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Drengen der startede live
med naesten at miste de

Scott var egentlig sund og rask ved sin helt normale fedsel. Men uheldet var ude, og
pludselig var den nyfedte dreng i livsfare pa grund af en farlig, kemisk lungebetandelse.
| dag er Scott 9 ar, men hans liv - og hans foreeldres - er forandret for evigt pa grund af
uheldet, som med al tydelighed viser, hvor vigtige lungerne er.

Af: Carsten G. Johansen Foto: Lars H. Laursen

Scott er i dag en normal dreng ]
med venner og fritidsinteresser

— og han elsker, nar han kan
overtale mor og far til at spille
breetspil.
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cott har et lille, fint ar pa halsen.

Det sidder lige over brystbenet og

har naesten samme farve som resten
af huden.

—S&dan kan man kende enhver, der har
vaeret i hjerte-lunge-maskine. De har det
samme ar, forklarer Scotts mor Berit.

Scott fglger opmaerksomt med i samtalen
mellem de voksne i rummet. Den 9-arige
dreng ved godt, at det er ham, der bliver talt
om. Det har han prgvet mange gange fgr.

— Det er rigtigt, at jeg har prgvet at veere
dgd, bekraefter han.

— Men jeg var sa lille, at jeg ikke kan
huske noget om det.

Hvad Scott til gengeaeld kan huske, er de
mange opfalgende kontroller pa Rigshospi-
talets BgrneLunge Center. Maske ogsa nogle
af de mange akutte besgg pa bgrnemodta-
gelsen, han har vaeret igennem.

— Jeg synes ikke, det er sa slemt at vaere
pa hospitalet. Og jeg synes faktisk heller ik-
ke, jeg er syg, siger drengen i dag.

Alle foreeldres mareridt
Men hans foraeldre, Berit Sys Christensen
og Gustav Fabricius, har en anden erindring.

F@rst om deres livs mareridt, da de var
tvunget til at kigge passivt pa i ugerne,
mens laegerne pa neonatal-afdelingen ar-
bejdede for at redde Scotts liv.

Og derefter om flere ars hardt arbejde
med at overvage Scotts helbred og kgre pa
Rigshospitalet midt om natten for at mgde
de dygtige leeger og sygeplejersker, der hav-
de indsigt i drengens sygdom — eller andre
dygtige leeger og sygeplejersker, der sa ud til
at famle og geette sig frem, fordi de ikke
havde kendskab til hans tilstand.

— Scott har ikke en sygdom, som du kan
leese om i lzerebggerne. Han har vaeret ud-
sat for en ulykke, og bagefter har der vaeret
en udvikling. Som forzeldre kan det godt af
og til fgles som, at vi er de stgrste eksperter
i, hvad han fejler, forklarer Berit.

Derfor var det frustrerende, nar en
ukendt lzege ville i gang med rgntgen og
blodprgver, nar Berit og Gustav som forzel-
dre kunne genkende udviklingen og naer-
mest kunne fortzelle, hvilken behandling
legen skulle udskrive.

— Nogle gange, nar Scott var syg, og det
blev vaerre, orkede vi naesten ikke at ringe
til hospitalets bgrnemodtagelse. Tanken om
at skulle "forhandle” med en laege, om
hvordan Scott skulle behandles, tog naesten
modet fra én, siger Berit.

— Men det er altsa et rigeligt stort ansvar
at tage pa sig. Vi ville jo aldrig tilgive os selv,
hvis vi kom for sent afsted, supplerer Gustav.

To svaere ar

Historien om Scott er, at hans fgrste to ar var
meget sveere. Han skulle passes pa for ikke at
fa flere infektioner i sit lungevaev, og han var

et let offer for infektion. Sa Berit gik hjemme

med ham i 28 maneder, mens Gustav passe-

de deres falles arkitektforretning.
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En meget, meget
alvorlig lunge-
betaendelse

For Scott har hans sygehusbesag

i dag mest karakter af et afbreek

i en helt almindelig hverdag. Da
han deltog i et pressearrangement
i forbindelse med planerne for
Rigshospitalets nye barnehospital,
spurgte en journalist, hvad der var
Scotts forbindelse til afdelingen.

