CENTER FOR SMA HANDICAPGRUPPER
P3 vej mod sit eget liv

"Jeg er ikke kun skrgbelig, jeg er ogsa steerk,” siger 263rige Maria,
der har keempet en arelang kamp med psykisk sygdom

oveni en alvorlig arvelig sygdom.

Efter tre dr i et socialpaedagogisk bosted langt ude pa landet er
Maria nu godt pa vej mod et nyt liv

Af freelancejournalist Jette Lyhne (DJ)

263arige Maria lever med den sjaeldne Gaucher, en

stofskiftesygdom, der har kastet hende ud i livstruende kriser,

siden hun var ganske lille.

"Prognosen var, at jeg ville blive en 10-12 ar. Specialisterne sagde, at jeg
langsomt ville blive darligere. Jeg ville langsomt forsvinde: fgrst kgrestol, sa
sengeliggende, og til sidst ville jeg dg.

Jeg vidste det ikke selv, men mine foraeldre var meget pavirkede af min
sygdom. De var unge, og jeg var deres fgrste barn,” fortaeller Maria, der i
dag er 26 ar.

"I dag ved man, at sygdommen forlgber individuelt. Men dengang var
mine prgver sa negative, at de kun viste én vej,” forklarer Maria.

Fysisk og psykisk syg

Oveni har Maria keempet med alvorlige psykiske fglgevirkninger som
depression, angst og anoreksi.

I Igbet af sin barndom og teenagedrene udviklede Maria en sakaldt
dependent personlighedsforstyrrelse, der betgd, at hun blev staerkt
afhaengig af sine foraeldre og angst for at sta pa egne ben.

"Jeg prgvede altid at vaere tapper, nar der skulle tages prgver. Jeg ville
ikke ggre mor og far kede af det! Men mor og far kom og gik, og der var
mange skiftende kontakter,” fortzeller Maria om de mange
hospitalsophold i sin barndom som fglge af fald og brud p& knogler.
Forst som voksen fik Maria stillet den korrekte diagnose. Dependent
personlighedsforstyrrelse kan medfgre angst, depression og
spiseforstyrrelser, og Maria har keempet med det hele.

Var teet pa at do

Maria var ikke ret gammel, da hun forstod, at hun var alvorligt syg. I
bgrnehaven var hun den stille pige, der lavede kreative ting og lyttede til
band. Hun matte ikke falde eller lege voldsomt.

Hun husker, at hun fik morfindraber i et glas maelk, fordi hun havde



mange smerter. Og nar hun var syg, skulle hun straks til la2agen og have
penicillin, fordi hun kunne dg af infektioner.

Hun kan ogsa huske de mange ture fra Nykgbing F., hvor hun boede som
lille, til Rigshospitalet, hvor hun gik til kontrol.

Som firearig fik Maria fjernet sin milt, og overvagningen blev skaerpet.
Feber betgd omgaende indlaeggelse. Der blev konstant taget

blodprgver, og Maria fik blodtransfusioner, nar blodprocenten var for lav.
Som 123rig blev Maria meget syg, mens familien boede nogle &r pa
Grgnland. Til sidst havde hun sa voldsomme smerter pga. forstgrret lever
og steerkt svaekkede knogler, at det blev ngdvendigt at flyve hende til
Rigshospitalet i Kgbenhavn.

"Jeg ankom i rullestol. Jeg vidste ikke, jeg var ved at dg. Jeg troede
bare, det var endnu en tur pa hospitalet. Men mine foreeldre troede, at
nu ville det ga steerkt ned ad bakke,” forteeller Maria.

Marias foraeldre kunne vaelge mellem en ny medicin og en
knoglemarvstransplantation med 50 procents chance for succes.
Foreaeldrene valgte medicinen, der havde vist gode resultater.

"Det var sidste udkald. Jeg var sengeliggende pa det tidspunkt, og jeg
havde det meget skidt.”

Maria skulle have den nye medicin via drop to gange om ugen, og
familien var ngdt til at flytte tilbage til Danmark.

Svaere teenageadr

Familien flyttede til Odense, og Maria begyndte i 6. klasse pa en
gammel skole med mange trapper.

