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Hver dag skal vere
den bhedste for Luna

Luna har en sjeelden hjernesygdom, som kaldes leukodystrofi.

Den er endda sa sjeelden, at laegerne ikke kan give svar pa mange

af familiens spergsmal. Men de ved, at prognoserne desveerre
ikke er synderligt positive, og derfor har familien besluttet, at alle
dage i Lunas liv skal vaere fyldt med leg og kaerlighed.

B Luna Rasmussen star i en far-
verig kjole med et lyseradt skert
udover og tager smilende imod
os, da vi ankommer til hendes
hjem i Nerre Alslev. I samme gje-
blik kommer to smi hunde lpben-
de rundt om huset.

— Det der er Rosa. og det der er
Maggie. Rosa er faktisk den yng-
ste, selv om hun er storst, fortel-
ler den 5-drige pige ivrigt.

Hun speEner rundt som en
hvirvelvind, mens hun forteller
om familiens mange dyr. For ud
over hundene bor der ogsa to kat-
te. tre kaniner og en god hind-
fuld hens pid matriklen. Og i dette
hjem har alle navne - selv robot-

6

stevsugeren, der hedder Torben,

Haven ligner mest af alt en
blanding af en lille zoologisk ha-
ve og et legeland med trampolin
og legehus. Husets stue er ligele-
des forvandlet til en haly gymna-
stiksal med en ribbe pi vaggen
og en nedspringsmiitte pa gul-
vet, og spisebordet er inddraget
til krea-vierksted.

Der er dog en ganske swr-
lig grund til, at familien har al-
le de legeredskaber og dyr. For
selv om Luna gir, leber og hop-
per i dag, har det ikke altid vea-
ret sadan.

Da Luna var omkring et dr,
begyndte hun at fa mellemgre-

betendelse og lungebetiendelse
hyppigt. Hver gang hendes for-
wldre, Dorthe og Henrik Ras-
mussen, forspgte at give hende
mad, kastede hun op pi grund af
synkebesvar. Desuden mistenk-
te liegerne, at vieske 1 orerne var
skyld i, at Luna ogsd havde en
darlig balance.

— Men en dag. da Luna var
lidt over to dr, begyndte hun lige
pludselig at gd meerkeligt. Hun
lgftede knwene lidt hejere end
normalt, forteller Dorthe, 32 dr.

— Ja, om onsdagen var vi til
gymnastik, hvor hun lgb rundt.
om torsdagen begyndte hun at
ga lidt underligt, og om freda-
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} wE L Lunés forgéldre er
S0OSU-assistenter,
men kun Henrik

arbejder som sadan.
Dorthe gar hjiemme
med Luna og far
erstatning for tabt
arbejdsfortjeneste.

Dorthe og Henrik bestilte
efter diagnosen nogle
gode billeder af Luna.

Dengang kunne hun ikke

ga selv, sa parret holdt
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hende i haenderne.
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Hunden Rosa (t.v.) blev anskaffet for
at veere med i treeningen af Luna og
motivere hende til at ga. Rosa har
endda lzert Luna at ga pa trapper.

Hvis du har leukodystrofi i
familien eller p4 anden vis
kender nogen med hjerne-
sygdommen, horer Lunas fa-
milie meget gerne fra dig. For
de savner et feellesskab, hvor
de kan dele erfaringer og so-
ge stotte hos andre, der star
i samme situation som dem.

uxKoay i

Dorthe og Henrik har forsegt
at bevare det gode humer for
Lunas skyld, sa hun ikke for-
binder sygehuse og ambulan-
cer med noget darligt.

gen matte jeg gd og holde hende
i hawenderne. fordi hun ikke kunne
gi selv, supplerer Henrik. 38 ar.

— Si nu var det ikke bare dar-
lig balance mere. Der kunne vi
se, at det var spastisk gang — og
nu var der noget. der var helt galt.
siger Dorthe.

Maske en hjernetumor
Samme fredag forsegte Lunas
foreldre at fa fat i en lege pé
den lokale bprneafdeling, men
de blev bedt om at vende til-
bage igen om mandagen. Fru-
streret forsegte de at kontakte
vagtliegen i stedet. Med hjelp
fra vagtlegen og efter en snak
om henvisning til Rigshospitalet
overgav barneafdelingen sig. og
Luna blev indlagt om lerdagen.

— Neaste morgen var Henrik
kort hjem for at lufte hundene og
hente nogle ting. For vi havde fiet
at vide, at der ville gi lang tid, for
laegen havde tid til at tale med os.
Men da han var kert, kom en la-
ge og fortalte mig, at de mistenk-
te, at det var en hjernetumor, Jeg
sad alene med Luna, si jeg brod
sammen indvendigt, mens jeg ud-
vendigt blev nadt til at holde sam-
men pi mig selv for hendes skyld.

