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Her ser du
sgstrene Hannah og Sidsel.
De ble fadt ekstremt
for tidlig med drayt tre ars
mellomrom. | dagens
Nederland hadde bare
én av dem fatt leve.
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Fra Carls daghok

PA RESPIRATOR:

Hannah Habjerg D
Stermer ble fadt etter

bare 26 uker i mors liv.
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reglene

[ e ; ; * Hvert ar fades 200 barn i
t uke 24-27 i Norge.

¢ Den norske konsensus-
konferansen i 1998,
«Grenser for behandling
av for tidlig fedte barn»,
falt ned pa denne
konklusjonen:
¢ Barn med svangerskap-
salder fra fullgatte 23 til
25 uker skal hehandles
etter en individuell vurde-
ring. Barn fadt enda
tidligere skal bare
behandles unntaksvis og
etter en bred, medisinsk
vurdering.
* uke 23 behandles
barna hvis dette er et
sterkt gnske fra
foreldrene.
¢ | uke 24 er hovedregelen
abehan dle, men fami-
lien skal fole seg hort.
o Etter 25 fullgatte uker
skal barna som hovedre-
gel ha livreddende
behandling.
Kilde: Barnelege og leder
for Radet for legeetikk,
Trond Mar kestad.

Januar 1999: P4 nyfedtavdelingen pa Ulleval
sykehus ligger Sidsel Habjorg Stermer og
kjemper seg inn i livet. Hun veide bare 500
gram og var 24 uker gammel da hun sa verden
for forste gang. Na har hun klamret seg fast i
seks uker.

Mens Sidsels foreldre, Ane Habjorg og Carl
Stermer, viker over henne, gar debatten heftig
i norske medier: Hva skal vi gjore med vére
aller minste? Slike som Sidsel. Skal barn fodt
s tidlig som uke 23 og 24 fa do i fred?

Ane og Carl opplever debatten bide som
uvirkelig og naiv. De vet at grensen mellom liv
og ded ikke kan tegnes opp med linjal, etter
uketall og vekt. Det er ikke forste gang de far
et ekstremt prematurt barn. Ogsa deres forste-
fodte, Hannah Habjerg Stermer, balanserte pa
den tynne linjen mellom liv og ded. Og selv
om Hannah var to uker eldre enn Sidsel da
hun ble fodt, var det nettopp Hannah de var
neermest ved 4 miste.

HANNAHS HISTORIE. k1. 03:24: Jeg sitter og

venter pd at min forste datter skal do. Erjeg  INGEN SELVF@LGE: Ane Habjorg har aldri tatt dotrene sine, Sidsel (8) (t.v) og Hannah (11) som en selv-
erlig tror jeg ikke at hun klarer seg. Hva foler ~ folge. - De tilhorer ikke meg, de tilhorer seg selv. Jeg er sa heldig at jeg far veere med pa deres livsreise.
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NYBAKT FAR: Carl Stormer ~ 5
pa besgk hos sin forstefodte

F_-#-tter Hannah. .
" - 1

jeg? Nummenbet. Uvirkelighet. Jeg kan tenke
pd de rundt meg som har mistet, og merker at
det er lettere d grdte for dem og deres sorg.

Juli 1995: Hannah har oddsene mot seg, og
faren Carl kommer seg gjennom ventetiden
ved & skrive dagbok. Hannah veide bare 600
gram og var 26 uker da hun ble tatt med
keisersnitt 22. juni. Mor Ane hadde ekstrem
svangerskapsforgiftning med komplikasjoner.

Na ser Hannahs 14. dogn ut til 4 bli hennes
siste. Den lille jenta har store blodutredninger
i huden og er gusten i ansiktet.
Oksygenmetningen i blodet, som ber ligge
rundt 98 prosent, har veert nede i 50. Hun har
blodforgiftning og har fatt blodoverfering.
Foreldrene ser den lille kroppen skli bort, og er
fullstendig makteslose.

Dor du Hannah?

Vi var bjemme for d spise og hvile. Ble vekket
av telefon fra vakthavende lege kl. 21:16. Vi
fikk beskjed om at vi fikk ta deg ut av kuvosen

- antakelig for forste og siste gang. Lege og
sykepleier koblet fra alt utenom det mest
nodvendige. Vi fikk det ganske klart forklart
at de ikke kunne gjore noe mer. Jeg ble ganske
ute av meg, og vi tok masse bilder. Ane hadde
deg pad brystet en times tid, sd byttet vi. Jeg var
bhelt sikker pd at du var dod. Og pd et tids-
punkt kom lege Jakob for d sjekke om hjertet
ditt fremdeles slo. Vi snakket til deg, jeg sang,

og pa uforklarlig vis begynte du d komme deg.

