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Man star meget alene

Henriette Heitmann er pargrende til en svaert ME-syg, og selvom hun i en periode gjorde alt for at
hjzelpe, matte hun til sidst sige fra, da hun selv gik ned med stress. “Der er utroligt meget ungdigt
pres pa ME-syge, og det er de pargrende, der skal tage kampene med systemet,” siger hun.

AF GITTE LARSEN

Livet som pargrende til sveert ME-syge er opslidende,
og nogle gange er man den eneste, der er tilbage til at
hjeelpe den syge. Sadan var det for Henriette Heitmann,
der gennem femten ar havde veeret bedste veninde
med Julie. "Vi havde alting sammen, og jeg havde ogsa
en nggle til Julie og kaerestens lejlighed i Kabenhavn. Vi
var naermest familie,” siger Henriette.

Julie blev meget syg for cirka syv ar siden, og selvom
hun efter noget tid begyndte at blive lidt bedre, blev
det aldrig godt igen. Hendes sygdomsforlab har veeret
et tekstbogseksempel pa ME, som laege Jesper Mehlsen
ogsa bekraeftede, da hun endelig fandt frem til ham.
Hendes influenzasymptomer blusssede op igen og
igen, og alle hendes andre symptomer passede ogsa
med ME. "l mange ar var hun kastebold i bade sund-
hedssystemet og kommunen, fordi ingen ville tro pa
hende,” siger Henriette.

Julie @nskede ikke at forlade arbejdsmarkedet og
keempede for at fa en fleksjobbevilling, men det hele
endte med at ga ned ad bakke.

Regler vigtigere end patienten
"Julie 13 i sin marke lejlighed og kunne ingenting, og en
dag kom den ledende sygeplejerske fra kommunen

med for at se, hvad det var for noget,” forteeller Henriet-

te og fortsaetter:

"Hun ser s3, at Julie ligger fladt ned og far mad - og
det ger hun, fordi hun ogsa har POTS. | reglerne star,
at man skal sidde op, nar man mades, pa grund af
risikoen for fejlsynkning. Sa besluttede sygeplejersken,
at Julie ikke kunne mades, og at hun heller ikke matte
fa vand, nar hun ikke kunne sidde op. De mente alts3,
at det var bedre, at hun sultede og terstede. Det tog
mig nogle dages kamp med den kommunale hjemme-
pleje, fer de gik med til, at hun sa kunne fa vand med
en teske i stedet for, at hun bare kunne drikke med et
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sugergr. Nogle af hjemmeplejerne gor det, de ikke ma,
alligevel, men jeg kunne ikke forvente, at alle ville, sa
jeg blev ngdt til selv at vaere der meget af tiden.”

"Julies lzege kom ud og erklzerede, at Julie var ved
sine fulde fem, og at hun var fint i stand til at beslutte,
at hun ville ligge ned og spise og drikke - og dermed
acceptere risikoen for fejlsynking. Denne laege har flere
gange ikke troet pa ME, men har altid konkluderet, at
Julie var helt klar i hovedet og habil. Forskrifter, der
vaegter hgjere end patienten, har Henriette det meget
sveert med - ogsa fordi Julie ikke havde problemer med
fejlsynkning. “De kunne bare slet ikke saette sigind i
Julies situation, og de mente ikke, det kunne passe, at
man er sa syg og sa stadig bor alene i sin egen lejlig-
hed,” siger Henriette.

Tid til plejehjem

Henriette brugte meget tid pa at have kontakt med
kommunen, hjemmehjeelpere og lseger, og det er en
stor udfordring for Henriette at fa de rette erkleeringer.
Til sidst var det en akutlaege, der var behjeelpelig, og

sa gik det steerkt: Julie fik en hospitalsseng hjem og en
dialog med kommunen om, hvad hun havde brug for.

"Det er meget tilfaeldigt, om man kommer i kontakt
med mennesker med sympati eller ej,” siger Henriette,
der ogsa forteeller, at Klinik Mehlsen (nu Remedical.Me)
gik meget ind i sagen. De kom pa hjemmebesgg hos Ju-
lie og var til mede med kommunen. Ikke mindst sund-
hedspsykolog Peter la Cour og hans kone, der ogsa er
lege, gjorde et stort stykke arbejde for at hjzelpe.

"Vi beslutter lidt imod Julies vilje, at hun skal pa et ple-
jehjem, fordi det ikke fungerer med de mange forskel-
lige hjemmehjeelpere,” siger Henriette, der er med pa
besag pa hjemmet Lillevangen pa Frederiksberg for at
fortzelle om Julies situation og behov.

