-

pe med, som ma komme undervejs.”

At familien skulle ga helt i oplesning, er for Gustav det varste mareridt.
"Jeg har forsegt, og arbejder stadig p4, at lose problemerne herhjemme,
sa hverdagslivet fungerer, og sa vi kan leve et, efter omstandighederne,
ubekymret liv. Vi skal ikke ga og vare gale pa verden hele tiden. Vi skal
have etableret nogle rammer, sd vi trygt kan leve hver isar og sammen.

Skrider disse rammer, skrider det hele.”

Mine egne behov skal ogsa tilgodeses

Gennem hele forlgbet med Vibekes sygdom og genoptraning har Gustav
forsggt at holde fast i sig selv og sine egne ambitioner, ikke mindst fag-
ligt. Han er i dag it-rddgiver i en storre, international koncern og har hele
tiden insisteret pa at passe sit arbejde.

"Jeg vil ikke bare ende som Vibekes plejer. Jeg vil kunne manifestere
mig fagligt pa min arbejdsplads, samtidig med at jeg foler, at jeg har en
platform pa hjemmefronten. Derfor har kampene med hjalpeinstanser-
ne ogsd varet si vigtig. Det ville jo vare en kampe frustration for os alle
sammen, hvis Vibeke sad ulykkelig herhjemme og ikke kunne f4 sin hver-
dag til at fungere. Hvis hun for eksempel ikke kunne keobe ind, uden at
jeg var med.”

"Der er selvfolgelig en masse behov, man er ngdt til at afskrive. Jeg har
tidligere vaeret meget til fiskeri, til sejlsport og udendors liv i det hele
taget. S kom Vibekes blodprop og dermed behovet for, at jeg var i huset.
I dag, hvor jeg i store trak synes, at vi far det hele til at heenge sammen,
er det 1 hojere grad muligt, at jeg en gang imellem tager til Jylland og
fisker lidtien 4.”

Som alle andre kom det selvfolgelig som et chok for Gustav, at Vibeke
blev syg. "Startforlgbet var helt uoverskueligt. Det var jo en forrykt med-
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delelse at f3, at ens kone ikke kunne tale. Legen lagde med det samme
alle kort pa bordet og sagde, at vi skulle overveje at satte Vibeke pa ple-
jehjem. Det var noget af en brutal melding. Fa dage forinden havde jeg jo
oplevet Vibeke som sund og rask og bare en smule svimmel.”

Det kunne ikke komme p4 tale med plejehjem. Men Gustavs bekym-
ring var stor, ikke kun for Vibekes ve og vel, ogsa for deres gkonomi. "Vi
vidste ikke, hvad vi skulle tro, at Vibeke overhovedet ville komme til at
kunne igen. Vi turde ikke en gang habe p4, at hun skulle komme til at ga.
Vi var lige kommet ud af vores studiegaeld og kunne ikke overskue at
komme ind i kempe gald igen. Men vi stod i en situation, hvor Vibeke
pd alle mader var lagt ned, og med udsigten til at skulle skaffe os en mas-
se hjeelpemidler. Det gav mange bekymringer, indtil vi forstod, at man

kan line hjalpemidlerne af det offentlige.”

Den evige kamp med systemet

Gustav medgiver, at det generelt har varet meget anstrengende med alle
kampene, han og Vibeke har varet igennem med 'systemet’. Hans mun-
tre og godmodige ansigt bliver lidt morkt, og der kommer et hardt drag
over munden, nir talen falder pa det.

"Vi har jo haft sager, hvor jeg har skrevet 10-15 breve til forskellige
mennesker. Enten far man ikke noget svar, eller ogsa fir man et svar, der
ikke kan bruges til noget. Men det bliver ogsa en del af ens hverdag. Og
heldigvis har vi megdt flest dygtige mennesker, bide inden for hospitals-
vasnet og det offentlige system generelt. Dem, der har faet Vibeke til at
tale igen, har jo vaeret personer i klasse A. Det samme med den stadige,
unge dame, der sa, at det mitte kunne lade sig gore at fa bygget en cykel
til Vibeke. Men det er trist at se, at det &benbart farst er, ndr man er alvor-
ligt syg, at man meder de dygtige i samfundet. De kunne godt vare mere
up front.”

"Deter jo det svageste led, der fir kaeden til at hoppe af. Som nar de diag-
nosticerer forkert pd skadestuen. Eller, som vi ogsa har oplevet, nir

behandlerne er syge, eller de ikke kender sagen. Personerne pd skade-

stuen skulle nok have varet pa skolebaenken lidt lngere, mens andre er
de rene mirakler. Om det er 'systemet’, der ikke fungerer, eller de enkel-
te medarbejdere, der er darlige, skal jeg ikke kunne sige. Men mine basis-
vaerdier om og tillid til, at de offentlige instanser hjelper os, nir vi fir

hardt brug for det, er blevet svigtet.”

Hvad sker der, ndr mennesker i din og Vibekes situation ikke er sd handlekraftige

som |, tror du?

"Nogle har ikke en eneste chance i nogle af de systemer, man kommer
ind i. Man kan sige, at de sociale myndigheder vil afsatte ressourcer til
at hjzlpe folk, og det er ogsa fint nok, men det bliver pa de sociale myn-
digheders pramisser, at hjelpen finder sted. Har man ikke handlekraft
til at styre, hvordan man bliver hjulpet, si kan man godt ende i et 'for-

kert spor’, hvor tiden bare gar.”

