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Prolog


Hej, mit navn er Johnny Frank, og jeg er scleroseramt, i den “sekundære progressive fase” af sygdommen, altså der, hvor det kun går ned ad bakke, og hvor jeg faktisk ved, at jeg simpelthen må træne den smule, jeg nu engang orker, så jeg kan holde min krop en smule smidig og ikke kun være stiv som et bræt i kørestol.


Jeg er 49 år “gammel”, og ofte, hvis jeg har en øv-dag, tænker jeg meget over mit liv, som f.eks. Hvorfor lige mig? Og hvorfor skal jeg have to kroniske sygdomme?


Jeg fik sygdommen konstateret i marts måned 1996, og den skarpe hjerne kan på dette tidspunkt regne ud, at jeg har haft sygdommen i 26 år i skrivende stund. Det er gået langsomt, men sikkert ned ad bakke fra dengang og indtil nu.


Følelserne og tankerne er og har været mange, og selvfølgelig fylder det noget, for ingen kender dagen i morgen, og gudskelov for det.


Udover at have dissemineret (spredt) sclerose er jeg også ædru alkoholiker på elvte år, så de to progressive sygdomme har mødt hinanden, og det var i hvert fald ikke nogen særlig god cocktail.


I løbet af bogens indhold vil jeg prøve at forklare, hvordan jeg er kommet igennem indtil nu. Jeg lover, at det ikke er en “klynkebog”, men jeg vil fortælle “råt for usødet”, hvordan det er at leve med en så invaliderende sygdom og samtidig have alkoholismen efter sig, gennem mange år, dag ud og dag ind.




Den spæde start


Alt i min krop føltes en dag pludselig meget anderledes, og om dette var, fordi jeg var blevet far til en lille dreng i oktober 1995, var jeg ikke klar over. Jeg fortsatte glad på arbejdet og glædede mig selvfølgelig til at komme hjem efter en lang dag på fabrikken.


Selv om jeg ikke havde drukket noget, begyndte jeg at gå, ligesom om jeg var fuld, og kort tid efter fik jeg synsnervebetændelse, hvor alt blev grønt, når jeg holdt hånden op for mit venstre øje.


Dagen efter kontaktede jeg lægen, og i telefonen havde han sagt noget med, at han havde en idé om, hvad jeg mon fejlede. Fint, for så skulle jeg vel bare have en eller anden kur, så jeg ville blive klar til at spille fodbold med min lille dreng.


Nu ventede en masse undersøgelser, før den endelige dom kom: “Du har dissemineret sclerose”. Overlægen kunne lige så godt have sagt: “Du er færdig, Johnny Frank!”


Jeg blev pludselig behandlet med den største forsigtighed, og alle omkring mig havde en mening om, hvad jeg måtte, skulle, kunne osv. Jeg var pludselig blevet omdrejningspunkt i en sygdom, som ingen faktisk kendte noget til, men som de da havde hørt eller læst lidt om. Den dér opmærksomhed nød jeg dog lidt endnu. Jeg havde nu overhovedet ikke på fornemmelsen, at mit liv snart ville slutte, for på trods af, jeg trak lidt på det højre ben, fejlede jeg overhovedet ingenting, ingen feber, ingen smerter, ingen røde pletter nogen steder, så hvor slemt kunne det mon lige være? Dette var noget, der skete inden for det første halve år, og derfra blev tingene virkelig sat i system for mig, og jeg følte ikke rigtigt, at det var min sygdom længere, men i stedet alle mands eje. Dog var det mig, der “løb” rundt og bar på sygdommen, som et lille barn, inde i min helt egen private krop, og hvis nu jeg ikke syntes, at den og den situation var så slem for mig, så skulle andre da heller ikke begynde at bilde sig ind, at det virkelig, var så slemt, vel?


Jeg kunne som den eneste mærke den sovende fornemmelse i kroppen efter de tre “attacker”, jeg havde haft forinden.


Hvor var min egen selvstændighed og mening henne efterhånden? Skulle kampen pludselig hedde „Én imod tyve”? Jeg begyndte at få et mindreværd, som jeg undgik at bemærke dengang, fordi jeg gemte det bag en falsk og nervøs “smilende facade”, der også ville kunne bruges på længere sigt.


Jeg var nyudlært og ønskede bare at arbejde, men rådene var mange, og jeg droppede næsten fire års uddannelse, kort tid efter at sygdommen var blevet konstateret.


Sammen med kommunen, skulle jeg nu starte på en Højere Handelseksamen, som jeg overhovedet ikke kunne se nogen fornuft i. Jeg faldt i søvn i timerne, og matematikken interesserede mig ikke det fjerneste. De andre elever var 17-18 år gamle og var vant til at sidde på en “skolebænk”.


Efter det knap så heldige skoleforløb begyndte jeg igen at gå derhjemme. Jeg kunne overhovedet ikke finde en udvej længere, for jeg var jo syg. Frustrationerne var mange, og jeg følte at jeg var revet over i flere dele, for dels var jeg “ham den syge”, dels “den nybagte far” og dels “ham, der kunne skrælle kartofler, skifte ble og gøre rent”! Mit liv havde taget en drejning, som jeg faktisk ikke brød mig om. Det var bare ikke kun mig, det drejede sig om længere, så min “midtpunktstatus” var der stadig, men den fik ikke rigtig den samme opmærksomhed længere.
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