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Mit navn er Marianne Aagaard, jeg er 56 &r gammel og uddannet cand.mag. Jeg skriver dette brev,
fordi jeg gerne vil ggre opmaerksom pa min situation og andre, der er i lignende situation.

Jeg er sa overfglsom overfor kemikalier og parfume, at jeg ikke kan tale at veere i mit eget hjem - eller
venners eller familiemedlemmers hjem. Jeg bor i en uopvarmet campingvogn med &bne vinduer, aret
rundt i al slags vejr. Det har nu stdet pd i flere ar.

Duft- og kemikalieoverfglsomhed - ogsa kaldet MCS (multible chemical sensitivity) - er sddan, at
overfglsomheden hele tiden forvaerres, nar man udseaettes for dufte og kemikalier, man ikke taler. Sa
det kan let blive en ond cirkel. Symptomerne er bl.a. andedraetsbesvaer, muskel- og ledsmerter,
vanskelligheder med koncentrationen og hukommelsesbesveer. Det kan vare i dagevis, selv med sma
og korte pavirkninger af dufte og kemikalier.

Det startede for 7 &r siden i 2002. Jeg har i det meste af mit arbejdsliv undervist i tegning og maling,
og jeg har ogsa selv malet og udstillet. Jeg ville s& gerne undervise udviklingshaemmede i billedkunst,
og var netop i gang med en efteruddannelse som billedpaedagog da jeg begyndte at blive syg. Det
startede med, at jeg blev meget darlig pa seminariet. Jeg kunne ikke tale en masse dufte: parfume,
skyllemidler, malematerialer o.a. Det lykkedes mig alligevel at gennemfare uddannelsen.

| begyndelsen troede jeg, at det ville ga over - jeg havde aldrig hart om duft- og
kemikalieoverfglsomhed. Men det gik ikke over, det blev tvaertimod veerre. Jeg matte langsomt se i
gjnene, at jeg ikke kunne veere pa steder, hvor der var andre mennesker - og derfor kunne jeg ikke
fortseette med at undervise. Det endte med, at jeg henvendte mig til min kommune og bad om hjeelp.
En lang proces gik i gang, og endte med en fgrtidspension i 2005.

Overfglsomheden tiltog, og efter nogle ar kunne jeg heller ikke tale at bo, hvor jeg boede - et lille hus
midt i en landsby. Dufte, r@g og bilos fra omgivelserne gjorde, at jeg matte flytte i marts 2007. Jeg
havde faet tilbudt at leje et hus midlertidigt, uden teette naboer og trafik. Efter et par dage begyndte jeg
at reagere pa materialerne i huset, og jeg matte igen flytte. Sa kabte jeg den campingvogn, hvor jeg
stadig bor. Herfra s@gte jeg egnet bolig - og troede, at jeg havde fundet det rigtige i efteraret 2007. Min
s@ster kgbte det hus, jeg havde fundet, som jeg sa kunne leje af hende. Men her viste det sig, at jeg
heller ikke kunne veere pa grund af uforudsete forhold.

Sa gik jeg igen systematisk i gang med at undersgge, hvilke byggematerialer, jeg taler. Det ved jeg
nu, og jeg kender tre steder, hvor jeg kan téle at opholde, men det er desveerre ikke mulighed for at bo
der midlertidigt. Jeg begyndte ogsa igen at sagge bolig til leje/kab.

Men jeg har et problem: jeg kan ikke finde et egnet sted til leje, og hvis jeg finder ét, der er til salg, kan
jeg ikke kabe det far end min sgsters hus er solgt, for vi har ikke rad til at eje to huse pa en gang. Og
jeg kan ikke seelge min sgsters hus, far jeg har fundet et andet - for jeg har brug for en base, og jeg
kender ingen steder, hvor jeg kan bo midlertidigt, og hvor jeg kan téle at veere.



Grunden til at det er sa sveert at finde et egnet hus er, at jeg skal bo langt fra naboer og trafikeret vej.
Huset skal vaere af mursten uden keelder, sa der kan indrettes klinkegulv med gulvvarme (taler ikke
tree, laminat, parket 0.a.). Veeggene skal veere pudsede, lofterne det samme eller af gips. Det er det
vaesentligste.

| efteraret 2008 henvendte jeg mig sa igen til kommunen for at hgre, om de havde mulighed for at
hjeelpe. Endnu en lang proces gik i gang, hvor jeg bl.a. flere gange har haft besgg fra kommunen, der
undersggte om mit hus kunne gares egnet. Det var ikke muligt. | sommeren 2009 fik jeg sa at vide, at
kommunen ikke kan hjeelpe mig med en anden bolig, fordi jeg er fartidspensionist (iflg andre fortolkere
af loven kan de, men de skal ikke). Hvis jeg finder en egnet lejebolig, vil de kunne hjeelpe mig med at
seette den i stand, sa jeg kan veaere der.

Sa kontaktede jeg Den Uvildige Konsulentordning pa Handikapomradet (DUKH), for at hgre om de
kunne se nogle muligheder for at skaffe egnet bolig. De henviste bl.a. til en skrivelse fra Indenrigs- og
Socialministeriet af 22.5.02 til en kommune. Heraf fremgar, at en kommune har mulighed for at
erhverve fast ejendom med henblik pa at varetage kommunale opgaver. | skrivelsen drejede det sig
om boliger til flygtninge. Jeg har gjort min kommune opmaerksom pa den mulighed - uden resultat.