Det viste sig desvaerre, at plejehjemmet hverken
havde tiden til eller forstaelsen for Julies sygdom. Hun
1a i et rum med merklaegningsgardiner og hgretelefo-



’ ’ Julie optager et af de her mader med leegen, der vil tvangsindleegge hende, hvor
man kan here, han siger, at det jo bare er oppe i hendes hoved, det foregdr, og at han
ikke tror pd Jesper Mehlsen. Han sporger Julie, om han kan tende lyset pd hendes

veerelse og tage hendes morkemaske af? “Nej,” siger hun, men han gor det alligevel.

ner, og Henriette blokerede ventilationen, da den ellers
larmede konstant. Plejehjemmet sagde, at det matte de
ikke, men Henriette ville ikke fjerne blokeringen, da det
ville gdelzegge Julie fuldsteendigt.

Trues med bl.a. tvangsindleeggelse

Efter kort tid var personalet pa plejehjemmet ogsa delt
i to: Dem, der ville hjzlpe, og dem, der ikke troede pa
Julie. De sidste holdt hele tiden pa, at hun ikke var sa
syg og blev nermest sure pa hende. De papegede bl.a.
deres eget arbejdsmiljg. "Det tog alle Julies kraefter at
skulle forholde sig til anklager og mistro, og jeg fik en
SMS fra hende, hvor der bare stod HJALP MIG!" siger
Henriette og fortsaetter:

"Til sidst kammede det hele over. Plejehjemmet
kunne ikke handtere det leengere, og de kontaktede
Julies egen lzege, hvis mand kommer ud og vil tvangs-
indlegge hende. Jeg har lange samtaler med ham, men
han er hverken til at hugge og stikke i. Det er ulovligt
med tvangsindlzeggelse, hvis man ikke er til fare for sig
selv eller andre, og Julie var sa darlig, at hun ingen fysisk
chance hvade for at skade andre. Og jeg ville bare have,
de ikke gjorde skade pa hende.”

"Julie optager mgdet med laegen, der vil tvangsindlaeg-
ge hende, pa mobilen. Man kan hare, han siger, at det
jo bare er oppe i hendes hovede, det foregar, og at han
ikke tror pa Jesper Mehlsen. Han sparger Julie, om han
kan teende lyset pa hendes varelse og tage hendes mer-
kemaske af? Nej, siger hun, men han ger det alligevel.
Der er hele tiden to hjemmeplejere til stede pa vaerelset,
men de reagerer ikke,” beretter Henriette.

"Videoen er 20-30 minutter lang, og Julie far opta-
get det hele. Laegen siger, at hun skal ga med frivilligt,
og hvis hun ikke vil det, s& kommer politiet og henter
hende. Til sidst gar han med til, at hun ikke bliver hentet,
fordi hun indvilger i at preve en bestemt antipsykotisk
medicin, der i forskning har vist god effekt pa ME-syge,”
siger Henriette. Bagefter kontaktede de B.T., der skev en
historie, hvor laegen benzegtede alt og ikke ville udtale

sig.

Ingen tilbud og klager
Henrietter har indtryk af, at nogle sundhedspersoner
prevede at ggre det sa surt som muligt for Julie, sa hun

selv kunne se, at hun ikke kunne bo pa plejehjemmet,
have dén laege osv.

"Leegen siger direkte til hende, at han ikke vil have
hende som patient, og at intet i verden vil ggre ham
gladere, end hvis hun finder en anden lzege. Jeg prever
at fa hende pa hospice, men de vil heller ikke tage
hende. Vi ender med at finde en lejlighed til Julie pa
Frederiksberg, men hele processen har gjort hende
darligere. Hun kunne faktisk spise selv, og det kan hun
ikke leengere, da hun flytter ind i lejligheden,” fortzeller
Henriette.

Som den gode veninde, Henriette er, brugte hun
ogsa tid pa at politianmelde lzegen og klage til Styrel-
sen for Patientsikkerhed flere gange, uden at der kom
noget ud af det. Hun ringede faktisk til styrelsen, mens
lzegen provede at tvangsindleegge Julie, men svaret
var, at man ikke kan klage over noget, mens det sker -
farst bagefter. Klagen over lzegen endte i ingenting, da
han svarede, at han jo ikke havde udfyldt papirerne til
tvangsindlaeggelse.

