Vi gjorde hvad vi kunne
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Af Jgrgen Jeppesen



Jeg har ikke mere at sp@rge om, men det kan veere, | har noget, vi ikke har veeret omkring?

Vi har siddet et par timer ude pa terrassen og snakket om tiden med Astrid.

”Nae, joh ... nu har du jo snakket med en familie fgr os. Er vi meget som de andre, eller hvordan?,” spgrger
Carsten og Sara tilfgjer: ”Ja, vi har aldrig mgdt nogen SMA-familie ... altsa hvordan andre familier har tanker
omkring det.”

@h ... mit helt umiddelbare svar er, at der er meget stor forskel pG sygdomsforlgbet. Nu blev Astrid fem
mdneder. Dem, jeg talte med i gar, havde en dreng, som blev noget aldre. Lidt over et dr. Det saetter nogle
andre betingelser. De valg, man bliver tvunget ud i, far en lidt anden karakter, tror jeg.

Sara: ”Ja, vi var naermest fgrst lige begyndt at leve med SMA, da hun sa dgr, ikke.”

Jo. Deres dreng havde respirator. Men jeg skal ikke begynde at kloge mig, for det kan jeg ikke ggre
kvalificeret endnu.

Carsten: "Men vi far vel ogsa deres historie at laase?”

Det ggr | da. Det er meningen, at historierne kommer pG vores hjemmeside.

Sara: ”Altsa hvis jeg skulle snakke med nogen, der fik et SMA-barn, ville jeg aldrig sige til dem ’Dit barn
skal ikke have respirator’. Jeg ville aldrig fortaelle dem, hvad de skulle ggre. Jeg ville aldrig sige ’Vi har gjort
sadan, og det er det rigtige at ggre’.

Carsten: "Noget af vores beslutning blev taget pa baggrund af, at vi har to andre bgrn. Havde vi ikke haft
de to andre, tror jeg, at vores beslutning havde vaeret anderledes.”

Sara: ”Det ved jeg ikke. Men jeg ville aldrig fortzlle nogen andre, hvad de skal, og hvad de ikke skal. Fordi
det er s3 umenneskeligt at veere i de her forlgb. Der er ikke nogen andre, der skal bestemme. Det skal veere
rigtigt for den familie, der har barnet. Jeg vil gerne fortzelle folk, hvorfor vi har truffet vores beslutninger pa
den made, vi har. Men jeg vil ikke traeffe beslutninger for andre. Fordi man skal kunne leve med det
bagefter.”

Carsten: "Ja, og vi kan helt klart leve med de beslutninger, vi har taget.”

Sara: "Vi fortryder ikke noget af det, vi har gjort. Jeg tror, at det vigtigste er, at man er tro imod sig selv,
og tro imod de beslutninger, man har truffet. At man er sikker i sine beslutninger. Alts3, sa sikker man nu
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kan blive. Og ikke bagefter taenker 'Ah, jeg skulle have gjort noget andet’.

Hun levede gennem gjnene

Mgdet i gar med det andet foraeldrepar har rumsteret i baghovedet under hele interviewet med Sara og
Carsten. Familier er forskellige, ogsa nar de far et barn med spinal muskelatrofi type 1. En ting har de dog til
feelles: Tiden bliver kostbar. En dag er lang og dyrebar i et kort liv med spinal muskelatrofi. Der er ikke tid til

at spilde tiden, for eksempel med at vente pa svar fra langsommelige myndigheder.



Men spgrger jeg om det rigtige? Pa den rigtige made? Ogsa i dag, hvor det er den 6. august 2014 og to og
en halv maned siden, at Astrid dgde, begyndte jeg med at ville vide, hvem hun var som person, som
menneske.

Jeg kunne godt taenke mig, at | fortalte, hvem Astrid var? Som menneske?

Sara: ”Jamen hun var meget ... meget glad.”

Carsten: “Intens.”

Sara: ”Intens, ja. Der var meget glade, livsglaede, i hende, synes jeg. Hun charmerede utroligt meget. Pa
trods af at hun var sa lille.

Carsten: "Normalt kigger bgrn lidt pa en, og sa er de ellers ligeglade med en. Men sadan var det ikke med
Astrid, hun kiggede en ind i gjnene sa laenge, at man naesten ikke kunne slippe igen. Hun sggte konstant
@jne og ansigtsudtryk. Det var ligesom det, hun kunne leve igennem. Hun kunne ikke leve igennem sine
arme og sine ben, eller krop. Hun levede igennem sit ansigt. Med smil og det intense blik.”

