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Valg for livet

Tina og Lasse star over for en raekke svaere
beslutninger i forsgget pa at fa et nyt og seerligt udvalgt
barn, der kan redde deres sgn, Anders. Opture og nedture
aflgser hinanden, og familien er langt fra i mal.
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arerne triller ned ad Tinas kinder. Af
glaede.
Folelsen af lykke stremmer gen-
nem hendes krop, da en sygeplejer-
ske fra sygehuset i Skejby en februardag i
20009 ringer og udtaler de magiske ord: »Den
er sa positiv.«

Straks overbringer Tina sin mand, Lasse,
den gode nyhed: Hun er gravid. Et leenge
onsket barn vokser inde i hende. Et barn,
som parret i over fire ar har keempet for at
skabe. Barnet, der kan redde deres nu syvari-
ge son Anders fra en livstruende sygdom.

Siden Anders kom til verden i 2001 er han
gentagne gange blevet ramt af lungebeteen-
delse og hgj feber. Leenge aner leegerne ikke,
hvad han fejler, men finder til sidst ud af, at
han lider af en sjeelden og arvelig immunde-
fekt, kronisk granulomates sygdom. Lidel-
sen betyder, at bakterier og svampesporer
kan udvikle sig til livstruende infektioner
hos Anders. Og umiddelbart er der ingen
redning af drengen i syne.

Eneste mulighed er en stamcelletrans-
plantation, men hverken i Danmark eller
udlandet lykkes det at finde en egnet donor
til Anders. Lagerne kan derfor ikke gore an-
det for drengen end at give ham en medi-
cin, der hjelper med at forebygge de livstru-
ende infektioner. I 2004 abner der sig dog
en helt ny mulighed for at redde Anders.

Loveendringen

Lasse og Tina har allerede to &r tidligere hort
om agsortering — en ny og unik metode,
hvor leegerne udtager og befrugter flere &g
fra moderen og derefter udveelger praecis
dem med samme veavstype som den syge
sgskende, og setter dem op i moderen igen.
Pa den made kan der skabes et barn, som
med stamcellerne fra sin navlesnor vil vere
i stand til at redde sin syge soskende.

Faret Dolly, verdens ferste klonede dyr,
melder sig i Lasses tanker, da han og Tina i
maj 2003 forste gang meder op pa Skejby
Sygehus hos landets fremmeste inden for
fertilitetsbehandling for at fa skitseret deres
muligheder. Professor, dr. med. Jakob Inger-
slev og biolog Johnny Hindkjeer forteeller, at
chancen for et raskt barn, der matcher An-
ders’ vaeyv, er storst, hvis barnet er en pige.
Parret har altid ensket sig en pige og tvivler
ikke pd, at det er den rette vej at ga. Risikoen
for, at Anders der, sidder konstant i bagho-
vedet.

De kan dog ikke straks forsgge sig med
den enestdende metode, for pa det tids-
punkt er egsortering kun tilladt i Danmark,
hvis formalet er at undga arvelige sygdom-
me hos barnet — ikke for at skabe et barn,
der kan redde en syg soskende.

Men sa troner den dedeligt syge dreng Pa-
trick Waldén og hans foraeldre i marts 2004
frem i medierne.

Patrick Waldéns eneste redning er — gan-
ske som Anders’ — en knoglemarvstrans-
plantation, men heller ikke Patrick Waldén
kan finde en egnet donor.

Forsggene

Tina og Lasse folger historien om Patrick
Waldén med stor interesse, men teenker al-
drig pa selv at stille sig frem. Patricks forael-
dre indleder derimod en offensiv ved at ga
til Sundhedsministeriet og medierne. Og
det virker.

Nok har et flertal i Det Etiske Rad tidligere
sagt nej til aegsortering med henblik pa at
skabe en donorsgskende. Radet mener, at det
er mangel pa respekt for den nye sgster eller
broder. Men Patrick Waldéns historie gor sa
stort et indtryk, at Folketinget i hast eendrer
loven. Vejen er nu banet for, at Tina og Lasse
kan redde Anders. Men det er alt andet end
en kort vej.

Tina begynder at modtage hormonbe-
handlinger, s& hun modner flere &g end
normalt. Hun modner faktisk s mange, at
parret i speg praesenterer hende som "konen
med aggene", nar de ankommer til et af de-
res utallige bespg pa Skejby Sygehus. Og fra
at snige sig ud med sin sedprove, smiler
Lasse indforstaet, hver gang han efter en tur
i et aflukke vender tilbage til venteveerelsets
andre meend. Efterhdnden overskygger de
opgivende tanker dog smil og humor. For
behandlingerne synes uden resultat: Tina
bliver ikke gravid.

