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putieni

Syv-drige Killian er den

13. i Danmark, der har
faet konstateret den
sjeeldne sygdom Pompes.

Laes farste kapitel af
huns historie.

1. SEKTION 4-5

Foto: Louise Koustrup
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Har du brug for nye briller, men sveert ved at
komme til 0s. Sa kommer vi til dig i hjemmet, pa
jobbet, i sportsklubben eller pa plejecenteret,
Ring i dag og book en tid til hjemmesynspmve

Viindberetter til Danmark

HJEM OPTIK

ABENT ALLE PASKEDAGENE 9-17 Vi kerer pa hele Fyn
> @ 2 Ring nu pa 22 37 26 64




FYENS STIFTSTIUENDE
TORSDAG 13. APRIL 2017

« NYHEDER.

En af de vigtigste ting for Killian i livet er
at leere at vaere i det og leve med det.
YVONNE B/EK RASMUSSEN, KILLIANS MOR

SERIE

DEN 13. PATIENT

| pdskedagene bringer vi historien “Den 13. patient” i tre kapitler.

Du kan lzese andet kapitel i morgen og det tredje sgndag 16. april.
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Scan QR-koden, og fé den
fulde digitale oplevelse
af "Den 13. patient”.

Her kan du ogsd allerede
lzese kapitel 2 og 3.

Kanylen-o

kampen mod

sygdommen

Syvérige Killian er en ud af 20 i Danmark, der
lider af den yderst sjeeldne Pompes sygdom.
Mens han kaemper en livslang kamp for at leve

et si godt liv som muligt,

keemper hans mor

mod Kerteminde Kommune, som familien

oplever ikke giver dem d

en hjeelp, de har brug

for. Her er fgrste kapitel af deres historie.

Anna Hjortsg Schmidt
annsc@jfmedier.dk

Killians syv ar gamle krop bevee-
ger sig i sma, nervese hop i hospi-
talssengen, og korte, lavmelte lyde
kommer fra hans lukkede mund.

- Lig stille, Killian, siger hans mor,
Yvonne, der star laenet over ham.
Hun tager plastikrgret af kanylen.

- Jeg tor bare ikke, siger Killian
lavt.

Hans hander begynder at bevae-
ge sig uroligt op og ned ad den stri-
bede hospitalsdyne.

- Henderne ned langs siden, Kil-
lian, siger Yvonne, der med et kon-
centreret blik fortsaetter med at
merke pa den kapsel, der er ind-
opereret i hgjre side af Killians av-
re brystkasse.

Yvonne har givet Killian medicin
omkring ti gange for. Hun marker
efter en ekstra gang, hun er altid
meget grundig, og s stikker hun
den tre centimeter lange kanyle i.
Killian dbner munden, og hele hans
ansigt fortraekker.

-Erden der? spgrger han med lys
stemme.

- Hvad nu, hvis den ikke er der?

Hans mor svarer med sikker
stemme, at den er der.

- Se der, siger hun og viser ham
sprejteglasset, som langsomt fyldes
med blod.

Killian slapper af i kroppen, og
han kan igen koncentrere sig om
DR Ultra, der lgber over fjernsynet
pd stue 4 pa H. C. Andersen Bgrne-
hospital i Odense.

- Du er supersej, Killian, siger
Yvonne og kysser ham pa haret.

Hun leegger et gennemsigtigt pla-
ster over droppet og kobler slangen
til den knaldrede pose pa stativet.
Medicinen, der lgber ud i Killians
blodarer, er livsnpdvendig.

Killian Bak Petterson er den 13.
i Danmark, der blev opdaget med
Pompes sygdom. Det er en sjelden,
genetisk muskelsygdom, som om-
kring 20 danskere har. Killian er -
sa vidt vides - det eneste barn med
sygdommen pa Fyn.

Han fik konstateret Pompes syg-
dom, da han var 13 méaneder, efter
at han mistede muskelstyrke i be-
nene og fik flere luftvejsinfektioner
efter hinanden. Ubehandlet er de
fleste med sygdommen dgde, inden
de er fyldt et ar.

Den ugentlige medicinering er
den del af behandlingen, der fylder
mest for de fire born i Danmark, der
har sygedommen, for det kan vare

svaert og smertefuldt at fa lagt drop.
Det er en heldagsbegivenhed pa i
alt seks-syv timer, hvor bade Killian
og hans mor, far og femarige lille-
soster samles, og det er ogsa derfor
hans foreldre skal leere at give ham
medicinen, sa de kan gore det der-
hjemme.

I de neeste to timer gges dosen i
droppet hvert 30. minut - en dosis,
der erstatter det enzym, Killian ik-
ke producerer, men som vi andre
bruger til at nedbryde glykogen til
glucose.

Killians irske navn betyder
"kamp”, og det var netop, hvad der
ventede ham, efter han trodsede
oddsene og overlevede sit forste
levear.

Dette er ikke kun historien om
Killians kamp mod sygdommen,
men ogsa historien om, hvordan
hans familie oplever, at Kertemin-
de Kommune ikke er villig til at give
dem det, der kan fa deres hverdag
til at henge sammen, og det ngd-
vendige samarbejde mellem fami-

lien og kommunen er konfliktfyldt.