- Jeg har haft lungebetaendel-
se, svarede Scott.

Overlaegen, som stod ved siden
af, kunne uddybende forklare, at
situationen var betragteligt mere
alvorlig - men samtidig var det jo
rart for Berit og Gustav at konsta-
tere, at Scotts sygdomsforstéelse
havde et lidt andet perspektiv end
deres.

— Det lyder vanvittigt, men det er faktisk
ofte kun barnets mor, som kan fa tabt ar-
bejdsfortjeneste for at passe sit barn. Det er
ret urimeligt, men vi valgte ikke at tage den
kamp med systemet og sa bare forholde os
til, “at sadan var det”. Derfor blev det mig,
der tog mig af Scott hjemme, siger Berit.

| mellemtiden matte Gustav arbejde for
dem begge to, sa han var ved at bukke un-
der af stress. De hyppige “forklarings-dialo-
ger” med forskellige sagsbehandlere, som
havde sveert ved at forsta familiens situati-
on, er ogsa en alvorlig plet pa mindet om
den fgrste tid.

Efter godt to ar var Scott sa rask, at han
kunne starte i dagpleje teet pa familiens bo-
ligi Hellerup, og derefter kom han i skov-
bgrnehave, hvor udemiljget reducerer )
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Scott spiller pa sin klarinet hver dag, og Berit og Gustav kan godt lide at lytte,
selvom s@nnen stadig er pa begynderniveau.

smittefaren ved kontakt med de andre
bgrn.

Berit og Gustav havde flyttet deres tegne-
stue hjem i privaten, sa de havde mulighed
for at diskutere og samarbejde om arbejds-
opgaverne. Alene det, at de slap for hver
dag at bruge tid i hovedstadens trafik, var
en lettelse af de store.

— Vi havde faet nogle helt andre vaerdier
i vores liv. Karrieremal betgd ikke det sam-
me, og vi teenkte meget mere pa at leve i
nuet og paskgnne de tidspunkter, hvor vi
havde det godt, siger Gustav.

Undga venteveerelset

Familiens liv lignede fortsat ikke andres.
Scott blev stadig meget syg, nar hans lunger
blev inficerede. Berit og Gustav udviklede
metoder til at beskytte ham; fx var de altid
to voksne af sted, nar Scott skulle til kontrol,
sa de kunne undga at have ham med i vente-
vaerelset.

— Vi prgvede én gang at sidde og kigge
pa, at alle bgrnene legede pa gulvet i vente-
vaerelset, og det var bare sjovt. Men bagef-
ter blev Scott naturligvis dgdssyg, siger
Gustav og forklarer, at Scott herefter altid
var i venteposition sammen med den ene af
sine foraeldre — fx ude pa P-pladsen. Den
anden foraelder tilkaldte dem via mobiltele-
fonen, nar det var Scotts tur.

Sociale arrangementer var altid en ud-
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fordring. Scott matte melde afbud, hvis bare
en enkelt anden deltager var lidt syg.

— Ogsa med familie-samvaer matte vi lave
seerlige regler. Jeg kan huske et ar til jul,
hvor Gustavs niece var syg og hostede, og
hun og hendes familie matte blive hjemme,
sa Scott kunne komme med. Det er kun jul
én gang om aret, og aret forinden var det
ham, der meldte afbud, forklarer Berit.

Hun er bl.a. aktiv i Lungeforeningens
netvaerk, Lungebarn, og familien havde en
meget positiv oplevelse med deres fgrste
deltagelse i FamilieCamp i 2014. Sa de del-
tog igen sidste ar.

— Det skal vi ogsa med til naeste gang,
ikke ogsa?! siger Scott med det samme,
emnet kommer op.

Se pa barnet!
| de senere ar har Scott trivedes bedre og
bedre med masser af aktivitet og kammerater.

Men sidelgbende med hans trivsel har
laegerne vaeret obs pa hans lungefunktion.
Siden han i 2011 blev gammel nok til at fa
malt lungefunktionen, har det givet en ekstra
bekymring.