Sara: "Det var meget typisk for hende, at jeg ikke kunne ga fra hende. Jeg kunne ikke ga mere end en
meter vaek, sa begyndte hun at klynke. Ikke fordi hun havde ondt, eller var sulten, eller et eller andet, men
simpelthen fordi hun ville have gjenkontakt. Sa det var kun, nar hun sov, at man kunne ga vak fra hende.”

Carsten: "Hun var meget glad for at sidde pa armen eller at blive gaet rundt. At opleve. Om det s3 var
nogle farveskift i kekkengulvet, eller bare at ga et andet sted hen. Det fik hende til at falde til ro og veere
glad. At blive gaet rundt, hgre lyde, maerke dufte. Og se alle mulige steder. Fordi det var gjnene, hun levede
igennem.”

Sara: ”Intensiteten i det, hun gjorde, var hgjere end hos andre babyer. Det kan vi sige, fordi vi har Thilde
og Magne, hvor vi har oplevet en normal baby. Vi har ogsa et vennepar, som fik barn i starten af februar,
hvor vi fik Astrid der i slutningen af december. Og forskellen, nar vi havde de to babyer ved siden af
hinanden - at se deres gjne og deres kommunikation igennem gjne og lyde — den var sa keempestor. Astrid
var bare pd. Hun kiggede pa én, og der var ingen tvivl om, at hun i hovedet var meget lengere fremme end
andre babyer og simpelthen kraevede alt igennem gjnene i stedet for at udvikle sig igennem kroppen. Det
var meget tydeligt, synes jeg.”

Hvordan var hendes liv? Det korte liv?

Carsten: "Vi synes, hun havde det bedste liv, hun kunne fa, med de udfordringer, som var. | og med at vi
var der konstant i den korte periode, og hun havde opmarksomhed.”

Sara: “Hun havde et godt liv. Vi valgte meget hurtigt at sige, at det skulle vaere livskvalitet den tid, hun var
her. Vi valgte at sige 'Livskvalitet frem for livsleengde’. Det skulle vaere vores rettesnor, nar vi skulle traeffe
beslutninger omkring hendes behandling. Hvis det var noget, der var livsforleengende, men ikke

ngdvendigvis livsforbedrende, var det ikke sikkert, vi ville ggre det. Det skulle ikke vaere en beslutning om,

3



at vi havde lyst til at beholde hende to maneder leengere, der skulle bestemme.”

Carsten: "Hellere en maned, hvor vi havde det godt, frem for to maneder hvor det var darligt. Vi havde jo
faktisk utroligt fa darlige tidspunkter. Da hun fik lagt sin PEG-sonde ind, var der lige tre dage pa hospitalet,
hvor det ikke var sa sjovt for hende.”

Sara: "Og da hun fik skiftet naesesonden. De to, tre gange vi var oppe og fa gjort det.”

Carsten: ”"Nej, det syntes hun ikke var sjovt. Men ellers har det hele vaeret centreret om at vaere
herhjemme med hende. Vi har ikke haft andre ting end hjemmet.”

Sara: ”Alt, hvad vi har foretaget os, har vaeret pa hendes praemisser, fordi vi vidste, at det var en stakket
frist. ”

Carsten: ”Sa hun fik utroligt meget tryghed. Hun var altid teet pa en af os. Eller 13 og sov pa maven af os.
De andre bgrn har vi kunnet laegge fra os. Leegge dem i en barnevogn eller i sengen, men det har vi ikke
rigtigt kunne ggre med Astrid.”

Sara: "Det er jo ogsa et valg, hvor vi siger ‘Okay, hun er her ikke laenge. Der er ingen grund til, at vi skal
kaempe med en rytme om, at ‘Nu skal du sove i din seng’. For det er fuldsteendigt lige meget. Hun bliver
max maske to ar gammel, hvis hele verden er rigtig god ved os. Der er ingen grund til at bruge tiden pa at
leere rutiner og sadan noget ...”

Carsten: ”... opdragelse.”

Sara: ”Sa vil jeg hellere ligge med hende pa maven og hygge mig med det. End at bruge tid pa at laere

hende at sove i en barnevogn eller i en seng. Jeg vil da hellere nyde tiden.”