Familien har haft en del sager i
Ankestyrelsen, og den seneste dre-
jer sig om Killians skoletilbud, for
da han begyndte i bernehaveklasse
iaugust 2016, fik han ikke sin fysio-
terapeutiske stgtte med, som han
havde haft stor gavn af i bgrneha-
ven.

Hos Muskelsvindfonden oplever
de, at der generelt er en stigende
tendens til, at kommunerne gar li-
ge til stregen, nar de skal tildele den
hjelp, borgeren harret til, og sager-
ne bliver grovere og grovere.

Den svaereste hoksekamp
Alle musklerne i Killians krop bli-
ver pavirket af sygdommen. De er
svekkede, og hans benmuskler er
meget svage, og han sidder derfor
i kerestol. Det er en livslang kamp
for at leve et sa godt liv som muligt
med medicin, daglig trening og
proteinrig kost, en fysisk kamp med
og mod hans sveekkede muskler.
Ved hans side keemper hans mor,

Hver torsdag skal Killian have

sin medicin pd bernehospitalet i
Odense. Medicineringen er den del af
behandlingen, der fylder mest for de
fire born i Danmark, der har Pompes
sygdom, for det kan veere svaert og
smertefuldt at fa lagt drop.

Foto: Louise Koustrup

den 36-drige elitebokser Yvonne
Beaek Rasmussen. Hun er ogsa Kil-
lians plejer, trener og advokat.

Sygdommen og dens konsekven-
ser fylder meget i familiens hver-
dag, og boksetreeningen far Yvon-
ne med ned og naeppe passet ind
i det lange, daglige program, hvor
Killian skal trene, forflyttes, ha-
ve mad med hgijt proteinindhold,
til fysioterapeutisk ridetrening og
svgmning, hans redskaber skal ju-
steres, og hver nat skal han vendes
hver halvanden time.

Yvonne ville gerne have et arbej-
de, ligesom sin mand, Danny Pet-
terson, der arbejder fuld tid for at



forsgrge familien. Hun er uddannet
jordbrugsteknolog fra 2013, men
har ikke haft mulighed for at bruge
sin uddannelse, da hun er den, der
tager sig af Killian, og det er hende,
der skal traede til i skoletiden, hvis
Killians terapeut eller paedagog i
skolen er sygemeldt. I efteraret var
hun for eksempel med i skole i to
maneder, da stgttepersonen var
langtidssygemeldt.

- Vi har som familie haft ressour-
cerne til at kempe, men mange an-
dre har ikke ressourcerne. Det er
heldigt, at jeg er elitebokser og har
varet sportsudgver, siden jeg har
kunnet g3, siger Yvonne.

Det gor, at hun forstar, hvordan
kroppens muskler fungerer, hvor-
dan Killian skal treenes pa den
bedste made, og sa er det de sterke
bokse-arme, der gor, at hun kan lgf-
te Killians 27 kilo tunge krop.

- Jeg tor ikke geette pa, hvor Kil-
lian ellers havde veret i dag.

Derudover udger boksningen en
slags terapi for Yvonne.

/| Journalist Anna Hjortsg Schmidt
Fotograf Louise Koustrup
annsc@jfmedier.dk, lokou@fyens.dk

- Det er kun, fordi jeg kan tage
ind i bokseklubben og teske lgs pa
sandboksen, atjeg kan klare det. Jeg
ville ikke kunne holde til det hver-
ken fysisk eller mentalt, hvis ikke
jeg havde min boksetrening. Jeg
ville vaere knakket for leengst, for
der er simpelthen for mange kam-
pe. Det ville veere nemmere at gi-
ve op mentalt, det er jeg slet ikke i
tvivlom. Men det har s nogle kon-
sekvenser senere. At give op er ikke
en mulighed, forteller hun med let
rystende stemme.

- S& mister vi Killian i hvert fald.

Kortene pd bordet
De fleste syvarige har endnu ikke
forholdt sig til alvorlig sygdom og
risikoen for at de. Killian har ik-
ke selv lyst til at blive interviewet,
men hans foreldre forteller, at
han er fuldt bevidst om, hvad han
fejler og hvorfor, for de holder intet
skjult for ham.

- Vihar fra forste dag veret erlige
over for Killian om, hvad der fore-

gar. Hvad han fejler, og hvorfor han
ikke kan g og har svaert ved alle tin-
gene. Og at han dgr, hvis ikke han
far sin medicin, fortaeller Yvonne.

- En af de vigtigste ting for Killian
ilivet er at leere at veere i det og leve
med det. Hvis han en dag vagner op
som teenager og far at vide, at han
kan do af det her, sa vil det veere en
streg i regningen. Ligesom alle an-
dre, der har darligt syn eller mang-
ler en arm, s ma han laere at leve
med det. Der er ikke nogen grund
til at skjule det, for det er sddan,
deter.

Hun forteller, at han ogsa op-
lever, at hans foraldre er traette af
nogle ting.

- Men det herer jo med, og det
gor, at han kan forsvare sig selv
mod systemet, nar han er gammel
nok, fordi sa ved han, hvad der fore-
gar rundt om ham. Hvis vi for ek-
sempel ikke kunne fortelle ham,
hvorfor han er ngdt til at treene, gi-
ver det ikke mening for ham, at vi
tvinger ham.

Foto: Louise Koustrup

Foto: Louise Koustrup

Du er supersej, Killian.

