Hun ville leve.....

Selv om vi havde forsggt iheerdigt, var der gaet tre ar, uden jeg var blevet gravid. Jeg
havde besggt en klog mand et par gange for at fa hjeelp, og endelig viste det sig at jeg var
gravid.

| uge 13 var jeg til scanning farste gang. Min mor var med fordi min mand Per var pa
arbejde. Da jordemoderen havde kgart scanneren hen over min mave stoppede hun op og
sa pa mig. Sa spurgte hun mig, om der var flerlinger i familien?

Ikke sa vidt jeg vidste svarede jeg (og tanken tvillinger strejfede mig). Jeg var glad for at
jeg la ned, da hun fortalte mig at hun kunne se tre sma bgrn i min mave. | gvrigt sa det
hele fint ud.

Vi havde gleedet os til et barn, nu ventede vi trillinger!

Jeg fik billeder med hjem. Da jeg viste Per "gruppebilledet”, lagde han ikke meerke til
noget specielt, men da jeg viste ham, at der var et hoved , der et til og der et tredje, blev
han chokeret. Per matte ud at ga en tur med hunden fgr han rigtig havde faet fordgjet
nyheden.

Ugen efter skulle vi til en lzege samtale, vi regnede med vi skulle have noget af vide om
hvad der videre skulle ske. Men efter at have gnsket os tillykke gik laegen hurtigt videre til
at sige, at det der med at fgde trillinger var alt for kompliceret. Sa vi skulle tale
fosterreduktion....

Jeg blev chokeret og svarede prompte, at det kunne han godt glemme, ingen af mine bgrn
skulle fiernes!

Laegen prgvede at overbevise mig om, hvor risikabelt det var, at jeg ville fade alt for tidligt
og fa tre handicappede bgrn. Men den risiko var jeg parat til at Igbe.

Vi fik en keempe opbakning fra familie og venner til alt det praktiske derhjemme, fordi jeg
naermest ikke matte rgre en finger.

Hver 14 dag blev jeg scannet. Bagrnene trivedes, og da jeg var i 20. uge fik vi af vide, at vi
ventede en dreng og to piger.
Graviditeten gik fint. Jeg havde ikke nogle gener, var ikke engang specielt besveeret.

Da jeg vari 32. uge skulle jeg igen til scanning og denne gang var Per med da vi vidste at
det nok var en af de sidste gange. Der var ingen alarmklokker der ringede, da skaermen
pludselig gik i sort, og leegen meddelte at vi skulle ind pa en anden stue med en bedre
scanner. Mens jeg |a der talte laegen og jordemoderen lavmeelt sammen. Pludselig kunne
jeg meerke, at der var noget galt. Det havde jeg ret i, scanningen viste nemlig at den ene
trilling havde vand i hovedet — meget endda. Og leegen fortalte os, at overlevede barnet,
ville det blive dybt hjerneskadet.

Pa et gjeblik sank vores verden i grus.

Laegen sagde at vi skulle overflyttes til et stgrre hospital, her havde de mere erfaring og
kunne bedre stgtte os. Dette skete fredag eftermiddag og farst mandag kunne vi komme
til Skejby sygehus. Det blev den laengste weekend i vores liv. Vi greed meget men vi fik
ogsa talt meget og vi var enige om at vi ikke kunne magte et dybt hjerneskadet barn
sammen med de to andre, sa vi matte veaelge barnet fra, meget egoistisk men ngdvendigt.



Vi var meget nervgse da vi madte op pa Skejby sygehus. Laegen scannede mig og pa
skaermen viste han os at vores lille barn led af den defekt, der hedder rygmarvsbrok. Han
mente ogsa at sandsynligheden for at vores barn ville dg inden for det forste ar, maske
endda meget fgr, var stor.

Vi indstillede os derfor pa at vi nok kun ville fa to bern med hjem fra hospitalet.