"Jeg skulle hjzelpes op af trapperne hver morgen, og jeg kunne ikke
selv gd ned i frikvartererne,” beretter Maria, som pa grund af trapperne
efterhanden fglte sig helt isoleret i klassen. Hun havde ogsa sveert ved
at fglge med fagligt, fordi hun skulle til Rigshospitalet og have medicin
to gange om ugen.

Maria matte ga 7. klasse om. "I den nye klasse blev det rigtig hardt
psykisk. Pigerne var stride mod hinanden, og der var mange kliker. I
deres gjne var jeg "anderledes”, og nar jeg tog hjem, fordi jeg havde
det skidt, blev jeg beskyldt for at pjaeekke. Jeg blev frosset ud, udelukket
socialt, og de havde alle mulige undskyldninger for, at jeg ikke blev
inviteret med til noget. Jeg blev ogsa afvist, nar der var gruppearbejde,
og leererne tog det aldrig op.

Det var nogle ubehagelige ar, og jeg begyndte at blive vaek fra skolen.
Mine foraeldre kunne se, at jeg var ked af det og tavs og ikke havde
noget socialt liv. De tog kontakt til skolen, men en lzerer gav dem
besked pa, at jeg bare skulle opsgge de andre!”

Maria gik efterhanden kun i skole en enkelt dag om ugen. Men i 9.
klasse blev hun inviteret med til en fest hos sin kusine, der ogsa boede i
Odense. Hun fglte sig godt modtaget og sggte derfor over pa kusinens
skole. Her gik hun i 9. og 10. klasse.



Holdt op med at spise

Men i 9. klasse fik Maria en depression:

"Jeg begyndte langsomt at isolere mig. Jeg fglte mig for anderledes, og
det gjorde for ondt. I et halvt &r lukkede jeg mig helt inde pa mit veerelse,
og mine foraeldre kunne ikke f& mig ud.

Jeg var meget ked af det indeni, fordi jeg ikke kunne have det liv, de
andre havde. De tjente penge, fik et stort forbrug, gik i noget bestemt tgj.
De gjorde ikke noget forkert, men jeg syntes ikke, jeg havde et liv. De
andre udviklede sig, mens jeg stod stille.”

Maria udviklede en spiseforstyrrelse oveni depressionen:

" Jeg holdt op med at spise. To gulergdder om dagen - og te og vand!

Det var det eneste, jeg fik — fordi min vagt var det eneste, jeg kunne
kontrollere! Mine omgivelser begyndte at se det. Men jeg kunne ikke selv
se, den var gal. Jeg er 164 cm hgj, og jeg kom ned pa 37 kg - fra 49 kg!
Mine klassekammerater begyndte at kgbe mad til mig, men jeg nippede
kun til det. Min klasselaerer spurgte, om jeg havde det godt, og jeg sagde,
at jeg havde det fint! S3 var den ikke laengere!

Jeg lod, som om jeg spiste, men det gjorde jeg ikke! Jeg taenkte: "Jeg kan
sagtens blive tyndere!” Mine forzeldre tog mig med til en psykiater, og han
sagde: "Hvis du ikke spiser, bliver du indlagt i morgen!” Det var den
besked, der gjorde, at jeg opdagede, at den var gal!

Det gjorde ogsa indtryk pa mig, at min far sagde til psykiateren: "Vi vil jo
ikke have, at Maria dgr af underernaering, nar nu hun er blevet reddet fra
at dg af den anden sygdom!”

Jeg var ikke klar over, at anoreksien var sa farlig, og jeg vidste heller ikke,
at den anden sygdom var livstruende!

Sa begyndte jeg langsomt at spise igen og fik en OK afgangseksamen fra
10. klasse.”

Feaerdig med skolen - og hvad sa?

Maria var blevet 18 ar og feerdig med skolen.

P& det tidspunkt handler det om, hvad man skal resten af sit liv. For mig
var det et keempe spgrgsmal. Jeg anede ikke, hvad jeg kunne magte

eller havde lyst til,” beretter Maria.