At beslutte det rigtige valg

Sara er 32 ar og sagsbehandler i en arbejdslgshedskasse. Carsten, 38 ar, er ingenigr i Kebenhavns
Kommune. De har bgrnene Thilde pa otte og Magne pa fire. Familien bor i Niva.

Raekkehuset er sat til salg, da de hellere vil bo et andet sted, som de allerede har fundet, men ikke kan
kebe, f@r dette er solgt.

| sagde, at det vigtigste var livskvalitet. At den skal styre. Hvordan afggr man, hvad der er livskvalitet? For
den er vel ikke lige til at traekke ud af en skuffe?

Sara: ”Da hun fik anlagt naesesonden fgrste gang, var jeg indlagt oppe i Hillergd og gik rundt pa gangene
med hende. Hun kunne ikke spise, og hun var simpelthen sa ked af det, havde det darligt, havde
opkastfornemmelser og sa videre. Sonden skulle sa skiftes, for den knaekkede. Og de fgrste to dage derefter
havde hun det igen bare darligt. Hun kunne ikke spise, hun havde slim, der var en masse ting, der irriterede
hende. Hun havde det ikke godt. Da vi sa fik indkaldelsen til at fa lagt en PEG-sonde, siger de til os, at det

ikke er sikkert, at hun klarer den operation.”



Carsten: "Hun havde det darligt respiratorisk, det var et meget aggressivt sygdomsforlgb, sa vi spurgte,
hvad sandsynligheden var for, at det ville ga galt. "Jamen, den ville veere omkring 30-40 procent’.”

Sara: ”Ja, 30—40 procents sandsynlighed for at hun ikke selvstaendigt ville kunne traekke vejret, nar hun
kom ud fra operationen. Der stod vi sa med et valg: Skal vi beholde nasesonden, hvor hun skal have skiftet
den hver anden, tredje uge, og har det skidt? Hvor det tager lang tid at give hende mad? Og hvor vi som
foraeldre ikke kan kigge pa hende uden at taenke pa, at hun er syg? Eller skal vi vaelge at give hende en PEG-
sonde, hvor vi kunne risikere at miste hende ved operationen? Men hun ville fd det meget bedre, hvis hun
overlevede. Det var et valg, vi stod i: Livskvalitet eller livslaengde. For os var det livskvalitet, at hun fik den
PEG-sonde, og det var det, vi valgte at ggre. Men jeg synes, at det var det sveereste valg, vi traf i
processen.”

Ja?

Sara: "Fordi - altsa hvad tog det, en halv time, tre kvarter tog operationen — men det at skulle sige farvel
til hende inde pa operationslejet og vente i de tre kvarter var ganske forfaerdeligt. Jeg havde lyst til at aflyse
det uendeligt mange gange. Men igen: Fordi vi havde det mantra ’Livskvalitet og ikke livslaengde’, var jeg
sikker p3, at det var det rigtige valg, vi havde truffet. Og da vi havde faet det overstaet, og hun kom hjem
igen, og vi sa, hvor godt den PEG-sonde virkede pa hende, var jeg ikke et sekund i tvivl om, at det var den
rigtige beslutning, vi havde taget. Ogsa selv om hun ville have veeret dgd under operationen, var det den
rigtige beslutning, vi tog.”

Carsten: “Hun levede heller ikke sa leenge efter PEG-sonden.”

Sara: "Nej, hun levede en maned efter, men det havde jo ikke noget med sonden at ggre.”

Carsten: "Nej, men den maned var jo helt fantastisk, ikke?”

Sara: ”Ja, det aendrede rigtig meget for hende. Den maned, hvor hun havde PEG-sonde, var bare noget
andet og bedre for hende. Det var der ingen tvivl om. Hun begyndte lige pludselig at tage pa. Det var
nemmere at give hende mad, og det var hurtigere.”

Carsten: "Men det med respirationen efter opvagningen kom sadan lidt snigende ind. Det var
anaestesileegen, som sagde, at de ville have problemer. Og det kom lidt bag pa alle, at hendes respiration
faktisk var sa darlig.”

Sara: ”Inden vi kom til det her respirationsspgrgsmal efter operationen, havde vi jo truffet et valg om, at
vi ikke gnskede, at hun skulle i respirator. Det havde vi truffet sammen med lsegen og sygeplejersken pa
Rigshospitalet og sagt Vi gnsker ikke, at hun skal i respirator. Vi gnsker en CPAP, og vi gnsker en
CoughAssist, men ikke videre end det’.”

