ble et forbilde for sin lille senn.
Tekst: Camilla Hoy Foto: Kristin Ellefsen

— Det begynte med en bar flekk i bakho-
det pé storrelse med en femkroning. Jeg
tenkte ikke sd mye pd det. Det var jo uansett sd
mye hér & ta av. Bestefaren min hadde dessuten
alltid hate lignende flekker i hodebunnen sin.
De kom og gikk, men var egentlig aldri noe
stort problem, forteller Jeanette Sleveland, og
stryker hdnden over det bare hodet sitt.

P4 veggen henger et fotografi av firebarns-
moren med misunnelsesverdig langt og tyke har
ned til midjen. De morke lokiene var hennes
store stolthet helt til hudsykdommen Alopecia
rammet for fem 4r siden.

P4 samme tid ble ektemannen Karl Petter
Ulriksen (40) rammet av en alvorlig sykdom
med uforklarlige symptomer som dobbeltsyn,
lammelser og darlig balanse. Det var en vanske-
lig periode preget av mye usikkerhet og redsel.

Jeanette mistet stadig mer har, og hos hudle-
gen fikk hun altsd konstatert hudsykdommen
Alopecia, ogsé kalt flekkvis hdrtap. Hun for-
sokte alt fra akupunktur, homeopati og fotso-
neterapi, til vidunderkurer og dyre sjampoer.
Men ingenting hjalp.

— Det 18 masse hir igjen pa puten min nir
jeg viknet om morgenen, og nir jeg gredde
meg, mistet jeg ogsd unormalt mye. Jeg husker
at jeg skulle pa A-ha-konsert en kveld. I dusjen
mistet jeg plutselig alt hdr pd hayre side av
hodet, minnes Jeanette.

Hun sendte en melding til en kollega som
ogsa skulle pd konserten, og fikk en sms i retur
hvor det sto: «I dag skal vi skale for alt har vi
har der det ikke burde vert, og for ditt har som
ikke er der det skal vare».

— Takk og lov for venner og familie som har
hjulpet meg gjennom dette med humor og
latter gjennom tdrene, sier Jeanette og smiler.

Uventet gravid

Bunnles fortvilelse snudde snart til ubeskrive-
lig glede. Jeanette ble nemlig uventet gravid.
Hun hadde lenge hatt lyst pé tre barn. Mannen
hennes, derimot, mitte jobbe litt med tanken.

— S4 du kan tro det var litt av et sjokk for oss
begge da det viste seg & vaere tvillinger, forteller
Jeanette og ler.

Zeth (3) mangler en hand, mamma Jeanette (3..
har mistet haret. Men det er helt greit, mener
mamma, som droppet parykken og dermed
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ET FLOTT TEAM: Ved & gé uten parykk, haper
Jeanette Sleveland (35) at hun kan veere et forbilde
for sin handikappede senn Zeth (3), som selvsagt
setter mamma hayere enn noen andre.

1 hj tavanger ble Jeanette
N GANG DA: | hjemboyer\ S
Er%\talt som «hun med haret>. Det var hennets store
stolthet helt frem til hudsykdommen rammet.

Det Ia masse har
igjen pa puten
min nar jeg
vaknet om
morgenen

Jeanette Sleveland

Under hele svangerskapet gikk hun med
en slags uro i seg. Selv om en tidlig ultra-
lyd viste at alt var i skjgnneste orden, ville
ikke klumpen i magen slippe taket. Jord-
moren smilte beroligende da hun sjek-
ket hjerte, lunger, hjerne og andre vitale
kroppsfunksjoner under den ordinare
ultralyden noen uker senere. S tok hun
til med & telle fingrer og ter, forst pd
Xenia, deretter pd Zeth. Men da jord-
moren kom til den venstre hinden hans,
ble hun stille og sa: «<Her er det dessverre
ingenting.»

— Tenk, jeg hadde akkurat fitt vite at
vi skulle fd en gutt og en jente. I lopet av
noen fi sekunder gikk jeg fra den ultimate
lykke til den ultimate sorg. Det tok flere
dager for vi maktet & si noe til familie og
venner. Vi var vel i en slags sjokktilstand,
bide jeg og mannen min. Igjen ble red-
ningen en kollega, som ogsd er prest. Hun
hjalp oss igjennom sjokk og sorg i begyn-
nelsen, sier Jeanette.

Mange spersmal meldte seg. Hvordan
skulle de takle en slik utfordring? Et
handikap av denne typen kommer ofte
som folge av et eller annet syndrom. Var
gutten deres kanskje alvorlig syk? Det
kunne ikke legene konstatere uten &
ta en fostervannsprgve, noe Jeanette
og Karl Petter valgte 4 takke nei til.



Det ville vare for risikabelt og vanskelig,
i og med at det var to barn i magen.

— Etter en ukes tid hadde vi fatt bearbei-
det det storste sjokket. Vi valgte & forholde
oss til at Zeth kom til & mangle en arm,
og vi snakket mye om hvordan vi best
kunne forberede og hindtere situasjonen,
fremfor & tenke pd alt annet som kunne
vere galt med ham. Vi fokuserte pé det vi
kunne gjore noe med, heller enn & gruble

Ved a torre a
vise mine feil
og mangler,
haper jeg a
ufarliggjore
det som er
annerledes

Jeanette Sleveland

og bekymre oss over de tingene vi uansett
ikke ridde over. Resten av svangerskapet
fortonet seg helt problemfritt. Vi gledet
oss stort, forteller Jeanette.

