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Esther har i dag faet en ny
lever og er pa ve til at komme
sig. Vi har valgt alligevel at
bringe historien fra ventetiden

§ - - om dengang en hel families
%’7/ M W W liv handlede om, at telefonen

skulle ringe.

"Jeg skal bare™
Ikke blive bims

| batten”




Karens todrige datter har kraeft. Der sidder en svulst i Esthers lever, som
laegerne ikke tgr fierne uden en donorlever i baghdnden. Sadan en har
familien ventet pa i knap et ar med livet sat pa standby, for alt handler om

en enkelt opringning ...

AF ANETTE LOKKEN SORENSEN FOTO: LARS HORN

mer en lille dreng cyklende. Hans

hoved er skaldet, og jeg tror, at vi er
géet forkert. Jeg var slet ikke forberedt
pa, at det var det.

Karen Heidelbach har skruet tiden ca.
et ar tilbage. Til den 1. september 2014.
Den dag, hendes son, Johan, fyldte seks
ar, og den dag familien fik at vide, at lil-
lesoster Esther har kreeft.

- Der har ikke veeret solskin i mit liv
siden den dag, siger Karen, der er 40 ar
og bor i Aalborg med sin mand Lasse og
bernene Johan pa seks (i dag syv, red.) og
Esther pa to ar.

En sygeplejerske har lige veeret forbi
og givet Esther den daglige sprajte med
blodfortyndende medicin. De kender hin-
anden godt, Esther og sygeplejersken, og
selvom Esther klynker, da hun skal have
sprojten, smiler hun hurtigt igen. Beseget
er en del af hverdagen, og det vil det vzere,
indtil der kommer en ny lever til Esther.

Den lille pige har nemlig en kreeft-
svulst, der sidder pa en made, si der er
risiko for, at leveren skal skiftes ved en
operation. Derfor ter leegerne ikke fjerne
svulsten uden at have en reservelever, og
den har familien Heidelbach ventet pi
siden julen 2014.

- For mig handler det her om ikke at

D a derene til afdelingen gar op, kom-
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blive bims i batten og sarge for at stimu-
lere Esther, for hun mister sin barndom,
mens vi venter, siger Karen.

DET HAR VAERET SA ENSOMT

Karen er tidligere sekretzer, men har
veeret hjemme med Esther, siden hun fik
diagnosen. For Karen var forsteprioritet
at fa datteren godt igennem de otte kemo-
kure, som skulle gere svulsten mindre og
nemmere at operere vak.

- Hendes svulst var 16 x 14 centimeter i
diameter. De tegnede udenpa hende med
en kuglepen for at vise, hvor den sad, og
det var helt vildt, fortzller Karen.

Vi métte vaekke hende
tre gange om natten for
at skifte ble, for kemoen

setser huden

Svulsten er formentlig medfedt, men
forzeldrene anede ikke urdd, for Esthers
mave begyndte at bule ud, og Karen der-
for en fredag tog hende til lege.

Mandag fik familien at vide, at Esther
har en sjeelden form for kraft i leveren.
Kemobehandlingerne blev hurtigt sat i
gang, og alt imens Karen passede et dads-

oo lgbet

sygt barn, prevede hun og Lasse at kapere
situationen.

- Det har veeret sd ensomt, siger Karen,
der kun holdt sig oppe ved tanken om
operationen.

- Vi talte ned, og der var et mal, som
gjorde, at vi kunne se forbi det. Hun
kastede op og tissede hele tiden, fordi hun
ogsi skulle have meget vaeske efter kemo-
behandlingerne. Vi métte vaeekke hende
tre gange om natten for at skifte ble, for
kemoen etser huden, si hun kunne ikke
tdle at ligge med ble en hel nat. Det var
forfeerdeligt. Jeg kan huske en episode,
hvor Esther har braekket sig pa gulvet, og
imens star Johan og vifter med en dvd,
fordi han gerne vil se en film. Han siger
det fem-seks gange, og vores hoveder er
ved at eksplodere, fordi vi ikke kan forsta,
at han ikke kan forsta, at vi er paent pres-
sede, og at vi ikke kan sztte en film pa.
Men hans behov er jo sterre, end at vi skal
tage os af Esther, for han er altsi kun seks
ar. Johan er et skyggebarn, vi ger alt for
at tage hensyn til hans behov, men det er
sveert...

Da det viste sig, at svulsten ikke kunne
opereres vak, for der var en donorlever,
klyngede Karen og Lasse sig til habet om,
at sadan en ville komme hurtigt. Men
manederne gik.