Carsten: "Ja, vi gnskede lindring, men ikke forleengelse.”

Sara: "Pa baggrund af det kalder de os ind, for hvis vi ikke gnsker respirator, sa kan vi risikere, at hun dgr
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efter operationen. De tilkaldte anastesilaegen, som fortalte, hvordan de ville ggre, men ogsa, at Astrid nok
ikke kunne fa sa meget smertestillende, for sa kan det vaere, at hendes respiration stopper. De var helt
2rlige over for os. Jeg tror, det var fordi, vi spurgte sa direkte, da vi sad derinde.”

Carsten: ”Det har vi sagt fra starten af, da vi begyndte pa Rigshospitalet: 'Vi vil have det arlige svar ...”

Sara: ”... vi gider ikke have noget pakket ind’.”

Carsten: "’Vi gider ikke have noget pakket ind. | behgver ikke tage hensyn til os pa den made, for vi har
ikke tid til at skulle have tingene pakket ind’. Vi har tid til at fa det zerlige svar. Bade for hendes skyld og for
vores skyld, fordi vi vidste, det var en stakket frist. Al den normale etikette, ville vi gerne frabede os, vi vil
hellere have det direkte svar.”

Sara: ”Vivil have det 100 procent serlige svar. Og pa baggrund af den samtale, hvor vi havde faet
procenttal og faet at vide, hvad de tidligere SMA-bgrn var kommet hjem med, traf vi den endelige
beslutning om at vaelge PEG-sonden. Ud fra vores mantra om ’Livskvalitet frem for livslaengde’.

Men | kunne have risikeret ...

Sara: ”... at vi ikke havde faet hende med hjem. Det kunne vi ja.”

Carsten: "Men det var ogsa vigtigt, da vi tog den beslutning, at vi var klar p3a, at det kunne ske. Og at vi
havde sagt ordentligt farvel. Det gjorde vi ogsa.”

Sara: ”Ja, men hold da op, hvor var vi bare alle sammen lettede, inklusiv sygeplejersken, da hun sa havde
klaret den, ikke? Det var vi godt nok.”

Carsten: "Og det gav os en fantastisk maned ekstra. Men derefter blev hun syg, og det gik bare ned ad
bakke pa en uge.

Sara: ”Ja, hun fik det rigtigt darligt og dgde en uge efter. Men der var en lang periode, efter hun havde
faet lagt sonden, hvor det ikke var ngdvendigt med sug. Det havde hjulpet hende sa meget at fa den ned i

maven i stedet for at have den ned igennem svaelget.”

Viden var alfa og omega

Sara og Carsten er veteraner i Muskelsvindfondens korps af frivillige pa Grgn Koncert. Ogsa denne sommer
deltog de, men kun pa fgrste halvdel.

Tilfeeldet har altsa villet, at muskelsvind kom ind i deres personlige liv pa en made, som for en stund
gjorde dem selv til en del af formalet med Grgn Koncert og Muskelsvindfonden, nemlig at forbedre
livsvilkarene og behandlingsmulighederne for mennesker med muskelsvind.

De blev samtidig brugere i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Men fgrst skulle de en omvej over
sygehuset i Hillergd.

Carsten: "Pa Hillergd Sygehus vidste de ikke rigtigt noget om sygdommen, fordi den er sa sjeelden.”



Sara: "Hillergd anede intet. Den dag, jeg fik diagnosen, kunne jeg virkelig godt have taenkt mig, at der
havde siddet en overlaege over for mig og sagt 'Prgv og her. Det her er diagnosen. Det, vi ggr nu, er, at | far
en henvisning til Rehabiliteringscenter for Muskelsvind. De kan hjalpe jer med det her. Sa skal | henvises til
Rigshospitalet, hvor der er specialister’. Det var os selv, der igennem Rehabiliteringscenter for Muskelsvind
matte finde ud af, at vi hgrer til pa Rigshospitalet. Sa der gik tre uger til en maned, inden vi kom ind pa
Riget.”

Carsten: "Men det gjorde ikke noget for Astrids skyld, for hun havde det jo fint pa det tidspunkt. Det var
mere i forhold til os selv. At vi ikke vidste, hvad fanden det var, vi gik ind til.”

