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Skabelsen
af Freja

Den etiske debat rasede, da Aarhus
Universitetshospital i foraret meddelte, at Danmarks
forste sakaldte donorbarn var fgdt — en pige, der efter
befrugtningen i laboratoriet, blev saerligt udvalgt for at
redde sin storebror fra en livstruende sygdom. Nu star
foraeldrene for forste gang frem og fortaeller deres historie.
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t vreel fylder fedestuen pa sygehuset i
Skejby. Redmosset og mogrkharet mel-
der Freja sin ankomst til verden.

Lettelsen fylder Tina, da hun ser
sin 3.400 gram tunge og 52 centimeter lan-
ge pige. Hos hende ligger den datter, som
hun og manden Lasse har ventet pa i drevis.
Og hvis fodsel denne regnfulde julidag i
2011 har veeret planlagt ned til mindste
detalje.

20 timer forinden er parret tjekket ind pa
universitetshospitalet ved Aarhus pa en
dato, der er ngje afstemt med vagtplanen
for bgrneafdelingen. Fodslen bliver sat i
gang 14 dage for termin, for at specialister
kan sta Kklar til at tage sig af moderkage og
navlesnor, som pigen ikke leengere har brug
for. Men blodet herfra er fortsat livsvigtigt.

Som den spaede pige ligger ved sin moders
bryst og sutter livskraftigt los, udbryder
jordemoderen, at hun er et pragteksemplar.
Og det er pracis, hvad hun er udvalgt til at
vare.

Da Freja kommer til verden fredag den 15.
juli 2011, er det ikke blot en maerkedag for
familien, der bor i en lille by uden for Vejle.
Den nyfedte pige skriver sig ogsa ind i histo-
riebggerne som Danmarks forste sikaldte

donorbarn - ngje udvalgt allerede tre dage
efter befrugtningen i laboratoriet, fordi hun
har den samme vaevstype som sin storebror
Anders, der lider af en livstruende sygdom
og kun kan blive helbredt af stamceller fra
Freja.

At de skulle skabe et barn for at redde et
andet 1a langt fra de forestillinger, som Lasse
og Tina havde om livet, da de fandt sam-
meni1997.

Stavnemgdet

Lasse er pa det tidspunkt 25 &r og fragter
som langturschauffer mebler og andet gods
ad E45 til Italien, Frankrig og Holland. Nar
han ikke rumler hen over landevejenes
asfalt, lever han en ubekymret tilvaerelse
som ungKkarl i underetagen af forseldrenes
hus i udkanten af Vejle.

Lasse drgmmer dog ogsa om tosomhed,
og til kammeraterne brokker han sig ind-
imellem over, hvor svert det er at finde
jeevnaldrende singlepiger. Det hgrer en
bekendt, som arbejder sammen med den
22-arige Tina pé plejehjemmet i Jelling. Et
stevnemede sattes op, og straks slar det
klik mellem de to unge mennesker.

Tina finder Lasse ligetil og nyder, at han
siger, hvad han mener. Lasse falder for Tinas
smil, og at hun accepterer hans langtursfart,
som ofte adskiller dem dage ad gangen. Las-

se sprger dog ogsa for at holde kontakten
varm. 7.000 kr. lyder belgbet pa hans tele-
fonregning efter forholdets forste méaned.

Snart keber Tina og Lasse et @ldre hus taet
pa det omrade, hvor de begge er vokset op.
Her folger 17.000 kvm. jord og egen so med.
Lige noget for Lasse, som siden 10-arsalde-
ren har arbejdet hos landmeend, passet jer-
seykeer og altid ensket at etablere sig pa
landet.

Ejendommen er dog ikke som i dreomme-
ne. Parret breekker alt pa neer ydermurene
ned, setter gang i en storre renovering og
flytter i oktober 1997 ind i de rum, der er
klar. De kommende ar arbejder de videre
med ombygningen, men lykkelige omsteen-
digheder forsinker projektet. For i november
1999 byder Lasse og Tina sennen Simon vel-
kommen til verden, og halvandet ar senere
folger endnu en sgn, Anders.

Umiddelbart synes den sidstfedte lige sa
sund og rask som storebroderen. Men snart
viser det sig, at noget er galt med Anders.

Uvisheden

Odense Universitetshospital, maj 2002. Bla
om laeber og fingre ligger den etarige Anders
sammenkrummet i en barneseng. Han hiver
efter vejret med en hvasen, mens en sonde
i naesen forsyner ham med mad uden held
til at eendre pa det faktum, at han har tabt

sig til blot 7 kg. En lungebeteendelse forpe-
ster hans spinkle krop. Infektionstallene er
skyhgje, feberen ligesa.

Anders har allerede tilbragt en stor del af
sit liv p& hospitaler, fordi lungebetsendelse
og feber rammer ham igen og igen. Denne
gang har han veaeret indlagt pa Kolding
Sygehus i tre uger inden sin overforsel til
Odense. Her er han nu tat pé at de.

Droppene, der stikker ud af hans arme og
hander for at forsyne ham med medicin,
giver ham blodforgiftning. Leegerne haster
Anders i narkose for at indoperere et nyt
drop i hans brystkasse.

Lasse trasker hvilelgst frem og tilbage pa
hospitalsgangene. Han har det som om, at
han er med i en tragisk film. Tina greeder,
mens hendes hjerne kredser om den ubarli-
ge tanke: Teenk nu, hvis vi mister vores sgn.

En halv time senere traeder leegerne ud fra
operationsstuen med en god nyhed: Drop-
pet har bragt Anders pé den rigtige side af
greensen mellem liv og ded.