Bekymring for barnene

Som Vibeke har ogsa Gustav vare bekymret for bernene. Det var jo
Vibeke, der inden blodproppen havde den storste kontakt med dem, og
hende, der stod som ankerpzl i deres tilvaerelse. Kunne han overtage det
ansvar og udfylde rollen lige sd godt? Samtidig med at han tog sig af
deres mor?

"Jeg var meget bekymret for det scenarie, hvor alle skulle tilgodeses pa
en god made. Jeg var jo bare mig om det hele. Men der var selvfglgelig en
forventning om, at tingene skulle gores og passes derhjemme. Der skul-
le mad pa bordet, gores rent og vaskes tej. Men det hjalp mig ogsa, at ber-
nene var afhangige af, at jeg kunne gore de rigtige ting for dem. Specielt
jo for Iben, som kun var 12-13 4r gammel. Det hjalp ogs4, at hun fulgte
det hele sa teet. Under indlaggelsen besggte hun Vibeke flere gange om
ugen og var i det hele taget meget deltagende. Det foltes, som om vi kam-
pede en falles sag for at fa Vibeke til at f4 det bedre. Samtidig skulle jeg
selvfolgelig holde styr pa, at hun kun blev involveret i det, en pige p4 hen-
des alder kan klare. Og hun havde det jo svart selv, det vidste vi. Vi brug-
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te mange, mange timer pa at tale tingene igennem, og det, sammen med

psykologhjalpen, tror jeg hjalp i sidste ende.”

"Med hensyn til Jacob, si har mit forhold til ham altid vaeret godt. Men
i den forste tid distancerede han sig mere og mere fra det hele. Det kan
godt vaere pd grund af hans interesser, som jeg havde svart ved at satte
mig ind i, fordi Vibeke fik si meget opmarksomhed. Han gik il fitness
og bodybuilding og spillede pc-spil. Jeg ville gerne have, at han koncen-
trerede sig om sit gymnasie, men han ville hellere alt det andet - det
bekymrede mig en del. Jeg var ogsa bekymret, fordi han havde nogle mil-
dest talt utiltalende og arrogante laerere, som ikke gjorde hans skolegang
lettere. Men jeg havde simpelthen ikke krafterne pa det tidspunke til at
@ndre pa tingene."

"Jacob ved, og har altid vidst, hvor hjalpen var at finde, og det gjorde
han ogsa brug af i den periode, men pa nogle omrader synes jeg, at han
fik lov til at sejle sin egen sg, fordi jeg ikke havde den forngdne tid til at
imgdega ham rigtigt.”

"Nar jeg i dag ser tilbage, synes jeg, bornene trods alt har klaret det
godt. Der var s mange huller, de kunne falde i som teenagere med stof-
fer og dirlige venner. Men de har haft et godt socialt netvark, der har
bakket dem op, bade venner og vennernes foraldre. De lever begge et for-
nuftigt liv i dag, og det er jeg stolt af, nir jeg ser pd alt det, der er sket. I
visse perioder har jeg jo koncentreret mig mere om Vibeke end om dem,
og det ved jeg pa et eller andet plan har varet en omkostning. For vejen
til at have det godt i dag kunne jo have varet si meget lettere for dem,

hvis Vibeke ikke var blevet syg.”

Det er o.k. at blive syg

Vibeke og Gustav mgdte hinanden p4 deres studenterkursus, hvor de var
klassekammerater pa samfundssproglig linje. Helt i tidens dnd havde
Gustav, der i kraft af sin opvaekst i udlandet havde gode sprogkundska-
ber, valgt den linje, hvor han mente at f4 mindst muligt at lave. Han boe-

de i et kollektiv med andre unge. Han beskriver det selv som 'det store

flip', hvor alting fled rundt uden orden, bide de store visioner om egen
og samfundets fremtid, og helt bogstaveligt i kollektivets rum. Vibeke
var pa det punkt helt anderledes, og det blev Gustav lidt imponeret af.
"Hun var sidan en, der pa trods af nasten ingen kvadratmeter i sin
lejlighed, hvor toilettet var indrettet i et kosteskab, kunne fa det hele til
at ligne et hjem. Samtidig var hun sed og helt ekstraordinart smuk.”
Fra klassekammerater til karester, og efter tre ir, 1 1978, blev de gift.
Fritidsinteresserne var de ikke helt enige om - Gustav ville til havs og ud
inaturen, Vibeke interesserede sig for heste og for at sysle med sager der-
hjemme sammen med vennerne - men ellers har fellesskabsfolelsen

varet stor gennem drene.

"Vi har altid nydt at kunne fore lange samtaler,” siger Gustav og indsky-
der: "Vi kan faktisk ogsa i dag have en god dialog. Afasien har ikke varet
sa afgerende for dette, selv om Vibeke skal have mere tid til at forklare
sig. Vi har ogsd altid vaeret gode til at hygge os sammen, til at grine sam-
men og til at finde ud af, hvordan vi ville indrette os.”