Dorthe gav den nedslaende be-
sked videre til Henrik, da han kom
tilbage til bprneafdelingen. Fami-
lien blev derefier hentet af en am-
bulance og fragtet til Rigshospita-
let. Luna blev hurtigt MR-scannel.
og Legerne kunne nu fortelle, at
det ikke var en hjernetumor.
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Luna elsker at have stol i
; re udklazdnin,
men i dagens anledning matte hun n

e og et diadem.

skort ud over sin kjol

— Vi krammede bare hinanden
og graved af glaede, fordi vi roede.
at det veerste var udelukket. Fordi
alt andet kunne trods alt ikke vaere
lige si slemt som en tumor. Men
sit kom neurologen neste dag og
fortalte, at Luna havde en sjel-
den hjernesygdom. leukodystro-
fi, og at det var MLD, metakro-
matisk leukodystrofi, som er den
mest aggressive al slagsen, for-
teller Dorthe.

Med andre ord anslog neurolo-
gen, at Luna kun havde omkring
et ar tilbage at leve i.

— Vi fik ogsa at vide, at vi lige
si godt kunne bestille en korestol
med det samme. For hun ville al-
drig komme til at ga igen. indsky-
der Henrik og kigger indforstiet
pa Dorthe, inden hun fortsetter:

— Ja, og s blev vi udskrevet,
For der var ikke nogen behand-
ling. Si vi kom hjem og var bare
i chok. Vi lavede ikke rigtig mad
eller gjorde rent, for vi ville ikke
viere viek fra Luna i ét sekund. Vi

Familien kan kontaktes pa
dortheskovB88@hotmail.dk.

gskjoler pa,
ojes med et lyserodt

ville simpelt hen ikke gi glip af tid
sammen med hende!

Hjemmetraener dagligt
Dorthe og Henrik kpbte aldrig en
korestol til Luna. Da de var kom-
met sig over chokket, fik de i ste-
det hjelp af foreningen Hjerne-
barnet til at komme i gang med at
hjemmetrene deres datter. 1 dag
har Luna genvundet sin gangfunk-
tion og har ikke lengere synke-
besvier.

— Vi ved. at hun med tiden vil
miste sin gangfunktion igen, og
pit et tidspunkt vil der ikke vare
noget, vi kan gpre. Men indtil da
hjemmetrener vi hver dag. selv
om det for Luna bare er sjov og
leg. For hun tror jo. hun er blevet
rask, nu da hun kan gd igen, for-
teller Dorthe,

Der skal dog ikke mere end en
forkelelse til, for Luna kan [ pro-
blemer med at gi og synke pi ny.
Derfor gir hun ikke i bomehave
og kommer heller ikke med ud at

handle. Til gengaeld kommer hun
i en privat legestue en gang om
ugen, og nogle gange tager fami-
lien til Onskeland eller til et af
SMILfondens arrangementer.

—Sd tager vi risikoen, fordi det
er det veerd at leve livet en gang
imellem.

En gentest viste senere, at der
dog ikke var tale om den aggres-
sive MLD alligevel. Men pro-
gnoserne for hjernesygdommen
er overordnet en levetid pi to-ot-
te ar | gennemsnit.

— Der findes 52 forskellige gen-
fejl, der kan give leukodystrofi,
men Lunas gentest viste intet og
afkraeftede, at hun havde MLD.
Men vi ved si heller ikke, hvilken
genfejl hun har, forklarer Dorthe.

Derfor har Lunas foreldre ta-
get et valg: De vil nyde livet og fa
det bedste ud af det, mens deres
datter er her.

— Vi prover at vende tingene til
noget positivt. Vi plejer at sige, at
sa lenge legerne ikke ved. hvil-
ken genfejl hun har, si er det ogsa
hende, der skriver historien. Det
gor det pa en made lidt nemmere
at leve i nuet. For vi har lovet os
selv, atvi vil gore hver dag til den
bedste dag for Luna og bare vaere
glade for at have hende i vores liv
lige nu, uddyber Dorthe.

Luna stéir Klar til at sige farvel
til os ved hovedderen. Lige sa far-
vestrilende og smilende som da vi
ankom, Men denne gang har hun
ogsi ifort sig et par lilla solbriller
med blomster pi. Bare fordi hun
har lyst — og fordi de er piene. ud-
bryder hun begejstret.

Af Annika Jeppesen.
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