Pierre Robin:

Vores datter er født som et Pierre Robin barn i april 2006 på Skejby Sygehus. Vi vidste ikke noget i forvejen, selvom jeg blev scannet 7 gange under min graviditet. 
Fakta om Pierre Robin

Pierre Robins syndromet viser sig ved at hun er født med en meget lille hage/kæbe og en ganespalte. Grundet den lille hage/kæbe har tungen svært ved at være derinde og falder tilbage. Det betyder at der bliver blokeret for luftvejene. Nogle børn kan ”nøjes” med at ligge på maven de første 3 mdr af deres liv. 
Det var desværre ikke nok for vores datter.

Hun havde store problemer med vejrtrækningen, og lægerne havde meget svært ved at intubere hende. De endte med at ligge et rør gennem hendes mund/hals og hun kom i respirator. 

Hun lå i respirator med tuben gennem munden i et par uger. Derefter forsøgte Øre/Næse/Hals lægerne på Århus Sygehus at se, om hun kunne nøjes med en nasal airway, men det gik helt galt, så det endte med, at hun var nødt til at blive trachestomeret. 
Vi var meget chokerede, men luft skulle hun jo have, og hun befandt sig bedre med trachestomien.

Desværre betyder det, at der hele tiden skal være nogen i nærheden af hende, så de kan suge slim op og det var naturligvis ikke holdbart, at hun skulle have den ret længe.

Rigshospitalet

Efter en måded blev vi overflyttet til GN Rigshospitalet. Hun skal have tungen syet fast  til gummen, så hun kan få luft på den måde. Det er en anden løsning de har for Pierre Robins og vi kender  3 børn som har fået det gjort allerede. Hun får syet tungen fast, og så skal hun ligge med en plade på hagen i 12 dage, inden vi må komme hjem får vi af vide. De 12 dage går og pladen skal fjernes. Desværre har trachestomien lavet meget arvæv så det går slet ikke da de trækker den ud, hun lukker simpelthen sammen i luftrøret. 
Hun får en nasal airway. De beslutter derefter. som et forsøg, at lægge en tube ned som går forbi trachestomiarret i håb om at det kan blokke aret ud. Det er aldrig forsøgt før og hun skulle ligge med den i 5 uger. Hun var under konstant observation på GN som er en intensiv afdeling.
Så oprender dagen, hvor hun skal have tuben fjernet. Lægerne havde sagt, at der kun var 50% chance for at det ville virke, og vi var naturligvis meget bange. Alternativet var at hun skulle trachestomeres igen, og at vi skulle hjem med et hjælpeteam som skulle bo hos os i døgndrift. Ikke ligefrem lyse udsigter! Mirakuløst virkede det og vores lille pige trak selv vejret efter næsten 3 mdr. Vi kom hjem præcis 3 mdr efter hun blev født.

Efterfølgende har vi været på Rigshospitalet 2 gange mere. Første gang da tungen skulle løsnes. Det var vi naturligvis også meget bange for, men det gik fint og de sagde også, at de aldrig havde oplevet at det ikke havde virket. Hagen/kæben vokser jo i takt med barnet og det er alt afgørende for Pierre Robin børn.

Ganen

For en måned siden var vi så afsted igen. Denne gang skulle ganen lukkes. Det er den også blevet, men hun havde svært ved at trække vejret igen. Det var selvfølgelig også en helt ny måde at trække vejret på og det krævede lige en uges ekstra indlæggelse for vores vedkommende.

Nu håber vi på at det går fremad. Hun skal stadig til en masse tjek. Går hos ørelæge hver 3 md, da hun har fået lagt dræn. Dettte er åbenbart en meget hyppig ting for Pierre Robin børn at de får problemer med ørene.

Dernæst bliver vi fulgt af talepædagog og tandlæge som skal sikre at både talen og tandsæt udvikler sig som det skal.

Det var vores historie, heldigvis er der mange andre som ikke skal igennem helt så meget som vi har oplevet. Vi har dog en dejlig datter og vokser og i den grad trives, så vi føler os meget heldige.

Med venlig hilsen

Lena Juul Nielsen