"I dag er der kommet nogle praktiske hensyn ind i vores forhold, som
af og til tager over og overskygger vores folelser for hinanden. Og jeg kan
da godt blive sur pa Vibeke, og trat af hele situationen, nir hun for
eksempel ikke kan ringe efter en reparater, nir vaskemaskinen er i styk-
ker. Men vi er pa den anden side blevet mere bevidste om vores sammen-
herighed. Vi har mere at grine af end graede over, trods alt. Jeg tror ogsd,
at min generelle holdning er sidan, at det er en o.k. ting at blive syg. Det
md man respektere i et forhold, og sd tage det med, der er forbundet med

dén sygdom.”

Stotten fra andre

Som Iben fik ogsd Gustav lige efter blodproppen tilbudt psykologhjalp,
men han syntes ikke, han havde tid til at ga til en. Hans situation taget i
betragtning ved han, det kan lyde dumt, men "det korte bare derudaf”,
som han siger. Til gengzeld prioriterede han at deltage i gruppesamtaler,

som CfH arrangerede for pargrende
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"Det var godt at here andres historie og fortzlle min egen. At vide, at
man ikke stod alene med de problemer, som var mindst lige si kaotiske
for de andre pargrende. Psykologen, som var med ved seancerne, var helt
igennem o.k. og bistod med ridgivning. Konkret var det nok det at vaere
vidende om, at man ikke var alene, som havde den storste vaerdi for mig.”

En arbejdskollega skulle vise sig at blive en af Gustavs storste stotter
i det forste, svaere ar efter blodproppen. Han lagde tilmodigt ore til
Gustavs frustrationer, ogsd om alle de velmenende mennesker blandt
vennerne, der pd Vibekes vegne syntes, at tingene skulle vare pd en
anden made. Han kom med mange gode rad om, hvordan man kunne
komme videre og tage initiativer. Det vil Gustav altid vare ham taknem-
melig for.

"Det var skont, at gamle venner og veninder gik aktivt ind i forlgbet
ogsd. De var i perioder nasten lige si aktive som jeg for at fa lager og
eksperter i tale og for at fa gang i Vibekes genoptraningsforlegb. Men
nogle gange var det ogsd irriterende, for det var ikke altid, vi trak i sam-
me retning. De syntes ikke altid, at der foregik det rigtige, nar jeg gjorde
mig de storste anstrengelser for, at Vibeke fik den bedst mulige behand-
ling. Jeg havde sveert ved overskue, hvordan man skulle kunne finde
andre tilbud til Vibeke, end dem som blev foreslaet af hospitalet, som jeg
folte var den sagligste radgiver mht. Vibekes sygdom. Men dette blev
kraftigt udfordret af vennerne, og s folte jeg ikke, at de var godt nok
inde i situationen, og at de bare fik lavet en masse postyr, som der ikke
kunne komme noget godt ud af.”

"Jeg ved i dag, at de selvfplgelig havde ret i nogle ting, og ikke i andre.
Jegved, atinogle ssmmenhange flyttede det virkelig noget, at vennerne
var der omkring Vibeke. En dag, ca. to maneder efter Vibekes indlaeggel-
se pd Hvidovre Hospital, skulle hun pé toilettet. Det var reglen, at der
skulle to sygehjelpere til at hjelpe hende derud. Efter 30 minutters ven-
ten, var der endnu ikke kommet nogen, s de besogende, Vibeke havde,
tog sagen i egen hand og fik hende ud at sidde. Sikken en ballade, der
blev over det! Det var sandelig pa egen risiko, at man gjorde sidan noget.
Men den grumme sandhed var, at Vibeke ellers havde mattet gore i buk-

serne - for der kunne let gd mere end 1 time med at vente p4 assistance.
Dette vidste sygeplejerskerne godt, og jeg tror, at initiativet hjalp de
naste gange. Jeg ved ogsd, at det har haft en utrolig god virkning pa
Vibeke, at hendes barndomsveninde dagligt - ligesom jeg - besogte hen-
de i de seks maneder, hun var indlagt.”

Selvom Gustav ikke vil ende som Vibekes plejer, vil han gerne vare hen-
des hjelper. Og det er ogsa som en sidan, han bliver betragtet af mange
i deres omgivelser. Det generer ham ikke, for han har altid betragtet sig
selv som en hjalpsom person. Folk omkring dem har indimellem
undret sig over hans ukuelige tro pa, at tingene nok skal gi. Som da han
for to ir siden tog Iben og Vibeke med sig til Mexico, hvor han er vokset

op. Det var besvaerligt, men ogsa en stor oplevelse.

Omgivelsernes reaktion

Han synes generelt ikke, at omgivelserne har varet medlidende i forhold
til ham og Vibeke.

Til gengaeld synes han indimellem at kunne spore en underlig opfor-
sel fra vennerne i forhold til de skavanker, Vibeke har fiet.

"Jeg kan ikke holde ud, hvis folk for eksempel begynder at stille diag-
noser pd Vibekes hjerneskade. Det er sa tabeligt, nar folk nu ingenting
ved om det. Det kan udvikle sig til markvardige situationer. Nogle folk
mener for eksempel, at Vibekes person har taget skade af hjerneskaden.
Sé finder de pa de vanvittigste forklaringer pa, at Vibeke har en bestemt
holdning, eller ikke kan huske en ting. Omvendt har Vibeke skullet
bearbejdes for at rumme folks reaktioner. Hun er ogsa nedt til at forsta,
at hunidag - desvarre - bliver opfattet anderledes end for blodproppen.
Dette har resulteret i mange misforstdelser, ogsa blandt nogle af mine

meget nare venner, hvor Vibeke har misforstdet deres reaktion.