YVONNE BAK RASMUSSEN, KILLIANS MOR

FAKTA

Det er en heldagsbegivenhed pd i alt seks-syv timer, hvor bade
Killian og hans mor, far og femdrige lillesgster samles.
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Killians foraeldre skal Izere at give ham medicinen, sd de kan
gore det derhjemme, sd de ikke behgver bruge en hel dag pa
hospitalet. Foto: Louise Koustrup
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Medicindosen ef;tutter det enzym, Killian ikke producerer, men
som vi andre bruger til at nedbryde glykogen til glucose.

POMPES SYGDOM

Skyldes en defektienzymet
alfa-glucosidase, som nedbryder
glykogen til glucose.

Defekten fordrsager, at
nedbrydningsprocessen ikke
finder sted normalt, og det
betyder, at det ophobede glykogen
pavirker alle kroppens muskler,

s@ de svulmer op, samtidig med at
muskelkraften aftager.

Pdvirker alle muskler, hjerte, lever
og vejrtraekning.

En arvelig sygdom, der

fremkommer hvis begge forzeldre
baerer sygdomsanlagget i

generne. Sygdommen kan vise
sig frafgdslen eller senerei
livet. Medfgdte har de svaereste
symptomer.

Deter en meget sjelden sygdom:

I Danmark er der ca. 20 personer
med sygdommen, hvoraf fire er
bgrn. Man ansldr atca. en ud af
40.000 bgrn har sygdommen ved
fadsel.

Behandles ved indsprgjtning af det
manglende enzym, proteinrig kost
og motion.

KILDE: REHABILITERINGSCENTER FOR
MUSKELSVIND
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Hans milliondyre medicin er ligegyldig uden
traening. Det er spild af samfundets penge.
YVONNE BAK RASMUSSEN, KILLIANS MOR

Skumgummi-svaerdet
- 0g kampen mod
kommunen

Syvarige Killian er en ud af 20 i Danmark, der lider af den yderst
sjeeldne Pompes sygdom. Mens han keemper en livslang kamp
for at leve et s godt liv som muligt, keemper hans mor mod
Kerteminde Kommune, som familien oplever ikke giver dem den
hjeelp, de har brug for. Her er andet kapitel af deres historie.

Anna Hjortsg Schmidt
annsc@jfmedier.dk

Killian kerer ind i skolens multisal,
hvor de andre bern slas med sveerd,
okser og skjold lavet af skumgum-
mi viklet ind i gaffatape. At slas er
det, Killian allerbedst kan lide. Og
sa kan han godt lide tegnefilm, og
superhelten Grgnne Lygte er favo-
ritten. Han har en kraft-ring, som
han med sin viljestyrke kan skabe
altmedi hele verden. For eksempel,
som Killian siger, kan han lave en
stor fod, som han kan sla sine mod-
standere med.

Der kommer flere og flere bgrn
ind i multisalen, og de spaener
rundt og spidder hinanden med
vabnene. Killian taber sit sveerd.

- Hjalte, Hjaaalte. Be’ om den der,
siger Killian til sin skolekammerat
og peger ned pa gulvet.

Han far sveerdet igen. I den ene
hédnd har han sveerdet, og med den
anden drejer han kerestolen rundt
isma cirkler. Han stikker til drenge-
ne, der lgber hurtigere og hurtigere
rundt om ham og lyden af sveerde-
ne, der smalder mod hinanden, sti-
ger. En afkammeraterne falder ned
pa gulvet, og Killian kigger bekym-
ret pa ham.

- Er du okay?

Det er han, og Killian kaster sig
igen ud i kamp.

- Kom s4, vi skal sla de onde!

Hans sveerd bliver sldet ud afhan-
den.

- Be’ om. Be’ om vaben, siger Kil-
lian.

Flere gange ma han kigge med
fra sidelinjen, mens de andre rid-
dere skejter rundt om ham pa sok-
kefpdder og med hgjthevede, mid-
delalderlige vaben i en heftig skum-
gummi-krig. Vi er i slutningen af
oktober, og Killian har gaet i skole
i neesten tre méaneder. I lidt over to

Rigtig ofte har vifra kom-
munen fdet begrundelsen
"det er ikke vores service-
niveau”. At der jo heller ikke
er andre bgrn i kommu-
nen, der for eksempel har
det her treeningsredskab
eller har brug for det her
gangstativ

YVONNE B/ZEK RASMUSSEN, KILLIANS MOR

maneder har Yvonne Baek Rasmus-
sen, Killians mor, veret med ham
hver dag i skole, fordi hans faste er-
goterapeut har veret langtidssyge-
meldt. I dag er det en paedagog, der
er med Killian i skolen.

- Killians baekken sidder skavt.
Jeg kan se det pa hans hoved - det
er pa skr, siger Yvonne.

- Det betyder, at hans ryg bliver
darligere.

Hun abner beltet, der speender
Killians overkrop til kgrestolen, og
retter hans placering.

- Det er det der, der bekymrer
mig, nér jeg ikke er her. Jeg har
brugt seks ar pa at opbygge en vi-
den til at kunne se det her. Det gor
ondtat komme her og se, at tingene
ikke er i orden.

- Sidder du ordentligt, sperger
hun Killian.

-Mmm.

Yvonne og Killians far, Danny
Petterson, har haft en del sageri An-
kestyrelsen, hvor de har klaget over
Kerteminde Kommune. Blandt an-
det om tabt arbejdsfortjeneste fra
de dage, hvor Yvonne har passet
Killian, om dakning af udgifter fra
hospitalsindleggelse pa Rigsho-
spitalet, afslag pa hjelpemidler og
deekning af udgifter til handicapbil
og medhjalper under familiens se-
neste udlandsferie.

