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Thorkilds oplevelser

Kort om mit forleb

Mine sygdomssymptomer startede i 2003, og ferst i 2007 fik jeg stillet diagnosen ”Cerebellar Ataksi”.

Som é&rene gik blev mine balance problemer varre og varre, og de dermed tilknyttede fald tog til i
hyppighed.

I foraret 2013 var jeg ude for et grimt fald, hvor jeg beskadigede mit venstre gje. I en méned var mit gje helt
tillukket, og da jeg endelig kunne se, sa jeg dobbelt. Leegerne pa Herlev Sygehus fik langt om leenge bugt
med mit dobbeltsyn. Jeg faldt fortsat ofte, og ved et af faldene forstuvede jeg 2 ribben, som medferte en
leengere tids sengeleje.

Jeg forspgte forgaeves at fa hjelp fra neurologerne pa Rigshospitalet, som 14 med min sygejournal.
Aldreplejen i Ruderdals Kommune og min sygekasselaege ordinerede mig en kerestol og fik indrettet min
lejlighed, sé& det blev muligt for mig at komme omkring og i bad i mit hjem, hvor jeg bor alene.

Mit liv var blevet forringet pa en sddan made, at jeg som resultat heraf blev ramt af en voldsom depression.
Ved et nadrab til Rigshospitalet fik jeg omsider aftalt en tid til konsultation. Til trods for at jeg fik oplyst, at
det var kun grundet et afbud, jeg kom til, matte jeg vente i 4 uger. Ved denne konsultation fik jeg blot
ordineret nogle “’lykkepiller”.

Sommervejret var, som alle husker, enestdende sken, men jeg kunne ikke komme ud p& min altan , og hvad
veerre var, jeg kunne ikke komme ud og ind af opgangens der. Ferst senere fik kommunen arrangeret en
kererampe til altanen og en automatisk derabner til opgangen.

Indslag 3 og 4:
Billeder af mit gje

Indslag 5:
Fysiurgisk traening pa Skodsborg - gang

Sa snart det var mig muligt "trillede” jeg over pa den anden side af vejen i min kerestol , hvor jeg gik i gang
med en fysiurgisk genoptraening.
Denne video viser min gang.

Indslag 6:
Fysiurgisk traening pa Skodsborg — trappe
Her ser man mine problemer med at g& ned af en trappe.



Indslag 7:
Formanden Kire’s mail til Ataksi Foreningens medlemmer af 15. august 2013

Efter at have set den video, som Dorthe havde anbefalet medlemmerne at se naermere pa, gik det pludselig op
for mig, at jeg muligvis kunne blive hjulpet med mine balance problemer Jeg kontaktede straks Kére for at
here, om denne vest kunne kabes 1 Europa. Svaret var, at det kunne den ikke. Rigshospitalet kendte den ikke,
og Kare sendte en forespargsel af sted til Ataksi-foreningen i England.

Indslag 8:
Dorthes link til Balance Wear
Her vises den video, der omhandler en patient der er ramt af Cerebellar Ataksi. Filmen viser tydeligt de

balance/gang problemer, hun har og ikke mindst, hvor meget hjeelp hun fik, da hun fik vesten pa.

Indslag 9:
TV udsendelse om Balance Wear - Motion Therapeutic

I mine forseg pé at finde flere oplysninger om denne vest fandt jeg - blandt mange en udsendelse fra ABC 7
News i Californien.

Her ser man, hvorledes vesten ser ud og tilrettes efter den enkelte patients balance problemer.

For mig virkede denne udsendelse overbevisende. Jeg var méllgs over at se, hvorledes patienten til sidst gik
op og ned af en stentrappe — uden gelaender at stotte sig til.

Efter at have set denne TV udsendelse rykkede jeg kraftigt Kare for at here, om der var nyt fra UK-Ataksi.

Det var der omsider. Kére og Dorthe, der arbejdede pa sagen havde féet fat i en lengere athandling om
englendernes analyser og undersggelser af denne vest.

Jeg skal ikke treette Jer med detaljerne men blot citere den kortfattede konklusion, der er gengivet i neste
indslag.

Indslag 10:
Ataksi-foreningen UK’s svar

Til trods for denne nedsldende melding fra ataksi-foreningen i England fortsatte jeg mine undersggelser om
Balance Wear, firmaet bag og de amerikanske leegers udtalelser.

Jeg besluttede mig for at tage til San Francisco, hvis jeg kunne fa en aftale sat i stand med opfinderen, Cindy
Gibson-Horn. Det kunne jo vere, at vesten kunne hjelpe mig og efterfolgende ogsa andre med balance
problemer. Det lykkedes at f4 en konsultation hos Cindy personligt.

Indslag 11:
Cindy’s undersggelse af mig

I ugen, der startede den 12. oktober var jeg i San Francisco - ledsaget af min datter, Malou, som flittigt
filmede, hvad der foregik.

I den forste optagelse, hvor jeg er ankommet i kerestol, ser man mig rejse mig fra stolen og gé op i barren,
hvor min gang efterfelgende blev afprovet.

Som man sikkert vil here, gentog Cindy hurtigt den udtalelse, at jeg bestemt ikke skulle sidde i en kerestol.



Indslag 12:

Cindy’s forseg pa at lokaliseret mine balance problemer

Forst blev jeg ifort en vest uden vegte og Cindy foretog herefter sine forseg ved at skubbe til mig. Som man
vil se, fandt hun hurtigt ud af, at jeg faldt ud til venstre.

Indslag 13:
Forsog med placering af vaegte

Her ser man mig i kerestolen medens Cindy isetter veegte i ryggen.

Herefter ser man, hvorledes Cindy isetter og afprover vaegtene med og uden ébne gjne.

Efter disse forste forseg ser man mig ga lige uden at statte mig til geleenderet og senere afpreve min gang og
balance ude pa gangen.

Indslag 14:
Billede taget af mig efter fornyede prever foretaget pa vort hotelvaerelse

Nu er mit store spgrgsmal, om man har tzenkt sig at gere noget ved muligheden for at fi en ”Balance




