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Fddelsedagskalaset bdrjade fér en halvtimme sedan.

Den lille pojken var valdigt upprymd och han hade redan innan han akte hemifran
planerat hur han skulle spela bade fotboll och bowla. Han hade ocksé planerat
nar musiken skulle borja spela och hur han da skulle dansa med alla ballongerna.
Han hoppades att det hdngde en glansande discoboll ovanfér dansgolvet fér han
alskade att se hur fargerna snurrade runt honom.

Men det var inte meningen att det skulle bli sa.

Né&r den lille pojken skulle spela och dansa som han hade planerat kdnde han
plétsligt att han inte kunde réra handen. Hans hand kéndes valdigt tung och han
kunde inte réra fingrarna.

Han satt sjalv i ett hérn och kénde sig valdigt trott trots att fédelsedagskalaset
precis hade bdrjat. Han hade inte gjort ndgot idag som kunde ha gjort

honom trétt men hans hander och fétter kunde inte leka eller dansa med
fédelsedagsballongerna.

De andra barnen lekte och dansade, de markte inte ens att den lille pojken inte
var med.







Néar den lille pojken satt dar helt ensam sa han till sig sjélv: "Jag ska aldrig planera
nagot i férvag — det blir aldrig som jag har planerat anda.”

Plotsligt kdnde han en latt beréring pa sin hand, som nu hade blivit tyngre och
tyngre eftersom den var svullen.

Det var en bla ballong som rérde vid honom.

Den bla ballongen tittade in i pojkens ledsna 6égon och fragade: "Varfor leker och

dansar du inte langre? Kan det vara sa att du tycker att jag ar irriterande for att jag
inte ar lika fin och rund som de andra ballongerna? Jag héller pa att fa ont om luft
efter att ha lekt med dina vanner.”







Den lilla pojken blev forskrackt av beréringen pé sin hand och han blev &nnu mer
férskrackt nar han hérde den viskande résten.

Han vande huvudet forst at vanster och sedan at hoger for att se om nagot av de
andra barnen hade gémt sig for att skoja med honom.

Han kunde inte se ndgon sa han stirrade férvanat pa den bla ballongen.
"Hur ar det mdjligt, en talande ballong?” — tédnkte pojken férundrat.
”Och ballongen klagade ocksa?!?”

Han undrade om detta fortfarande var ndgot slags skdmt dven om det just nu inte
var ratt tidpunkt for ett skdmt d& han inte madde alls bra.
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Han behovde verkligen nagon att prata med nu nér alla barnen var upptagna med
att leka och dansa med de andra ballongerna. Sa pojken erkande fér den bla
ballongen:

"Jag &r inte irriterad pa dig, jag &r irriterad pa mig sjalv ...”

“Om du bara visste vilka planer jag hade for idag. Jag hittade pa min alldeles egna
dans och egna danssteg. Och vet du, jag hade ocksa forberett mig pa att sjunga
om det fanns en mikrofon precis som i en karaokeshow. Men det blev inte alls som
jag planerat. Jag visste till och med att jag skulle vinna i bowling eftersom jag ar
riktigt bra pa att bowla och jag skulle definitivt ha fatt bonuspoéng, du vet de som
datorn ger dig.”

“Ah, jag 6nskar att min hand inte hade svullnat s& jag kunde ha f& varit med pa
hela fddelsedagskalaset, att jag hade kunnat spelat och dansat lite till och kunnat
aka till sjukhuset efterat.”
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Ballongen blev férvanad éver hur entusiastiskt den lille pojken pratade om alla sina
planer och hur han plétsligt hade ként sig sa trott sa ballongen frdgade pojken,
samtidigt som ballongen tappade Iluft och blev mindre och mindre:

"Varfor maste du aka till sjukhuset? Har du slagit din hand? Har du skadat dig?
Ar du helt séker pa att bowlingklotet inte var fér tungt fér dig? Eller kanske du
svangde bowlingklotet fér mycket? Eller var du kanske fér snabb och hade inget
bra grepp om bowlingklotet och att det var darfér som du skadade dig?”
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Den lilla pojken tittade sorgset p& ballongen och férklarade tyst:

"Nej, det ar inte darfor. Det ar inte forsta gangen jag bowlar. Jag vet mycket

val hur man haller ett bowlingklot och hur det ska svingas. Det var nagot annat
som hande, om du verkligen vill veta sa berattar jag garna. Jag har en valdigt
sallsynt sjukdom vilken goér att min kropp ofta svullnar upp ... utan ndgon speciell
anledning.”