Sygdommen

Indtil Anders bliver indlagt pa sygehuset i
Odense kan ingen finde ud af, hvorfor den
lille dreng rager den ene lungebetaendelse
efter den anden til sig. Men Hans Ole Chri-
stensen, en aldre overleege pa bgrneafdelin-
gen, lgser mysteriet under Anders’ 104 dage
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lange indlaggelse, hvor en svampeinfektion
er taet pd at koste drengen den ene lunge.
Da Tina kommer i tanke om, at Anders som
spad har haft en byld, slar det Hans Ole
Christensen, at drengen kan lide af kronisk
granulomates sygdom. En sjeelden og arve-
lig immundefekt, som betyder, at ellers
uskadelige bakterier og svampesporer kan
udvikle sig til livstruende infektioner.

Lasse og Tina herer leegen med speciale i
immunsystemet fortalle, at han kun har set
et enkelt eksempel pa sygdommen i hele sin
karriere, og der hidtil blot er registreret 50
danske tilfeelde. Sygdommen er lumsk. I
lange perioder er der intet i vejen, men
pludselig kan en livstruende infektion bryde
ud. Statistisk set sker det hvert fjerde eller
femte ar. Hver gang med risiko for en dede-
lig udgang.

Lasse har det, som om en hammer ram-
mer ham i hovedet, mens angstens sporgs-
mal tager over i Tina.

Endelig er der sat en diagnose pa, hvad
hendes alvorligt syge dreng fejler. Endelig
kan Anders fa den rigtige behandling, teen-
ker hun. Men hvad med hans halvandet ar
eldre storebror, Simon? Har han ogsé arvet
det sygdomsfremkaldende gen?

Svaret er heldigvis nej. En gentest viser, at
Simon ikke baerer sygdommen.

Men Anders gor. Og beskeden fra leegerne

er, at medicin alene ikke kan gere ham rask.
Der eksisterer kun én mulighed: At udskifte
hans syge immunforsvar med et raskt et af
slagsen via en stamcelletransplantation.
Denne mangvre er dog langt mere kompli-
ceret end som sa. Transplantationens succes
athanger af, at der findes en donor med
praecis den samme vavstype som Anders.

Tina, Lasse og storebror Simon gennem-
gar alle en test. Men ingen af dem matcher.
Og selv om laegerne sgger i knoglemarvs-
registret i bade Danmark og udlandet, lyk-
kes det heller ikke her at finde en egnet
donor.

Udsigten for Anders er dyster.

Habet

Som bgrneleaege Niels Fisker, der har fulgt
Anders siden de speaede ar og i dag er overlee-
ge med ansvar for immunsygdommene pa
Odense Universitetshospital, forklarer:

»Det er en ret alvorlig sygdom. I andre
lande, hvor man ikke kan behandle den, er
det almindeligt at dg tidligt efter en infek-
tion. Og herhjemme er problemet, at vi kun
kan give en behandling, som holder syg-
dommen i skak, men ikke gor personen
rask. Der er hele tiden en risiko for, at pati-
enten der.«

Uden en egnet donor, kan legerne umid-
delbart ikke gore andet for Anders end at

behandle ham med en medicin, der hjalper
hans immunforsvar med at forebygge de
alvorlige infektioner. Men helt holde dem
fra kroppen kan medicinen ikke.

For at beskytte Anders er det derfor nod-
vendigt at skeerme ham i dagligdagen, for-
teeller leegerne. Han ma f.eks. ikke fa peber i
maden, lege i blade om efteraret eller — nar
han bliver aldre - pille 1og, da der heri tri-
ves bakterier og svampe, som han ikke taler.

Hos Tina og Lasse blander sorg, angst og
bekymring sig med fortvivlelse. De gnsker,
at deres dreng skal leve et normalt liv. At
han ikke skal pakkes ind i vat. At han skal
have et ordentligt liv, sd leenge han er her.
Midt i merket bringer overlaege Hans Ole
Christensen et glimt af hab.

Lagen forteeller dem om en ny og unik
teknik, der maske kan redde Anders. Meto-
den hedder aegsortering og gir ud pa at
modne, udtage og dernest befrugte ag fra
moderen. De befrugtede ag, hvis vaevstype
matcher den syge sgskende, saettes op i
moderen, og hvis graviditeten holder, kan
stamceller fra den nyfedte sgskendes navle-
snorsblod bruges til den nedvendige trans-
plantation af den syge sgskende.

Der er bare et problem. I Danmark er
aegsortering kun tilladt for at undga arvelige
sygdomme — ikke for at redde et andet barn.
Metoden er til gengeeld tilladt i USA, men

Anders spotter en gul fugl uden for kekkenvinduet
og vil fastsla arten. Taet pa fugle ma den 11-arige
ikke komme, da bakterier fra de vingede vaesener
kan udvikle sig til livstruende infektioner hos ham.
Foto: Casper Dalhoff

Beskeden fra laegerne

er, at medicin alene ikke

kan g@re ham rask. Der
eksisterer kun én mulighed:
At udskifte hans syge
immunforsvar med et raskt
et af slagsen via en
stamcelletransplantation.

som lastbilchauffer og sosu-hjelper gjner
Lasse og Tina ingen gkonomisk mulighed
for at finde penge til selv at betale for
behandlingen og de nadvendige rejser til
USA. Hébet er dog ikke slukket endnu. For
Hans Ole Christensen spar gode chancer for,
at reglerne i Danmark bliver eendret. Det
faestner Lasse og Tina deres lid til.

Historien om Anders og Freja
fortsaetter i morgen

Efter gnske fra familien har Morgenavisen
Jyllands-Posten undladt at naevne familiens
bopael og efternavn.

& Las de tidligere artikler om
fadslen af Danmarks ferste donor-
barn pa jp.dk/premium

W La=s ogsa historien om svenske
Emma Vitoria, der blev fgdt som
Skandinaviens farste donorbarn.