Hvis kommunen kgber et hus, som jeg kan leje, har min sgster tilbudt at kgbe det, nar det hus, jeg
lejer af hende, er solgt. Det tiloud har min kommune ikke svaret pa.

Jeg har sa bedt kommunen om gkonomisk statte til at seette annoncer i lokale aviser. Det blev bevilget
i september i &r, men bevillingen blev allerede trukket tilbage i oktober. Jeg har faet tre forskellige
begrundelser. Desveerre fandt jeg ikke et egnet hus i perioden.

Sa jeg er ikke kommet videre siden jeg bad om hjaelp sidste ar.

Jeg vil godt forteelle lidt om dagligdagen med MCS. Jeg bor som sagt i en gammel uopvarmet
campingvogn. Gammel, fordi den sa ikke lugter s& meget, uopvarmet, fordi vinduerne skal sta abne -
der er skimmelsvamp og materialerne lugter stadig. Jeg kan ikke vaere i den om sommeren, nar solen
skinner. Jeg har ledt efter en anden campingvogn, men ikke fundet en, da alle campingvogne
indeholder materialer, jeg ikke taler.

Huset, jeg har lejet, bruger jeg dagligt, men jeg skal have en maske med dobbelt kulfilter pa (3M4277).
Mit sengetgj og madras tarres i huset, jeg bruger vaskefaciliteter, henter vand og far strem. Maden
laver jeg i en faldefeerdig garage af trae, hvor der er rad og svamp. Nar det regner, star, jeg i mudder.
Her kan jeg sa nogenlunde veaere uden maske, undtagen, nar det er varmt om sommeren.

Sidste vinter gik jeg 3-5 timer dagligt for at holde varmen, men jeg fik alligevel forfrysninger i nogle
teeer, som efterfalgende er blevet opereret. | ar har jeg faet hjeelp til ekstra varmt tgj og en sovepose,
jeg kan sidde i i dagtimerne med 2-3 varmedunke i.

Jeg kan ikke kgre med offentlige transportmidler. Jeg cykler eller karer i bil med maske pa. Jeg kan
heller ikke lzese aviser, de fleste bgger skal pakkes ind og leeses med et stykke glas over siderne, jeg
kan ikke se TV.

MCS har ogsa haft store sociale konsekvenser. Jeg kan ikke besgge familiemedlemmer, venner, ga
pa udstillinger, i biografen oa. Og jeg kan heller ikke invitere folk pa besgg, fordi jeg ikke har et hjem.



Det betyder f.eks. at jeg igen skal holde jul alene i campingvognen. Jeg er neesten fuldsteendig
afskaret fra samvaer med andre mennesker. Jeg gar tur med en ven hver 2.-3. maned i et par timer.
Jeg kan heldigvis tale i telefon - den er livlinen til mit sociale liv. Jeg har ikke ord for, hvor vanskelligt
det er at leve sa isoleret og kummerligt. Nogle gange fgler jeg, jeg gar fuldsteendig i stykker. Jeg er
meget labil i perioder, iszer nar jeg er meget pavirket af dufte og kemikalier.

Sidste ar fik jeg feleforstyrrelser i hele venstre side af kroppen. Jeg blev indlagt pd hospital, men
kunne ikke tale at vaere der. Det skyldes mest de ansattes dufte. Bar maske hele tiden - man ma ellers
kun have den pa i 3 timer - og fik heldigvis lov at sove hjemme. Det ville veere skant med en duftpolitik
pa sygehuse, s ogsd mennesker med MCS kan tale at blive indlagt.

Det meste af min energi gar med overlevelse: lave mad, holde mig selv og mit tgj tart og rent, sove,
kgbe ind - hele tiden at huske maske. Masken beskyttede mig fuldsteendig indtil for 2-3 ar siden. Nu
reagerer jeg selv pa de sma maengder af dufte og kemikalier, der kommer igennem kulfilteret. Men
den hjeelper alligevel sa meget, at jeg kan klare mig selv. Den er et uundveerligt hjaelpemiddel, og jeg
er lykkelig for, at jeg far statte til den.

Mit liv nu er en fuldsteendig dad fra alt, hvad jeg tidligere havde: et hjem, et arbejde, et socialt liv. Intet
af det har jeg mere, jeg kan ga ture, hgre radio og lydbgger, tale i telefon.

Jeg er godt klar over at lovgivning ikke kan gare mig rask, men lovgivning kan hjeelpe mig til at f& en
bolig, jeg kan tale at veere i - og det vil forbedre mit helbred: nar kroppen ikke er i konstant reaktion,
saenkes reaktionsteersklen ikke, ja, til tider haeves den.

Med venlig hilsen

Marianne Aagaard
Sghulevej 3, Traeden
8740 Braedstrup

tif. 75 75 46 96

Mere information om MCS kan bl.a. hentes pa fglgende hjemmesider:
www.mcs-danmark.dk (patientforening)
www.mcsvidencenter.dk (Videncenter for Duft- og Kemikalieoverfglsomhed)

Du er ogséa velkommen til at ringe til mig, hvis du gnsker yderligere oplysninger
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