Gleder
seg over

hver dag

Lille Sofie er tilsynelatende som alle andre barn,
men hun har et sjeldent syndrom. Foreldrene
Vanessa og Arve vet at hun har mye toft i vente.
Men storst er gleden de har sammen.
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ofie strdler mot oss da

vi ankommer midt i

lunsjen hennes, og hun
spanderer sjenerost fra drikke-
koppen sin. Hun elsker besgk,
og vil mer enn gjerne sitte pa
fanget vart.

Sofie hopper i stolen og
trives med a veere i sentrum.
Det er ikke mulig & se at hun
har en alvorlig kromosomfeil,
hun virker akkurat som andre
barn. Men pad mange méter vil
Sofie f& en annerledes oppvekst.
Mamma Vanessa Triujeque har
tenkt mye pa det.

- Vi grudde oss veldig for
fremtiden til Sofie, helt til vi var
pa et kurs pd Frambu, et senter
for sjeldne funksjonshemninger.
Der motte vi flere foreldre med
barn med syndromet, og alle
barna var helt forskjellige. Da
innsd vi at vi ikke kan vite noe
pé forhand, slik ingen foreldre
kan vite hvordan fremtiden til
barna deres blir, sier hun.

Noe var galt

Allerede rett etter at Sofie ble
fadt, forsto Vanessa at noe var
galt.

— Hun fikk ikke til 4 suge nar
jeg provde & amme henne. Hun
bare sov, og ville helst ikke bli
baret.
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FAMILIEHYGGE: Det er god stemning ved middagsbordet hos familien
Klavenes/Triujeque. Fra venstre pappa Arve, Sofie (16 maneder),
mamma Vanessa og storebror Eskil (3).

Hele den forste natten 14
Vanessa derfor vaken. Lille Sofie
bare sov, og viste ingen interesse
for & spise.

— Neste morgen hadde hun
fortsatt ikke spist, men alle
prover virket ok. Det var forst
den tredje dagen med ammings-
forsek og mating med sproyte
at de oppdaget at noe var galt.
Da var Sofie i ferd med a bli
dehydrert, og de flyttet henne til

nyfedt intensiv, forteller Vanessa.

Sofie ble matet gjennom
sonde, og det ble lange dager
med nélestikk og prever pa den
nyfedte jenta.

— Vi ble pa sykehuset i ti dager,
men de fant ingenting. Ingen
hadde noen teori om hva som
kunne feile henne, sier Vanessa.

Sa fikk de endelig ta med seg
Sofie hjem. I starten ble hun
matet gjennom sonde, men
etter hvert klarte hun & drikke
av flaske. Sofie ble fodt med en
slapphet i musklene som kjen-
netegner barn med syndromet
Prader-Willi. Det krevde derfor
mye energi 4 suge, sa hun sovnet
stadig mens hun ble matet. [
tillegg skrek hun pafallende lite,
0g sov mye.

— For Eskil var det ingen sak &

f3 en lillesoster, siden Sofie har
sovet mye og krevd lite opp-
merksombhet. For oss var det
ikke like lett. Nar Sofie skriker,
blir jeg fortsatt veldig glad,
smiler Vanessa.

Lettelsen

To médneder matte familien
vente for de fikk svar pd hva
som feilet Sofie. Ventetiden var
tung.

- Vi ante jo ikke hva det var,
det kunne vare noe dedelig, og
vi var bare glade for at Sofie
overlevde og ble sterkere for
hver dag.

Sa kom svaret pa blodpreven.
Vanessa trodde hun skulle pa
en vanlig kontroll, og mannen
Arve var derfor ikke med.
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TRIVES | VANNET: Sofie trives pa babysvémming med de andre barna. | vanneteg
er det lett a bevege seg.

