Hvor kan du fa hjeselp?

En jordemoder eller anden sundhedsprofessionel
kan veere en god hjelp og stette. Du kan fa
mere information om akrani eller anencefali pa
hjemmesiden www.anencephaly.info. Her kan du leese
om diagnoserne, se billeder af bgrn med anencefali,
lzese personlige beretninger fra foreeldre til bern med
anencefali, fa kontakt til andre, der har stdeti samme
situation som dig, samt finde andre relevante links.

Du har faet den
hjerteskzerende nyhed, at

dit barn har akrani eller
anencefali. Dine gnsker, hab
og forventninger til livet med

"Hab er ikke forventningen om, at noget
kommer til at g4 godt, men visheden om
at noget er veerd at arbejde for; uanset

Bédrn med

hvordan det ender.”

akrani og
anencefali

dit barn er med ét gdelagt,
og erstattet af spgrgsmal
og usikkerhed. Pludselig er
verden forandret.
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Flyeren er udarbejdet af forzeldre til barn med anencefali. Fotos er af
Amy McDaniel (Dewdrops Photography) og Michelle Kathrin Weber Fod
(Sternenregen Photographie).

et barn med anencefali
Billede af Nahums fadder, et barn med anencefali




Cody, ‘rn med anencefali

Hvad er anencefali

Ordet anencefali betyder “uden en hjerne”. Dette
beskriver dog ikke preecist, hvad anencefali er. Et barn
med anencefali mangler dele af kranieknoglen og
hjernen, men hjernestammen er der stadig. Normalt
stopper kraniet lige omkring eller over gjenbrynene.
Kraniet er ikke lukket helt, og dbningen varierer meget
fra barn til barn. Normalt vil resten af barnets krop
udvikle sig helt normalt.

Under graviditeten vokser barnet og far alt sin neering
fra sin mor. Graviditeten kan gennemfares, og normalt
er moderens helbred ikke mere udsat end under en
anden graviditet. Nogle oplever, at de under gravid-
iteten ophober for meget fostervand, hvilket dog ikke
udger en stor risiko.

Barn med anencefali kan fedes levende. Dog bliver de
livsvigtige funktioner ikke bevaret leenge efter fadslen.
Ca. en fierdedel af bern med anencefali der for eller
under fadslen. De barn, som bliver fadt levende, lever
typisk minutter eller timer, nogle lever dage og i sjzeldne
tilfeelde uger eller maneder.

Desveerre er der ikke nogen helbredende behandling.

Hvorfor har mit barn
akrani/anencefali?

Hos ca. et barn ud af 1.000 udvikler centralnervesys-
temet sig ikke korrekt mellem den tredje og fierde
graviditetsuge. Der er forskellige hypoteser om hvor-
for akrani / anencefali opstar, men man har endnu
ikke en fuldsteendig forklaring. Det er dog vigtigt at
pointere, at det ikke er din skyld!

Hvad nu?

Maske er du stadig i en choktilstand. Det kan feles
umuligt at treeffe vigtige beslutninger om dit barn
og din graviditet. P4 samme tid bliver du bedt om
netop dette.

Dilemmmaet er, at uanset hvad du beslutter, s& er
tiden med dit barn kort. Husk at det er dit valg, og
brug den tid, du har brug for, til at treeffe et valg.

Nar dit barn har anencefali har du juridisk ret til abort
eller til at gennemfare graviditeten. Vi, der har skrevet
denne lille folder, er foreeldre, der oplevede, at det
var den rigtige beslutning for os at gennemfere gra-
viditeten. Det vil vi gerne dele med dig, for vi fandt
det helende og "godt” pa trods af den pa mange
mader forfeerdelige situation. For nogle af os var
vores farste instinkt ikke at gennemfere graviditeten,
men det blev et valg, vi langsomt besluttede os for,
da vi inds3, at vi ikke kunne forestille os at afslutte
graviditeten.

Ggr jeres tid sammen
meningsfuld

Maske er du bange for eller usikker pa at knytte band
til dit ufedte barn. Mange af os oplevede, at det var
en stor hjeelp at forsege at leve hver dag fuldt ud og
lave ting sammen med vores ufedte bgrn. Ting, som
vi havde habet, at vi kunne lave med dem, nar de var
fedt. Det kan f.eks. vaere at leese og synge for barnet,

tage pa en ferie eller spise en masse yndlingsmad. Pa
denne made fik vi skabt nogle minder, og vi knyttede
teette band allerede inden, de blev fgdt.

Manederne i din graviditet kan blive dejlige og fyldt
med gode oplevelser med dit barn. Dit barn lever og
vokser i din mave, og du kan veere en foreelder for ham/
hende selv far fadslen.

Fgdsel og farvel

Forlgbet vil ofte veere karakteriseret af mange blandede
falelser, som f.eks. sorg, smerte og gleede. Det er helt
normalt at fgle sorg allerede i farste eller andet trimes-
ter. Uanset hvor leenge dit barn lever eller ikke lever,
vil du opleve dyb sorg. Sorgen kan man ikke undgg,
og det er vigtigt at tage hand om den.

Vi haber, at du kan blive opmuntret af at vide felgende:
Pa trods af sorgen vaerdszetter langt de fleste foreeldre
tiden med deres bgrn efter fadslen.

Det er bedst at forberede sig pa bade fedslen af og
afskeden med dit barn, s& du kan veere fuldt ud til stede
i gjeblikket, nar han/hun er fedt. Dit barn fortjener en
keerlig velkomst og en szerlig afsked.

Dit barn kan veere elsket og respekteret pa trods af hans/
hendes anderledes udseende. Dit barn er et veerdifuldt
menneske, selvom hans/hendes misdannelse ikke giver
mulighed for et langt liv.

Du kan holde dit barn og kramme det — ogsa selv efter
det der. Du kan putte med det og give det kys. Du kan
tage billeder, optage video og lave hand- og fodaftryk,
som senere kan veere veerdifulde minder om dit barn.

Hvis du ensker det, kan du efter fadslen daekke toppen
af dit barns hoved med f.eks. en lille hat, s& du kan
have fuldt fokus pa dit barn og ikke bare misdannelsen.

En veerdig, keerlig og seerlig afsked er ogsa mulig, hvis
graviditeten afbrydes tidligt.



