MONICAS HISTORIE

Monicas historie

I sommer fikk Utposten brev fra kollega Jostein Holmen i Verdal, en ganske tykk konvolutt
som viste seg 4 inncholde et helt spesiclt manus og et fglgebrev fra Jostein, Vi trykker

begge. Monicas historie er et sjeldent og aldeles usensurert glimt inn i tankene

og opplevelsene til et ungt menneske i mgte med sykdom og helsevesen.

Utposten vil takke bide Monicas foreldre og Jostein Holmen for
at de vil dele Monicas historie med vére lesere.
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MONICAS HISTORIE

Dette er historien
med Monicas egne ord

«Jeg ble fadt to mineder for tdlig, noe som farte til ar jeg umiddelbart ble lagt i kuvase (senerc
respirator). Da de pravde 3 koble meg fra, hadde jeg ikke lungekapasiter nil 4 puste selv. 53 det ble
méneder med til- og frakobling. (Dette hartes utrolig maskinelt ut). Jeg ble da erklert frisk nok il 4
fi komme hjem, men jeg var tilbake pi sykehuset, helt bli i ansikeet innen kort tid hver gang. Mine
foreldre fikk beskjed om at det var falsk krupp, og sendte oss hjem igjen. Erter ert dr (line i overkant
av ext Ar), satte min far hardt mot harde overfor overlegen pd barneavdelingen ved lokalsykehuser.
Han krevde at nd mie de sende meg til ekspertise, og ikke prove og feile pd ting de ikke hadde
peiling. Jeg ble forholdsvis umiddelbart overflyttet til Regionsykehuset, der overlegen ikke skjpnte
hvorfor jeg ikke hadde kommet dit for. Han ok affere, og tracheostomerte meg umiddelbart.
Enkelt forklart, sa er det et hull pd halsen for «frie luftveiers. | folge mine foreldre hadde jeg aldri
sctt si frisk ut som da jeg viknet etter narkosen. Jeg hadde fiu farge, og hadde ikke lenger den
anstrengte miten & puste pd.

Legene mente selvfalgelig at jeg kunne £ fernet kanylen p4 halsen med td og stunder, men det
var lettere sagt enn gjort. P4 lokalsykehuset hadde de nemlig skadet luftroret mitt under stadige
intuberinger (respirator), sinn at jeg nd hadde en innsnevring pi lufireret. Dette forte til at nir de
fiernet kanylen, var ikke luftraret mitt sterkt nok til & «<puste selvs. jeg klarte meg rett og slert ikke
uten den kanylen. INd mente de at jeg mitte vokse il forst.

54 da jeg ble 12 dr kunne de ikke vente lenger (les: meg). De ga exter for en tolviring som ikke
lenger ville vare annerledes, fiernet kanylen, sydde igjen huller pd halsen. Ni skulle alt vere fryd og
gammen. Men det begynte 4 «vokses vev i luftreret, noe de fiernet med laser rundt regnet en gang i
mineden frem nl jeg var 15 &r. Da hadde jeg store problemer med at jeg fikk for lite oksygen. Jeg
fikk hodepine, konsentrasjonsvansker, og gikk i en periode pd paralgin forte for 4 klare 4 gjennom-
fere en skoledag. Om enn s lite jeg ville, jeg var nadt ul 3 gjere noe med det. Sommeren 1995, 15 dr
gammel, mértte jeg igjen ta tre skrite lbake. De skulle preve i sette inn en sikalt «t-stents, en slags
kanyle som gir bide oppover og nedover. En vanlig kanyle har en boy nedover. Dee sa jeg kunne
fierne den etter 3—6 maneder, og da ville jeg forhdpentligvis vare helr frisk. Bivirkningen av denne
behandlingen var at den delen av t-stenten som gikk oppover i luftroret stengte for stemmebdndene
sdnn at jeg ikke hadde mulighet til 4 snakke. Jeg klarte kun 4 hviske. En bagatell, sa mange, men for
en 15 dring som allerede hadde vart nede tl 4 gjennomgd utallige behandlinger uten resultat, og
dermed ikke hadde sd stor tro pd det i utgangspunkret, var det en gigantisk «bagatell» & miste