- Rigtig ofte har vi fra kommunen
faet begrundelsen "det er ikke vores
serviceniveau”. At der jo heller ikke
er andre begrn i kommunen, der for
eksempel har det her treeningsred-
skab eller har brug for det her gang-
stativ, forteaeller Yvonne.

- Men der er heller ikke andre
bern i kommunen, der har den her
sygdom. De ma jo @ndre deres ser-
viceniveau, nar der er et barn med
et stgrre behov.

En ddrlig skolestart

En af klagesagerne drejer sig om
det skoletilbud, der blev lavet til
Killian, da han i august 2016 skulle
begynde i bgrnehaveklasse pa Ny-
marksskolen. Da Killians sygdom
kun er fysisk, er han vurderet til at
kunne ga i en normal folkeskole -
sa laenge han altsa far den fysiske
hjelp, han har brug for.

I hans bevagelser og i den voks-
nes forflytninger afham, for eksem-
pel fra og til kerestolen, indgar der
elementer af treening, sa hans mu-
skelmasse kan forgges. Det vil sige,
at Killian ikke bare skal flyttes eller
stottes, men i hans aktiviteter skal
der vere et element af treening, sa
hans evne til at gore tingene selv-

steendigt udvikles. Treening er altsa
en ngdvendig del af Killians liv, og
malet er, at han skal blive sa mobil
og selvhjulpen, som det er muligt.

- Da vi fik stillet diagnosen, fik vi
at vide, at chancerne for, at Killian
senere hen kan komme op og g4, er
rimelige sandsynlige. Hvis han alt-
sa far kost med hejt proteinindhold
og den rigtige medicin og treening,
forteeller Yvonne.

Det sidste halve ar, Killian gik i
bernehave, var der den ene halvdel
afugen en fysioterapeut og den an-
den halvdel en ergoterapeut til ste-
de ved hans side i lgbet af dagen til
at stgtte ham.

- Det fungerede rigtig godt, og Kil-
lian var i en rivende udvikling det
sidste halve ar i bernehaven. Han
blev sterkere og sterkere, og vi
kunne meerke og se, at han var ble-
vet gladere og meget bedre med de
andre socialt, forteller Yvonne.

Men da Killian begyndte i bgrne-
haveklasse pa Nymarksskolen, var
deringen fysioterapeut. I stedet var
der 75 procent af tiden en ergotera-
peut til stede og 25 procent en pee-
dagog.

Det var ikke godt nok, fortzel-
ler Yvonne, der mener, at Killian
skulle have en fysioterapeut med i
skole i stedet for en paedagog, som
hun ikke mener, han har brug for,
men udelukkende for fysisk stotte
og treening. Derfor klagede hun og
Danny til kommunen inden skole-
start over at veere blevet frataget fy-
sioterapeuten til fordel for en pee-
dagog.

- Killian har ikke behov for en
paedagog. Han har brug for treening,
ikke paedagogisk stotte, og resten af
de voksne i bgrnehaveklassen er jo
paedagoger. Det er ogsa forkert at
padutte pedagogen det ansvar, for
hun er slet ikke uddannet til det, si-
ger hun.

Og den terapeutiske trening i
lpbet af dagen burde ogsa for langt
stgrstedelen blive varetaget af en
fysioterapeut frem for en ergotera-
peut, forteller hun videre. I skole-
tilbuddet skriver Kerteminde Kom-
mune, at fysioterapeutisk treening
ikke skal forega i skoletiden, men
efter skole som vederlagsfri fysiote-
rapi (der bestar af 2 x 30 minutter
om ugen), da "Killian skal i videst
muligt omfang deltage i 0. klasses
faglige og sociale liv”.

- En ergoterapeut er ikke uddan-
nettil atlave den slags treening, som
er inkorporeret i hans daglige be-
vagelser. Det er ikke af ond vilje,
men der er mange ting, der ikke

Killian begyndte i barnehaveklassen
p@ Nymarksskolen i august 2016. |
bernehaven fik han fysioteraputisk
stotte i Iobet af dagen, som ved
skolestart blev skiftet ud med en
padagog. Foto: Louise Koustrup

bliver set, og der er meget mere in-
aktivitet. Hans milliondyre medi-
cin er ligegyldig uden treening. Det
er spild af samfundets penge, siger
Yvonne.

Bedst med fysioterapi

Allan M. Lund er overlege og chef
for Center for Medfadte Stofskifte-
sygdomme pa Rigshospitalet, der
har det overordnede ansvar for
Killians behandling. Han har la-
vet en skrivelse, kort tid efter Kil-
lian begyndete i skole, som Kerte-
minde Kommune har faet tilsendt.
Heriunderstreger han betydningen
af daglig treening med en fysiotera-
peut specifikt.

- Ergoterapien treener sma led og
finmotorik, og det er i hgjere grad
vurdering af siddestillinger, spise-
redskaber eller andre typer hjel-
pemidler, mens fysioterapeuten

trener muskelgrupperne, led og
bevaegelighed, og det forhindrer
stramme led. Ergoterapien har be-
tydning, for eksempel for hvordan
Killian sidder i sin stol, men det er
langt, langt mere vigtigt med fysio-
terapien for Pompe-patienter, for-
teeller han.

