Da Janie og Lars’
datter, Vigga, kom til
verden i august 2014,
stod det tidligt klart,
at hun led af en al-
vorlig sygdom. En
sygdom, der bety-
der, at familiens raek-
kehus er uegnet til
Vigga. Men s3 er det
godt, at familien har
sa gode venner, at
der nu bliver samlet
penge ind til et nyt
og handicapvenligt
hjem til familien.

- Man siger, at man enten bli-
ver skilt eller rykker teettere
sammen af at fa et handicap-
pet barn. Lars og jeg valgte
at rykke teettere sammen og
blive gift. Men jeg kan virke-
lig godt forsta dem, der ikke
gor det, for det kraever virke-
lig meget, siger Janie.

B For syv ar siden flyttede Ja-
nie, 33 dr, og Lars Wied Juul, 38
ar, ind i et moderne toplansrak-
kehus i Hasselager lidt uden for
Aarhus for at realisere deres sam-
menbragte familiedrom. Allere-
de et ar efter blev Janies to dgtre
fra et tidligere forhold, Freja og
Filippa, storesgstre til lille Vig-
ga. Og efterfglgende er lillebror
Conrad ogsd kommet til verden.

Men i takt med at Vigga er ble-
vet stgrre og storre, fgles raekke-
huset mindre og mindre. For Vig-
ga er fodt med en sjelden sygdom
kaldet Aicardi syndrom. Hun har
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Vigga er en ud af fire danskere, der
har Aicardi syndrom. Viggas forste
lzege plejede derfor at sige til
Janie og Lars, nar de spurgte ham
om fremtiden, at Vigga viser vejen.

hvisket i flr ar

et hulrum i hovedet med vaske
i, defekter i hjernen og mangler
hjernebjelken. Helt konkret vil
det sige, at Vigga ikke kan tale,
gd eller spise selv.

Da rekkehuset ikke er byg-
get til at veere handicapvenligt,
er Vigga i dag blevet for stor til
at kunne komme i bad og pa toi-
lettet. Og i hjemmet er der hver-
ken plads til en badestol, en han-
dicapseng eller et stastativ. Alt
sammen udstyr, som ellers kan
styrke Viggas udvikling og ggre
hverdagen nemmere for familien.

— Bgrns trivsel kan ikke ggres
op i materielle ting, men i Vig-
gas tilfelde har det en stor be-
tydning. Med mere plads ville vi
kunne fa en lift, sa vi ville kun-
ne lgfte hende og ogsa fa aflast-
ning i eget hjem. Hun ville kun-
ne komme i bad og pa toilettet.
Og fordi vi herhjemme ikke har
plads til et stastativ, kan hendes
sener i benene blive for stramme,
og det vil i sa fald kraeve en ope-
ration, forklarer Janie.

Sa for knap et ar siden fik Ja-
nies to veninder og sgster en
idé. De spurgte Janie om lov
til at starte en indsamling til et
nyt hjem til familien. Og selv
om svaret i fgrste omgang var
nej, har indsamlingen nu rundet
170.000 kroner.

— Det er vanvittigt! Men det
mest vanvittige og fantastiske er,
at folk, som vi knap nok kender,
eller helt fremmede, ogsa har do-
neret. Nogle har ogsa taget sig
tid til at sende en hilsen med. Jeg
kan ikke lade vaere med at graede,
nar jeg leeser dem. For med deres
hjelp er vinu et V&sentligt skridt
teettere pd at kunne give Vigga et
godt og verdigt liv, siger Janie
med et taknemligt smil.

Fire ars stilleleg

Ud over begr@nsningerne ved
reekkehuset er der ogséd en anden
vigtig drsag til indsamlingen.
Vigga far nemlig to til syv epilep-
tiske anfald om dagen. Anfald,
som is@r bliver udlgst af pludse-

lige lyde, som er sveare at undga,
nar man bor i et rekkehus.

— Hvis det er kontinuerlig
larm, gor det ingenting. Men hvis
der er stilhed, og det lige pludse-
lig siger bang, sa vagner hun og
fér et anfald, forteller Lars.

Vigga var blot fem uger gam-
mel, da hun fik sit fgrste epilep-
tiske anfald. Og lige siden har Ja-
nie og Lars dagligt givet deres
datter stesolid, som er anfalds-
brydende medicin. For hvis an-
faldene ikke stoppes, kan Vigga
i sidste ende dg¢ af dem.

— Nar hun far et anfald, ma
vi give hende medicin to gange.
Tredje gang skal der ringes 112,
forklarer Lars.

Derfor har Vigga ferst og
fremmest brug for ro. Endda sa
meget ro, sa familien i de fgrste
fire ar legede konstant stilleleg i
det lille reekkehus.

