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Netta Sieppi har ingen erfarenhet av ett liv dar smarta skulle vara snarare undantag an regel. Bredvid Marjaana

Ahvenlammi-Sieppi.

etta Sieppi visar hur hon sitter i skolta-
xin: kinden i handen, lutad mot fonstret.
— Jag tycker det dr trakigt nir man maste
sitta, och jag orkar inte.

Hur ling ar skolresan da?

— Bara fem minuter, skrattar mamma Marjaana
Ahvenlammi-Sieppi och dven Netta borjar fnittra.

Sexariga Netta gar i forskola i Kémmenniemi i
Tammerfors. Det ér bara taxiresan som ar lingtrakig,
hon gillar att ga i férskolan.

— Om mamma séger att idag far du inte fara sa klar
jag bara pa mig och far anda, siger Netta.

Nair mamma fOreslar att hon ska stanna hemma
finns det dock en bra orsak till det: Netta lider av den
sdllsynta sjukdomen Chiari. Ibland ser man redan pa
morgonen att det hir kommer att bli en svér dag.

— I hostas var det en dag nar Netta ville fara till
forskolan fast jag sag att hon var svart under 6gonen
och vit kring munnen. Nir hon kom hem sjonk hon
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ihop i hallen och borjade krikas, berittar Ahvenlam-
mi-Sieppi.

Chiari ar en sjukdom dir nedre delen av lilla hjar-
nan buktar ner genom skallbasens stora 6ppning till
ryggmirgskanalen. Detta leder till att lilla hjarnans
vivnad trycks samman och till cirkulationsstorningar
i hjarn-ryggmargsvitskan. Det vanligaste symptomet
ar huvudvirk som kan uppkomma till £6ljd av minsta
lilla anstringning, som t.ex. en nysning. Chiari dr en
ovanlig sjukdom i Finland och dnnu ovanligare bland
barn dn bland vuxna.

Att sjukdomen dr ovanlig har blivit tydligt for
familjen Sieppi; foraldrarna har till exempel blivit
tvungna att forklara for likarna vad for slags sjukdom
Chiari 4r. Marjaana Ahvenlammi-Sieppi papekar att
ute i virlden finns det forvisso tillgang till information
— dven for ldkarna. Exempelvis i Barcelona i Spanien
verkar ett Chiari-institut, i USA flera olika.

Forildrarna har blivit tvungna att sjélv skaffa fram

EN LITEN FLICKAS VARDAG
BLAND GLADJE OCH SMARTA

Sexariga Nettas ovanliga sjukdom far hela familjen Sieppi att ha kanselspréten uppe och

leva i nuet. De manga operationer som utforts pa flickan har lett till att det inte har gatt

att planera sarskilt Iangt framat i tiden. Nya mojligheter vags i nuldget langt utifran den
gladje och smarta de medfér.

Text TUULA PURANEN Bilder JANNE RUOTSALAINEN

information: exempelvis for ett par ar sedan nir de
skulle besluta om Netta skulle genomgar en operation
vid Tammerfors universitetssjukhus.. Nu borde de fat-
ta beslut om punktering av den tredje hjarnventrikeln:
ett ingrepp dir neurokirurgerna dr oense om savil hur
sdker den dr och hur stor nytta den gor. Denna opera-
tion kunder dock utféras vid HNS.

— Vem ska man tro pa och vad ar ratt beslut? Beslut
om operationer ar svara for lekmin. Jag har konsulte-
rat olika likare och amerikanska Chiari-experter. Jag
vill ha flera olika asikter som beslutsunderlag, sager
Ahvenlammi-Sieppi.

Till en bérjan viftades symptomen bort

Netta fick sin Chiari-diagnos nir hon var tre ar gam-
mal. Hon hade haft magsmartor och andra smartor,
somnsvarigheter och nattliga krikningar. Nir hon lart
sig tala kunde Netta beritta att det gjorde ont i huvu-
det och benen. Nir hon var ett och ett halvt ar blev

symptomen fler. Hon hade dittills varit kvick och haft
bra kondition och orkade nu inte ga pa dagisutflykter-
na, snubblade, {61l och tornade emot saker.

Under likarbesoken upplevde forildrarna att man
forbisag Nettas symptom och dven efter att diagnosen
vil faststillts, var det en likare under specialisering
som ansag att Nettas symptom bara var ett sitt att fa
uppmairksambhet.

Den felande pusselbiten for att diagnosticera
Chiari foll pa plats pa radgivningens trearskontroll.
Dir fick Netta remiss till en neurolog som tog mag-
netrontgenbilder av huvudet. Ahvenlammi-Sieppi
fick reda pé sjukdomen per telefon, men det var mer
eller mindre den enda information hon fick. Diagno-
sen stilldes i maj, i mars samma ar hade Netta fyllt tre.
I juli konstaterade neurokirurgen att vi avvaktar och
foljer med situationen. Lilla hjarnans nerbuktning var
13-14 millimeter.

Fran Neuroforbundet fick Marjaana Ahvenlammi-
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Det som stor Jani Sieppi och Marjaana Ahvenlammi-Sieppi mest ar lakarnas inbordes oenighet nar det galler att
fatta beslut om operationer fér Nettas del. Kring bordet sitter ocksad barnen Otto, Netta och Mette Sieppi.