Sara: ”Ja, der gik lang tid, f@r vi mgdte dem, der kunne give os nogle rigtige svar.”

Carsten: "Og tre uger er lang tid.”

Sara: “Lang tid i Astrids liv.”

Carsten: "Det vaerste tidspunkt var lige efter, vi havde faet diagnosen. Det var noget af det vaerste rent
folelsesmaessigt, rent psykisk. Men da vi begynder at fa klare meldinger om, hvad der sker i forlgbet, synes
jeg, atvi fandten ro.”

Sara: "l starten var viden alfa og omega for, at jeg kunne lzre at leve med det. Jeg havde brug for, at der
var nogen, der fortalte mig, hvad fanden der skulle ske i vores liv. Og det var kun laegerne, der kunne det.
Da jeg sa havde faet det at vide, havde jeg brug for, at der var nogen, der stgttede op om os for at hjalpe
os igennem det liv, som laegerne lige havde fortalt mig, jeg skulle have.”

Carsten: "Vi var begge to meget enige om, hvordan vi ville have det forklaret. Vi kom sammen og sagde,
at vi gerne vil have alle informationerne pa den arlige made. Og jeg synes, at vi var gode til at spgrge ind til
hvordan og hvorledes og fa svar pa de mest dumme spgrgsmal.”

Hvad er et dumt spgrgsmdl?

Sara: ”Jamen, vi har jo spurgt om alt, fordi jeg har lzert af det her, at man kommer laengst ved bare at
bralre ud med de mest vanvittige spgrgsmal, hvis man er i tvivl om noget.”

Carsten: "Det var sadan noget som 'Kan hun dg derhjemme?"”

Sara: ”’Kan vi risikere, at hun bare ikke vagner en morgen?’. Alts3, vi var helt srlige, hvis vi havde et eller
andet spgrgsmal. Sa kom det bare. Om det var dumt eller ej. Vi var fuldstaendigt ligeglade med, hvad folk
omkring os taenkte om det. Hvis det fgltes rigtigt for os, og det fgltes rigtigt for Astrid, sa spurgte vi bare.
Men det er absolut ikke sadan, jeg var fgr vi fik diagnosen.”

Carsten: "Det er situationen, der har gjort det. Sara har altid haft rigtig rigtig svaert ved at bede andre om
hjaelp. Jeg er sadan set ligeglad, for jeg gar det bare. Men vi blev enige om, at vi begge to 1) skulle veere
arlige og 2) at det var okay nu at bede om hjeelp fra andre.”

Sara: ”Ja, og at vi skulle stille krav. Hvis jeg har vaeret pa hospitalet eller til leegen, har jeg tidligere bare
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sagt ja og amen. Da vi fik Astrids diagnose, vendte hele min tankegang, og jeg begyndte at stille krav. Jeg
skulle have et grundlag at traeffe beslutninger ud fra, for at fa Astrid bedst muligt igennem. Jeg har tidligere
veeret indlagt pa hospitalet, hvor jeg knap turde hive i den r@de snor, ikke? Jeg var fuldstaendig ligeglad, nar

jeg var indlagt med Astrid. Jeg har aldrig hevet sa meget i den rgde snor fgr.”

De forstod det ikke

Sara: "Men et mgde med sundhedsvaesenet, hvor vi ikke blev hjulpet i den grad, vi skulle, var, da Astrid fik
konstateret lungebetandelse. Jeg var sikker pa, at der var noget galt, og jeg ville have hende tjekket. Jeg
ringer ind til bgrneambulatoriet og kommer derind og blev mgdt af folk, der ikke vidste, hvad de havde
med at gore. Jeg skulle sige 'Prgv og her. Jeg star her med et barn, der kan vaere dgd om en uge. Jeg tror,
hun har en lungebetaendelse’. De kigger pa mig og siger, at hun ikke er sa besveaeret. Jeg siger, at der er
noget galt med hende. Og fire dage senere, der var hun altsa dgd. Jeg var derinde i fire-fem timer, og jeg
var sa frustreret. Jeg var sa sur og gal, og jeg vandrede op og ned ad gangen med Astrid, og tarerne bare
stod ud af mig. Jeg var sa vred over ikke at blive taget alvorligt. Jeg blev kigget pd, som om jeg var en mor,
der kom ind med et barn, der havde lidt hoste.”