Hvordan har du det med et langt stykke hen ad vejen at veaere Vibekes
stemme? Og 1 mange situationer, i forhold til myndighedspersoner, at

tale mere 'om’ hende end 'med’ hende?
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"Jeg har hele tiden folt, at jeg taler 'med’ Vibeke. Det er sjeldent, at vi
ikke har varet enige om det, jeg formidler. Til at starte med var det man-
ge gange en gaetteleg, i dag er det mere et sporgsmal om at fi nogle detal-

jer pa eller at formidle en frustration, som Vibeke har.”

Det forer os pd sporet af at tale om fremtiden. For hvad hvis det altid skal veere
sddan? Har du teenkt pd det?

"Der er ikke noget at gore ved det, hvis det skal vare sidan. Imidlertid
m4 vi hele tiden arbejde pa bedring, og sd i det hele taget hibe at fi det
bedste ud af det hele.”

Som Vibeke selv haber og tror Gustav p4, at hun kan blive bedre til
bide at tale og lase. Men ogsa at de sd smit kan lagge de seneste ni ars
frustrationer bag sig og koncentrere sig om det, der giver livet kvalitet.
Hvilket de i ovrigt altid har forsegt pa i deres @gteskab. De vil for eksem-
pel begge gerne rejse noget mere, ogsd selvom det er s utrolig besvarligt
pa grund af Vibekes situation. En gammel drom om at kebe et hus i
Frankrig eller Spanien lever ogsd stadig.

"Vihar altid gerne villet leve et stille og roligt liv. Rejse lidt, nyde vores
have, og sd har jeg altid gerne villet bruge tid pa at fiske. Det er de sam-
me mal, vi har for fremtiden: at leve pa en ordentlig made som alminde-
lige, ubekymrede danskere, givet vores situation, selvfelgelig. Vi vil ger-
ne fungere som mennesker, ogsa som enkeltindivider, selvom jeg man-
ge gange taler pa Vibekes vegne.”

I Gustavs gjne har det for dem begge pd mange mader varet deres
'livsprojekt’, deres drem om et dejligt og oplevelsesrigt liv sammen, der
gennem Vibekes sygdomsforlgb har staet pa spil. Han mener ikke, at
nogen anstrengelser kan vare store nok for at redde, hvad reddes kan,
og for at bringe livet 'pa ret kol igen.

"Vi er da naet et stykke ad vejen, om ikke andet, men uden Vibekes
vilje var det aldrig gdet. Hun har temperamentet og er meget stadig.
Sadan har hun altid vaeret. Og det er hendes vilje, der har baret det hele

igennem.”

Debat

Ndr nu nogle af stjernerne brutalt er blevet bortskaffet fra
ens engang sd fyldte stjernehimmel, sd stdr man undrende
tilbage med en masse sporgsmdl til det hele. Her er nogle

af dem:
3

* Huvilke rettigheder har man som handicappet, og hvilke har man ikke?

¥ Skal man fole sig kasseret, nar man er invalid?

* Hvordan skal det forsts, nar systemet opgiver en?

* Er det rigtigt blot at acceptere, at nu er der gjort nok for en?

* Hvor hjelpelos skal man have lov til at fole sig?

* Hvordan kan man undgd, at leeger treeffer de forkerte beslutninger pa
sygehusene?

* Hvorfor er der personer i plejesystemet, som bruger ens handicap til
at undertrykke en?

* Hvorfor er der abenlyst ikke ressourcer nok pa sygehusene til at fore
de gode intentioner med behandlingen ud i livet?

* Hvorfor er der &benlyst ikke ressourcer nok hos kommunerne til at
fore de gode intentioner med genoptraningen af handicappede ud i
livet?

*

Hvorfor er der ikke nogen organisationer, der kan rade f.eks. flysel-
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skaber og hotelkader bedre, i forhold til hvad man skal betaenke af
faciliteter for handicappede?

Hvorfor er der et patientklagesystem i Danmark? Skal det beskytte
lzegerne, systemet eller patienterne?

Er det uretfaerdigt at klage over en lages fejl, nar der ikke er nogen
tvivl om, at leegen aldrig har haft til hensigt at skade en, men derimod
har handlet i den bedste mening?

Hvad er fundamentalt for vores private netvaerk? Hvilke veerdier byg-
ger vi pa? Hvor gar greenserne pa hvad vi som danskere vil byde hin-
anden?

Er der noget, der hedder "venner for livet"?

Er det acceptabelt, at:

* variation i undervisningen af hjerneskadede ikke beror pa forskellig-
heder, men pa tilfeldigheder?

* undervisningen af hjerneskadede ikke er malrettet nok?

* mange ikke far hverken den nodvendige eller den rigtige undervis-
ning?

* ekspressiv afasi ikke skelnes fra andre kognitive vanskeligheder?

* speciallerere diagnosticerer?

* information ikke videregives til underviserne?

* derikke eren negleperson, der sikrer en rod trad i planen for den, der
er hjerneskadet?

* hjerneskadede bliver undervist pa hold, hvor niveauet er helt forkert?

* undervisningens form og indhold kun henvender sig til en af fire pa
et hold?

* man kan blive undervist i noget helt andet end det, man har vanske-
ligheder med?

* ingen sikrer, at planlegningen af undervisningen er baseret pa facts
og ikke en antagelse om den hjerneskadedes vanskeligheder?