Oksygenmetningen gikk fra 30 til 80 prosent,
sd ned i 40. Legen foreslo at vi skulle prove en
siste mulighet, nd ligger du igjen i kuvosen.

Du dpner stadig oynene og ser pd oss, og
Ane og jeg veksler pd d grite. Utenfor er dags-
lyset i ferd med d svinne, og jeg synger for deg.
Huva annet er viktig i livet?

Midt i fortvilelsen og sorgen, opplever Ane og
Carl at grenser forskyves denne natta.

—Da Hannah var nyfedt, var vi klare p3 at
vi ikke ensket livredning for enhver pris. Vi
spurte hvor stor risikoen var for omfattende
skader og prevde & vere rasjonelle, sier Ane

P4 samme *
parti

Ane Habjarg (41) og Carl
Stgrmer (49) hadde bare
vert kjeresteri sju og en
halv méaned da de ble
foreldre til Hannah. De
kom styrket gjennom
Hannahs sykeleie. | etter-
tid sier de at de hadde
flaks, fordi de klarte a
veere pa samme parti.
For & komme gjennom i
krisen ble Carl og Ane

enige om disse «reglene»: -
* Prove a lgfte oss ut av

tunge tanker ved & tenke

pa noe verre.

« Ikke grate samtidig.

* lkke demme den andres
reaksjoner.

* |kke bruke energipa a

klage.

* Benytte enhver anled- ¥
ning til & feire.

r

Ola Didrik Saugstad, overlege og professor i barnemedisin

Habjerg.

Mens datteren ligger og vipper mellom liv
og dad, vokser en klar erkjennelse fram:

— Vi ville ha henne uansett hva det matte
innebzere av skader, sier Ane.

Men legene forbereder foreldrene pé det
verste: Gir oksygenmetningen ned en gang til,
vil Hannah bli lagt for 4 de. Ane har sovnet,
utmattet. Carl sitter oppe.

- Jeg holdt Hannah i handen og kjente at
hun klemte om fingeren min. Det var som om
hun sa; «jeg gir meg ikke», minnes Carl, som
fortsatte 4 skrive den natta:

Pd vaktrommet henger en stor tavle. Vertikalt
til boyre stdr navnene pd barna. Jeg tenker pd
hvordan skiftene endres hele tiden, og at
barnas liste endres ndr noen dor eller blir
utskrevet. Hannahs navn blir snart stroket fra
tavlen. Jeg ser pd svampen som skal stryke ut
bokstavene, tenker pd alle de nye barna som
skal ligge der hun ligger, som kanskje skal do
etter endelose dogn i respirator.

Jeg vet ikke hvordan det blir d ha henne
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SIDSEL HABJORG STORMER: Ble fadt 17. november 1998, terminen var
8. mars 1999. Hun 14 en drey maned pa respirator og ble utskrevet i
februar 1999. Dette er et av de siste bildene som ble tatt for Sidsel
utviklet netthinnesykdommen ROP som gjorde henne sterkt svaksynt.

doende hos oss. Jeg vet bare at det som skjer,
det skjer, og vi er uten herredomme.

HVEM SKAL FA LEVE? Hannah overlevde

den kritiske natta pa sykehuset. Klamret seg
fast. Men tre ar senere skjer det igjen: Ane er
gravid, men blir syk i svangerskapet. Sidsel
kommer til verden etter bare 24 uker i mor liv.

Sidsel er liten, men sterk. Hun far all den
hjelp sykehuset kan gi for 4 klatre inn i livet.
Av og til glemmer hun & puste og hennes lille
hjerte stopper opp. Da utleses en alarm, og
foreldrene eller sykepleierne far i gang hjerte-
slagene ved 4 stryke den lille babyen pa
ryggen.

Samme ar som Sidsel ble fodt, stadfestet
fagfolk at vi i Norge skal hjelpe babyer i uke
23 og 24 inn i livet. Flere norske leger var imot
det standpunktet, og ensket 4 sette en grense
for hvem vi skal hjelpe, for eksempel ved uke
25.

Hadde Sidsel blitt fedt i dagens Nederland,
ville hun ikke fatt leve. Etter at debatten rundt
de ekstremt premature blusset opp igjen, gikk
den nederlandske pediatriforeningen for noen
ar siden ut med et kontroversielt budskap:
Babyer fodt i uke 23 og 24 skal ikke fa inten-
sivbehandling. Det vil i praksis si at de der.