’ ’ Jeg stod med en folelse af, at man gerne
md begd overgreb pd og mishandle syge men-
nesker i Danmark, sd leenge de er sd svage, at
de ikke selv kan tage kampen op.

"Hele situationen efterlod Julie i en hablas tilstand,
som ingen af os ved, om hun nogensinde kommer ud
af igen. Jeg besagte hende pa plejehjemmet én gang
om ugen, men nu har jeg ikke set hende i halvandet ar.
Det bliver kun til en SMS et par gange om maneden,”
siger Henriette.

Julie har ikke givet op
Henriette kender ikke andre, der kan holde fast i habet,
som Julie kan. "Hun har fundet nogle kvinder i USA,
som hun mediterer sammen med, og det hjaelper
hende med at kunne vaere i sygdommen. Hun prever
stadig og har stadig et hab om at blive bedre,” under-
streger Henriette.

Hjemmehjzelpen hos Julie er i dag skiftet ud med
en privat hjemmehjaelp, nemlig Diakonissestiftelsens
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Hjemmepleje, som i fglge Henriette er meget bedre end
den kommunale. "De vil hende, og der er mange, der
holder af hende og kommer forbi pa deres fridage, fordi
de ved, hun ikke kan klare nye mennesker,” siger hun.

Om at blive slidt ned som parerende

Som pargrende er Henriette ressourcestaerk, men
sadanne forlgb kan knaekke enhver. Til sidst matte hun
direkte sige til kommunen, at hun ikke kunne blive ved:
"I bliver ngdt til at hjzelpe os, for jeg kan ikke mere, jeg
vil ikke mere og jeg gar ikke mere nu.”

Henriette har en fglelse af, at arbejdet bliver tarret af
pa de parerende, indtil de ogsa er slidt ned. “Som parg-
render arbejder man mod kommunen og det offentlige
i stedet for at arbejde med dem om lgsninger. Jeg segte
fertidspension til Julie, og det tog 11 maneder. Jeg skul-
le udfylde blanketter om, hvad hun kunne lide, og hvad
der skulle til for at fa hende i arbejde. Hun kunne ikke
engang ga pa toilettet selv,” siger hun og fortsaetter:

"Der er langt imellem de rigtig gode mennesker der-
ude, og selv de naermeste kan jo have meget sveert ved
at forsta og saette sig ind i en ME-sygs vilkar. Jeg forstar
det godt, fordi det ikke er anerkendt som en reel
sygdom af mange dele af det offentlige. Jeg har savnet,
at der var et sted for ME-pargrende, sa jeg havde haft
nogle andre at snakke med. Man star meget alene og
skal selv finde ud af det hele. Det har taget sa ufatteligt
mange ar, og til min skam ma jeg indremme, at jeg i
starten ogsa tenkte, at det da ikke kunne passe, at hun
var blevet sa syg. Det tog mig et par ar at forstd, hvad
det var og virkelig tro pa hende. Hun havde jo ingen
grund til at lyve og gare sig selv syg. Men det er noget
helt andet end et braekket ben, diabetes eller kraeft,
som alle kender og kan forholde sig til.”

Vrede og afmagt

Henriette gjorde mere end de fleste, men sidder pa
trods af det tilbage med en enorm vrede. "Jeg gar
rundt med felelsen af vrede og afmagt. Mange gjorde
Julie ondt og forvaerrede hendes tilstand, uden at der
var grund til det. Der er utroligt meget unadigt pres
pa ME-syge, og det er de pargrende, der skal tage
kampene med systemet. Da jeg politianmeldte laegen,
der udgvede overgreb pa Julie, sagde de, at jeg ikke



’ ’ Jeg har desveerre kun ddrlige erfaringer med ME-patienter og tvangsindleggelse.

Det er vigtigt for ME-patienter at have en leege, der anerkender sygdommen. Hvis man bliver
tvangsindlagt, skal man protestere og bede om, at indleeggelsen bliver provet. Det veerste
eksempel, jeg lige kan komme i tanker om, er en kvinde, der bliver tvangsindlagt, hvor hun
neegter at tage medicin. Efter 14 dage bliver hun udskrevet med en bemeerkning om, at de

ikke kan gore noget for hende!