Som om de tenkte ‘Det ved hun ikke noget om’?

Carsten: ”Ja, de taenkte ‘Det ved hun ikke. Det ved vi, vi er jo fagfolkene’.”

Sara: ”Jeg var simpelthen sa rasende, og den eneste grund til, at jeg blev derinde, var jo, at jeg vidste, at
der var noget, der ikke var rigtigt. Nar man far et SMA-barn, i hvert fald for mit vedkommende, har al fokus
jo vaeret pa Astrid. Pa sma bitte aendringer i fodbevaegelser eller handbevaegelser. Eller hvad kan hun nu?
Hvor sveert har hun ved at synke det her? Gylper hun, hvis jeg giver hende 10 mlI? Al fokus har veeret pa
hende, og sa kan jeg jo se pa sma bitte tegn, nar der er et eller andet galt. Det kan jeg, for jeg er moren, og
jeg havde Astrid helt taet pa kroppen i 18 timer i dggnet. Sa er der ikke nogen, der skal fortaelle mig, at hun
ikke er syg, nar jeg kommer ind med hende.”

Sara og Carsten har ogsa kritik mod kommunen. Bortset fra sundhedsplejersken, som var “fantastisk”, har
de ikke mgdt forstaelse i den kommunale forvaltning, siger de. Behandlingen af ansggninger trak ud,
bevillingen af ngdvendige hjeelpemidler blev afslaet eller forhalet af frustrerende diskussioner om behovet
—alt imens Astrids sygdom forveaerredes.

Sara: "Vi blev ikke mgdt med forstaelse for, hvor syg Astrid egentlig var. Og der var ikke nogen logik i
sagsbehandlingen. Vi sggte om aflastning, og der gik fire uger, fra vi sggte, til vi fik at vide, at Jo, det kan |
godt f&’. Sa sp@rger jeg 'Men hvor mange timer?’ Sa gik der to uger mere, fgr jeg fik at vide, hvor mange
timer vi kunne fa.”

Carsten: "Og sa var det for sent.”



Sara: ”Sa dgde Astrid tre dage senere.”

Carsten: "De kunne ikke forst3, at vi ikke havde tid til den normale sagsgang. Det kunne de simpelthen
ikke forsta. Pa trods af, at jeg ved ikke hvor mange gange, jeg fortalte dem, hvordan det var. Sa forstod de
det ikke. Maske fordi denne sag var én ud af 100, og de er kun gearet til de 99 andre.”

Sara: ”"Der blev lavet fine rapporter fra Rehabiliteringscenter for Muskelsvind, som blev sendt op til dem,
men altsa ... de sa det ikke. Og jeg frydede mig naesten, da jeg fem dage efter, vi havde faet bevillingerne,
skulle skrive en mail op til sagsbehandleren: 'Prgv og hgr, du bliver ngdt til at stoppe dine bevillinger igen,
fordi nu er Astrid rent faktisk dgd’. Jeg havde det sadan ’Sa kan du fandme lzere det, altsa!’ Det var den

fornemmelse, jeg fik.”

Far, mor og netvaerket

Er der forskel pa at veere far og veere mor?

Carsten: "Det er der. Men det er ogsa, hvad man ggr det til. | og med det var Sara, der havde barslen, sa
var det hende, der gik hjemme, og hende der havde kontakten. Men det kunne lige s& godt have varet mig,
men det var noget, vi valgte. Ogsa fordi jeg har brug for at veere pa arbejde. Ellers bliver jeg skgr.”

Sara: ”Jeg har ogsa brug for at veere pa arbejde, men jeg accepterede at vaere hjemme.”

Carsten: "Men du er bedre til at veere alene.”

Sara: ”Jeg er bedre til at vaere hjemme. Men det var ogsa en naturlig del af, at det er et spaedbarn, og mor
er pa barsel. Spaedbgrn har brug for deres mor. Det var jo meningen, at du skulle have vaeret pa barsel
senere. Men der er ingen tvivl om, at Astrid-kontakten var mest mig. Men det tror jeg ikke er meget
anderledes end med alle mulige andre spadbgrn.”

Carsten: "Jeg synes ikke, hun var som andre bgrn, som er mest glad for mor og lidt glad for far. Jeg synes,
hun var lige glad for os begge to.”

Familiens netvaerk var uundveerligt, siger begge.