Babyer fodt i uke 25 skal vurderes, mens fra
uke 26 far alle behandling. Sveits har ogsd en
annen praksis enn Norge. Der har de ved noen
sykehus holdt tilbake behandling for babyer
under 25 uker.

N4 har debatten om hvem som skal reddes
pé nytt blusset opp i Storbritannia. Den kom-
mer etter at den forste undersekelsen av livet
til premature barn ble publisert der, med mer
nedsldende resultater enn forventet. Men kan
man sette en grense for hvem som skal reddes?
Skal nedsldende resultater for noen barn,
stoppe livet for andre?

MIRAKELBARN.Januar 2007: Ute sner det

lett, og i rekkehuset pa Nordberg i Oslo er
entreen full av barnekler. P4 arbeidsrommet
sitter Carl og jobber og pa kjokkenet smeorer
Ane rundstykker til sultne detre og vennin-
nene deres.

Bade Hannah og Sidsel, nd 11 og atte &r,
overlevde de lange manedene pa sykehus.
Med hjelp fra dyktige leger. Jentene klarer seg
bra. Rett nok har Hannah hatt motoriske
utfordringer, og Sidsel er sterkt svaksynt.
Men dette er en handterlig del av hverdagen.

—Da jeg fikk vite at Sidsel kunne bli blind,
eller i beste fall sterkt svaksynt, tenkte jeg:

FAMILIELIV: Ane Habjerg (41) og Carl Stermer (49) hadde veert sammen i
seks uker da de ble gravide med Hannah (11). Pa Hannahs termindag giftet
de seg. Da la hun fremdeles pa sykehus, og veide 1390 gram.Tre ar senere
kom Sidsel (8) inn i familien. Ogsa hun ble forst altfor tidlig; i 24. uke.

Kan man bli lykkelig som blind, forteller
Ane nekternt.

Hun fullferer:

— Men selvsagt kan man det: Det var jeg
som var blind da jeg stilte det sporsmailet.

Det er ikke forsket mye pd senskadene pa
de ekstremt premature. Men undersokelsen
fra Storbritannia viser at blant overlevende
babyer fodt for uke 26, fikk en fjerdedel
alvorlige funksjonshemninger, som Cerebral
Parese, blindhet og devhet. Minst en tredje-
del av dem s ut til 4 f4 leerevansker. I Norge
undersgkes nd alle barn fodt i uke 22-27 i
1999 eller 2000, med en fodselsvekt pa
under 1000 gram.

Resultater av undersekelsen vil bli publi-
sert i lopet av et &r. For de aller minste ser
resultatene ut til 4 vaere noksa like de man
har sett i Storbritannia, opplyser leder i
Rédet for legeetikk, Trond Markestad. Han
tror ikke tallene vil fore til en ny debatt i
Norge om hvem som skal reddes. Hans
kollega, overlege og professor i barnemedi-
sin, Ola Didrik Saugstad, understreker
likevel:

- Husk at selv om mange av barna har
skader, s ser de ut til 4 rate sin livskvalitet
heyere enn helsepersonell antar.

«Jeg synes jeg far for mye oppmerksomhet. Jeg synes
det er rart at s mange pa skolen vet at jeg heter
Sidsel, men det er kanskje fordi jeg gar med stokk?»
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HANNAH HABJORG STORMER: Ble fadt 22.
juni 1995, terminen var 29. september. Hun la
over to maneder pa respirator, og ble skrevet
ut fra sykehuset i november 1995.

SIDSELS HISTORIE. ~- attedringen Sidsel

Habjorg Stermer skal beskrive sin hverdag som
sterkt svaksynt, ber hun veslevoksent om & fa
snakke uforstyrret. Sa velger hun felgende ord:

— Det kan vaere ganske plagsomt med brillene,
og vanskelig 4 finne igjen vennene mine i ake-
bakken. Jeg er ikke sa glad i 4 leke gjemsel, men
jeg far noen fordeler ogsa.

- Huvilken fordeler?

— Jeg far ga pd kurs, og leere ting andre ikke
far lere. Jeg lerer 4 lese punktskrift, og nd skal
jeg leere touch-metoden. Jeg skal bli like god
som pappa pa touch. Jeg synes verdensmesteren
i touch burde fa pokal. Men det er mye tull ogsa.

-Ja?

—Ja, jeg synes jeg far for mye oppmerksomhet.
Jeg synes det er rart at sd mange pa skolen vet at
jeg heter Sidsel, men det er kanskje fordi jeg gar
med stokk?

— Hva tenker du om at du ble fodt s3 tidlig?

— Jeg tenker at jeg var veldig liten. Men
Hannah led mest. Hun ble helt fiolett, sa flay
hun mot vinduet.