Maria gik i byen med andre unge - og fik en kaereste!

"Det var stort, at det kunne lykkes, selv om man var “anderledes!” For mig
handlede det om at vaere normal - med uddannelse og keereste, som jeg jo
havde, sa det var jo fint nok. Vi flyttede allerede sammen, da jeg var 18 ar.
Jeg drgmte ogsa om at fa en uddannelse s hurtigt som muligt for at vise,
at jeg kunne noget. Jeg ville gerne vaere frisgr og maske selvstaendig. Jeg
ville ikke erkende, at det ikke var realistisk, fordi det ville veere for hardt for
mig.” Men Maria kunne ikke finde en praktikplads, og da hun mgdte en
frisgr, der fortalte hende, at det ville vaere for hardt for hende, gav hun op.
"Min kaereste havde utroligt svaert ved at acceptere min situation. For

ham handlede det om at arbejde meget og tjene masser af penge. Jeg

var meget alene i vores lejlighed og begyndte langsomt at blive



deprimeret igen.”

Maria og hendes kaereste begyndte at glide fra hinanden. Maria fik
antidepressiv medicin og sovepiller og gik til psykiater. Som 19arig blev hun
indlagt pa ungdomspsykiatrisk afdeling, hvor hun blev behandlet med
antipsykotisk medicin. “Jeg blev mere syg af det. Lukkede mig inde i en
"osteklokke”. Min far rabte op og sagde, det var helt forkert,” fortzeller
Maria. Behandlingen blev stoppet, og hun flyttede hjem til sine foraaldre.

Ville ikke ses som syg

Maria var nu 20 ar, og hun traf en stor beslutning: Hun afsluttede forholdet
til keeresten! Og efter en arbejdsprgvning som administrativ medarbejder
ved udstillingshallen pa Brandts Kladefabrik, besluttede hun at tage en
kontoruddannelse p& handelsskolen.

"Samtidig begyndte jeg at ga rigtig meget i byen. Jeg var bange for at
sige nej til at gd i byen af angst for ikke at blive accepteret, at blive
efterladt. Jeg kunne ikke sige fra. Jeg kgrte mig selv hardt og matte tit
laegge mig syg. Men jeg ville ikke ses som syg, og jeg havde heller ikke
overskud til at fortaelle om sygdommen igen og igen.”

Men sygefraveeret, der ogsd omfattede en hospitalsindlaeggelse, blev s
stort, at Maria ikke fik lov til at ga op til eksamen pa handelsskolen.

"Det slog virkelig hardt, for jeg havde afleveret mine ting. Jeg fglte, det
var uretfzaerdigt, fordi ordblinde fx godt kan fa accept af et andet
skoleforlgb, men jeg kunne ikke. Jeg fik det sadan, at s& kunne det hele
ogsa veere lige meget!”

Igen matte Maria skifte spor. Hun tog pa hgjskole. Men mgnstret gentog
sig: "Jeg kgrte mig selv for hardt, og jeg kunne ikke sige fra.”

Maria gennemfgrte hgjskolen, men kaeempede med angstanfald.

Filmen knaekkede

Efter hgjskoleopholdet stod den nu 223rige Maria igen foran det store
spgrgsmal: Hvad skal jeg sa? Kommunen sendte hende igen i
arbejdsprgvning. Denne gang som bogopsaetter pa biblioteket. Men
depressionen tog til, og - efter lang tids venten pa at komme i
gruppeterapi - brgd Maria helt sammen.

"Filmen knaekkede for mig. Jeg ville ikke mere, kunne ikke mere. Jeg fik
selvmordstanker, og min far kgrte mig pa psykiatrisk skadestue. De kunne
tydeligt se, at den var helt gal, og min far sagde til dem, at der var blevet
gjort alt for lidt de sidste mange ar!” Samme aften blev Maria indlagt.

"Jeg havde meget angst og var bange for at vaere alene om natten. Da

jeg blev indlagt, begyndte jeg at slappe mere af. Nu var jeg et sted, hvor
de vidste, hvordan tingene skulle hdndteres, og hvor de maske kunne
hjeelpe mig.”