stemmen. Jeg ble ogsd tvunget Gl A slutte 4 spille fotball, det jeg elsket over alt pd jord, Jeg skulle vel
egentlig ha slutrer med fotball for mange ir siden, eller ikke spilt i det hele tatt, men ingen hadde
hjerte til & sette foten ned. Det er jeg takknemlig for i dag. Fotballen ga meg pd en mdte et sbheviss
pd ar jeg ikke var annerledes, og at jeg kunne mestre det nesten pd lik linje som alle andre. Jeg var
inne til kontroll ved Regionsykehuset en gang i mineden, og etter 7 mineder pravde de 3 flerne
denne t-stenten. Det gikk som ventet galt. Da de fjernet stenten, hovnet luftreret igjen, og jeg fikk
kun til 4 puste igjennom en vanlig trachealkanyle pd halsen, NA kunne jeg ikke en gang hviske.
Hadde INGEN stemme i det hele ratt.
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MONICAS HISTORIE

Fordelen med den stenten var at jeg kunne sette i en kork 1 dpningen pd halsen, og puste gjennom
de vanlige luftveiene. Dermed var det ikke noe «galt= med meg. Det syntes ikke at jeg var syk. Jeg
brukte gensere med hay hals, og da var det ingen som kunne se pd meg at jeg egentlig var dirlig.

Jeg husker ar jeg viknet fra narkosen, og kjente med en gang at noe var galt, men jeg ville ikke
ipne pynene. Arsaken var at da ville jeg veere helt sikker pd at det hadde varr galt. Holdt jeg aynene
lukket kunne det kanskje bare vere en vond drem. Men nei. Jeg horte overlegen snakke med min
mor, o han sa at nd ville de sende meg til universitetsklinikken. Han var skikkelig lei seg da han sa
det. Egentlig var ikke han min «personlige lege, men han som hadde utfort operasjonen ble 54 lei
seg da det ikke gikk, at han makret ikke & si det til meg (oss). Han kom senere inn pd rommet mitt
of grit fordi han var sd lei seg. Han er den dag i dag en av mine «favoritter (av MANGE leger).
Han var et samenneske» og ikke =leges som s mange er.

Jeg ble sendt hjem, dette var vel i januar/februar 1996, og fikk beskjed om 4 vente til de hadde
snakket skikkelig med universitetsklinikken. Etter en mineds tid ringte en professor fra universi-
tetsklinikken. Han er blant de ledende i verden pd derte omrider, og en hpyt aktet lege. De kunne
imot meg ganske umiddelbart, si nd gikk ferden tl en ny by.

Her fikk jeg innsatt en ny stent. En annen type, riktignok, men like fullt en stent. For meg kom det
ut pd ett hvilken type det var. Jeg visste bare at nd ville jeg fortsatt vare stemmelos i en tid fremover.
Men professoren var ikke en mann man satte seg pd bakbena mot, for 4 si det sinn. En storre autori-
tet skal man lete lenge etter. Ikke hadde jeg mye valg medisinsk sett heller. Denne stenten beholdt
jeg i frem til jul -96, da han bestemte seg for 4 prave  flerne den. Det gikk greit de forste dagene,
jeg pustet forholdsvis greit, men slet til tider. Jeg fkk mer medisin pd de dagene enn jeg kan huske
4 ha fire pd en gang fer. Jeg fikk enerom, hadde to luftfukiere giende for fullt 24 timer i dognet (pi
hver sin side av sengen), og vakthavende lege som stakk innom en gang pr. time. Legen som var si
«heldig» 4 ha nattevake ble sittende inne hos meg stort sett hele natten og snakke. Jeg turte nemlig
ikke 4 legge meg til 4 sove av frykt for enten 4 vikne med store pusteproblemer, eller ikke 3 vikne

i det hele tatt.

Jeg syntes det var rart at professoren ikke kom og tok affzre, men tok der som et tegn pd ar kanskje
alt var som det skulle likevel? Det viste seg at kommunikasjonen mellom avdelingen og professoren
var lik null (i alle fall nede pd én). Et eksempel er dette: Jeg fikk ikke mat pd to degn, for sykeplei-
erne hadde ikke it «velsignelses ol 4 gi meg mat.

De turte ikke en gang 4 gi meg mat uten at professoren hadde gitt site samtykke!!! Det var jeg selv
som til slutt spurte professoren om jeg ikke kunne fi mat snart. Han var helt uforstdende til at jeg
tkke hadde fin det udligere, og refset staben (han er som sagt kongen pd haugen).

Etter en uke ble han nodt til 4 sette inn stenten igjen, da jeg bare ble mer og mer tungpustet.