“Jag svullnar helt enkelt dverallt pa kroppen och kanner mig obekvam.”

“Ibland svullnar min hand, andra ganger kan benet och dven ansiktet svullna upp,
ibland s& mycket att jag inte kan se nagonting. Ibland svullnar jag i ryggen men
min mamma blir mest orolig nér jag har ont i halsen, d& kan min hals svullna upp
och jag kan fa svart att prata, svélja och ibland far jag ocksa svart att andas.”

“Darfér maste jag aka till sjukhuset for att fa min medicin som ges med spruta.”






Den lilla bla ballongen var nu valdigt ledsen och néastan helt platt. Den krép rakt in i
den lille pojkens svullna hand och sa:

”Snalla ta med mig till sjukhuset, jag vill félja med dig. Jag &r radd fér ndlar som du
sakert forstar men du ar valdigt modig och jag vill verkligen kdnna ditt mod &ven
om jag férmodligen aldrig inte kommer att bli uppblast igen och vi férmodligen inte
kommer att kunna spela tillsammans igen. Snélla, ta med mig!”

“Jag lovar att vara snall och jag gdmmer mig i din ficka sa att ingen kan se att jag
ar med.”

“Snalla, jag gillar inte fédelsedagskalaset langre och nu nér jag vet hur du k&nner
behdver du mig mer &n vad de andra barnen goér. De andra ballongerna kommer
att fortsatta leka med barnen och jag ar séker pa att de inte har ndgot emot att jag

inte & med just nu.” -
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Den lille pojken stoppade den bla ballongen i fickan medan hans oroliga mamma
gav honom en jacka och gjorde honom redo att aka till sjukhuset. Hon smekte
honom varsamt 6ver haret och log mot honom nar de korde till sjukhuset.

Pa vag till sjukhuset ringde hon till sjukskoterskorna for att de skulle kunna
forbereda medicinen sa att hennes lille &ngel skulle kunna fa sin livsviktiga medicin
sa fort som majligt.

Sa fort de kom till sjukhuset togs de emot av den leende sjukskéterskan Mimi
som hade forberett rummet de skulle vara i, hon hade dessutom redan slagit pa
barnkanalen pa tv:n.

Lakaren kom ocksa in for att sdga "hej” och han sa skadmtsamt:

”Jag trodde att du och jag hade en 6éverenskommelse om att jag inte skulle traffa
dig sa ofta, du mastes ju hinna véxa lite mellan gangerna sé jag kan skriva in nya
siffror i din journal nér vi méatt och vagt dig.”

Den lille pojken k&nde inte for att prata, han nickade bara och log artigt.
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Tva timmar senare var den lille pojken pa vag hem fran sjukhuset och medan de
gick till bilen stoppade han handen, som nu hade &tergatt till sin normala storlek, i
fickan och hittade ballongen.

Tacksam for att han nu madde bra igen, blaste han upp ballongen sa den blev stor,
— rund och bla. Nu nér handen inte langre var svullen kunde han leka med ballongen.

Den lille pojkens och hans mammas ansikten stralade nu av gléadje.

Hans mamma féallde till och med en gladjetar nar hon sag att hennes son, trots det
ovantade besoket pé sjukhuset, fortfarande hade huméret topp och var redo att
leka igen.
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Val hemma méttes den lille pojken av en trevlig 6verraskning.

Hans vanner fran fodelsedagskalaset hade akt hem till honom med massor av
ballonger i olika farger och ville nu fortsatta kalaset.