Sara: “Det var utroligt vigtigt for os, at folk forstod, hvad det var for en situation, vi var i. Og at folk hjalp
os sa meget, som de gjorde. Hvis vi var et eller andet sted henne i en weekend, sa ringede folk og spurgte
’Skal vi ikke lige kgre hjem til jer og g@re rent?’ Fordi der ikke var blevet gjort rent i fire uger. Det var der
bare ikke tid til.”

Carsten: "Vi var konstant i undtagelsestilstand. Det synes jeg faktisk er det rigtige ord. Det er en
undtagelsestilstand i fem maneder. Og det vigtigste var familienetvaerket. Men fagpersonerne hjalp os til
at finde ro i sygdomsforlgbet.”

Sara: ”Ja, det gjorde de. Det er rigtigt.”



Astrids ve og vel

Husets have ender i en stejl skraning. Deroppe Igber kystbanen. Fra tid til anden hgres lyden af toge, men
den forstyrrede ikke samtalen. Det gjorde augusteftermiddagens nsergaende hvepse til gengaeld, som
havde sporet Carstens cola og arrigt meldte deres ankomst.

Hvor ansvarlige falte | jer for, at Astrid havde det godt?

Carsten: "Vi fglte, at vi havde 100 procent ansvar for, at hun havde det godt.”

Sara: "Mit fokus igennem hele forlgbet var, at Astrid skulle have det sa godt som muligt i den tid, hun var
her. Og at Thilde og Magne skulle have det sa godt som muligt i den tid, Astrid var her. Jeg var sgu ligeglad
med, at jeg lignede lort. Jeg var ligeglad med, at jeg lugtede af sved ...”

Carsten: "Ej, du er smuk ...”

Sara: ”Det var jeg ikke! Jeg var ligeglad med, at jeg havde crocs pa i b@rnehaven, nar jeg afleverede
Magne. Og mit har stod ud. Og mascaraen hang hernede. Jeg kunne ikke veere mere ligeglad. Bare Astrid
havde det godt, og Thilde og Magne havde det godt. Det var virkelig, altsa ...”

Carsten: "Men mest at Astrid havde det godt. Nogle gange blev Thilde og Magne altsa sat bagved.”

Sara: ”Det gjorde de. Hovedfokus var, at Astrid skulle have det godt. Maske ogsa for meget en gang i
mellem, fordi vi netop satte Thilde og Magne sa meget til side. En gang imellem blev de ngdt til at vige for
Astrid.”

Carsten: ”Det var de altsa rigtigt gode til.”

Sara: "Vi forklarede dem det jo.”

Men der er jo noget, man bare ikke kan ggre noget ved, fordi det er naturen, der har bestemt, at det skal
gd sddan. SG hvad gagr man ved, at man ikke kan vaere ansvarlig hele vejen?

Carsten: "Man hjzelper hinanden.”

Sara: ”Man accepterer tingenes tilstand. Man accepterer, at der er nogen ting, man ikke kan bestemme.
Vi kan ikke bestemme, hvornar hun dgr.”

Carsten: "Og sa accepterer vi 0ogsa, at hele livet er pa standby, sa laenge det forlgb kgrer. Altsa, hvis du
havde bedt mig om at blive hjemme fra fodbold, sa havde jeg gjort det. Havde jeg siddet og lavet et eller
andet, jeg rigtig gerne ville, og du havde bedt mig om hjzelp til et eller andet, sa havde jeg gjort det uden at
brokke mig.”

Sara: "Vi accepterede, at der er mange ting, vi ikke kan styre. Vi ved ikke, hvor hurtigt det gar ned ad
bakke for hende. Vi kan ikke sige, at hun skal kunne traekke vejret godt. Det kan vi ikke ggre noget ved. Men
det, vi kan ggre noget ved, er, at vi sgrger for, at vi laver gymnastik med hende, for det elsker hun. Og putte
hende i bad, for det elsker hun.

Carsten: "Vi havde ikke nogen skyld, personligt, over at det var os, der havde givet hende sygdom. For vi
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anede jo ikke, at der var nogen af os, der havde den. Jeg tror faktisk bare, at vi var glade for, at det ikke var
sket fgr, altsa at det ikke var sket med de to bgrn, vi har. Og sa var vi enige om, at Astrid med den diagnose
var kommet i den bedst mulige familie, hun kunne fa.”

Sara: Vi gjorde alt, hvad vi kunne.”
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