Han mener, deter et meget bedre
valg med en fysioterapeut i stedet
for en ergoterapeut.

- Man giver ham en medicinsk
behandling, fordi man formoder, at
den gor, at hans evne til at opbygge
muskelvav bliver bedre, og musk-
lerne bliver sterkere. Det giver in-
gen mening, hvis man ikke samti-
dig treener barnet, sd man kan bru-
ge det potentiale. Det har vi set hos
andre patienter ogs3, at for at de gor
fremskridt motorisk, atheenger det
af fysioterapien.

Den alteedende uvished

Det var lige inden, sommerferien
begyndte, at Yvonne og Danny fik
beskeden om, at ordningen med
50/50 procent ergo- og fysiotera-
peut ikke ville blive den samme i
skolen som i bgrnehaven.



/| Journalist Anna Hjortse Schmidt
Fotograf Louise Koustrup
annsc@jfmedier.dk, lokou@fyens.dk
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- Der er ikke noget, man hellere
vil end at sende sit barn i skole, men
den der uvished ...

Da Yvonne tenker tilbage pa ti-
den op til Killians forste skoledag
den 8. august, lober tirerne ned ad
hendes kinder.

- Den forste skoledag vidste vi lige
sa lidt, som da vi gik fra medet to
dage for sommerferien. Man er helt
Kklar pa den forste skoledag, men sa
er der ikke styr pa noget som helst.
Vi gik hjem fra sommerferie, og vi
havde det ad helvedes til. Det var en
pissehard omgang.

Kommunen fastholder sin afgg-
relse om skoletilbuddet, og de skri-
ver, at det ma bero pa en misforsta-
else, ndr Yvonne og Danny papeger,
at fysioterapeutisk treening fratages
i skoletiden: "Der tilbydes netop
funktionel treening over hele sko-
ledagen udfert af en uddannet er-
goterapeut, som indtil nu har veret
tilknyttet Killian i 20 timer pr. uge”.

Kerteminde Kommune mener, at
ergoterapeuten, der har veeret med
Killian de sidste maneder i barne-
haven, besidder den faglighed og
erfaring med ham, som er ngdven-

dig. Det mener Yvonne ikke, oghun
havde allerede pa det tidspunkt gi-
vet udtryk for, at den specifikke er-
goterapeuts arbejde ikke var godt
nok. Familien anker, og klagen ry-
ger derfor videre til Klagenavnet
for Specialundervisning.

Lige til stregen

Hos Muskelsvindfonden oplever de
en stigende tendens til, at kommu-
nen gar lige til stregen og ikke leen-
gere, nar de skal tildele den hjeelp,
borgeren harret til. De seneste fem
ar har de mattet mande op i den af-
deling, som behandler sagerne.

- Jeg kender ikke umiddelbart til
nogen konkrete sager pa Fyn, men
deter et generelt problem, at man-
ge kommuner forsgger at ga lige til
stregen. Vi oplever ogsd, at kommu-
nen afprgver lovens graenser, fordi
kommunernes gkonomi er presset,
siger direktor for Muskelsvindfon-
den, Henrik Ib Jgrgensen, der ogsa
forteeller, at sagerne bliver grovere
og grovere.

Kommunerne overtreder ogsa
bevidst loven, for hvis sagerne bli-
ver anket, har de ikke opsattende

virkning.

- Det vil sige, at kommunen spa-
rer omkostningerne i den periode,
hvor ankesagen behandles. Det er
et alvorligt problem, at kommu-
nen har incitament til at bryde lo-
ven, der hvor den er uklar.

Borgerne skal derfor vare ret be-
vidste om deres rettigheder.

- Det verste er, at det ogsa har en
social slagside. Det er de ressour-
cesteerke familier, der har ressour-
cer til at klage, s vi frygter, at vi kun
ser toppen af isbjerget.

Fra familierne hegrer han gene-
relt, at det er et fuldtidsarbejde at
have et barn med muskelsvind net-
op pa grund af den konstante for-
handling med kommunen om ret-
tigheder.

De mange ndlestik

Den forste uge efter skolestart skul-
le Killian have sin medicin pa ber-
nehospitaleti Odense som seedvan-
lig, men hans blodarer havde snaev-
ret sig sammen. Ifolge Yvonne hav-
de ergoterapeuten, der var med i
skole pa det tidspunkt, ikke serget
for, at Killian havde faet nok mad

og vaeske, og at han havde veret for
inaktiv i sin kerestol. At hans blod-
arer snavrede sig sammen, kan ha-
ve noget at gore med mangel pa vee-
ske, men inaktivitet spiller dog in-
gen rolle, forteller overlege Allan
M. Lund.

Killian skulle have sin medicin
den dag, for den meget dyre medi-
cin, der opbevares i en bl flamin-
gokasse, skal bruges inden for 24
timer, nar den er blevet dbnet - el-
lers er den til at smide ud. Hvis ikke
det lykkedes, skulle Killian leegges i
narkose for at fi den. For Pompe-
bern er det en farlig sag at blive lagt
inarkose. Risikoen for, at man ikke
far barnet ud af respiratoren igen,
er hoj.

- Det ville betyde, at der var en
stor risiko for, at han ikke vagnede
op igen. Men vi teenkte ikke pa det,
for det skulle bare lykkes. Det var ik-
ke en mulighed, siger Yvonne.

