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Ida Rask berittar om nir man fér ett handikappat barn. Rubriken for motet var; Nér en pusselbit
saknas.

Familjen bestar nu av Ida, Marcus och de tvd barnen Zander och Adina och de tva sma hundarna och
de bor i Osterfdarnebo. Ida arbetar som medicinsk sekreterare pd Akademiska i Uppsala.

Adina foddes med svar hjért- och lungsjukdom, ndgot som upptécktes efter forlossningen. Adina var
ganska liten vid fodelsen. Hon hade lag syresittning av blodet och lédkarna tog henne snabbt f6r
undersdkning.

Ambulansflyg tog dem fran Rorberg till Sahlgrenska i Goteborg. Adina opererades under 21 timmar
och familjen fick mer eller mindre vistas i Goteborg under tva érs tid. Flera operationer f6ljde.

Hjartfelet beror pa att det saknas en bit av kromosom 22 — syndromet heter 22q11 -, genvariationen &r
delvis arftlig. Genvariationen dr mycket ovanlig i landet.

Adina har behovt sondmatas under flera ar, hon dr muskelsvag, motoriken ar eftersatt. For att orka
med sa anvinder hon manuell rullstol och elrulle. Gastod och barnrullator nir hon var mindre.

Under lang tid med méanga utredningar/krisstdd och med knapp pd magen for att f 1 sig tillrackligt
och regelbundet med mat och néringstillforsel. Hon dr en glad tje;.

I dag &r det sex méanader mellan hjartundersokningarna men det forekommer flera besok i veckorna
pa andra vardinsatser. Habiliterings stod med bl. a. sviljtraning. Anpassad skolgang dér de ar sex per-
soner i varje klass. Anpassad fritidsverksamhet. Anpassad ytterdorr. Parkeringstillstaind for handi-
kapp. Familjen kan fé stod enligt LSS och personlig assistans senare om man viljer att ansoka om
det.

Det dr givetvis ett stort engagemang for familj att klara Adinas, 11 &r, framtid, men i dag 4r hon en
glad tjej, men flera operationer aterstar.
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