»Kan det overhovedet betale sig at sette
sig ind i Toyotaen og kere sa ofte til Aar-
hus?,« teenker Lasse, der afreagerer ved at sla
grees, faelde traeer og bruge sin energi som
afdelingschef i et firma, som vasker lastbiler
pa DTC ved Vejle.

Tina laesser af pa en veninde og prover at
fokusere pa sit job pa plejehjemmet. Og pa,
at arene tilsyneladende gar, uden at syg-
dommen bryder ud hos Anders.

Familien seatter i hgjt humer kursen mod
Lasses kammerats sommerhus i Bjerregard
flankeret af Vesterhavet og den sydlige del
af Ringkebing Fjord. Kalenderen viser juni
2007, og géture til vandet, cykelture rundt i
omrdadet og besgg i det tropiske badeland,
SeaWest, star pa programmet i den forlaen-
gede weekend. Anders og hans storebror Si-
mon nyder de varme bassiner og tonser ned
ad vandrutsjebanerne. Opholdet lever pa al-
le mader op til forventningerne. Indtil hgj
feber og hoste et par dage inde i ferien atter
rammer Anders. Alle alarmklokker ringer
hos Lasse og Tina.

»Vender sygdommen nu tilbage igen?«,
teenker Tina.

Anders har igen padraget sig en lungebe-
teendelse. Sandsynligvis baerer bakterier fra
vandlandet skylden for sygdommens ud-
brud. Anders og foraldrene slipper dog igen
med skreekken, og efter 14 dage udskrives
den nu seksarige dreng fra Kolding Sygehus.

Selv om udgangen er god, tager frustratio-
nerne og bekymringerne til hos Tina og Las-
se. Episoden minder dem om, at sygdom-
men konstant slumrer i deres sens krop. Og
missionen med at skabe en sgskende, der
kan redde ham, synes ikke at beere frugt.

Halvandet &r senere kommer s& opkaldet
med den gladelige besked fra sygeplejer-
sken pa Skejby Sygehus: Tina er gravid. Men
lykken varer kun kort.

Valget

En prove fra Tinas moderkage viser, at hun
venter et barn med Downs Syndrom. Tina
og Lasse udsperger leegerne om, hvorvidt
barnet vil vaere mildt eller sveert skadet. Om
de ber beholde barnet eller vaelge en abort.
Men parret far intet svar og star alene tilba-
ge med beslutningen.

Lasse kan ikke helt slippe tanken om, at
det maske er hans eneste mulighed for at fa
den datter, han altid har gnsket sig. Efter en
lang samtale i bilen pa vej hjem fra sygehu-
set er Tina og Lasse dog enige: En abort er
det eneste rigtige for dem. Nok vil barnet
kunne gore Anders rask, men familien vil
sta tilbage med et andet skadet barn.

\'
Det er halvanet ar siden, at Tina fedte Freja. Pigen

er dermed blevet gammel nok til at donere knogle-
marv til Anders’ transplantation.

Beslutningen teerer pa Tina og Lasse. De er
ikke alene slaet tilbage til start i forseget pa
at redde Anders. De marker ogsd, at ikke al-
le i omgangskredsen bifalder deres valg.

En god veninde af familien tager direkte
afstand fra aborten, og ved hente- og afleve-
ringstid pa den lille landsbyskole, der ligger
i et omrade, hvor Indre Mission stér staerkt,
oplever Tina, at enkelte religiose foraeldre
ikke leengere smésnakker med hende, som
de plejer.

Mens Tina har givet det sygdomsfremkaldende gen
videre til Anders (th), er Simon sluppet.

Parret beslutter sig dog for at fortseette
missionen. To ar endnu giver den da 34-ari-
ge Tina og 38-arige Lasse forsgget pa at ska-
be det gnskede barn. Halvandet ar senere
lykkes det. Tina er igen gravid.

Debatten om et barn

Den 15. juli 2011 vraeler parrets datter, Fre-
ja, sig ind i tilveerelsen. Barnet, der skal red-
de Anders, har som det forste sakaldte do-
norbarn i Danmark meldt sin ankomst. Og
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Hver tredje maned meder Anders op til kontrol pa
Odense Universitetshospital.

Modsat Anders bzerer hans aldre broder, Simon
(tv), ikke det sygdomsfremkaldende gen.

Lasse fglger med, mens bgrnelaege Niels Fisker lyt-
ter pa Anders’ lunger.

det traekker overskrifter, da laeger og biolo-
ger pa fertilitetsklinikken ved Skejby Syge-
hus publicerer en videnskabelig artikel om
den banebrydende skabning.