- De provede at stikke ham rigtig,
rigtig mange gange. Han blev stuk-
ket i foden, i handen, alle steder.
Det er ikke sket fgr i samme om-
fang. Igen og igen kunne droppet
ikke blive lagt.

SERIE
DEN 13. PATIENT

| pdskedagene bringer vi
historien “Den 13. patient” i tre
kapitler.

Dette er andet kapitel i serien,
og du kan |zse det tredje
kapitel sgndag 16. april.
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Scan QR-koden, og fd den
fulde digitale oplevelse
af "Den 13. patient”.

Her kan du lese alle tre
kapitler.

Begge Killians forzldre forspgte
iheerdigt at fa gang i blodcirkulati-
onen med venepumpe-gvelser, cy-
keltreening, opvarmning af Killians
ben og el-stimulation af venerne.

- Killian var megked af det og
var meget bange. Mange gange
efter den dag var han bange, nar
han skulle have lagt droppet. Mere
angst, end han nogensinde havde
vearet.

Efter en hel dag pa bernehospi-
talet lykkedes det at fa givet Killian
indsprgjtningen, lige inden leger-
ne ville leegge ham i narkose, og
klokken tre om natten kom fami-
lien hjem efter en ekstra lang dag.

Den lille beholder

Kort tid efter, da Yvonne og Dan-
ny er til en familiefadselsdag, bli-
ver de ringet op af en laege fra bar-
nehospitalet: Killian skulle inden
to uger have opereret en lille kap-
sel, en sdkaldt porth a cath, under
huden pa brystkassen for at undga
situationen fremover. Det er den,
han i dag far sin medicin igennem
intravengst.

- Jeg begyndte at tude der midt
i bollerne og lagkagen. Han er lige
startet i skole, der er sket en masse,
og mange ting fungerer ikke. Vi vid-
ste ikke, hvordan det ville komme
til at ga.

Overlege Allan M. Lund fortel-
ler, at det er en generel anbefaling
at fa indopereret kapslen for at gi-
ve den bedste livskvalitet som mu-
ligt, og at handelsen pa hospitalet
godt kan vere medvirkende til, at
den anlaegges.

- Det slider pa arerne og pa ber-
nene at blive stukket sa mange gan-
ge, og for at undga det anlaegger
man sadan en port. Det begraenser
antallet af stik i arme og ben, som
ofte er det allerstgrste problem, og
detder fylder mest for bgrnene i be-
handlingen. Langt de fleste patien-
ter, der far enzymerstatning, far lagt
en, s man kun skal stikke i den og
ingen andre steder.

Der er en gget risiko for infektion,
men det er prisen, man ma betale,
siger han, og Yvonne synes ogsa ef-
terfolgende, at det har veeret godt
for Killian.
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Dette er tredje og sidste kapitel i historien om Killian Bak Petterson,

som vi bringer over pésken.

Farste og andet kapitel blev bragt 13. og 14. april, og dem kan

du leese pd fyens.dk.
[=]5 [m]
n

[=]g

fyens >

Scan QR-koden, og fd den
fulde digitale oplevelse af
“Den 13. patient”. Her kan

du ogsé lese farste og
andet kapitel, der blev bragt
tidligere i pasken.

Puderummet
o? kampen der
aldrig slutter

Syvérige Killian er en ud af 20 i Danmark, der

lider af den yderst sjeeldne Pompes sygdom. Mens
han kaemper for at leve et s& godt liv som muligt,
kaemper hans mor mod Kerteminde Kommune,
som familien oplever ikke giver dem den hjelp, de
har brug for. Her er tredje kapitel af deres historie.

Anna Hjortsp Schmidt
annsc@jfmedier.dk

Det er blevet januar. Killian har ga-
etiskoleinasten et halvt ar, og der
er legetime i SFO’en. Killians mor,
Yvonne, og tre andre voksne star i
en cirkel rundt om Killian, der sid-
der i sin kegrestol inde i puderum-
met pa Nymarksskolen. De andre
bern er blevet sendt uden for den
lukkede der. Killians kerestol bliver
passet til. De fire voksne snakker
frem og tilbage over hans hoved.

- Han har folt, at han ikke rigtig
kunne rejse sig ordentligt op.

- Puderne skubber det gverste af
ryggen op, men ikke leengere nede,
siger de voksne.

Killian kigger stift ud i luften
uden at fortreekke en mine.

-Dether erspild aflegetime, siger
han bestemt.

Yvonne lgfter Killian op fra ke-
restolen, og han svinger benene
med de gule sokker pa fedderne
omkring hende. Han legger hove-
det pa hendes skulder. De voksne
snakker videre om, hvorvidt fodpe-
dalerne pa kerestolen skal op eller
ned. Det drejer sig om centimeter -
alt skal stgtte rigtigt.

-Det herer spild aflegetime, gen-
tager Killian.

P4 den anden side af deren skri-
ger, raber og lgber de andre bgrn
rundt pa sokkefadderne.

- Jeg vil hellere lege.

Halvleg

En af de fire voksne er Killians fy-
sioterapeut - i november blev hun
ansat i stedet for den sygemeldte
ergoterapeut, sa Killian har ende-
lig, som familiens gnske hele tiden
har veret, en fysioterapeut med sig
i skole hele ugen, undtagen i seks
timer, hvor en paedagog i stedet er
til stede. Yvonne kan slappe meget
mere af.