*

man i en velfeerdsstat ikke kan fa hjelp til at genopbygge et sprog pa
et anstaendigt niveau?

Ovrdliste

Afasi: Forstyrrelse af en normalt udviklet sprogfunktion som folge af en
erhvervet hjerneskade. Oftest optreder afasi ved skader i den venstre

hjernehalvdel, hvor sprogcenteret er lokaliseret hos flertallet.

Aleksi: Tab af feerdigheden i at laese skrevne og trykte ord som folge af
hjerneskade.

Apopleksi: Slagtilfelde. Der kan vere tale om en blodprop i hjernen eller
en hjernebledning. De hyppigste symptomer er pludselige lammelser i
arme eller ben, saedvanligvis kun i den ene side, pludseligt talebesvaer -
evt. kan man slet ikke sige noget - pludselig nedsat folelse i ansigt, arme

eller ben.

Center for Hjerneskade (CfH): Selvejende institution under
Hovedstadens Sygehusfallesskab. CfH tilbyder personer med erhvervet
hjerneskade i den erhvervsaktive alder intensiv neuropsykologisk optree-
ning. Centeret forsker og underviser desuden i rehabilitering af hjerne-
skade.

Center for Specialundervisning for Voksne (CSV): Kgbenhavns
Kommunes tilbud om kompenserende specialundervisning for voksne med

sprog- og talevanskeligheder, erhvervet hjerneskade, synsvanskeligheder,

139




140

herevanskeligheder, psykiske vanskeligheder eller udviklingshaemning.

Dysartri: Forstyrrelse i udtalen som folge af problemer med bevaegelser i
taleorganerne. Dysartri opstér, nar sygdomme eller lzesioner rammer ner-
ver med forbindelse til muskler i taleorganerne. Der kan veaere lammelser
i stemmeband, synkefunktion, svaelg, gane, tunge, kabe, leber og ansigt.
Dysartri kan ogsé pavirke stemmekvaliteten, sa stemmen f.eks. bliver gro-

det eller anspandt.
Kognitiv: Som angar tenkning og erkendelse.

Kontekst: Sammenhang, hvori noget forekommer. Sproglig eller situa-

tionel.

Neglekt: Hjernen negligerer synsindtryk fra den ene side af synsfeltet.
Neglekt kan forekomme, ndr man har en hjerneskade i den ikke-domi-
nante hjernehalvdel. Hos hgjrehdndede er det den hgjre hjernehalvdel og
kan give venstresidig neglekt. Ses i forbindelse med afasi eller talebesver.

Patientforsikringen: Uafhaengig forening, der har til opgave at hjalpe
patienter, der er kommet til skade i forbindelse med en behandling.
Patientforsikringen behandler erstatningssager.

Perceptuelle: Som har med sansning/opfattelse af omverdenen at gore.
PTU: Landsforeningen af polio-, trafik- og ulykkesskadede. En handicap-
organisation for personer med bevagelseshandicap, der arbejder for
integration og lige muligheder for medlemmerne.

Seponere: Indstille/stoppe en behandling.

Sundhedsvaesenets Patientklagenavn: Behandler klager over den fagli-

ge virksomhed i sundhedsveasenet.

Visuel hukommelse: Den synsmassige hukommelse.

Visio-konstruktion: Vedrgrende syn og konstruktion. Evnen til at bringe

objekter og genstande i rumlig relation til hinanden.

Ofeldt Centret: Optraeningscenter for fysisk handicappede i Karlslunde
og Redovre.

Artikler

FOKUS nummer 3, september 2006, Videnscenter for Hjerneskade
Bedre sprogundervisning for afasiramte efterlyses
AfVibeke Sporon-Fiedler

HjerneSagen nummer 4, november 2006
Abent brev til Bertel Haarder

- ndr man rammes af afasi

AfVibeke Sporon-Fiedler

Svar fra undervisningsminister Bertel Haarder

- specialundervisning kontra taleundervisning for afasiramte
AfVibeke Sporon-Fiedler
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Kommentar:

Fokus har valgt at bringe denne artikel, som beskriver, at
der er stor forskel pd kvaliteten af den undervisning, man
som afasiramt far tilbudt. Artiklen er samtidig et eksempel
pd, hvor vigtigt det er at skabe en sammenhengende og

intensiv indsats for den skadede.

Bedre sprogundervisning
for afasiramte efterlyses

AF VIBEKE SPORON-FIEDLER.

FORENHENVARENDE FOLKESKOLELARER.

er er store forskelle pd den
D undervisning, man som afasi-
ramtl) far tilbudt. Det er min erfa-
ring, at der bruges mange ressour-
cer pd en undervisning, der ikke er
mdlrettet nok. For den hjerneska-
dede er det afgorende, at man far
den rigtige undervisning. Som
hjerneskadet med svar afasi har
man utroligt svert ved at "tale sin
egen sag". Man kan derfor nemt
havne i en ond cirkel, hvor man -
fordi man er sprogles og ikke kan
forklare sig - ikke fir den ngdven-

dige eller rigtige undervisning, der
kan give en redskaberne til at tale
sin sag.

Jeg fik en hjerneskade i 1998
som folge af en blodprop. jeg gik
fra at vaere dansklarer i folkesko-
len, hvor jeg ogsa var funktionslae-
rer 1 specialcenteret - og sd at sige
levede af mit sprog - til at vaere helt
sprogles. jeg har varet helt sprog-
lgs i tre ar, og keemper pa ottende
ar for at genopbygge et sprog.

