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“Mit navn er Ida. Jeg er 21 dr gammel, og sd er jeg radiografstuderende. Eller
lige nu er jeg sygemeldt radiografstuderende. Jeg lider af en kompliceret
gigtsygdom, og er det, som legerne kalder: “min belt egen”. Og det vil man mdske
mene, at det at vere sin belt egen’ er en god ting. Men ndr man er kronisk syg, er

det at vere sin egen’ nok det verste.

Men jeg er Ida. En ung kvinde, som bar lyst til at leve et almindeligt ungdomsliv
pd lige fod med andre unge. Og det gor jeg egentlig ogsd. Til en vis grad.

For jeg har ikke kun et fuldtidsstudie. For ndr vennerne gar hjem og hygger sig, sd
gdr jeg bjem i seng med feber. Eller jeg skal bjem og modes med hjemmeplejen for
at [ bjelp til et bad og rengoring. Eller jeg skal skynde mig bjem til
[fysioterapeuten, pd hospitalet eller til psykologen. Som en studievejleder sagde til
mig engang: 1da, du bar to fuldtidsjobs pd én gang.’

Ndr jeg moder op pd mit studie og i praktikken med min praktiske bjelper og
korestol, bliver det tydeligt, at jeg ikke helt er som de andre. Pludselig skal
omgivelserne tenke lidt anderledes. Det kan skabe konflikter.

Pd min uddannelse har vi studiedag én gang om ugen. Denne dag kan fx bruges
til at lese op. Jeg har serlige vilkdr pd 25 timers praktik fremfor 30. Men jeg har
tkke fri pa min studiedag, ligesom de andre. For studiedagen er dagen, hvor min
sygdomsbebandling presses ind. Inden for et dogn skal jeg til 3 timers fysioterapi,
som tidligere var fordelt pd 3 forskellige dage. For andre dage efter kl. 15 skal
sygdommen ogsd passes — med besag fra kommunen eller sygeplejen. Jeg har ikke
tid til at puste ud.

Og nu hvor jeg er min helt egen, sd passer jeg ikke ned i de formler, som systemet er
bygget til. Sd ndr feberen raser i min krop, der kommer indleggelser, og
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medicinen ikke slar sygdommen tilstrekkeligt ned — sd er der ikke nogen vej

udenom andet end at stoppe op og blive sygemeld.

For ndr reglerne siger, at jeg md have 2 dages fraver i 12 ugers praktik - det gar
tkke hdnd i hand med en sygdom som min. Heller ikke med nedsat tid.

Jeg foler mig klemt. Klemt i det system, der skulle forsage at rumme mig. Men det
er, som om systemet altid finder et sted at spende ben for mig.

Tankerne fylder - jeg vil jo bare gerne have en uddannelse. Blive et selvstendigt
individ. Bidrage til samfundet, tiene min egen lon — det er jo en investering. For
mig i form af livskvalitet — okonomisk for samfundet i sidste ende.

Nesten hver 5. ung lever med en sygdom. Vi vil sd gerne tage en uddannelse. Vi
kan godt. Nogle gange er det bare pd lidt alternative mdder. Men presset fra
systemet er overveldende og opslidende. Man skal hele tiden vere pd, bevise og
forklare. Det foles nesten som om, at systemets beslutninger og rammer er det, der
affgor, om vi fdr en uddannelse.

Sd nogle gange ville jeg egentlig bare onske, at jeg blev set som Ida - og ikke som
sygdommen med Ida.”

Sadan led min tale i sommers, hvor jeg stod pa @lkassen til Folkemedet pa
Bornholm. I dag stir jeg her pi Ungdomsmedicinsk Konference. Her 9
maneder senere er mit liv helt anderledes.

Mit navn er Ida. Jeg er stadig 21 ar gammel. Og sd er jeg nu
ergoterapeutstuderende pa 2. semester. Jeg lider stadig af en sjelden,
kompliceret gigtsygdom.

I august var jeg pa endnu et rehabiliteringsophold. En genhenvisning, som jeg
selv bad om, i hdb om at fi tvarfaglig hjzlp og blive set som hele Ida.

En uge med ro og natur. Tid og plads til at tenke, snakke og reflektere. Hvad vil
jeg? Hvem er jeg? Det la klart — mine behandlere anbefalede lengere
sygemelding eller orlov fra studiet. For én ting var sikkert: “Det her kunne jeg

ikke leve i — det ville jeg blive mere syg af.”

Jeg mitte konkludere. Konkludere, at mit liv ikke kan opgeres i fravaersdage og
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manglende rummelighed. S4 i september droppede jeg ud. Jeg pakkede det liv og
kapitel ned, som jeg havde startet kun ét ar forinden. For jeg matte flytte hjem til
mine forzldre.

“Tag et drog fd ro pd — sd bliver det bele mdske bedre.” En sztning nevnt i
bedste mening.

Men hvorfor skulle jeg pausere mit liv — bare fordi jeg faldt uden for systemets
kasser? Det ville ikke give mig ro. Tvartimod. For det ville medfere, at jeg
alligevel ikke kunne bo i min lejlighed. Jeg ville ikke kunne fa bevilliget flere SU-
klip. Igen var jeg tabt — og ingen kunne vejlede mig.

I sidste ende var problemet ikke min daverende uddannelse. Problemet var
manglende fleksibilitet, tid til at Iytte, respekt og forstielse i alt det, som et
ungdomsliv med en kronisk sygdom indebarer. Og det mangler i bade det
kommunale, uddannelses- og sundhedssystemet.

Det er kritisk. Det taber vi unge pa. Unge som gerne vil, men som drukner i
kompleksiteten.

Jeg er Ida. Mit sygdomsforleb er kompliceret og komplekst. Legerne siger det
hver gang: "Jeg er jo min egen.“ Mine behandlingsmuligheder er fi, og listen af
behandlingssvigt er lang. Indleggelser og symptomer fylder mere og mere.

Men jeg er altsd bare Ida, og jeg er ikke kompliceret. For jeg er jo bare hende, der
er ergoterapeutstuderende, veninde, kareste, datter. Hende der elsker at grine.
Hende der hanger lyskeder og knzklys pa kerestolen til festivaler. Hende der er
kreativ, pynter hele lokalet op med balloner og holder livsfester, fordi jeg er
taknemmelig for alt det, jeg oplever.

Mit liv gik ikke i std eller i stykker, selvom jeg matte opgive min
dremmeuddannelse og flytte hjem. Men det var ved at ga i stykker, fordi jeg ikke
blev set og lyttet til. Og det er ikke godt nok. Sygdom ber ikke st i vejen for

lysten og muligheden for at tage en uddannelse.
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