Esther far konstateret kraeft 1.

september 2014 og skal have otte
gange kemo, for svulsten forven-
tes lille nok til at blive fjernet 18.
december. Det kan dog ikke lade
sig gare, laegerne lukker Esther
igen, og familien ma vente pa en
donorlever. Opringningen om, at
der er en ny lever til Esther, kom-

mer 6. august 2015.
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UD AF A£SKEN

- Jegvar sa langt nede en overgang, at
jeg hulkede i tre dage, og det tog mig en
maned at komme op igen. Jeg foler, at
jegingen myndighed har over mit liv
leengere, men jeg er nedt til at fa det her
til at give mening pa én eller anden made.
Ellers kommer jeg ud pa den anden side
som en helt knust person.

- Da jegindsa, at det her ikke kommer
til at g4, som jeg gerne vil, slap jeg den
aske, som jeg havde sat mig selv ned i,
og hvor jeg havde siddet og ventet p4, at
noget skulle ske. Jeg fandt ud af, at jeg har
brug for nogen, der kan hjzlpe mig igen-
nem det her, for jeg sad alene og felte, at
mit hjem var min fiende. Jeg folte mig sa
ensom, men jeg kom frem til, at sa matte
Jjeg fandeme gore noget.

Karen smiler. Der skulle lidt fandeni-
voldskhed til at fa sig selv hevet op. Hun
talte med en psykolog og sergede for lave
aftaler med andre bern, si Esther og hun
kan fa beseg en gang imellem. Vigtigst af
alt erkendte hun, at livet aldrig bliver det
samme igen.

- Esther kommer aldrig nogensinde til
at forstd, hvad det her har gjort ved mig.
Vores familiehistorie er skrevet om for
evigt, og hun fik ikke den mor, som jeg
kunne have varet, men det er, som om
Esther skulle give noget til os og til vores
familie. Der ma vaere noget, som
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Selvom det her vil

pavirke os for evigt, s kommer

det ikke til at knaekke os!

jeg skulle leere, siger Karen.

Hun erkender blankt, at sygdommen
ogsa er en provelse for Lasse og hendes
forhold.

— Vores agteskab er sat pa autopilot,
men selvom det her vil pavirke os for
evigt, si kommer det ikke til at knzkke
os!

Det sidste siger hun med bestemthed,
for bade Karen og Lasse har vaeret igen-
nem sa meget, at hun med egne ord "nae-
sten ikke graeder over noget leengere”

- Jegkan grade over min ensomhed og
magteslesheden, nar jeg ser det hele ude-
fra, men ellers ikke, fortzeller Karen, der
ogsa har oplevet, hvor sveert det kan veere
for andre at kapere familiens situation.

- Vi har mistet et vennepar pa det
her, men de har simpelthen ikke kunnet
rumme, at Esther blev syg. Det er hardt.

Men Karen heenger ikke i de negative
ting, for i virkeligheden er der kun én
ting, der teeller: At veere der for bernene,
som pa hver sin made har brug for hende.

- Vi har faet to nye familiemedlem-
mer, der hedder kreeft og organdonation.
Esther far ar pa kroppen, men vi andre
far ar pa sjalen. Jeg skal ikke have ynk
over, at min datter har kreeft. Det punkt
er vi langt forbi. Men jeg vil gerne have
andre til at stoppe op og tage stilling. En
dag er det maske din sen eller datter, der
har brug for et organ, siger Karen.®

Kort efter at vi havde besggt fami-
lien Heidelbach og skrevet artiklen
om sygdom, ventetid, angst og hab,
kom opkaldet fra Rigshospitalet,
og Esther fik en ny lever.

Hun har det efter omstaendighe-
derne godt, men var indlagt pa
intensiv afdeling i en maned, fordi
det var nedvendigt at operere
yderligere to gange. Hendes mor,
Karen, sagde, lige fgr denne artikel
gik i trykken, om forlgbet:

- Det har vaeret en hard tid pa

intensiv. Det har vaeret en folel-

sesmaessig rutsjebane rundt om
alle aspekter. Angst, bekymring og
magteslgshed, men ogsa taknem-
melighed og glaede. Vi er mzaette af
sygdom, hospitaler og uvished. Vi
er sultne efter et helt almindeligt
hverdagsliv med forudsigelige
rutiner. Vi glaeder os, til det kom-
mer ...

Se, hvordan det gar familien netop
nu, pa den Facebookside, som de har
oprettet for at 3 flere til at melde
sig som organdonorer: Den hedder
Organdonation - ja tak.

hendesverden.dk