Det ble en styrtfedsel. Tvillingene kom
til verden pa under to timer. Karl Petter
rakk ikke engang & komme seg til fode-
avdelingen for Xenia var ute.

— Zeth var liten og pjusk, og veide bare
2300 gram. Han strevde litt i%egynnelsen,
blant annet med 4 ta til seg morsmelk,
men ellers feilte han ingen verdens ting.
Vi var sé lettet og glade.

Cellegift

Litc over midtveis i barselperioden viste
det seg at den nybakte moren slett ikke var
frisk. Nyrene hennes gjorde ikke jobben
sin, noe som resulterte i at filtreringsevnen
fungerte dérlig. Jeanette matte begynne
med cellegift.

Det lille som nd var igjen av har pa
Jeanettes hode, barberte hun bort hos sin
soster. Deretter skélte de i champagne for
det hiret som hadde vart. Jeanette motte
pa venner og bekjente som skrekkslagne

trodde hun hadde fitt kreft. Det kunne
hun selvsagt avkrefte.
A, gudskjelov. Vi trodde du gikk pd
cellegiftr, fikk firebarnsmoren ofte hore.
«Ja, og det gjor jeg faktisk ogsi», svarte
Jeanette, som maktet & se det tragikomiske
i situasjonen.

Et fyrtarn

— Det har aldri vert aktuelt for meg &
bruke parykk til daglig, selv om jeg til og
begynne med ble fortalt at jeg kom il &
miste mye av min identitet parallelt med
hartapet. Jeg bestemte meg tidlig for ikke
3 bli et offer for sykdommen. Skulle Alo-
pecia endre identiteten min, da skulle den
1 alle fall endres til det bedre og ikke til det
verre, sier Jeanette bestemt.

Hun kom i prat med en venn som for-
talte om en evolusjonsteori, som gir ut
pa at vi alle i overskuelig fremtid vil miste
haret, rett og slett fordi vi ikke har bruk
for det lenger. Har var kun en nedvendig-
het da vi en gang var aper og neanderta-
lere, for 4 holde varmen.

«Du er rett og slett bare veldig forut for
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din tid. Du er et fyrtdrn som viser vei, og
sa kan alle vi andre komme etter», sa ved-
kommende til Jeanette.

— Vi lo godt, men ordene hennes satt
virkelig i meg. Tenk, jeg trengte ikke &
vere hun uten har lenger. Jeg var et fyr-
tdrn! Det er selvsagt helt uvesentlig om
denne evolusjonsteorien viser seg 4 vare
sann eller ikke. Det viktigste var at jeg
hadde funnet en ennen méte 4 se meg selv
pa enn som skallet, sier Jeanette.

Alopecia har hjulpet henne il & slippe
«den perfekte fasaden», som hun var sa
opptatt av tidligere. Det 4 vége 4 vise sir-
barhet, det 8 vige & vare dpen og tlig i
mete med omgivelsene, har blitt spesielt
viktig for henne etter at hudsykdommen
rammet.

Lykkelige barn

Familien flyttet til Drobak for snart to &r
siden. Jeanette og mannen hadde et sterkt
behov for & starte opp pa nytt igjen, etter
noen vanskelige &r med mange toffe tak.
— Det er en Dinosaurus rex. Den har
veldig skarpe tenner, forteller Zeth oss om
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lekedyret han vandrer rundt med under
armstumpen hjemme i stuen i Dregbak.

Han har ofte en av favorittlekene sine
der, selv om han strengt tatt ikke burde.
For armen léses, og blir dermed ikke brukt
pa samme mdte som den hoyre, forklarer
mamma Jeanette.

Zeths tvillingsaster Xenia dekker duk-
kebordet sitt pd terrassen og sper om vi
kanskje vil ha litt vann? Mens storesaster
Chantelle (10) stolt viser frem den ene
dansepokalen etter den andre. Her er ogsé
en storebror, Sjur (12). Han forseker for-
gjeves 4 holde kontroll pa de to minste,
som er hoyt og lavt hele tiden. N3 vil de
mate akvariefiskene.

— Det er sd godt 4 se at de er lykkelige
og glade, og at de har det sd bra sammen,
sier Jeanette.

Hennes hayeste onske er at barna
hennes skal vokse opp med en sterk og
sunn selvfolelse og selvtillit, og at Zeth
skal vite at det fint gir an & vare lykke-
lig selv om han ikke er som «alle» andre.
Foreldrene stotter og oppmuntrer ham, og
er overbevist om at han kommer til 4 3 il

_ R
Alopecia areata

/ Fellesbetegnelse pa ulike typer av en
autoimmun hudsykdom.

v/ Kjennetegnes ved flekkvis tap av har
pa hodet og andre steder pa kroppen.

v/ Forekommer bade hos begge kjonn.

v/ De fleste som far diagnosen, opplever
symptomer for de er 30 ar.

v/ Flere med Alopecia areata opplever at
haret kommer tilbake. Da skjer dette
oftest i lopet av det forste aret.

(Kilde: www.alopecia.no)

\_ J

alt som alle med to hender fir til. P4 sin
helt egen mate.

— Ved 4 terre 4 vise mine feil og man-
gler, ikke bare overfor Zeth, men ogsé
overfor familie, venner og mennesker jeg
meter pd min vei, hiper jeg & kunne ufar-
liggjore det som er annerledes, og gjore
det unormale mer akseptert, sier Jeanette
ettertenksomt.