Sieppi ett informationspaket om Chiari och kontak-
tuppgifter till kamratstodsfamiljer. Vissa diskutera-
de hon med via e-post och hon gick ocksd med i en
Chiari-grupp pa Facebook. En familj har ett Chiari-
barn i Nettas dlder och Ahvenlammi-Sieppi haller
kontakt med mamman i familjen. Hon ar ocksd med
i Hydrocefali-grupp pa Facebook for att fa informati-
on och stod nir det giller shuntproblem.

— Kamratstodet ar jatteviktigt, for bara nidgon som
befinner sig i samma situation kan forsta. Det ar just
via kamratstodet som jag fatt den storsta hjilpen, sa-
ger Ahvenlammi-Sieppi. Pappan i familjen, Jani Siep-
Pi, sdger att hans basta kamratstod ar frun.

Flera korrigerande operationer har utforts

Nir Netta hosten 2013 led av allt svarare symptom
fattade de beslutet att hon skulle opereras. Smartcyk-
len varade i ett par veckor och Netta skrek av smarta.
Diremellan kunde det komma en vecka nir hon méad-
de bittre. Netta opererades i borjan av 2014. I opera-
tionen gér man mer utrymme for lilla hjirnan i nedre
delen av neurokraniet for att hjarn-ryggmairgsvitskan
ska kunna cirkulera fritt. Efter operationen noterade
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man problem i Nettas hjarntryck och man placerade
da in en shunt som transporterar 6verskottet av hjarn-
ryggmargsvitskan till bukhalan. Flodet regleras med
en ventil som monterats under huden bakom ena
orat. Likarna ar oense om huruvida problemet med
hjarntrycket beror pa operationen.

Enligt Ahvenlammi-Sieppi har de haft kontinuer-
liga problem med shuntens funktion och blivit tvung-
na att gora flera korrigerande operationer. Den senas-
te korrigerande operationen som gillde shunten var
i november 2016. Istillet for den gamla ventilen fick
hon nu en magnetstyrd ventil.

— Inte fungerar den heller som den ska men i
februari ska det tas magnetbilder och da far vi se i
vilken riktning det utvecklar sig.

En punktering av den tredje hjirnventrikeln kun-
de gora att Netta skulle slippa shunten. Ahvenlammi-
Sieppi hoppas att det skulle vara mojligt att genom-
fora operationen.

— Shuntproblemen skapar stindig osikerhet. Jag
har hela tiden kinselsproten uppe och iakttar och
fragar efter Nettas symptom. Och det har irriterar i
sin tur henne.

“Kamratstddet dr jatteviktigt,
for bara ndgon som befinner sig
1 samma situation kan forsta.”

Marjaana Ahvenlammi-Sieppi

Netta mar nu totalt sett bittre 4n fore sin forsta
operation. De andningsuppehall som har sitt upphov
i det centrala nervsystem och de andra sémnprob-
lemen som konstaterats vid somnpolygrafi, sisom
uppstotningar och nattliga uppvaknanden, har nu
upphort. De motoriska problemen férsvann ocksa
och inkontinensproblemen littade. Oron f6r Nettas
halsa dr dock stindigt nirvarande. Kommer hon att
ha smartor hela livet? Och om de svara symptomen
kommer tillbaka, vad mer finns da att gora?

Nir frigan om rehabilitering kommer upp, rycker
Marjaana Ahvenlammi-Sieppi pa axlarna och slar ut
med hinderna.

— I nagot skede frigade jag neurologen som inte
tyckte att det fanns nagot behov.

Aktiviteter krdaver noggrant 6vervagande

Familjen Sieppis hus ligger pa en kulle invid skogs-
brynet och ljuder av barnroster. Netta leker med sin
bror Otto, Mette ir pa golvet och hittar hunden Ruu-
tis torrfoder, som hon nyfiket provsmakar, sa som
bara ett barn pa ett r och tre manader kan. Ibland
gar Netta over till sin mamma och skojar lite. Om
man fragar Netta om den roligaste aktiviteten utan-
for hemmet s dr svaret simning och Hoplop-besok.

— Nar hon haller iging for fullt i simhallen eller
pa Hoplop sa far hon ont. Men man kan 4nda inte
forbjuda allt som ér roligt, berittar Ahvenlammi-Siep-
pi.

For tillfallet funderar de 6ver hur Chiarin kommer
att paverka valet av hobbyer. Jani Sieppi foreslar volly-
boll, men hans fru anser att volleyboll som regelbun-
den hobby innebir for mycket hoppande. Hittills har
Netta nojt sig med en lekklubb, dir den intensivaste
motionsformen ar att leka tafatt.

I det skede ndr Netta blir mer medveten om sam-
banden mellan orsak och verkan kan hon sjilv vilja
vad hon gor, men tills dess blir fordldrarna tvungna
att viga glidje och smirta for hennes del. &

MINISUN’

Tutkittu” ja luotettava
Minisun D-vitamiini

D-vitamiinin puute on suomalaisilla edelleenkin yleista,
vaikka D-vitamiinilisan kayttéa suositellaankin erityisesti
talviaikaan. Riittava D-vitamiinin saanti suojelee luustoa,
vaikuttaa lihasten toimintaan ja vahentaa ikdantyvien
kaatumista. Lisdksi se vahvistaa vastustuskykya. Minisun
on Suomessa kliinisesti tutkittu D-vitamiinivalmiste. Se on
helppo tapa turvata D-vitamiinin saanti ympari vuoden.

Minisun-tuotteet on saatavilla apteekista
10, 20, 50 ja 100 mikrogramman vahvuisina.