I de sidst fem et halvt 4r har jeg

fiet meget forskellig undervis-

ning. Mange mennesker har for-
sogt at hjelpe mig med genopbyg-
ningen af mit sprog med storre

eller mindre held.

Genoptraningsforlgbet

Den forste undervisning foregik
pd hospitalet, hvor jeg var indlagt i
et halvt ar efter blodproppen. Her
prover talepedagoger at genop-
bygge mit bibliotek af ord ud fra
min grundlaggende viden og evne
til at producere lydene i dansk.
Heldigvis blev jeg efter et ar ind-
stillet til et kursusforleb pa et hjer-
neskadecenter. P dette center af-
greensede de problemet ud fra
journaloplysninger og omfattende
testning. Det var ganske smerte-
fuld, for det klarlagde jo, hvor lide
jeg kan. Til gengaeld dannede det
basis for den videre undervisning,
og man arbejdede nu malrettet pa,
at jeg skulle lzere at artikulere lyde-
ne i dansk, si grundlaget for spro-
get kunne blive lagt. Det var en sej
proces; for at kunne gendanne
lyde skulle jeg bade lere om, hvor
lydene artikuleres, visualisere det i
praksis, og desuden helst ogsa
have billeder af munden og teg-
ning/illustration til hjalp. Men sa
oplevede jeg faktisk for forste

gang, at der kom nogle lyde ud af
min mund, som lignede noget, jeg
havde teenkt mig. Forlgbet varede
kun 20 uger, og det var en meget
omfattende proces, sd jeg ndede
ikke sarlig langt med sproget.

Herefter blev jeg henvist til
et specialundervisningscenter for
voksne.

Jeg troede, at de ville fortsztte
genoptraeningscenterets arbejde,
og at det nu kerte pd skinner.
Specialundervisningscenteret fik
bade mundtlig og skriftlig infor-
mation fra genoptraeningscente-
ret, som havde lavet en grundig
udredning af mit tilfalde. Men det
var slet ikke mitindtryk, at special-
undervisningscentret brugte den
information, der forela herfra.

Jeg startede i stedet med nogle
faste kurser, som i princippet kun-
ne vaere gode nok, men hvis man
ikke lige passer ind med hensyn til
arten og omfanget i forhold tit ens
hjerneskade, fair man ikke nedven-
digvis noget sarligt udbytte af
undervisningen. jeg regnede na-
turligvis med, at fordi jeg stadig
var funktionelt sprogles, skulle jeg
fortsette med en form for talepa-
dagogisk undervisning.

Men i stedet gik der halvandet
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ar, for jeg blev kontaktet af en tale-
padagog pa stedet. Herefter fik jeg
taleundervisning i tre kvarter om

ugen i halvandet ir.

I tre et halvt ar fik jeg undervis-
ning i l@sning og skrivning, men
igen var det som om at informatio-
nen fra de forrige undervisere ikke
var videregivet til de nye undervi-
sere. Jeg kunne pd det tidspunkt
knaptlase en simpel satning - alli-
gevel startede vi med en hel bog.
(Nar det er sagt, synes jeg i ovrigt,
at jeg fik en god undervisning i
leesning og skrivning. Det har
betyder meget for mig, at jeg i dag
kan lase, selvom det er meget krae-
vende, for jeg kan kun koncentrere

mig et kvarter ad gangen.)

Efter fem et halvt 4r blev min un-
dervisning indstillet helt, hvilket
jeg var jeg meget imod, da der sta-
dig ikke var blevet arbejdet inten-
sivt med mit talesprog. Jeg havde
meget svaert ved at fore en simpel
samtale, det kraevede en medhjzl-
pende samtalepartner, derfor kun-
ne jeg heller ikke tale i telefon med
fremmede.

Jeg havde ingen indflydelse pd
afgorelsen. Man gnskede ikke at

bruge flere ressourcer pad mig med
begrundelser, som jeg synes var
usaglige.

Lovgivningen

Jeg har forstdet det sidan, at man
som hjerneskadet skal inddrages i
beslutningen om, hvorvidt afasi-
genoptraningen skal fortsatte.

I vejledningen om specialun-
dervisning for voksne. Nr. 658 af
03/07/2000, skrevet af forhen-
vaerende undervisningsminister
Margrethe Vestager, star der om
revurdering af undervisningsbe-
hov: "Specialundervisningen ber
lobende folges med henblik pd
rimelige og onskelige korrektio-
ner. Der bor sdledes for den enkel-
te deltagers vedkommende mindst
en gang arligt tages stilling til, om
specialundervisning skal fortsat-
te, om den eventuelt skal udvides
eller méske helt ophore.

I afgorelsen ma der laegges bety-
delig vaegt pa deltagerens egen vur-
dering, men det md samtidig sik-
res, at deltageren er gjort bekendt
med relevante alternativer.”

Komiteen for Sundhedsoplys-
ning har i samarbejde med Hjerne-
skadeforeningen skrevet i pjecen
Afasi - Ndr sproget gdr i stykker:

"Treningen er langvarig, og frem-
gang sker ofte i ryk", endvidere stdr
der: "Enhver har ret til at undervis-
ning eller rddgivning, hvis der er
behov for det”.

Disse gode fortsat er i hvert
fald i mit tilfzlde kommet til
kort.