Laegen ville gerne vente mindst endnu en uge med at lave kejsersnit, og fysisk havde jeg
det jo godt nok, men psykisk blev det den vaerste uge i min graviditet. Bade jeg og Per
habede ikke at vores barn ville leve sa laenge, at vi ville na at knytte os til det. Jo svaerere
ville det blive at sige farvel...

Mandagen efter blev jeg indlagt til aflastning pa Skejby sygehus, og om natten gik vandet.
KI. 8.15 neeste morgen kom jeg pa operationsbordet da man altid laver kejsersnit nar det
er trillinger, alt andet er for risikabelt. Et kvarter efter var alle tre barn fadt. Det gik sa
steerkt, at jeg kun fik et glimt af dem, da de susede forbi. Om vores syge barn, den ene af
pigerne sagde en lzege, at det slet ikke sa, sa slemt ud.

Da jeg endelig sa barnene, syntes jeg de var meget sma. Men af trillinger at veere, var de
imponerende 1800 gram hver — og de behgvede ingen hjeelp til noget.

Det var Mille, der var syg, og hun skulle ligge fladt pa maven. Jeg var bange for at tage
hende op af skreek for, at noget skulle ga i stykker. Det var jo som et abent sar pa hendes
ryg. Men hun var bade kvik og aktiv, og personalet opfordrede mig til at tage hende til mig
ligesom de to andre. Sa jeg fik hende over til mig i sengen og de prgvede at laegge hende
til at amme, og jeg la og nussede hende og sang for hende.

Mille skulle opereres tre dage senere. Vi ville gerne have hende dgbt inden, jeg ville gerne
at hun fik al den styrke med sig som vi kunne give hende. Det blev en bade meget intens
og hard hgijtidelighed. Mille var i sin, alt for store, dabskjole. Og midt i vores angst og
usikkerhed havde vi begge habet om, at vi maske fik lov til at beholde hende.

Senere den dag talte vi med neurokirugen, der skulle operere Mille. Vi kunne nzesten ikke
folge med, da han fortalte, at han "bare” skulle lukke hulllet pa hendes ryg og lsegge et
dreen ind, sa vandet i hendes hoved kunne komme vaek. Og at 85% af de barn, der blev
opereret, i gvrigt levede videre som normalt begavede. Det var noget helt andet end de
profetier, vi tidligere havde faet. Vi havde jo indstillet os pa at miste Mille.

Den morgen hvor hun blev kart ind til operation, Igftede hun en lillebitte hand og bare sa
pa os. Det var, som om hun vinkede og sagde "bare rolig vi ses lige om lidt det her skal
jeg nok klare”

Seks endelgse timer ventede vi, for vi fik besked om, at operationen var gaet fint. Mille
havde det godt og la pa opvagningen. Alt var gaet godt det havde veeret en
dremmeoperation sagde kirugen og narkoselzegen viste os skemaet over puls og
hjerterytme ikke et eneste udslag havde der veeret, hun var en lille fighter. Dog havde hun
veeret for lille til at fa lagt ventil, sa det skulle hun ind og have gjort senere.

Efter en lille maned pa sygehuset kunne vi tage vores tre dejlige unger med hjem, de
trivedes alle tre.



Vi havde fra Kolding sygehus, hvor vi var indlagt de sidste 14 dage, faet af vide at Mille
skulle ligge vandret indtil hun havde faet lagt ventil. Sa det var 4 harde maneder, for Mille
gylpede i et vaek nar hun havde spist, for vi kunne jo ikke tage hende op pa skulderen som
vi gjorde med de to andre, og vi kunne ikke altid tilfredsstille hende, da hun jo gerne ville
op og se verden. Da vi 4 maneder senere kom til Arhus for at fa lagt ventil, fik vi af vide at
vi var blevet fejlinformeret. Mille matte gerne komme op i siddende stilling ligesom de to
andre, det var en bade treels og god besked at fa det ville jo sige at vores lille pige kunne
have veeret forskanet for de traelse ting vi havde veeret ngdt til at fere hende igennem.
Mille blev meget glad for at komme op og se verden pa en ny made

Mille var, mente laegerne, lam fra navlen og ned og det betgd blandt andet at hun ikke
kunne tisse selv og vi matte/ma derfor tsmme hende med kateter, men det var der/er der
nu heller ikke det store i, hvis det ikke lige var fordi hun skulle keempe med den ene
urinvejsinfektion efter den anden. Sa det fgrste ar til halvandet var utrolig hardt for bade
Mille og vi andre, det var ind og ud af hospitalet gang pa gang, og lezegerne kunne ikke
finde nogen forklaring pa hvorfor Mille skulle slas sa meget.