- Fysioterapeuten har styr pa tin-
gene og ser ting, jeg ikke ser. Og det
ersadan, det skal vaere. Jeg skal ikke
forteelle dem, hvordan de skal gore.
Det er jo et samarbejde, og vi ken-
der vores barn bedst, men hun har
sin faglighed og ved, hvordan tin-
gene henger sammen fysiologisk
og anatomisk.

Det var tilfzeldigvis fysioterapeu-
ten, der klarede sig bedst til job-
samtalen i slutningen af sidste ef-
terar. I januar kerer klagesagen sta-
dig i Ankestyrelsen. Det vil sige, at
hvis der sker en udskiftning af med-
arbejdere, risikerer Killian at fa en
ergoterapeut igen, for det er det,
han har ret til ifelge skoletilbud-

Killian gentager mange gange, at han synes, det er spild af legetime.
Foto: Louise Koustrup

det. Usikkerheden fylder i famili-
ens liv. Om Yvonne kan vere rolig
og uden bekymringer, nar hun ikke
er sammen med Killian, ath@nger
af, om hun stoler pa de mennesker,
hun overlader ham til.

- Det er fantastisk i de perioder,
hvor vi har gode terapeuter. S& kan
jeg koncentrere mig om at bage Kil-
lians proteinbrad, vaske tgj og sove

ud. Alt det, der ikke er tid til ellers.

Sidste runde

I februar kommer afggrelsen fra
Ankestyrelsens Specialklagenavn
for Specialundervisning. Navnet
fastholder kommunens afggrelse
med henvisning til, at fordelingen
mellem ergoterapeut og pedagog
tileodeser Killians undervisnings-

behov og sikrer, at han kan indga i
og deltage i undervisningen.

Fyens Stiftstidende har kontak-
tet chef for Unge & Skoleafdelin-
gen i Kerteminde Kommune, Dor-
te Dabelsteen, for at fa kommunens
syn pa sagen, men hun betragter
den som afsluttet og henviser til
klagenzvnets afggrelse. Derudover
gnsker hun ikke at udtale sig. Der er
tale om en personsag.

Men sagen er ikke slut for Yvon-
ne.

- Jeg bliver ved, indtil tingene er,
som de burde vare, og det har jeg
ogsa sagt til kommunen.

Hun vil nu sammen med en pri-
vat hyret socialradgiver tage sagen
op pa folketingsniveau, maske ved
at kontakte en minister, for hun
mener, det er lovgivningen, der fej-
ler. Afggrelsen er vurderet ud fra
Folkeskoleloven, altsa ud fra, om
Killian har mulighed for at folge
undervisningen ud fra de givne for-
hold, men ikke ud fra et helbreds-
perspektiv, som er det, problemet
drejer sig om.

- Kommunen gemmer sig bag
lovgivningen, sa derfor er vi ngdt
til at blive taget hgjere op i syste-
met. De sparer penge pa Killians
bekostning, men ogsd pd en mas-
se andre borns. Det fungerer i sko-



Jeg bliver ved, indtil tingene er, som de burde
veere, og det har jeg ogsd sagt til kommunen.

YVONNE BAEK RASMUSSEN, KILLIANS MOR

Killians kerestol bliver justeret

i skolens puderum. En af de fire
voksne er Killians fysioterapeut, sd
Killian har endelig en med sig i skole
hele ugen, undtagen i seks timer
hvor en paedagog i stedet er til stede.
Foto: Louise Koustrup

len nu, fordi der er en fysioterapeut,
men hvem ved, hvad de kan finde
p4, hvis hun en dag stopper? Jeg
er bekymret for, at vi star i samme
problemer igen, fordi vi ikke har
det skrevet ind i aftalen, forteller
Yvonne.

Fremtiden foles altsa stadig usik-
ker. Og kampen er ikke forbi.

- Det er vores gnske, at han har
mulighed for at flytte hjemmefra
og bo alene, nar han bliver eldre.
Det skal faciliteres, og der findes sa
mange hjelpemidler i dag, sa det
kan man godt, siger Yvonne.

Hvor leenge kampen varer, er der
ingen, der ved. Den medicin, Killian
far hver torsdag pa H.C. Andersens
bernehospital i Odense, blev udvik-
let og brugt til behandling for forste
gang for kun lidt over 10 ar siden,
og det er derfor det leengste antal
ar, man ved, at medicinen virker pa
Pompe-patienter. Killian har i dag

De voksne snakker om, hvorvidt fodpedalerne
pa kerestolen skal op eller ned. Det drejer sig om
centimeter, for alt skal statte rigtigt.

Foto: Louise Koustrup
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SADAN GJORDE VI

Fyens Stiftstidende har fulgt Killian og hans
familie i otte maneder, siden Killian begyndte i
skole i august 2016 frem til udgivelsen. Ud over
interviews har avisen ogsd skrevet historien ud
fra sagsdokumenter. Familien har godkendt alt
materiale.
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Fyn leverer naestflest
betjente til graensekontrol

Ifplge tal fra Justitsministeriet sender Fyns Politi hver dag
betjente ned til greensekontrollen, der indtil videre lgber frem
til maj. Det har en negativ indvirkning pa sagsbehandling og
kvalitetsarbejde, mener formanden for Fyns Politiforening.

