Min historie: «Jo storre byrde jeg kan beere,
jo lettere blir det for andre.»

Om a fa et sykt barn

Klokken to om natten banket leieboerne til
Camilla pa deren. De ga henne et rekesmor-
bred og et glass radvin og tok over vuggin-
gen av lille Sanna som aldri sluttet a grate.
Den varme bylten ble holdt tett inntil brystet
og vugget dggnet rundt. Skaler med kjeks sto
strategisk plassert rundt i huset, for litt pafyll
med den ene handen nar Sanna trakk pusten.

Av Marit Aune, mediekontakt Prematurforeningen

Nd er den lille jenta syv &r og dagene ser annerledes ut.
Det er en hverdag med flere oppturer enn Camilla kunne
dremt om da livet var fullt av smertefull grat som trengte
gjennom veggene, stadige sykehusinnleggelser og beskje-
der ingen visste omfanget av.

- Jeg sd for meg det verste av det verste. Jeg er en kata-
strofetenker, sier Camilla Isabelle Paulsen.

Det synes ikke pad henne. Med ansiktet mot varsolen,
i en kaffepause mellom jobb og det store huset pa Laren-
skog, forteller hun om da hun fikk beskjed om at datteren
hennes hadde cerebral parese (CP). Hun og mannen

Morten fikk hare at det var lite trolig at hun kom til & kunne
se, snakke eller g&. Sanna ble fadt prematurt i uke 30.

Den 1780 gram lette jenta sd ut til 4 klare seg gan-
ske bra pa nyfedt intensiv pd Ahus. Hun var vdken og
kvikk, og Camilla kunne amme henne med en gang. MR-
bildene som etter hvert ble tatt, viste derimot at Sanna had-
de hatt kraftige hjernebladninger. Det syntes kanskje ikke pa
Camilla den gangen heller, men katastrofene reiste seg
som en mark sky i kroppen, mens legen tegnet en liten
barnehjerne pa tavlen.

Operasjonen
Den merke skyen 18 over familien i flere &r. Sanna hadde
voldsomme spasmer. Hun fikk injisert botox for a roe den
haye muskelspenningen, men botoxen spredte seg i krop-
pen og gjorde det vanskelig & svelge.

Ifalge Folkehelseinstituttet far omtrent 120 barn i Norge
CP hvert &r. Det skyldes en skade i den umodne hjernen
og er den vanligste arsaken til motorisk funksjonshemming
hos barn. Prematur fadsel gker risikoen for CP, men alvor-
lighetsgraden varierer veldig.

Da Sanna var tre ar fikk hun en SDR-operasjon i Lon-
don, etter at foreldrene hadde statt hardt pa for a bli hen-
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vist. Ifalge Cerebral parese-foreningen er SDR, som star
for Selectiv dorsal rhizotomi, en nevrokirurgisk prosedyre
der man reduserer mengden av signaler fra muskelfiber-
en til ryggmargens motoriske forhornceller ved at noen
av nervefibrene brennes av. (Se mer i egen ramme pa side
25.) Det farer til mindre spastisitet, men krever omfattende
oppfelging med fysioterapi og er en irreversibel operasjon.
| dag utfgres slike operasjoner ogsa i Norge.

- Det handlet ikke om at hun skulle kunne gd, men om
livskvalitet, sier Camilla.

Fra & veere sd spastisk at hun vred seg i smerte dagnet
rundt, fikk de en datter som kunne settes ned, sove om nat-
ten og leere seg & snakke. Syn har hun hatt hele tiden. Hun
sitter i rullestol, men er oppe og gar med gdstolen sin s&
ofte hun kan.

Hun elsker skolen. Der har hun egne assistenter og er
en del av et klassefellesskap. Hun elsker ogsa alt som kan
gi vind i haret, det egne universet hun har laget rundt duk-
kene sine og livet generelt. Den marke skyen seiler stadig
lenger unng, fordrevet av Sannas appetitt pa livet.

Pa toppen av fjellet

Da Sanna i sommer kom seg opp pa toppen av fiellet Man-
nen i Lofoten, ble hun heiet frem av andre turgaere som sa
hvilken bragd det var. Pappa Morten har darlig rygg, sa det
ble Camilla som bar Sanna opp flellet fer hun gikk det siste
bratte stykket selv.

Solen varmet ekstra den dagen Sanna sto pa toppen av
det populzere flellet med skinner pd bena og mamma, pap-
pa og hunden Rocco i ryggen. Vinden lekte med flettene
hennes og blikket hoppet mellom alle de omkransende
flellene plantet i det turkise havet langt der nede.

Turen ble en milepzel, som markerte at hverdagen ikke
lenger bare besto av hardt arbeid, innleggelser, trening og
frykten for at Sanna skulle slutte  puste.