— De to @ldste er blevet sendt
i skole uden penalhus, fordi de
ikke matte ga ovenpd og hente
dem. For trappen knirker, og si
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Nar overskuddet er til det,
bladrer Vigga meget gerne i re-
klamer sammen med sine sg-
skende. Vigga har iszer et teet
band til sin storesgster Freja.
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far Vigga anfald. Vi har kogt vand
og lavet smoothies i en blender
ude pa badeverelset, for at det
ikke skulle larme, imens hun 1&
og sov. Ja, selv nar de store piger
har leget, har de hvisket til hin-
anden for ikke at vaekke Vigga,
siger Janie.

— Jeg tror, vi har hvisket i fi-
re dr i streg, tilslutter Lars sig og
eriner lidt over, hvor absurd det
lyder at sige hgjt.

— Men folk skal skam ikke ha-
ve ondt af os. Fordi sidan har vi
det ikke selv. Nar jeg teenker pa,
hvor hérdt alting har veret og sta-
dig er, s synes jeg pa den anden
side ogsa, at det er helt fantastisk,
hvordan vi som en sammenbragt
familie er kommet meget tettere
pé hinanden, tilfgjer han.

Velkommen til Holland

Den amerikanske forfatter Emily
Perl Kingsley har skrevet et essay
om en lenge ventet drgmmerej-
se til Italien, der i sidste gjeblik
bliver annonceret pa flyet som en
rejse til Holland. Chokket, sorgen
og til sidst accepten ved den mis-
lykkede drgmmerejse er en me-

tafor for den besked, man som
forelder skal forholde sig til, nar
man ud af det bla far at vide, at
ens kommende barn ikke bliver
som alle andres.

Og det er et essay, som de to
foraeldre har taget til sig.

— Det er jo pa en eller anden
made en sorg at miste det raske
barn. Det, man troede, man skul-
le, forklarer Janie, der har mattet
leere at styre sit store behov for
forudsigelighed og planl®gning,
efter at hun er blevet Viggas mor.

—Det, der ramte mig allerhar-
dest, var at fa at vide, at hun ikke
kommer til at tale. For det betgd,
at sa vil jeg aldrig hgre hende si-
ge far. Det er maske en lille ting
for nogle, men jeg er aldrig ble-
vet kaldt far. For de to store pi-
ger kalder mig Lars. Sa jeg hav-
de virkelig set frem til at blive
kaldt far, forteller Lars og rgm-
mer sig.

Men der skal heller ikke her-
ske nogen tvivl om, at famili-
en i dag ogsa nyder de smukke
ting ved at vaere endt i Holland.
For nar alt kommer til alt, sa er
det ikke Viggas syndrom, der er

Veer med til at stotte Vigga

Indsamlingen er stadig i gang og fortsaetter til den 19. april
2021. Hvis du gerne vil veere med til at hjeelpe Vigga og
hendes familie, kan du sende et valgfrit beleb til reg.nr. 2500
kontonr. 4397245387 eller til et af de tre Mobilepay Box-
numre: 8061HK, 4305MS og 2906LL. De penge, der ikke
bliver brugt pa et nyt hus, skal bruges pé hjeelpemidler og
sanselegetoj til Vigga. Du kan folge med i indsamlingen og
Viggas hverdag pa Instagram-profilen aicardi_mor.

Selv om pludselige lyde er Viggas veerste fiende, elsker hun musik og giver den gerne
gas til fredagsrock i barnehaven. Coldplay er ogsa et hit hos far og datter.

| det lille raeekkehus bor Conrad pa to ar, Vigga pa seks ar,
Filippa pa 10 ar, Freja pa 12 ar, Janie pa 33 ar og Lars pa 38 ar.
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problemet, men de h&emmende
omgivelser.

—Nar man er alene med Vigga
herhjemme, og der ikke er larm,
sd stortrives hun! Hun er dobbelt
sa glad, mindre lydfglsom og me-
get bedre i kontakten med andre.
Fordi hun kan overskue det, si-
ger den stolte far, der efter Ja-
nies barsel satte sin uddannel-
se pa pause i to ar og sagde sit
job op for at kunne hjemmetrz-
ne med sin datter.

— Og uanset hvor meget hen-
syn vi tager, kan anfaldene ikke
undgis i sa lille et hjem. Sa vi er
kommet frem til, at bgrnene ger-
ne mé g ovenpd, nar Vigga so-
ver. Og i dag koger vi vand og
blender mad ude i kgkkenet. For
om vi ggr det pa badeverelset el-
ler i kgkkenet, sd far Vigga an-
fald. Men vi bliver ogsd ngdt til
at leve, siger Janie.

Drgmmehuset er ikke fundet
endnu. Men takket vaere penge-
ne fraindsamlingen haber famili-
en pa at kunne flytte snarest mu-
ligt, sd de kan holde den nzste
jul i et nyt hus, hvor der bade er
plads til at leve som bleksprutte-
forelder, tilmodig storesgster og
vegkravlende lillebror. Men vig-
tigst af alt som Vigga. O

Af Annika Jeppesen.
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