—Tenker du ofte pa at du er svaksynt?

— Jeg tenker at jeg er ualminnelig og lurer pa
hvordan det er & vaere normal. Jeg har alltid lurt
pd hvordan det er 4 se pd begge oynene. Men jeg
liker 4 synge, spille piano, svemme og ri. Jeg har
noksa mye erfaring med krangler, og liker
spenning.

Sidsel sitter pa enden av det lange kjokkenbor-
det og smiler.

— Jeg liker & sette grenser og jeg liker & veere
fri.

Kilder: BBC-dokumentar «Miracle haby grows upw, www.carlstormer.com.

ingvild.kjoede @kk.no

Hannah ble tatt ut av kuvesen
for a de hos foreldrene. Men hun ville
ikke slutte a puste. Da ga legene
henne en ny sjanse.

— Vi ble heldigvis ikke spurt om vi
ville sld av maskinene da Hannah
14 p& det mest kritiske. Det er jeg
glad for. Vi ga opp for legene, sier
Ane Hébjorg.

— Der og da hadde vi ikke for-
utsetninger for 4 ta beslutninger
rundt Hannahs livredning. Men i
ettertid ser vi det helt klart, at det
var riktig 4 la henne leve, sier
Ane.

Oftest er det ansvarlig lege som
har siste ordet under behandlin-
gen av ekstremt premature i
Norge. Men foreldrene skal alltid
tas med pa rad. Og for barn fedt
i uke 23 kan foreldrenes mening
bli avgjerende.

— Jeg ville ikke gjenopplivet
mot foreldrenes gnske i uke 23,
men hvis barnet likevel pustet
ville det vaert min plikt 4 gi det
behandling, sier professor i bar-
nesykdommer pa Rikshospitalet,
Ola Didrik Saugstad.

Han har tidligere gétt sterkt ut
mot 4 sette strengere grenser for
hvem som skal reddes i Norge.

—T uke 23 er overlevelsespro-
senten 40 prosent, og 60 prosent
i uke 24. Disse barna har bedre
framtidsutsikter i Norge enn i
mange andre land, fordi vi er
kommet langt i behandlingen,
sier Saugstad.

Han understreker at vaktha-
vende lege ofte star i et vanskelig
dilemma nér det skal avgjores om
en baby skal fa gjenopplivning
eller ikke. Barnas framtidsutsik-
ter ma vurderes opp mot deres
smerter og lidelser i kuvesen.

— Ved tvil er det bedre & starte
gjenopplivning, og heller stoppe
behandlingen senere. Da fir man
anledning til & diskutere, sier
Saugstad.

— Er det tungt 4 jobbe med de
ekstremt premature?

— Ja, ndr det gir galt. Vi ma
formidle optimisme og realisme,

men hvis det da gir galt, foler du
et tungt ansvar.

— Hva tenker du om grensene
de har satt i Nederland?

— Jeg tror grenser er negativt pa
to grunnlag: For det forste er det
mange barn som kunne blitt helt
friske som ikke blir reddet. For
det andre pavirker slike grenser
hele holdningen til ekstremt
premature, og kan dempe den
entusiasmen som trengs for &
lykkes, sier Saugstad.

Han legger til at ved enkelte
sykehus i Nederland har de
begynt & behandle barn fedt for
uke 25 pé grunn av de gode
overlevelsesstatistikkene.

Hvor store er sjansene for at
dette barnet far et godt liv? Det
er det sentrale sporsmalet i vur-
deringen av de ekstremt prema-
ture, ifolge leder i Radet for
legeetikk, Trond Markestad. Han
mener det finnes gode metoder
for 4 forutse alvorlige senskader,
men vedgar at mange klarer seg
bedre enn man kan frykte. Andre
leger KK har kontaktet mener det
kan vere svert vanskelig & for-
utse utviklingen hos barnet.

— Beslutningen tas ikke, og ber
ikke tas, i ensomhet av én lege.
Hele teamet rundt barnet bidrar.

— Kan foreldrene «takke nei» til
et barn?

— Nei, legene har et selvstendig
ansvar og kan ikke la vere &
hjelpe et barn som har gode
muligheter til 4 fa et godt liv.
Men nér foreldrene ikke ensker
behandling av et barn fedt i uke
23, mener jeg det ber respekteres.

— Hvordan takler dere
hasteavgjorelser?

— S4 langt som mulig ber man
ha snakket gjennom avgjerelsene
pa forhiand, bade helsepersonellet
og foreldrene. I Norge er vi libe-
rale pé 4 starte behandling. Men
ser vi at barnet vil f3 et sveert
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