Skyldfglelsen

Noen dager fales som pa toppen av flellet. Andre dager er
ikke like lette & baere. Camilla sliter med skyldfalelse. Det
er naturlig & sparre for hva, for den tidlige fadselen kom
som en storm inn i livet deres og var hverken bestilt eller
varslet. Likevel fgler hun skyld ovenfor storesgster Oda som
fikk hele livet sitt endret.

Oda kan std opp om natten bare for & sjekke at Sanna
ikke har blitt innlagt pa sykehus i lepet av natten. Skyld-
felelsen rommer ogsa Morten, fordi hun ikke ga ham et
friskt barn. I tillegg kommer falelsen av at hun burde skjgnt
at barnet ikke hadde det bra i magen, selv om legene sa
alt var i orden. Til og med besteforeldrene kan Camilla fgle
skyld ovenfor, fordi de ble péfert bekymringer:

— Jeg tror det er slike ting vi foreldre fdr over oss. Det er
som om jeg har tenkt at jo sterre byrde jeg kan beere, jo lettere
blir det for andre. Jeg vil s@ gjerne beskytte. Eie skyldfalelsen
istedenfor bare d mate det som kommer.

Profesjonell hjelp

En dag ringte Sannas fysioterapeut til Camilla med en
klar beskjed: «Du md snakke med noen.» Det var starten pd
mange ar med profesjonell hjelp, ikke bare for henne, men
o0gsa for resten av familien.

Pa distriktspsykiatrisk senter fikk Camilla hjelp til & bear-
beide alt som har skjedd, akseptere den nye hverdagen
og gi katastrofetankene en pause. En hjelp hun fortsatt
benytter, men ikke like hyppig som tidligere. I tillegg har
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hun kontakt med en psykolog som er en ressurs nar det
kommer til hverdagen rundt barna. For Camilla sin del, har
det vanskeligste veert & akseptere nettopp den hverdagen
de stari.

- Jeg var veldig opptatt av & komme tilbake til normalen
fortest mulig, for da var det kanskje ikke sant. Jeg var ogsd
opptatt av fortsatt d klare alt, sier hun.

Oppfelgingen av Sanna skulle komme pa toppen av alt
annet; Oda, to hunder, hesten, oppussing og et rikt sosialt
liv. Hun beskriver det selv som at hun ble en regelrytter pd
alt som hadde med seqg selv & gjare.

| dag er det lettere for Camilla 4 se at hun satte for
mange krav til seg selv og en stresset kropp som aldri slapp
taket i krisetankene. N4 tillater hun seg heller & kjenne pa
at ikke alt er bra. Det er greit med dager der hun overvel-
des av at livet er urettferdig. For det er det. Hvorfor skjedde
dette 0ss? A hvile i at ikke alt ble som planlagt, gir ogs& rom
for & glede seg over alt hun aldri ville vaert foruten.

Sin egen normalitet
- Vi fdr det egentlig til, men md gjere det pd var mdte,
sier Camilla.

Dagene er fylt med mye aktivitet. Storesgster Odas
ponni Valentino gir mange gode opplevelser. Sanna kan
0gsa ta seg en ridetur hjemme i stua med sin elektriske sal
som trener kjiernemuskulaturen. Siden turen til Mannen har
hun blant annet gatt pa skayter, klatret og statt pa slaldm.
Alt sammen godt stgttet av mamma og pappa. Livet fales
mer normalt.

Camilla kan fgle en varmende ro i d se Oda smelle dgren
i ansiktet pa en irriterende lillesgster. Det er sann det skal
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veere i en familie. Da er Sanna farst og fremst en lillesaster,
som alle andre lillesgstre.

— Vi har funnet vdr normalitet. Den er kanskje ikke A4, men
vi aksepterer hverdagen vér sénn som den er, sier Camilla.

Hun er en lgvemamma med et ekstremt behov for
d beskytte barna sine. Skdne Sanna for alt som kan ta
fra henne livsgnisten, og Oda for alt som ikke er hennes
ansvar. Camilla beskriver et hat/elsk-forhold til alle utfor-
dringene familien ma takle pa grunn av den for tidlige fad-
selen til Sanna.

All smerten og usikkerheten skulle hun for alt i verden
veert foruten. Men blandetinnialle de vakne nettene, dager
som ikke likner andres og en usikker fremtid, er jo Sanna -
verdens skjgnneste Sanna. Mens familien har kjempet for
henne, har hun kjempet sin egen kamp med en enorm
viljestyrke, sterk personlighet og smittende humer.

Inspirasjon og rad til andre foreldre

Morten legger ut bilder av hverdagen til Sanna pa insta-
gramkontoen «sannas fight». Det gjgr han fordi det er sa
mange familier med barn, uansett diagnose, som tenker at
dette kan ikke vi gjere - eller dette far ikke vi oppleve. Da
kan deres lille kriger lafte opp andre.