—Han var ca. 3 ar, da han blev malt fgrste
gang i en sakaldt "bodyboks" og sa, da han
var 6 ar, fik han en rigtig lungefunktionsma-
ling. Dengang var resultatet nogle-og-halv-
fierds procent. Laegerne gnsker, at den kom-
mer op pa ca. 80%, fgr de slipper ham. Men

Klarinetten puster
Scotts lunger op

Til daglig feler Scott sig ikke ander-
ledes end sine kammerater. Men
faktum er, at hans hérde start pa
livet har givet ham nedsat lunge-
funktion, s& han hver dag ma tage
medicin, for at den ikke skal falde
yderligere.

- Jeg har ogséd medicin med
i skolen, men den glemmer jeg
naesten altid at tage, forklarer han.

En anden konsekvens af
fadselsulykken er, at drengens
lungefunktion ligger omkring 58%
- noget fra de 80%, leegerne har
som malseetning for behandlingen.

Derfor er Scott i efteraret
begyndt at spille klarinet. Og han er
allerede ved at blive ret god.

- Lige nu lytter vi ikke s& meget
til, om han kan spille melodier
- vi er bare positive over at have
fundet en lungegvelse, som ogsa
er sjov! Den motion af lungerne,
et bleeseinstrument fremkalder,
tvinger luften ud i de fineste grene
i lungernes bronkier. Forhabent-
lig kan det fa en effekt pa Scotts
lungefunktion, for det er formentlig
den del af hans lunger, som er
beskadiget af den kemiske lunge-
betaendelse, siger Gustav Fabricius.

selvom han ser ud til at have det godt, er
lungefunktionen faldet i hans tests, og sid-
ste gang var den faldet til 58%, siger Berit —
og legger ikke skjul pa, at det til tider er en
stor bekymring for hans forzeldre. Seerligt
nar man lige har veeret til kontrol og leege-
samtale, tilfgjer hun.

De prgver stadig at fglge et rad fra over-
laegen pa neonatal-afdelingen: ”Se pa

Skov-bgrnehaven var god for Scott,
for han kom i skole, fordi det seenkede

risikoen for infektion i lungerne.
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53 dage — en roman

Reaktionen er forskellig hos alle
mennesker, men forfaerdelsen er nok
ca. lige stor, nér uheldet rammer og et
nyfadt barn ma keempe for sit liv, mens
foraeldrene magteslgse felger med fra
sidelinjen.

Sédan var det for Berit og Gustav
Fabricius. Og da Scott klarede krisen og
kom hjem, besluttede Gustav sig for at
skrive det dramatiske forlgb ned.

- Det var ca. et ar efter fadslen,
hvor vi holdt ferie i et sommerhus. Jeg
satte mig for at skrive det hele ned, fer
jeg glemte det, forteeller Gustav.

Han skrev bade for Scott og sig selv
og for alle andre, der kunne have gavn
af at here hans erfaringer. Ni ar efter
Scotts fedsel har Gustav arbejdet sa
meget pa sin tekst, at den er blevet
udgivet som bog.

barnet!” — hvis barnet ser ud til at have det
godt, er det godt. Sa skal du ikke bekymre
dig ungdigt om de undersggelser og den
behandlingsplan, laegerne laver.

— Nar vi ser pa Scott i dag, trives han
bedre end nogensinde. Men lungefunkti-
onsmalingerne siger noget helt andet, sa
det kan fgles, som om vi bliver fastholdt i
systemet. Vi ville gerne skane Scott for al
den medicin, men lige nu er hans dosis sat
op, sukker Berit.

Engagement i BgrneRiget

Berit og Gustav har altsa ikke sluppet Rigs-
hospitalet endnu — men ikke kun pa grund
af Scott. De har begge vaeret engagerede

i udviklingen af hospitalets kommende
store bgrnehospital, BerneRiget. Primaert
som foraeldre til et lungesygt barn, men
det er klart, at de ogsa har bidraget med
deres erfaringer og faglige ballast som
arkitekter.