Ar det ens mojligt?
Den lille pojken och ballongen blev otroligt glada!

Det séger sig sjalvt att bade den lille pojken och ballongen omedelbart tackade
ja till inbjudan fran hans vanner och fortsatte att ha roligt som om ingenting hade
avbrutit deras lekande for tva timmar sedan.

For ett 6gonblick stod de en bit ifrdn de andra barnen och tittade p& varandra och
de lovade varandra att nar den lille pojken fick en svullnad i kroppen och behévde
behandling sa skulle ballongen alltid félja med honom till sjukhuset fér att halla
honom sallskap och for att kunna underhalla honom, fér det &r ju precis det som
basta vanner gor.
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En tid senare var den lille pojken och hans mamma pa sjukhuset igen. Den har
gangen var de dar for att lara sig hur de tillsammans skulle kunna behandla den
lille pojkens svullnader hemma.

"Det ar verkligen skont att inte alltid behdva éka in till sjukhuset. Nu kan jag snabbt
fa min behandling sa jag kan fortsatta leka med mina vanner.”

Den bla ballongen var sa stolt éver den lille pojken och sa till honom:

”Nu nér du inte behdver mig langre sa skulle jag vilja att du slapper mig fri
sa att jag kan flyga upp i skyn dér jag kan ha kul tillsammans med de andra
ballongerna.”

Den lille pojken gav den bla ballongen en kram "Tack for hjélpen, jag kommer alltid
att minnas dig.” Sa sldppte han den talande bla ballongen och vinkade farval. Den
bla ballongen svavade i vdg med vinden och tittade ner pa den séllsynta pojken
och ropade:

Vi ses, jag kommer aldrig att gldmma dig.”




EFTERTEXT TILL VARDNADSHAVARE

Hereditart angioddem (férkortat HAE) ar en mycket séllsynt och potentiellt
livshotande diagnos som beror pa en genetisk defekt i det blodbaserade proteinet
C1-inhibitor. HAE drabbar mellan 1 av 10 000 och 1 av 50 000 personer.

HAE-attacker hos barn kan vara svara att identifiera dd manga av symtomen liknar
andra vanliga barnsjukdomart/tillstdnd. Symtom som magont, trétthet, aggressivitet
och smarta i huvudet kan vara mycket svara att identifiera, inte minst for att barn
kan ha svart att lokalisera smérta eller ha svart att férstd vad som hander med
deras kropp. Symtom som &r synliga &r t.ex. svullnad i hander, fotter, ansikte

eller andra kroppsdelar &r lattare att identifiera. | sdllsynta fall kan symtomen vara




heshet och andningsproblem. Om HAE-attacken sitter i luftvdgarna kan den vara
livshotande och darfor &r det viktigt att alltid ha en akut behandlingsplan som
tagits fram i ndra samarbete med en HAE-specialist/lékare. HAE attacker kan &ven
utlésas av slag eller spanningar, t.ex. om barnet ramlar och slar sig eller om barnet
t.ex. deltar i nagon aktivitet eller ndgot annat som kan utlésa spanningar eller
positiv stress.

Nar barnet &r i forskolealdern kan det vara bra att vara extra uppmarksam pa
forandringar i barnets humor och beteende eftersom den kan vara tecken pa
HAE- attacker. Nar barnet véxer upp ar det viktigt att hjdlpa honom/henne att
uppmarksamma hur kroppen reagerar pa HAE, vilka symtom och vilka faktorer
som kan utlésa en HAE-attack.

Om ditt barn har HAE sa &r det bra att informera larare och skolskoterska pa
den skola som barnet gar. Dessutom &r det bra att informera barnets vanner och
vannernas féraldrar.

FA MER INFORMATION
Mer information finns p4 www.haescan.org.
HAE Scandinavia ar en samlingspunkt fér en stark skandinavisk patientférening.

Var vision ar att minska tiden for en diagnos och ge tillgang till de behandlingar
som kan hjélpa vara patienter till en optimal livskvalité genom hela livet.






