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Nar den svage bliver staerk
- og den staerke svag

- Noget af det vigtigste er, at Johannes har vaeret fri for at blive
passet op af mig hele tiden

Af Jgrgen Jeppesen

Et usaedvanligt syn mgdte folk i landsbyen Jerlev ved Vejle for nogen tid
siden. Hun sad i kgrestol, han skubbede den!

Her havde man i &revis vaennet sig til, at det var Johannes, der var
den svage. Som en overgang sad i kgrestol. Som tit har besveer med at
tale. Som skal have Elsebeth til at klare de tungere opgaver.

- Jeg syntes, det var morsomt at prgve og vaere den, der gik bagved,
siger Johannes.

- Det var helt festligt, at det i en periode skiftede fuldstaendig, siger
Elsebeth.

Pludselig var det heller ikke pr. automatik hans helbred og
velbefindende, der omsorgsfuldt blev spurgt til, nar nogen slog pa
traden. "Og hvordan har Johannes det sa?", plejede det altid at lyde pa
et eller andet tidspunkt i samtalen.

- Nu er det omvendt. Og det er nok sundt for vores forhold at prgve,
siger Elsebeth.

- Jeg gar ud fra, at jeg kan alting

Johannes Gravgaard, 39, har i 11 ar haft diagnosen Myasthenia gravis
(MG). De fgrste ar ikke sa udtalt; men s& dykkede det, og han matte i
kgrestol og have Elsebeths hjaelp til det meste dagligdags. Af- og
pakladning, toilet, op og ned af stolen, sengelaegning.

Langsomt blev han bedre og har det i dag sa& godt, at han som regel
tilbereder aftensmaden, klarer den lgbende renggring og endda
overkommer det meste arbejde ude i den velholdte parcelhushave, hvor
en flok hvide og brune hgns pikker fgde oppe i et hjgrne.

Men fgrst og fremmest klarer han sit job. Kgrer de 30 kilometer til
skolen i Vejen, hvor han er laerer pa 2/3 tid og underviser i musik og pa
laeseklinikken.

- Jeg gar altid ud fra, at jeg kan alting. Indtil det modsatte er bevist,
siger han.

At veere den lille skid

Elsebeth Hedegaard, 35, er ogsa laerer, pa en skole i Vejle. Med sine
eghe ord en person med et temperament, der kraever struktur, orden
og planleegning. Et menneske, som "altid har ment, at jeg kunne styre
min tilvaerelse."



Temperamentet har det sidste halve ar vaeret sat pa en hard prgve...

En svulst i en ankel blev, efter flere 8rs symptomer, endeligt opdaget
og i august sidste ar fjernet ved en operation pa Ortopaadisk Hospital i
Arhus. Seks ugers sygehussengeleje. Bagefter hjem med kgrestol,
krykker og besked om ikke at belaste benet de naeste seks maneder!

- Jeg matte acceptere at veere den lille skid. Og blev dgdhysterisk,
nar det ikke gik hurtigt nok.

Rollerne i parforholdet var med et slag byttet om.

Huset star her jo endnu!

Heldigvis var Johannes i en periode, hvor han havde det godt, for nu
blev der for alvor stillet krav til ham. Naesten hverdag i de seks uger
korte han efter arbejdstid op og besggte Elsebeth pd sygehuset i Arhus.
Hjemme ventede husfgrelsen.

- Jeg oplevede at veere den givende, at det kan man ogsa blive som
MGer.

- Jeg har lzert, at det gar sgu nok. At man ikke er sa8 magteslgs. Se,
huset star her jo endnu!

Johannes matte et halvt ars tid patage sig de fleste praktiske ggremal
i hjemmet. Kommunen gav godt nok tilskud til to timers hjemmehjzelp
om ugen, men det rakte jo ikke alverden. Fgrst ved juletid fik Elsebeth
gipsen af og kommer nu nogenlunde frit omkring med krykker.

Hun begyndte allerede igen pa laererjobbet kort tid efter
udskrivningen, og det betgd, at Johannes om morgenen fgrst matte
transportere hende ind til Vejle for derefter at kgre til sit arbejde i
Vejen. Egtved kommune ville ikke bevilge fri transport.

Johannes fik fri

Men selv om kommunen ikke har vaeret specielt velvilligt indstillet, og
det p& mange mader har vaeret en hard tid, virker det som om,
Johannes og Elsebeth er blevet mange gode oplevelser og erfaringer
rigere. At udfordringen har givet mere styrke.

