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"Uforenlig med liv"-diagnose

Si ikke ndr et barn skal da!

- Leger ma slutte a si at et barn med
Trisomi 18 vil do kort tid etter fadselen. Vi
fikk vite at Helga ville leve i maksimalt to
uker. Det forte for min del til at jeg i hver
eneste begravelse i drene som fulgte forst
og fremst grat ved tanken pa at den neste

kunne bli hennes.
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Kari Korseens datter Helga har fylt 37 4r.
Hun har Trisomil8 eller Edwards syn-
drom — en tilstand som er definert 4 vaere
"uforenlig med liv”. I tillegg til 4 spa dat-
teren en kort levetid, fikk foreldrene fra
Austrheim kommune utenfor Bergen vite
at hun heller ikke kom til 4 fi noen livs-
kvalitet 4 snakke om. - Dette fir nyblitte
foreldre ogsi beskjed om i dag — til tross
for at vi jo vet at 10 prosent av barn med
Trisomi 18 lever til de er godt over ett ir,
at mange av dem lever mye lenger og har
et ganske godt liv, sier Kari.

Helga Korsgen er si vidt man vet lan-
dets eldste med denne diagnosen pr. i
dag. Hun har dyp utviklingshemning, er
sprikles og rullestolbruker. Fadselen var
dramatisk — og endte med at legene trakk
den vesle jenta ut av mors liv. Kari har
fortsatt tanker om datteren i tillegg til sin
medfedte kromosomfeil ble pifert flere
skader i kjelvannet av den brutale forlos-
ningen. - Helga kan here — men det kan
nok tenkes at spriksenteret ble pavirket,
men dette fir vi aldri svar pd, sier hun.

Etter at Helga var forlest, ble hun lagt
pd et bord pd fedestuen. Deretter gikk
personalet ut av rommet for 4 orientere
den nybakte pappaen om at han hadde
fitt en datter med store misdannelser.
Kari — som pé dette tidspunkt 13 tilbake i
totalt sjokk — métte be de ansatte om 4 ta
seg av barnet. Helga ble deretter tatt med
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til barneklinikken der hun 14 i kuvese i to
uker.

Dapen

- Da vi ba om i fi henne dept pi syke-
huset med henvisning til den korte tiden
vi kunne regne med & beholde henne, ble
vi forst mett med skepsis. Det virket som
om det ikke var si neye for et barn som
henne. Vi ga oss ikke, og Helga ble dept
— ikke minst takket vaere en avdelingssy-
kepleier som ga oss sin fulle stotte. Det
ble en fin og verdig seremoni.

De ville ogsd mate Helga gjennom en
sonde. Dette var rutine for barn som ikke
kunne svelge. Vi godtok dette — men kun
hvis de ferst forsekte 4 f4 henne til 4 gjore
det. Igjen ble vi mott med skepsis — men
vi presset pa. Og pa nytt stilte avdelingssy-
kepleieren seg pd var side. Min mor hadde
fortalt at hun hadde dryppet morsmelk pd
en teskje, og deretter gjennom en pipette
nir hennes barn ikke ville ta brystet. Det
endte kort fortalt med at Helga svelget, og
at det til slutt stod en sjokkert professor
og andre fagfolk rundt oss for med egne
oyne 4 se at det faktisk var mulig for et
barn med Trisomi 18 & kunne svelge. For
det var ifelge boka umulig.

For dette skjedde ble det sagt at Helga
mitte sendes til Hokksund barnesykehus
- dit sveert syke barn ble sendt for 4 de
den gangen (sykehuset ble nedlagt i lo-
pet av 90-tallet, red.anm.). Ettersom hun

Mor og datter, Kari og Helga Korsoen.

greidde 4 ta til seg nering, ble det heldig-
vis ikke noe av. Siden har hun spist gret
og moset mat. Vi fikk ogsa vite at hun al-
dri kom til 4 tygge, men det gjor hun pa

tennene — innimellom.