Den nu otte méneder gamle pige nyder
uvidende livet med sine foraeldre og sgsken-
de i hjemmet uden for Vejle, da nyheden
om hendes fgdsel setter blus under en op-
hedet etisk debat i landets medier. Biskop
Elisabeth Dons Christensen, tidligere med-
lem af Det Etiske Rad, kalder det for en farlig

udvikling at skabe et barn, der skal vare re-
servedel. Unge kristne gar i rette med den
usedvanlige fremgangsmade, og i radio og
tv harer og ser Lasse og Tina Dansk Folke-
partis sundhedsordferer, Liselott Blixt, tord-
ne mod metoden, som hun i en P1-debat
sammenligner med racehygiejne. Da det
kommer frem, at pigen ikke kan ngjes med
at donere blodet fra sin navlesnor, men un-
der fuld narkose ogsa skal have udtaget
knoglemarv for at sikre stamceller nok til

sin storebroders transplantation, kreever po-
litikeren, at smabgrn ikke ma kunne udsaet-
tes for det.

Tina og Lasse ryster pa hovedet over de-
batten. Deres seerligt udvalgte barn er lige sa
elsket og gnsket som deres gvrige born, ly-
der det. Og de mener, at alle foraeldre i deres
situation ville have gjort det samme. Brugen
af begrebet reservedelsbarn forstar de slet
ikke.

»Det lyder som om, at de tager en arm. De

Freja far en kaerlig krammer af Anders.
Han ved godt, at lillesgsteren er tiltaenkt
en helt szerlig rolle i hans liv.

ved ikke, hvad de snakker om og skulle selv
prove at sta i vores situation. Vi har ikke
valgt har- eller gjenfarve. Hun er et ganske
almindeligt barn, « fastslar Tina.

Parret har ikke skrupler over, at testede &g
er blevet fravalgt ved sygdom eller forkert
vaevstype i bestraebelserne pa at skabe Freja.
Tina og Lasse understreger, at kvinders &g
jo ogsa under normale omstendigheder gar
tabt i de maneder, hvor kvinder ikke bliver
gravide.

»Hvad med folk, der far aborter? Hvordan
definerer man, hvornar det er liv og abort?
Hvad med dem, der bruger p-piller og kon-
domer?« sporger Lasse.

Tvivlen

December 2012. Freja smiler i takt med, at
Tina langer leverpostejshapser over til den
17 maneder gamle pige. Frejas bld gjne lyser
op, da hun efter frokosten giver en danseop-
visning og siden koncentreret forsgger at fa
klodser gennem hullerne i en puttekasse.
Freja synes som smapiger er flest. Ligesom
hendes storebror, Anders, synes som andre
11-arige.

Han spiller hdndbold i fritiden, har kasser
fulde af lego pa sit veerelse og nyder, at han
denne eftermiddag lokker sin mor til at til-
berede en portion nudler, som han ellers
selv plejer at koge.

Kun familiens usaedvanligt store medicin-
skab minder om, at Anders ikke er som sine
jeevnaldrende. Morgen og aften spiser han
piller, tre gange om ugen giver Tina ham en
sprojte med forebyggende medicin, og hver
tredje maned er han til kontrol i Odense.
Anders ved godt, at Freja er udset til at spille
en serlig rolle i hans liv, men ikke hvordan.

Hans foraldre har derimod hele tiden
vidst, at Freja skulle runde et ar, for hun var
gammel nok til at donere noget af sin knog-
lemarv. Nu er hun knap halvandet, og tiden
narmer sig. Anders er netop blevet henvist
til Rigshospitalet, der star for transplantatio-
ner af born.

P& malstregen, efter den arelange kamp
med det faste fokus pé at na hertil, virker
beslutningen ikke leengere sa klar.

Tina og Lasse ved, at risikoen for Freja
med laegernes ord er mindre end ved at fa
fjernet mandler. Og de ved, at transplanta-
tionen kan kurere Anders’ sygdom. Men de
frygter for, hvad transplantationen ger ved
sgnnen. Under det omfattende indgreb skal
en kemokur sla hans knoglemarv ihjel for at
give plads til et nyt og raskt immunforsvar.
Frejas vaevstype matcher Anders’, og derfor
er risikoen ved indgrebet formentlig lille.
Men som Anders her og nu farer livskraftigt
rundt, er Lasse og Tina ikke laengere sa sikre.
Tvivlen har meldt sig.

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

& s tidligere artikler om
Danmarks ferste donorbarn pa
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