Jeg ville meget gerne fortsatte
med genoptraningen, for jeg me-
ner, at jeg ville have et udbytte af
taleundervisningen, og jeg mener
ikke, at jeg i dag har opndet et
sprog pd et "anstendigt niveau".
Sproget er afgorende i forholdet
mellem mennesker, det er ligesom
"limen"”, der holder mennesker
sammen. Derfor mener jeg, man
bor have ret til at fi hjalp til at
genopbygge et sprog pa et anstan-
digt niveau. Ellers ender vi som
dobbelthandicappede, fordi nar
man ikke har et talesprog, kan
man nemt ende med at miste sit
sociale liv.

Det er altsd min erfaring, at jeg
ikke har faet nok ud af den under-
visning, jeg har fiet. Og at den
undervisning jeg fik, blev stoppet
mod min vilje. Derved mener jeg at
man ikke udnytter ressourcerne
inden for rehabiliteringsomradet
godt nok.

Nogleperson

Jeg mener, at der mangler en nog-
leperson, der kan folge en gennem
hele forlgbet, en der kan holde tra-
dene samlet. Man kunne ogsa fa
langt mere ud af undervisningen,
hvis den var mere individuelt til-
rettelagt. Som jeg ser det, er det
mest fornuftige at undervise indi-
viduelt ud fra en grundig udred-
ning, som det foregir pd hjerne-
skadecentrene. Der er madske
behov for noget efteruddannelse
og flere talepadagoger i specialun-
dervisningen for voksne. Det ville
ogsd give mulighed for et mere
intensivt forlgb. Havde man f.eks.
12-15 timer om ugen, ville under-
visningen vare meget mere effek-
tiv og ikke som 1 mit tilfzelde traek-
ke ud i drevis.

Hvis du som laser tanker:
Hvad er egentligt forfatterens pro-
blem, hun kan dbenbart sagtens
skrive en debat? Si vil jeg lige
afslutningsvist sige, at dette debat-
oplag er skrevet med hjelp fra
Sanne Sigaard Hansen, som ogsd
har hjulpet mig med at skrive en bog.

Det omtalte Specialundervis-
ningscenter som Vibeke Sporon-
Fiedler har giet pa, har ikke gnsket

at kommentere forlgbet.
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Abent brev til Bertel Haarder

FRA FORENHENVARENDE FOLKESKOLELARER

VIBEKE SPORON-FIEDLER.

- nar man rammes af afasi
Mange mennesker mister deres
sprog helt eller delvist hvert 4r som
folge af apopleksi. Det rammer ens
sociale relationer, familielivet, ven-
skaber og arbejdslivet.

Det stiller store krav til taleun-
dervisningen, hvis man skal afhjal-
pe sver afasi. Jeg har som sprogles
afatiker oplevet, at der er store for-
skelle pd den undervisning, man
tilbydes. Konsekvenserne af util-
strekkelig taleundervisning er, at
den enkelte afatiker ikke laengere
kan bidrage til samfundet eller del-
tage i samfundslivet.

HjerneSagen skrev i februarbla-
det om 12 anbefalinger til taleun-
dervisning af afatikere, som jeg
mener i hgj grad trykker pa nogle
svage punkter i dag:

1. At taleundervisningen pdabegyndes
under indlaeggelsen pd sygebuset, og at
det sker tidligt i forlobet.

Jeg matte selv vente 4-5 uger

pga. sommerferien.

3. At eneundervisningen tilbydes pd
alle taleinstitutter.

Der har varet en periode pa
halvandet ar, hvor jeg ikke har faet
nogen taleundervisning, hverken
ene- eller gruppe. Herefter fik jeg
kun taleundervisning 1 gang om
ugen, pa trods af at jeg var funktio-
nel sprogles. (HjerneSagen anbefa-

ler minimum 2 gange ugentligt).

4. At gruppeundervisning tilbydes pd
alle taleinstitutter pd et relevant tids-
punkt og med angivelse af tydelige mdl
for den enkelte afasiramte.

Mine egne oplevelser er blande-
de. Jeg har veeret ude for at fi en
undervisning pa irrelevant tids-
punkt, eller at undervisningen slet
ikke var henvendt til mig. Jeg har
varet - som ene sproglgs - i sam-
menhange tilrettelagt efter folk
med mildere afasi uden at fa noget

udbytte af undervisningen.

5. At undervisningsplaner udformes, sd
de opleves som et felles arbejdsredskab.

HjerneSagen anbefaler, at under-
visningsplanen udarbejdes i tat
samarbejde mellem talepaedagog,
afasiramt og parerende. Mine un-
dervisningsplaner blev primeert
udarbejdet af speciallarere. Tale-
undervisningen i gruppe var kun
en gang om ugen i 11/2 time i et
halvt ar. Her var der ikke udarbej-
det en plan for undervisningen.

Inden jeg startede i den kom-
munale specialundervisning, hav-
de jeg vaeret pi et 20 ugers kursus
pa Center for Hjerneskade (CfH),
og oplysningerne fra CfH blev ikke
medtaget i undervisningsplaner-
ne. Dog har der varet nogle positi-
ve undtagelser, som f.eks. mine
undervisere i l@sning og skriv-
ning. Mit gnske var gennem hele
forlgbet at fi kvalificeret taleun-
dervisning. Det har jeg som sprog-
los ikke kunnet komme igennem

med, trods mit indlysende behov.