— Berit var fgrst med i et brugerpanel,
som fx laeste nyt informationsmateriale til
syge bgrns foraeldre igennem og kom med
kommentarer til den made, de var skrevet
pa. Da hun hgrte, de skulle i gang med at
planlaegge byggeriet af BgrneRiget, sagde
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- Jeg teenker bade pa andre
foreeldre i en lignende situation og pa

Gustav Fabricius: 53 dage

personale og ledelse pa Rigshospitalet, 155 sider, 199 kroner

siger Gustav.

Bogens titel "53 dage” henviser
til perioden fra Scotts fadsel til han
bliver udskrevet og kommer hjem.
Ferst treekker en maskine vejret for den
nyfedte sen, sa hjeelper en respirator
til. Undervejs er forfatteren igennem
hele falelsesregisteret med angst, for-
tvivlelse og en stor trang til at handle
- selvom han ved, at ingenting han kan
gere, vil betyde en forskel.

53 dage er skrevet som en roman,
og opbygningen i fiktions-form er med
til at skabe et overbevisende billede af,
at den mand, der far sin kone og baby
hjem efter neesten to maneder i inten-
siv behandling, er en helt anden mand,
end han var fer fadslen og ulykken.

hun ”Der skal daelme ogsa brugere med!”
fortzeller Gustav med et smil.

Efter Gustav havde deltaget i et indle-
dende seminar, som udstak retningslinjerne
for arkitektkonkurrencen, kom Berit med i
et arbejdende udvalg, som var med til at
vurdere arkitekternes forslag set med en
pargrendes gjne.

—Som brugere kunne vi seette en masse
viden i spil. Fx havde de planlagt at bruge et
lillebitte rum til kgleskabet, hvor man opbe-
varer malken, som mgdrene har malket ud
til deres bgrn, der ligger i kuvgse. Men vi
vidste af erfaring, at det netop er i dette
rum, foraeldrene mgdes og har nogle gode
samtaler midt i den kritiske situation. Derfor
er det en god ide at saette mere plads af til
den funktion, forklarer Berit.

Empatisk kultur kan kopieres
Arkitektur er én ting, men noget andet er
de mennesker, som er indeni. Berit haber i
seerlig grad, hun kan vaere med til at bringe
noget af kulturen fra neonatal-afdelingen
med over i det nye BgrneRiget.

—Jeg ved godt, at de har meget bedre
normering og mange flere ressourcer pa ne-
onatal, end de har pa de fleste andre afde-

Bogen kan kebes pa
www.forlagetvandkunsten.dk
og hos boghandelere.

Gustav Fabricius holder foredrag om
det at have et lungesygt barn.

linger. Men den empati, vi blev mgdt med pa
neonatal — den haenger ikke kun sammen
med bedre ressourcer. Det er ogsa en arbejds-
metode og en bevidst behandlingskultur, at
personalet ”laeser” os, sa de bedre kan
kommunikere med os og imgdekomme vo-
res individuelle behow.

— Kulturen pa neonatal giver en ro til for-
®ldre i en meget sveer situation, som ggr
det lidt nemmere at magte det hele. Og jeg
vil ggre en stor indsats for, at der kommer
mest muligt af den kultur med til BgrneRi-
get, siger Berit.

Bgrneriget er et meget stort projekt,
som stadig er inde i en planlaegningsfase.

Byggeriet skal efter planen starte i 2019,
og indvielsen forventes at finde sted i 2024.

Berit og Gustav haber ogsa, at udgivel-
sen af Gustavs debut som forfatter, roma-
nen 53 Dage, der handler om Scotts fgdsel
og deres kamp for hans liv som nyfgdt, kan
vaere med til at pavirke sundhedspersonalet
pa alle afdelinger i det nye bgrnehospital. e

Fa mere at vide pa lunge.dk om
den kemiske lungebetzandelse,
der ramte Scott.

Det er blevet lettere
at stotte et godt formal

via sit testamente

31 af landets velggrende organisationer er gdet sammen om at ggre det let for alle,

der vil skrive testamente — og testamentere til velggrenhed. Det handler om at ggre

en forskel. Og det er faktisk ikke svaert. Det kraever ikke store donationer. Fa overblik Tegga:ir‘!elente
og gratis advokatradgivning pa detgodetestamente.dk

NR.1 « februar 2018 Lungenyt

M