"Klumpfettene”
En drsak til at Helga ikke kan gi, er

at hun ble fedt med innover-vendte
"klump’fotter. Legene gjorde ikke noe
med det den gangen — med henvisning til
at den vesle jenta hadde smi utsikter til
4 overleve. De fortvilte foreldrene presset
dermed heller ikke pd det. I ettertid har
det vist seg at hvis fottene var blitt gipset
umiddelbart etter fodselen, kunne de ha
rettet seg ut — noe som i sin tur ville gitt
Helga en langt bedre livskvalitet. I kjol-
vannet av at hun ikke kan std pa bena sine
har hun siden utviklet en stor skoliose i
ryggen som ni presser gradvis mer og mer
pa hjertet og lungene hennes.




Legene vurderte 4 avstive ryggseylen
hennes, noe som ville innebzre flere sto-
re operasjoner. Etter samtale med fastle-
gen til Helga ble foreldrene enige om 4
ikke utsette henne for det.

Barna er forhandsdemte

Familien stiller seg uforstdende til at det
fremdeles finnes personer innen helse-
vesenet som har en oppfatning om at
barn med T 18 er uforenlig med liv.

- Disse barna er forhindsdemte. Alle
tiltak som settes i verk blir vurdert som
en utsettelse av deden — i stedet for som
en forlengelse av livet. Vi har hatt kon-
takt med andre familier med barn i ulike
aldre med samme diagnose. Fortsatt far
foreldre ensidig negativ informasjon fra
leger som mangler kunnskap om hva
en Trisomi-diagnose innebzrer. Ogsi 1
2013 kan de risikere 4 f beskjed om at
deres nyfedte barn ikke vil fi noen form

for behandling.

Maten

I likhet med andre foreldre med barn
med Trisomi-diagnoser har ogsi Helgas
foreldre ved noen anledninger opplevd
at helsepersonell har vegret seg for & gi
datteren riktig hjelp. Familien har ved
flere anledninger fatt here at det ville
vert best bekvemt for Helga & bli son-
dematet gjennom en sikalt "knapp” pa
magen. Kari minner pi sin side om at
det ville fort til at hun bide hadde mistet
lukt og smakssansen.

"Uforenlig med liv"-diagnose

- Helga er vanskelig i "matveien” ogsa
for oss i familien.

Hun spiser heller ikke nar hun feler
seg utrygg, eller nar hun ma forholde seg
til altfor mange og ukjente tjenesteytere
hjemme som gir i en turnusordning —
som primert er tilpasset systemet og
ikke den enkeltes behov.

Siden Helga ikke kan forklare el-
ler fortelle hvor hun har vondt, er vi
skeptiske til at hun skal fi sonde. Hvis
knappen av en eller annen grunn ikke
fungerer, kan det i verste fall fore til en
infeksjon.

Helga vil leve

Helga har veert innlagt pa sykehus man-
ge ganger opp gjennom irene, men har
kjempet seg tilbake til livet hver gang.
Alle lar seg imponere over hvor mye
smerter og pakjenninger hun taler.

I dag bor 37-dringen i egen leilig-
het. Her har hun en vanlig degnrytme
med faste gjoremal og rutiner. P4 dagtid
er hun pa det kommunale dagsenteret i
Austrheim kommune.

Helga er ellers mye sammen med sine
foreldre og tre sestre som elsker henne
og folger henne tett i alle sammenhen-
ger. De er alle enige om at ingen har lert
dem si mye om livet som henne.

- Ingen har lert oss si mye om livet som Helga, sier Leif og Kari Korsoen.

Helga Korsgen @5

har Trisomi 18
eller Edwards syndrom.

Foreldrene fikk vite at
hun ville do kort tid etter
fodselen.

De fikk ogsd vite at hun
ikke kom til & f& noen saerlig
livskvalitet.

Men Helga har blitt 37 ér.

Hun er antakelig den eldste
i Norge med denne diag-
nosen.

Helga har dyp utviklings-
hemning og er spraklas.

Hun er ogsé rullestolbruker.

Fordi hun ble fedt med
innover-vendte "klumpfet-
ter" kan hun ikke gé.

Hvis fottene hadde blitt
gipset rett etter fadselen,
kunne de ha rettet seg ut.

Da ville Helga fatt bedre
livskvalitet.

[ dag bor 37-aringen i egen
leilighet.
P& dagtid er hun pé det

kommunale dagsenteret i
Austrheim kommune.

Hun er mye sammen med
foreldrene og 3 sestre.

De er veldig glade i henne.

- Ingen har lzert oss s& mye
om livet som Helga, sier
foreldrene.
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