—
— Det var tungt 4 fa beskjeden Familien har fatt god hjelp spesialpedagog. Pa grunn av riske utviklingen, og begynner a
alene. Det var et sjokk, for etter  fra helsevesenet. spiseproblematikken til barn krabbe nér de er rundt ett ar.
hvert hadde vi begynt & overbe- — Derfor ble det en lettelse med Prader-Willi, gar de til det siste har Sofie begynt & ake
vise oss selv om at det ikke var 4 fa diagnosen, for vi har ikke ernzringsfysiolog. Bide syn og  seg rundt pa gulvet.
noe galt med Sofie. Det var veldig mattet kjempe for & fd den horsel har blitt fulgt opp. — Nar hun ser noe hun vir-
toft & lese om syndromet Prader-  hjelpen Sofie trenger. Forst og — Legen var pd sykehuset har  kelig vil ha, kommer hun seg
Willi, om alt som kan ga galt. fremst vil jeg rose fysioterapeu-  vert fantastisk, hun ser ikke bort til det, ler Vanessa. Sofie
Det toffeste var & fi vite at hun ~ ten var Gro, som har kommet rart pa oss nar vi ber om noe, demonstrerer det ved a ake
kanskje aldri kan fa bo alene, at  hjem til oss helt siden vi forlot ~ hun bare ordner det. Men noen  seg bort til favorittleken: mu-
hun sannsynligvis ma bo i om- sykehuset. Hun har gitt oss mye  ganger treffer vi fagpersoner sikkbilen. Den har hun fatt av
sorgsbolig. Etter hvert skjonner ~ hdp, det er vi sveert takknemlige som ikke vet nok om syndro- mormor og morfar i Mexico.
vi at vi kan leve ganske normalt,  for, smiler Vanessa. met. Det medferer at vi av og til  Den spiller de soteste sma
forteller hun. Familien har ogsa fatt er usikre pa om vi gjor det rette, melodier nar hun trykker pd
sier Vanessa. knappene, og Sofie danser ivrig.
Ogsa Landsforeningen for — Jeg tror det er en lettelse

Vl al‘lte JO lkke hva Prader-Willi-syndrom har veert  for henne a klare 4 komme seg
til hjelp og stette for familien. rundt selv. Hun er blitt veldig
det Var de‘t kl]Ime — De har stilt opp fra starten,  glad i musikk, kanskje fordi vi
) og vart positive og aktive. ogsa har gatt til lyttetrening,
d d ]j De fleste barn med Prader- sier Vanessa.
V%I.e noe Q e g Willi er forsinket i den moto- Sofie finner lekebilen sin. Pa

NU nr. 27-09 "

9



den kan hun komme seg litt ras-
kere rundt. Da blir det ogsa lettere
a f@lge etter storebror Eskil som
har s lange ben og gér sé fort. A
fa oppmerksomheten til storebror
er det beste i verden, synes Sofie.

Vanessa ler mot datteren: Kom
hit! Vanessa er opprinnelig fra
Mexico, og nar hun snakker til
barna, foregdr det vanligvis pd
spansk. Hun leerer begge barna
spraket slik at de kan snakke med
besteforeldrene.

— Dessuten er spansk det mest
naturlige for meg nar jeg snakker
til dem til daglig. Jeg tror ogsa
at det er viktig at jeg leerer dem
morsmalet mitt, forklarer hun.

Strenge matrutiner

Den steorste utfordringen for Sofie
nar hun blir eldre, er matinntaket.
Fra de er ett til fire ar, utvikler
barn med Prader-Willi en enorm
appetitt som varer livet ut. Derfor
ma de ha profesjonell diettopp-
folging.

— Vi ma starte tidlig med strenge
rutiner ndr det gjelder mat. Det
er viktig at vi spiser bare til visse
tider, og ikke har mat stiende
fremme. Til middag ma vi etter
hvert avtale med Sofie pa forhand
hvor mye mat hun skal f4, og ikke
gi henne mer enn den ene porsjo-
nen, forteller Vanessa.

Den lave forbrenningen gjor at
barn med Prader-Willi legger let-
tere pd seg enn andre barn, derfor
ma familien veere ekstra papasse-
lige med godteri og usunn mat.

- Overalt moater man jo folk
som spiser. Jeg er spent pa hvor-
dan Sofie kommer til 4 takle det.
Noen barn med Prader-Willi kan
rett og slett ikke veere med i butik-
ken, pa grunn av alle fristelsene.
Mens for andre kan det ga veldig
bra. Jeg er mest bekymret for
hvordan det kommer til & gd pa
skolen, vi kan jo ikke be de andre
om & la vaere 4 spise i naerheten av
henne, sier Vanessa.

Til hosten begynner Sofie i
barnehagen, slik som andre barn.
Den eneste forskjellen er at hun
har med seg en spesialpedagog
som skal falge henne i hverda-
gen. Snart blir Sofie dessuten
storesoster, men det har hun nok
ikke riktig forstatt ennd. Bortsett
fra det, vet ingen hva fremtiden
bringer.

— Fra PWS-foreningen i USA
fikk vi here at personer med
Prader-Willi til og med gér pa
universitetet. Vi kan ikke vite
hvordan fremtiden blir for dat-
teren var, men akkurat nd synes
vi at vi har det veldig godt, smiler
Vanessa.
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AFAVORITTLEKEN: Sofie
elsker musikkbilen fra
mormor og morfar i Me-
xico. Den spiller herlige
melodier!

. IGLEDEN | @YEBLIKKET:
A leke med pappa og store-
bror Eskil er det beste Sofie
vet. Pappa finner jo pa sa
mye morsomt!