Han skjante vel egentlig ikke hvorfor jeg ble det, men hadde ikke annet valg enn 4 sette den inn.
For farste gang i mint liv var jeg glad for 4 £i den sart inn.

S4 gikk det nye mdneder med operasjoner, underspkelser, og stabiliseringsprosess, fpr han igjen ville
forsgke 4 fjerne stenten. Jeg var lint tvilsomme, men sa ikke stort. De farste to dagene gikk storartet,
og med stenten flernet klarte jeg for forste gang pd 2 &r 4 snakke skikkelig. Diet var ikke mye 4
skryte av i ha den krikestemmen, men jeg brydde meg ikke. Jeg hadde fnt lyd igjen. S4, etter en
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uke gikk det galt igjen. Stenten mdtte igjen setres inn, og for andre gang i mitt liv var jeg lykkelig
over 4 i min «beste venn» pd plass. Samtidig var jeg knust over at det ikke gikk denne gangen hel-
ler, men jeg var livredd for ikke & £ nok luft. Da det sto pd som verst for det ble besteme at stenten
skulle re-innsettes, sto tre leger ved enden av senga mi og diskuterte om hvorvidt de skulle gjere dite
og datt. Da professoren omsider ble alkalt, var han mildt sagt rasende fordi han ikke hadde fhiee
beskjed

tidligere. Det viste seg at legene var redde for & "bry" ham. Han mente at jeg kunne ha fice dere
avgjort mye tidligere, og hadde lidd i flere dager uten at jeg hadde behevd. Han var veldig lei seg,
og ristet de andre verbalt som noen vorrer.

I alle fall fant han ut drsaken ul at jeg fikk pusteproblemer. Luftrarer mitt er sd skader ar det ikke
klarer & std woppreists pd egen hiind. 58 ndr det Fir std frite, faller det sammen.

Nye mineder gikk. Ar. | november/desember i fjor ville han gjere et nyt forsek, men da sarte jeg
foten ned. Tkke verbalt, nei, han skjenner fint lite av det jeg sier siden han er fra utlander. S4 jeg fikk
tak i penn og papir, skrev at jeg var lei av i vare en forsekskanin, noe jeg har vart hele mir liv,

Han ok der nl ererretning, og «stoppets operasjonen. Péd den ene siden skjonte han meg meger
godt, men sett fra den andre siden hadde jeg ikke mye valg. Vi ble enige om i inngd et kompromiss.
Den 14.mars skal jeg inn til ny «storoperasjon=. Han skal fi prove og se om det gir denne gangen,
men pd den betingelsen ar han har en joker liggende. Det siste innen forskningen (hvilken forskning
egenthig; Jeg er jo den eneste med akkurat denne diagnosen.

Dragnose? Jeg har ikke en gang et navn pd det! Jeg er hele unik! | er en ttanring som settes inn i
luftrarer som en «forskalings. Den er fullt og helt p§ innsiden, ingenting synes fra utsiden, og den
sperrer ikke for sremmebdndene mine, noe som vil gi meg en slags stemme tilbake. De har nemlig
vart nade til & ferne en brusk fra stemmebdndene for 3 gi mer plass. Dette vil gi meg en mer hes
stemme ndr jeg en dag kan snakke igjen. Jeg er regelmessig inne til «opprenskingsoperasjoners,
der han ferner vev som er i veien.

Mirt liv har gitt meg et tresifret antall operasjoner, utallige degn pd sykehus, og ikke minst masse
sinne. [ tillegg har jeg blirt veldig kynisk ndr det gjelder sykdom og «lidelses, Jeg har blirr sdpass
herdet at det ikke er mye som gir inn pd meg. Tilsynelatende i alle fall. Jeg har ogsd blitt veldig
«flink = ril 4 fremstd som sterkere enn det jeg er. Om det er dumdristighet eller ikke det vet jeg
iNgenting om.

NA hiiper jeg at jeg endelig skal kunne ta ett skritt frem i stedet for t nlbake.
Dnsk meg lykke al!!]1»

Monica lagret disse ordene siste gang pd farens PC den 27. februar 2000 klokka 15.11.

Hun dpde 12. mai 2000, kvalt av eget slim som hun hostet opp da hun var pd vei hjem fra kino sam-
men med en venninne.

Med titanringen i luftreret.

Monica ble 20 dr og en mined gammel.
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