Mille blev meget syg af de mange og lange indlaeggelser, syg af savnet til hendes to
sgskende, hun ville ikke spise og var meget ked af det nar vi var indlagt, sa det fgrste ars
tid var hun langt bag efter sine sgskende vaegt og hgjdemeaessigt, men ikke



udviklingsmaessigt, Mille var naesten den af de tre som var kvikkest, hun var den farste til
at pludre og den fgrste til at spise fast fagde.

De farste par gange tog vi til Kolding sygehus nar Mille fik hgj feber pa grund af en
urinvejsinfektion, men i Kolding havde de ikke ekspertisen og gang pa gang blev Mille fejl
medicineret. De havde ikke styr pa urinprgverne og der kunne ga op til 14 dage inden de
fik svar pa en urinprgve. | februar i ar var Mille atter indlagt i Kolding med en
urinvejsinfektion, Per og Mille havde ellers de farste dage kart frem og tilbage mellem
hjemmet og hospitalet, men droppet blev ved med at falde ud (hvilket vi fandt ud af var
fordi man havde brugt almindeligt tape til at holde droppet pa plads med, sa nar Mille
svedte, Igsnede tapen sig, og man havde heller ikke veeret opmaerksom pa faren for latex
allergi) og derfor sa laegerne sig ngdsaget til at beholde Mille pa hospitalet, man havde
taget en urinprgve samme dag som hun kom ind, men en uge efter havde man endnu
ikke faet noget svar pa denne. Vi tog derfor selv initiativ til at kontakte laegerne pa Skejby
sygehus, da vi havde det indtryk at der ikke var nogen korrespondance mellem Kolding og
Skejby. Og vi fik den besked at den medicin Mille fik i drop, det kunne de ligesa godt give
hende i miksturform, hvilket ville betyde at Mille kunne komme hjem til sine sgskende som
hun savnede, hun havde pa en uge tabt et halvt kilo. Laegerne pa Kolding sygehus blev sa
fortgrnet over at vi havde konsulteret lzegerne i Skejby og sendte hende hjem med
almindelig pencillin som hun skulle have i en uge, og vi regnede sa med at der ville
komme svar pa hendes urinprgve og hvad der evt. sa skulle ske, men vi harte ikke noget
fra Kolding far vi til sidst sendte et klagebrev. Mille blev ugen efter sa syg af hendes
urinvejsinfektion at det satte sig overalt i hendes lille krop, hun fik influenza symptomer og
falsk strubehoste. Det resulterede i at vi nu altid konsulterer Skejby sygehus, og nar de
har sat Mille i behandling, kan de overflytte hende til Kolding, men det betyder ogsa at vi
hele tiden selv skal have en finger pa pulsen og hele tiden skal op og markere os. Og det
at have et sygt barn er jo i sig selv anstrengende nok, uden at man hele tiden skal keempe
med lzeger og kommune, men det ma jo veere vores lod i livet som forzeldre til et
handicappet barn.

Til sidst blev vi enige med laegerne om at vi ville kare frem og tilbage mellem hjemmet og
hospitalet for at fa medicin til hende, det var hardt for det var to til tre gange i dagnet, men
Mille trives bedre ved det, hun er den samme glade pige og hun spiser og drikker godt
selv om hun er syg, efter vi har fundet frem til denne Igsning.

I'julii ar fik Mille sin sta skal, og det har hun veeret meget glad for, og det har ogsa
betydet at hendes urinvejsinfektioner ikke laengere bider sig sa godt fast, vi har i hvert fald
indtil nu kunnet klare det med mikstur, og det er en lettelse for os alle.