Svend Aage Helsinghoff, advokat, udtalelse til ME nyt

VIDEN OM TVANG OG RETTIGHEDER

PSYKIATRILOVEN

Den centrale lov om brug af tvang i psykiatrien er fra
1989 og revideret mere end 20 gange siden, senest i
2007. Loven fastsaetter regleme for tvangsindlaeggelse,
tvangstilbageholdelse og tvangsbehandling og sikrer
patientens ret til information, samtykke, patientradgivere
og klagemuligheder. Al tvang skal ske ud fra mind-
steindgrebsprincippet, dvs. man skal valge den mindst
indgribende og tilstraekkelige foranstaltning for behand-
lingsmalet.

Nogle af de vigtigste paragraffer i psykiatriloven om
tvang er paragrafferme 5, 6 og 7 om frihedsbergvelse:

§ 5. Tvangsindlaeggelse, jf. §§ 6-9, eller tvangstilbagehol-
delse, jf. § 10, ma kun finde sted, safremt patienten er
sindssyg eller befinder sig i en tilstand, der ganske ma
ligestilles hermed, og det vil veere uforsvarligt ikke at
frihedsberove den pagaldende med henblik pa behand-
ling, fordi:

1) udsigten til helbredelse eller en betydelig og afgerende
bedring af tilstanden ellers vil blive vaesentlig forringet
eller

2) den pagxldende frembyder en narliggende og vae-
sentlig fare for sig selv eller andre.

§ 6. Sgger en person, der ma antages at veere sindssyg,
ikke selv formgden behandling, har de nermeste pligt til
at tilkalde en laege. Hvis de naermeste ikke tilkalder en
lege, pahviler det politiet at gore dette.

kunne anmelde det pa vegne af en anden. Jeg stod med
en felelse af, at man gerne ma bega overgreb pa og
mishandle syge mennesker i Danmark, sa laenge de er
s svage, at de ikke selv kan tage kampen op.

Alle slap godt fra det, de gjorde - undtagen Julie.
Jeg har det sadan i dag, at der burde veere nogle, der
skulle straffes for det, de har gjort mod min veninde.
Der er for mange, der slipper afsted med at behandle
andre darligt. Jeg gik faktisk ogsa selv ned med stress
i et halvt ar, og jeg blev nedt til at prioritere, hvad der
var vigtigst for mig. Pludseligt havde jeg faet, hvad der
svarer til et barn i mit liv, som jeg skulle tage mig af.

Stk. 2. Pa grundlag af sin undersggelse og de modtagne
oplysninger skonner l&egen, om indlaeggelse pa psy-
kiatrisk afdeling er ngdvendig. Giver patienten ikke sit in-
formerede samtykke til sadan indleggelse, afger leegen,
om tvangsindlaeggelse er pakraevet.

Stk. 3. Tvangsindleggelse skal ske, nar betingelserne i §
5 er opfyldt. Laegen udfaerdiger en erklaering herom, jf. §
7, stk. 2.

§ 7. Politiet treeffer bestemmelse om tvangsindleeggel-
sens ivaerksattelse og yder bistand hertil.

Stk. 2. Tvangsindleggelse ma kun gennemfgres pa
grundlag af en leegeerkleering, som hviler pa leegens
egen undersggelse foretaget med henblik pa indleeggel-
sen. Erkleeringen ma ikke veere udstedt af en laege, der

er ansat pa det psykiatriske sygehus eller den psykia-
triske afdeling, hvor tvangsindlaeggelse skal finde sted.
Erkleringen ma endvidere ikke vare udstedt af en laege,
der er inhabil. Inhabilitet foreligger i samme tilfeelde som
navnt i forvaltningslovens § 3.

Stk. 3. Ved tvangsindlaeggelse efter § 5, nr. 2, skal leegens
undersggelse vere foretaget inden for det seneste degn
og ved tvangsindlaggelse efter § 5, nr. 1, inden for de
seneste 7 dage forud for indleeggelsen.

Kilde: https://danskelove.dk/psykiatriloven

Jeg skulle sgrge for indkeb, mad, kommunikation med
lzege, kommune, jobcenter osv. Alt gik gennem mig.
Det er virkelig en sygdom, der raekker langt ud over
den enkelte og laegger et stort pres pa de parerende,”
understreger Henriette og slutter:

"Det er nu naesten to ar siden, det gik rigtig galt for
Julie, og hun er ikke maerkbart bedre, men samtidig for
syg til de ordninger, der ville kunne hjzlpe hende, fordi
de kraever, at hun selv er mere direkte involveret. Der
er ikke rigtig plads til ME-syge i det danske sundheds-
vaesen og system.”
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