Efter nogle maneders indlaeggelse fik Maria at vide, at hun havde en
"dependent personlighedsforstyrrelse”, som gjorde det svaert for hende at
friggre sig fra sine foraeldre og etablere en selvstaendig voksentilveerelse.
Og at det rigtige tilbud for hende ville vaere et socialpaedagogisk opholdssted.



"Jeg var helt enig. Pa det tidspunkt turde jeg slet ikke bo for mig selv. Jeg
var glad for, at der endelig var nogen, der s3, hvad der var det rigtige for
mig!”

P3 vej

Maria ventede pa en plads i et socialpsedagogisk opholdssted i 16
maneder! "Det var lange. Jeg var taet pa at blive indlagt igen, fordi jeg
blev bange for at blive svigtet.”

Men sa blev der endelig en plads. Og en februardag i 2004 flyttede Maria
ind det sted, hvor hun skulle komme til at bo de naeste tre ar. Det var et
opholdssted langt ude pa landet. “Jeg havde valgt det, fordi der var fred
og ro. Og naturen,” siger Maria og fortzeller:

"Jeg var rigtig glad og faldt hurtigt til. Der var en masse ting, jeg havde lyst
til at deltage i. Min hverdag blev skemalagt time for time. Det var trygt for
mig.”

Med tiden begyndte Maria at finde ud af, hvad der interesserede hende.
Kunst fx. Og design. Sprog og filosofi. Psykologi og kultur. Og hun blev
sportsinteresseret: Badminton, svemning, styrketraening, velveere og sund
kost blev en fast del af hendes liv.

"Fgr fglte jeg min sygdom som en byrde, som en la&enke om benet. Men nu
har jeg faet gje pa, at det her er altsa mig. Jeg har veeret meget

igennem, men jeg er blevet psykisk stzerk. Jeg giver ikke op, selv om jeg
m@der modstand. Jeg er begyndt at se mulighederne, hvor jeg fgr kun sa
begraensningerne. Nu er jeg begyndt pa et nyt liv. Mit eget liv!”

Har ikke travit

I foraret 2006 fik Maria tilkendt fgrtidspension.

"Det var en stor lettelse. Fgr troede jeg, at det var bindende og lukkede
alle dgre, sa jeg bare skulle vaere derhjemme og kukkelure. Men sadan er
det slet ikke. De har bare aldrig fortalt mig om fgrtidspension. Det har altid
handlet om arbejdsprgvning!”

Og Maria har masser af ambitioner for fremtiden:

"Jeg har stadig en ambition om at uddanne mig og laese videre, maske

pa universitetet. Men jeg har ikke travit. Tingene skal gd i mit tempo, og
jeg skal ikke presse og stresse mig selv. Jeg skal svamme og styrketraene
og have en lysterapiskaerm til om vinteren.

Livet handler om, hvordan man har det, og ikke om det billede, man har
af, hvordan det skal veaere for at veere acceptabelt: mand, bgrn, hus,
arbejde. Jeg vil gerne have mand, barn og hus. Men det kommer, hvis
det kommer! Jeg er ikke bekymret. Jeg lever bare nu. Lige som mange
andre.”



Marias historie

Barndommen
Maria fgdes i 1980 pa Frederiksberg Hospital.
Faren er nyuddannet politibetjent, moren er medhjeelper pa et
plejehjem. De er begge i midten af tyverne, og Maria er deres fgrste
barn. Fem og ni &r senere far Maria to yngre sgskende, Mads og Sara.
De er ikke syge.
« Som firedrig far Maria fjernet sin milt.
 Maria indlaegges hver gang hun har feber og far blodtransfusioner, nar
blodprocenten er for lav.
« Som syvarig begynder Maria i en almindelig folkeskole i Nykgbing
F. Men der er meget, hun ikke kan vaare med til pga. smerter og
skrgbelighed og hyppige hospitalsindlaaggelser.
"Jeg var iseer meget ked af, at jeg ikke kunne vaere med til
idreet i skolen. Det var hardt at se de andre lege. Det mindede
mig om, at jeg var syg og anderledes end de andre bgrn. Men
jeg sagde det aldrig til nogen,” fortaeller Maria.