Da de to andre begyndte at kravle omkring, begyndte Mille samtidig at blive noget
utilfreds, hun kunne jo ikke rigtig falge dem, sa hun |a tilbage pa teeppet. Vi havde af vores
nabo faet en gammeldags hgj stol, som kunne laves om til bord og stol, og sa fandt vi pa
at Mille kunne sidde her og lege, og sa kunne de andre to rejse sig op ved bordet og sta
og lege sammen med Mille, det fungerede ogsa fint lige indtil den dag i juni i ar, hvor
Mette fandt ud af at man faktisk kan bruge benene til mere end at sta pa og hun tog sine
forste skridt,



en maneds tid senere kom Mads i gang, og sa havde vi igen balladen, for nu sad Mille jo
atter tilbage og kunne blot se pa at de andre to stolpede omkring og lavede ulykker.

Heldigvis havde vi gennem kommunen faet bevilliget statte og radgivning fra Solbakken i
Arhus, og i maj maned i &r var vi til en samtale hos Vibeke Lie som havde anbefalet os at
Mille skulle have en lille panthera karestol. Men kommunen sadler som bekendt ikke
samme dag som de rider, sa det var noget af en kamp at fa gennemfeart, isser fordi vores
kommune aldrig havde hgrt om at bgrn under 4 ar kunne fa karestol. Men i august maned
i ar lykkedes det os sa endeligt at fa gennemtrumfet det, og Mille fik sin kgrestol, efter kun
en uge drgnede hun rundt i den som om hun aldrig havde bestilt andet og hvis Mads eller
Mette stod i vejen, for hende var det om at komme veek, for Mille stoppede ikke for noget
eller nogen, nu ville hun fremad. Det har kun veeret positivt at Mille har faet sin lille
karestol, ogsa for Mads og Mette, de er blevet bedre til at lege med Mille, og til at hjeelpe
hende, har hun f. eks. Problemer med at komme over et dartrin er der straks en der
skubber pa.

At se vores lille prinsesse drgne rundt i kgrestolen som om hun aldrig havde bestilt andet
er hele kampen veerd.

Mille er nu af vores fysioterapeut blevet indstillet til en sta kerestol, en sa kaldt rabbit, sa
den glaeder vi os til hun far.



Mille er kommet for at blive, hun vil livet og vi er ikke i tvivl om at hendes hoved ingenting
fejler. Det eneste lille minus vi kan finde hvis vi skal finde et er at Mille ikke kommer til at
ga af sig selv, hun skal have hjzelp i form af skinner eller kagrestol, men med de
hjeelpemidler der findes i dag ser vi ikke det som noget problem. Og nar vi kigger tilbage
og taenker pa at vi havde faet af vide at vores lille pige ikke ville overleve, sa er det en
bagatel. Vi er sikre pa at hun bliver en steerk livsglad pige som nok skal na langt her i livet,
og som vil blive trukket med videre i livet af hendes to saskende.

Hun kommer til at keempe undervejs, det er der ikke nogen tvivl om. Men Per og jeg skal
nok sarge for, at der bliver plads til bade hende med de behov hun far, og de to andre. Vi
er bare lykkelige for at vi fik lov til at beholde alle vores tre bgrn.

Det eneste vi ikke forstéar, er hvordan laegerne kunne tage sa grueligt fejl.

Lige en lille opfordring fra os, vi savner utrolig meget oplysninger om hvilke hjeelpemidler
som findes til barn med rygmarvsbrok, det er selvfglgelig meget individuelt alt efter hvor
staerk handicappet man er, men vi vil gerne opfordre alle til at sende information/billeder til
rygmarvsforeningen, af de hjeelpemidler som de har haft eller har gleede af, da vi er sikker
pa det kan hjeelpe andre i samme situation. Der er nemlig ikke nogen som er bedre til at
hjeelpe andre end dem, som har veeret eller er i samme situation.