Amalie Charlotte Hermansen
amche@fyens.dk

Hvis man tager en smuttur
til den tyske greense for at fa
fyldt garagen op med billi-
ge sodavand og ¢l, skal man
i maske hojere grad end for
huske sit rade pas, efter man
siden januar sidste ar er ble-
vet medt af en decideret
grensekontrol.

Statsminister Lars Lokke
Rasmussen (V) forklarede i
januar 2016, at den midler-
tidige grensekontrol blev
oprettet pa grund af migrati-
ons- og flygtningekrisen.

Men den midlertidige
grensekontrol, der over et
ar efter oprettelsen stadig er
fast inventar, kreever en ar-
bejdsindsats fra alle politi-
kredse i Danmark, herunder
ogsa Fyns Politi.

Ifplge tal fra Justitsmi-
nisteriet kommer 16 ud af
120 grensebetjente fra Fyn
og udferer grensekontrol
- det svarer til cirka 20 pro-
cent. Opgjort i arsvaerk be-
tyder det, at 32 fuldtidsstil-
linger fra Fyns Politi hvert ar
udelukkende bliver brugt pa
at holde gje med den dansk/
tyske graense.

Formanden for Fyns Poli-
tiforening, Steffen Daugaard,
mener, at grenseopgaven
har en stor indgriben i Fyns
Politis arbejde.

- Nér de gar pa vagt ved
grensen, er det en uge ad
gangen, og derefter skal de
afspadsere en uge. Sa det ar-
bejde, de havde liggende pa
skrivebordet inden graense-
vagten, og det, der kommer
under vagten, ma vente og
bliver udskudt.

- Helt konkret kan det vee-
re et problem, nar vi skal la-
ve afthgringerien sag. Jo leen-
gere tid der gar, jo darligere
husker folk, og det gor noget
ved kvaliteten i arbejdet, si-
ger han.

Men selv om der ryger 16
fynske betjente af sted hver
dag til greensen, er der ingen
grund til, at man som fynbo
skal fole sig utryg.

- Vi har ikke taget dem fra
beredskabet, sd nar man rin-
ger 112, far man den samme
hjelp som for. Men det har
en indvirkning pa kvaliteten,
sagsbehandling og det bag-
vedliggende politiarbejde,
siger Steffen Daugaard.

Find bedre metoder

Steffen Daugaard mener og-
sd, at det snart er pa tide at
finde pa en bedre lgsning
end en midlertidig graense-
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GRANSEKONTROLLEN

Den 4. januar 2016 oplyser statsminister Lars Lekke
Rasmussen, at Danmark gjeblikkeligt indfgrer midlertidig
graensekontrol pd baggrund af den alvorlige migrations- og

flygtningesituation.

| forste omgang skulle greensekontrollen vare i 10 dage, men

kunne forleenges med 20 dage.

Der er stadig kontrol ved graensen mellem Tyskland og
Danmark i dag. Den er netop blevet forleenget indtil maj i dr.

Det er danske politibetjente og Hiemmevaernet, der star for
graensekontrollen, der blandt andet bestdr af stikpraver af

trafikken over greensen.

Tal fra Justistministeriet viser, at Fyns Politi hver dag sender
16 betjente til graensen. Omregnet svarer det til 32 i drsvaerk.
Detvil sige, at 32 fuldtidsstillinger i Fyns Politi bliver brugt ved

graensekontrollen om dret.

Kun Syd- og Senderjyllands Politi sender flere betjente til
graensekontrollen end Fyns Politi.

kontrol, der stjeler betjente
fra Fyn og resten af landet.

- Det har stdet pa i sd lang
tid, og derfor er det mange
betjente at undvare, selvom
det kan lyde af lidt. Det har
stiet paioveretarnu, ogjeg
synes godt, at man kan ten-
ke i nogle andre metoder.

- Det er for nemt bare at
blive ved med at ringe efter
en betjent, siger han.

Flere skal uddannes

Det Radikale Venstres ud-
leendinge- og integrations-
ordforer, Sofie Carsten Niel-
sen, kalder det foragteligt, at
Fyns Politi og resten af lan-
dets politikredse sender sa
mange betjente til greensen
hver dag.

- Helt banalt er det jo ba-
re sadan, at politiet ikke er
til stede, for det har de ikke
ressourcer til, da de star ne-
de ved graensen. Der er ogsa
noget opklaringsarbejde, der
ikke bliver lgst, og det bety-

der, at sagerne hober sig op.
I realiteten ma det betyde, at
folk bliver mindre trygge, si-
ger hun til avisen.

Justitsminister Sgren Pape
Poulsen (K) anerkender, at
de danske betjente har faet
mere at se til ved greensekon-
trollen, men han mener dog,
at der er lys forude.

- Det er en situation, vi er
fuldt ud opmerksomme p4,
og vi gor lgbende, hvad vi
kan for at serge for, at po-
litiet har de verktgjer, de
har brug for. Vi har indsat
Hjemmevarnet til at hjelpe
ved grensen, det fgrste hold
politikadetter er ved at blive
uddannet, vi har gget opta-
get pa politiuddannelsen, sa
deriar optages over 600 ele-
ver, siger Sgren Pape.

- Sa selv om vi stér over for
et eendret trussels- og krimi-
nalitetsbillede, arbejder poli-
tiet benhardt pa at sikre dan-
skerne, siger ministeren i en
mail til avisen.