Grgnland t/r

Da Maria er ni ar, flytter familien til Grgnland i tre r. Marias mormor er
fra Grgnland. Maria kommer i en lille klasse i skolen i Qaqortoq
(Julianehab).

"Jeg havde det godt og klarede mig godt i skolen. Min motorik blev
bedre, fordi vi gik meget udendgrs og i fjeldene. Der var jo ingen biler.
Den friske luft og det tgrre og solrige klima gjorde, at jeg fik det bedre.
Jeg kunne vandre, sejle, skgjte og keelke. Naturen gav mig meget mere
energi. Min mor abnede en systue, og jeg blev passet af min oldemor.
Det var nogle gode ar.”

« Som 12arig bliver Maria meget syg, mens familien bor pa Grgnland. Hun
flyves til Rigshospitalet og er lige ved at dg. Men pga. ny medicin far hun
det langsomt bedre.

« Familien flytter fra Grgnland til Odense, og Maria begynder i 6.
klasse. Gar 7. klasse om pga. af omfattende sygefravaer.

» Maria fgler sig udelukket af klassekammeraterne og skifter til en
anden skole, hvor hun gar i 9. og 10. klasse.

« Som 173rig - i 9. klasse - far Maria sin fgrste depression og udvikler
anoreksi. Kommer ned pa 37 kg, for hun stoppes. Gar 9. klasse om.

« 10. klasse bliver et nogenlunde skolear for Maria. Som 183arig
tager hun Folkeskolens afgangsprgve.

« Forsgger at ga pa den (nu nedlagte) Fri Ungdomsuddannelse, men
ma opgive, fordi det er for anstrengende for hende.

« Kommer i aktivering i et halvt &r pa et kommunalt kunst-vaerksted for
kontanthjalpsmodtagere i alle aldre.



- Som 183rig flytter Maria sammen med sin kaereste og beslutter sig for
en
frisgruddannelse.

« Hun begynder pa 20 ugers introforlgb som frisgr pa Teknisk Skole. Finder
ingen praktikplads og begynder forfra pa introforlgbet!

« Maria frarades frisgrfaget, fordi det vil vaere for hardt for hende.
Begynder i stedet pa en ny kommunal aktivering.

Kommunal aktivering

" I stedet for kom jeg i aktivering pa et kommunalt kunst-vaerksted for
kontanthjaelpsmodtagere i alle aldre. Jeg var der i et halvt ar, og der
begyndte jeg at drgmme lidt om, hvad jeg kunne taenke mig. Men jeg
folte mig malplaceret blandt narkomaner, kriminelle og psykisk syge, der
var mindst ti ar aeldre end mig.”

« Som 203rig begynder hun i arbejdsprgvning pa Kunsthallen Brandts
Kleedefabrik som administrativ medarbejder ved udstillingshallen.

« Sammen med sin sagsbehandler beslutter Maria at ga pa
handelsskolen for at blive kontoruddannet. Men pa handelsskolen
har hun meget sygefraveer, og hun far ingen eksamen.

« Som 213rig gdr hun i gang med et 18 ugers forlgb pa Ryslinge
Hgjskole. Far sammenbrud med angstanfald, men gennemfgrer.

» Bliver derefter henvist til arbejdsprgvning 25 timer om ugen som
bogopsaetter pa biblioteket.

« Som 22arig bringes hun til psykiatrisk skadestue med selvmordstanker
0g
angstanfald. Hun indlaagges omgaende.

« Diagnosen “dependent personlighedsforstyrrelse” stilles og hun tilbydes
en plads i et socialpaedagogisk opholdssted.

« Maria venter i 16 maneder pa en plads, og imens gar hun pa en lilleskole
for voksne sindslidende.

« Februar 2004 flytter den nu naesten 24arige Maria ind i et
sociglpaedagogisk opholdssted ude pa landet. Her bor hun i de naeste
tre ar.

« April 2006: 263rige Maria tilkendes fgrtidspension.