Selv den traelse oplevelse at ligge seks uger i en hospitalsseng,
vender Elsebeth her bagefter til noget positivt.

- Jeg har fundet ud af hvor dgdssygt, det er at ligge pa sygehus. Hvor
vigtigt det er, at nogen kommer forbi bare et lille gjeblik hver dag. Nar
jeg sa teenker pd hvor meget tid, Johannes har tilbragt pa sygehuse...

- Men noget af det vigtigste er maske, at Johannes har faet fri fra
mig. Har veeret fri for at blive passet op af mig hele tiden, siger
Elsebeth og spekulerer hgjt over noget, hun engang fik fortalt i en
MGgruppe.

- Der var en, der sagde, at man som pargrende skulle lade vaere
med hele tiden at ga i rgven af MGeren. Han eller hun skulle gives
rum til selv at sige til. Det var underligt for mig at hgre, ogsa nar jeg
engang har oplevet, at Johannes 18 hjeelpelgs herhjemme, ikke kunne
fa fat i mig og matte dreje 000.



- Jeg fik lov
Johannes forklarer "befrielsen" med helt banale oplevelser.

- Bare det at kunne rydde op i kgkkenet eller haenge vasketgj op i
mit tempo. F3 lov til at ggre tingene helt feerdige selv.

- Jeg har simpelthen faet lov til at ggre noget mere, siger han.

For nylig var han pa et kursus i forbindelse med sit job. Med i
lommen havde han en folder om MG, som deltagerne kunne f3 at
laese for at forstd lidt om, hvad sygdommen er for noget. Men han lod
den ligge i lommen.

Og da man som led i kurset skulle danse og bevage sig op og ned,
blev han staende oprejst. Uden at forklare hvorfor.

- Hvad skulle jeg forklare? Spgrgsmalet for mig blev: "Hvordan,
synes jeg, de skal opleve mig?". Jeg valgte ikke at sige noget, men
vise, at sddan er jeg. Og veaere ligeglad med hvordan, de opfattede
mig.

- Tit er det mere besveerligt at forklare sygdommen og sig selv
frem for at lade som ingenting og bare vaere den, man er.

Engang var det dgdflovt

- For i tiden syntes jeg, det var dgdflovt at ga gennem gagaden inde i
Vejle sammen med Johannes og s& mgde nogle af mine elever. Jeg
fglte mig som en hest, der slaebte af sted og blev dirigeret med.
Johannes sa jo ikke syg ud, og jeg havde et utroligt behov for at
forklare. Det har jeg ikke mere, nu har vi fundet en rytme sammen,
siger Elsebeth.

- Jeg har ogsa tidligere, nar vi snakkede med nogen, i mit stille sind
gnsket, at han ville holde kaeft. Med den sngvlen. S& har jeg nogle
gange udstyret ham med muskelsvind, for sa "forstar" folk. Og sender
mig straks det blik, der betyder: "Ih, hvor er du en tapper, lille pige!"

Det sveereste, synes Elsebeth, er at skulle forholde sig til skiftene i
sygdommen. Og det at skiftene er uforudsigelige.

- Men det kan man ogsa vende om! Det er en stor gleede at opleve,
nar Johannes gar fra en darlig periode til at vaere i topform.

Det veerste

Det maske veerste, de to har skullet bearbejde, har veeret at indse, at
de aldrig far bgrn. Elsebeth ville i mange ar veaere jordemor, hun
snakkede tit og ofte om at fa bgrn, og pressede i mange ar pa i
parforholdet for, at nu skul le det veere. Sa blev Johannes syg og fik
ordineret medicin, som ggr det umuligt.

- Da var jeg sur og gal. Og det har veeret svaert over for familie og
venner, for de har altid vidst, at jeg breendende gnskede at fa bgrn. De
har ikke rigtigt spurgt til det, og vi har ikke orket at forklare.

De har ogsa forsggt med reagensglasbefrugtning, uden held. Og
adoption kan ikke komme pa tale, nar der er kronisk sygdom i familien.

- Det kan godt vaere sveert at acceptere, for vi er jo gode nok til at fa



penge for at passe et barn, forklarer Johannes.
Elsebeth og Johannes har i flere ar veeret aflastningsfamilie for et
handicappet barn.