6. At undervisningens hyppighed og
varighed kan tilpasses fleksibelt til
den enkeltes behov.

Jeg har selv oplevet, hvordan et
intensivt undervisningsforlgb pa
CfH virkelig batter. Desvarre er 20
uger ikke nok til at tackle sver
afasi, desuden tilbydes det ikke til

alle. Jeg tror, at en mere intensive-
ret og kvalificeret indsats (12-15
timer ugentligt) over for os med
svaer afasi i det lange lgb vil vere
mere ressourcebesparende. Hjerne-
Sagen anbefaler, at der gives mere
intensiv undervisning efterfulgt af
pauser til integrering af nye far-
digheder. Jeg mener ikke, der er
plads til at holde pauser, for da jeg
selv valgte at holde en pause i for-
bindelse med et hojskoleophold,
fik jeg ikke lov til at vende tilbage
til undervisningen pi trods af en

klar aftale herom.

9. At undervisningens ophor skal be-
grundes og om muligt varsles i god tid.

Jeg havde fiet af vide, at jeg vil-
le f4 eneundervisning en gang om
ugen 1 halvanden time. Jeg meder
op til forste gang efter mit hgjsko-
leophold, og der er, ud over en spe-
ciallaerer, ogsa afdelingslederen til
stede. Jeg far besked om, at min
undervisning opherer fra den dag.
Jeg er ikke blevet indkaldt til et
mode, og jeg er heller ikke blevet
varslet om undervisningens opher.

Bertel Haarder, hvordan synes
du, det stemmer overens med
Vejledning om specialundervis-

ning for voksne nr. 658?
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- Revurdering af undervisnings-
behov:

"Specialundervisningen ber lgb-
ende folges med henblik pa rimeli-
ge og onskelige korrektioner. Der
bor siledes for den enkelte delta-
gers vedkommende mindst en gang
arligt tages stilling til, om special-
undervisning skal fortsztte, om
den eventuelt skal udvides eller
madske helt ophere. I afgorelsen
ma der leegges betydelig vaegt pa
deltagerens egen vurdering, men
det md samtidig sikres, at deltage-
ren er gjort bekendt med relevante
alternativer ".

Disse gode intentioner er i mit
tilfeelde kommet til kort. Det, jeg
dybest set gnsker, er et sprog pa
anstandigt niveau, for sproget er
ligesom "limen” mellem menne-
sker. Jeg ville gerne have haft mu-
ligheden for at genopbygge et
funktionelt talesprog. Ellers ender
man som svear afatiker som dob-
belthandicappet, fordi det i hoj
grad ogsa er et socialt handicap at
vaere sprogles.

Det er min erfaring, at ressour-
cerne inden for rehabiliteringsom-
radet ikke bruges effektivt nok.
Der er behov for mere individuali-

seret undervisning, for hjerneska-
der rammer meget forskelligt.

Jeg mener, det kan varetages bed-
re, hvis der er en nggleperson, der
kan folge en gennem hele forlgbet.
Som jeg ser det, er det mest fornuf-
tige (den bedste brug af ressour-
cerne) at undervise mere individu-
elt pa baggrund af grundig udred-
ning. Det er muligvis for f4 talepae-
dagoger i specialundervisningen
for voksne, sarligt da antallet af
folk med erhvervet hjerneskade har
vaeret stigende. Det ville give mu-
lighed for et mere intensivt under-
visningsforleb, sd det ikke som i

mit tilfzelde traekker ud 1 irevis.

Kare Bertel Haarder, som jeg ser
det, er der mange steder at tage fat,
men i forste omgang er det ogsa et
sporgsmdil om, om man er interes-
seret i at afsatte nogle ressourcer
til omradet. For gode intentioner
er ikke nok til at tackle problemer-
ne med svar afasi. Sa kare Bertel
Haarder, er du det?

Denne artikel er skrevet med hjcelp
fra Sanne Sigaard Hansen, som har

hjulpet mig med at skrive en bog om
forlobet.

HjerneSagens 12 anbefalinger
til et godt taleundervisningstilbud

1. At taleundervisningen pabe-
gyndes under indleeggelsen pa
sygehuset, og at det sker tidligt i
forlgbet.

2. At taleundervisningen fortsat-
ter efter udskrivelsen, og at der

ikke er ventetid.

3. At eneundervisning tilbydes pi
alle taleinstitutter.

4. At gruppeundervisning tilbydes
pd alle taleinstitutter pa et rele-
vant tidspunkt og med angivel-
se af tydelige og anerkendte mal
for den enkelte afasiramte.

5. At undervisningsplaner udfor-
mes, si de opleves som et falles
arbejdsredskab.

6. At undervisningens hyppighed
og varighed kan tilpasses fleksi-
belt til den enkeltes behow.

7. Atder sikres vikardekning ved
ferier, sygdom og kurser, si af-

lysninger undgis.

8. At der sikres tilfredsstillende

korsel til undervisningen, og
at undervisningen foregir i

egnede lokaler.

9. At undervisningens opheor

skal begrundes og om muligt
varsles 1 god tid.

10. At de pargrende inddrages
tidligt og kontinuerligt i un-

dervisningen.

11. At der gives specifikke tilbud
til pargrende.

12. At afasiramte og pargrende
har mulighed for radgivning
og vejledning livet igennem.
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