« Foraret 2007: Maria, der fylder 27 &r i april, forbereder sin udslusning til
egen bolig med stgtte i Odense. Hun glaeder sig til at fa sit eget liv.

Diagnosen: Gaucher sygdom

Diagnosen Gaucher sygdom bliver stillet, da Maria er 2 ar.

Maria er meget hardt ramt af sygdommen, men hun bliver den forste i
Danmark med Gaucher sygdom, der far glaade af en ny behandling.

For var der ingen behandlingsmulighed.

Allerede ved fgdslen kan foraeldrene se, at Marias mave er meget stor,
hun skriger og graeder meget og begynder fgrst at kravle sent, fordi hun
har svaert ved at holde balancen. Nar hun falder, tager hun ikke fra



med armene. Hun far tit bld meerker og har sveert ved at komme af
med infektioner.

For fa ar siden far Maria at vide, at det er type 3, hun har.

Hendes symptomer er bl.a.:

» Balanceproblemer og manglende reaktionsevne fx ved fald
pga. forstyrrelser i hjernen.

» Knoglesmerter og svaekkelse af knoglerne.

» Voksende milt og lever.

s Svakket immunforsvar.

e @jenproblemer (skelen).

» Forskellige mindre symptomer, der varierer fra patient til patient.
“Gaucherpatienter bliver generelt ikke sa gamle, men jeg taenker ikke
sa meget pa det. Der kan ske sa meget pa forskningsplan i dag, ny
medicin og bedre medicin eller maske kan gensplejsning engang ggre
mig helt rask,” siger Maria.

I Igbet af sin opvaekst og ungdom udvikler Maria dependent
personlighedsforstyrrelse, depression, anoreksi og angst som reaktion pa
de vanskeligheder, hun mader.

Leksikon

Gaucher sygdom

Recessivt arvelig stofskiftesygdom, hvor en enzymfejl medfagrer ophobning af
stoffet glukosylceramid, isaer i lever, milt og knoglemarv. Sygdommen viser sig
hyppigst i barndommen eller ungdomsarene ved kraftigt forstgrret milt,
blodmangel, blgdningstendens og tendens til knoglebrud.

Der findes sjeldnere former, hvor sygdommen viser sig i spaedbarnsalderen og
er forbundet med spisevanskeligheder, forstgrret lever, spastisk lammelse og
mental udviklingshaamning. Ved tidlig fremkomst er sygdommen livstruende.
Diagnosen kan stilles ved undersggelse af knoglemarv og celler fra blodet.
Fosterdiagnostik er mulig. Behandling sker ved knoglemarvstransplantation
eller

kunstigt fremstillet enzym.

Forekomst ca. 1 pr. 100.000.

Der er 12 i Danmark, der har Gaucher sygdommen.

Den skjulte arv

Betegnelsen recessiv betyder “skjult arv” dvs. at et barn kun far den recessivt
arvelige sygdom, hvis der er forandringer i arveanlaeggene hos begge
foraeldre. Da foraeldrene ikke selv er syge, baerer de som regel sygdommens
arveanlaeg uden at vide det.

Da begge Marias forzeldre var baerere af Gauchers sygdom, havde

deres bgrn 25 procents risiko for at fa sygdommen, 25 procents risiko for

at blive baerere af sygdommen, mens 50 procent ikke ville fa



sygdommen.
Maria blev syg, mens de to yngre sgskende ikke fik sygdommen.

Dependent personlighedsforstyrrelse

En dependent personlighedsforstyrrelse indebaerer, at man er afhaengig af
andre mennesker, nar der skal traeffes afggrelser i livet. Man fgler sig
hjeelpelgs

og utilstraekkelig, giver efter for andres gnsker, mangler livskraft og evne til at
tage ansvaret for eget liv. Man bruger meget energi pa at fastholde relationer
til andre.

Har man en personlighedsforstyrrelse, har man lettere ved at fa andre
psykiske

problemer eller sygdomme som f. eks. angst, depression, alkohol- eller
stofmisbrug eller spiseforstyrrelser.

Ovenst8ende m& kun gengives med tilladelse fra Center for Sm& Handicapgrupper.
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