— Ndr alt fales negativt og du tenker pd alt barnet ikke
kan, viser Sanna at det gdr bra. Vil Sanna noe, sé praver vi, sier
Camilla og viser videoer og bilder av en blond jente med et smil
sd stort at det gdr giennom skjermen og omfavner deg.




Morten har ikke de samme krisetankene som Camilla,
men tar i stgrre grad én dag av gangen. Han har sttt i de
toffe dagene sammen med henne, og byttet ut offshore-
jobben med en jobb som er mer forenelig med tett oppfel-
ging av barna. Camilla er takknemlig for at det er akkurat
han hun har fatt Sanna sammen med.

Hun har to rad til foreldre til barn som krever ekstra
stgtte. Det ene er & skaffe seg en profesjonell samtalepart-
ner, fordi psykisk helse er noe alle i en krise ber ta pa alvor.
Det gjelder fedre like mye som madre. Det andre er & falge
magefolelsen og lytte til barnet ditt, som viser veien ndr du
er usikker pd hvor den gar.

Ny hverdag og nye drammer

N& har Sanna veert stabil i halvannet &r uten sykehusinn-
leggelser. Nar familien er tryggere, er det lettere & lofte blik-
ket og gjere mer enn & overleve. Kampen fortsetter, men
hverdagen er likevel en annen ndr pusten rekker helt ned
i magen og katastrofetankene er dyttet litt lenger bakover
i bevisstheten.

Camilla har ny jobb som pasientkoordinator pa Ahus og
Morten jobber offshore igjen, hvor han trives best. Det er
0gsa en styrke i & vaere flere. | sommer flytter foreldrene til
Morten inn i en egen etasje i huset deres pa Larenskog.

Sd hva drommer Camilla om na?
Med varsolen fortsatt varmende i ansiktet lukker hun
@ynene og dremmer om en vingdrd i Italia. En drem hun
deler med Morten. Varme kvelder, lukten av sitrus og gjeer.
En gang i fremtiden. Akkurat nd handler det farst og fremst
om at barna skal ha det bra.

Aller mest @nsker hun seg et sosialt liv for Sanna, fordi
hun vet hvor viktig det er a finne sin plass og ha gode folk

rundt seg. At leieboerne banket pa deren midt pa natten
med rekesmearbrad, vin og ekstra armer til & vugge, be-
tydde mye. Enda mer kommer det til & varme den dagen
det banker pa deren fordi Sanna har en venn som vil leke.

Prematurposten nr. 2 - juni 2022 23



OmSDR: - Vistartetmed SDRiNorgei2020

SDR (Selektiv dorsal rhizotomi) er kun en operasjon for spastisitet i ben, operasjonen
er irreversibel og kan ikke gjentas. Vurderingen om SDR er riktig behandling ma der-
for vaere grundig, og foregar i et tverrfaglig team. Kriteriene som brukes i vurderingen
baserer seg pa internasjonale kriterier.

Av Ulrikke Wiig, overlege i nevrokirurgi ved seksjon for barnenevrokirurgi, nevrokirurgisk avdeling, OUS

Kriteriene/vurderingene for hvem som kan behandles ved SDR:

- Alder cirka 3-12 dr, basert pd evne/modenhet til & samarbeide om intensiv trening i etterkant, og at barna ber
opereres fgr de far for mye kontraksjoner i bena, da dette ikke vil bli bedre av en operasjon. Enkelte ganger
opereres 0gsa barn eldre enn 12 ar, etter grundig vurdering.

« Kun spastisitet, med overvekt i ben. SDR kan ikke hjelpe ved dystonisk eller ataktisk CP.

- Evne til selvstendig forflytning (GMFCS grad II-V).

- God bolkontroll og muskelstyrke i ben som er nadvendig for opptrening.

- [kke uttalt skoliose eller hoftesubluksasjon.

- Typiske MR-funn med periventrikuleere forandringer (PVL).

- Kognitiv og emosjonell fungering hos pasienten, ogsa dette grunnet samarbeide om trening i etterkant.

« Hiemmesituasjon og tilgang til habiliteringstjenester lokalt, dette ma vaere pa plass for a sikre trening.

5-10 arlig
Det er mange CP-pasienter som ikke egner seg for en SDR-operasjon. Vi har i lepet av to dr operert 12 pasienter i
Norge. Dette er sannsynligvis omtrent sa mange vi kan forvente a operere videre 0gsa (5-10 pasienter per dr).

Det er barnenevrologisk avdeling ved OUS som behandler henvisninger om vurdering av om SDR er aktuell behan-
dling i Norge. Lokal barnehabiliteringstjeneste vurderer og henviser videre til vurdering.
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