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Hvad betyder en

sjeelden sygdom for ens liv,

nar man er ung?

Det spgrgsmal er udgangspunktet for dette nummer af UNIK. Her vil

du made Elisa, Frederik, Andrea og Benjamin, der med vidt forskellige
sjeeldne sygdomme jonglerer skole, fester og venner med hospitalsbesgg,
behandling og begraensninger. De er unge, de er sjeldne, og de har
masser af dremme for fremtiden.

Deres laeger har ogsa drgmme for dem: Om at de tager ansvar for

deres sygdom og passer pa sig selv. Vi har spurgt badde bgrne- og
voksenafdelingen om, hvordan de kan veere med til at stgtte unge i
deres vej til at blive voksne — med ret til livet og respekt for sygdommen.
Ungepanelet og patientforeningen kommer ogsa med mulige svar.

Et af mange svar er faellesskab. Patientforeninger og digitale grupper har
succes, fordi du her som bade barn, ung og voksen mgder nogen, der
virkelig forstdr din sygdom. Det har bade 25-arige Jeannie og Rosas mor,
Luna, oplevet. For unge Camille var det noget helt andet, der gjorde en
forskel for hendes liv: Genterapi.

Mellem alle historierne deler eksperter deres viden og gode rad. Fa bl.a.
svaret pd, om genterapi virkelig er den mirakelkur, man hgrer om; lees de
fem tips til, hvordan du kan handtere dilemmaer i dit ungdomsliv; og se
guiden til feellesskaber i Danmark og udlandet.

Tak til alle jer seje mennesker, der erligt fortaeller os andre om livet
med en sjelden sygdom.

Tak til redaktionsgruppen og de andre eksperter, der uddyber
historierne med deres faglige indsigt.

Og endelig tak til DIG, der laeser magasinet.
Vi haber, det vil inspirere dig.

UNIK er et magasin om og med danskere med sjeeldne sygdomme.
Magasinet udkommer i forbindelse med Sjeeldnedagen 2022.

UNIK er finansieret af Sanofi Genzyme og udviklet i samarbejde med en redaktion af eksperter og
skribenter. Alle interviewede i magasinet har givet samtykke til, at deres historier og billeder trykkes

i magasinet UNIK.

Sanofi Genzyme, Lyngbyvej 2, 2100 Kebenhavn @.

SANOFI
MAT-DK-2100686 28 feb.2022

Redaktionen

ALLAN LUND
Professor og specialist i komplicerede,
medfedte stofski&esygdomme og
overlaege ved Center for Sjeeldne
Sygdomme, Rigshospitalet.

HANNE HOVE
Specialist i vaekstforstyrrelser og
misdannelser i ansigt eller kranie og
overleege ved Center for Sjzeldne
Sygdomme, Rigshospitalet.

HENRIK FREDERIKSEN
Professor i blodsygdomme ved
Haematologisk Afdeling pd Odense
Universitetshospital og formand for

Dansk Haematologisk Selskab.

KAREN BINGER HOLM
Sekretariatsleder ved
Danmarks Blederforening.

Redakter Lisbeth Bogh May,
Sanofi Genzyme

Skribent Maria Alstrup og
Laura Hjortkjzer,

Molecule Consultancy

Layout Molecule Consultancy
Foto Mew

Trykkeri CIMO

Oplag 4.000

Udgivet af  Sanofi Genzyme, 2022



Camille er fodt med en sjzelden gjensygdom,

der gor, at hun nzesten ikke kan se.

Men genterapi har givet hende nye muligheder.

UNG OG UNIK
Elisa har aldrig prevet at gd - og regner
ikke med, at hun nogensinde rejser sig fra
kerestolen. Men det afholder hende ikke

fra at have dremme for fremtiden.

Frederik har vundet 47 svemme-
medaljer og traener nu til at blive udtaget
til De Paralympiske Lege. Hans hjerne-

skade skal ikke st& i vejen for ambitionerne.

Andrea lever i to verdener. | den ene
verden gar hun i gymnasiet, fester og foler
sig ung og udedelig. | den anden verden er
hun pa hospitalet, far behandling og feler
sig langt fra udedelig.

For Benjamin er det normalt at se
anderledes ud. Det har han altid gjort.
Men det skal ikke afholde ham fra at leve

det liv, han ensker.

GENTERAPI
Camille sd ind i et voksenliv som blind.
Men sa fik hun genterapi, og hendes
fremtid sendrede sig.

SJ/ZALDNE FELLESSKABER
Jeannie folte sig alene med sin sygdom.
Men det sendrede en international
Facebook-gruppe ved. P& tveers af
landegraenser, alder og levevilkar har

Jeannie faet et steerkt feellesskab.

Luna fandt et fzellesskab, hvor ikke bare
hendes sjaeldne datter, men hele familien
medte en forstielse oget sammenhold,

som har givet alle nyt gdpdmod.

FRABARN TIL VOKSEN
Hvordan sikrer vi, at de unge ikke forsvinder
i systemet — men i stedet tager ansvar for
egen sygdom og behandling? F3 fire bud pa
svar fra borneafdelingen, voksenafdelingen,

patientforeningen og Ungepane|et.
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Muskelsvindfonden er en
patientforening, der daekker
cirka 40 forskellige sjeeldne
diagnoser med endnu flere
underdiagnoser. Faelles for

diagnoserne er, at
sygdommene pavirker
muskler og nerver i storre eller
mindre grad. Som medlem af
Muskelsvindfonden bliver du
inviteret til meder, f&r adgang
til medlems- og
parerendegrupper, og du kan
deltage i forseldregrupper,
hvor erfaringsudveks“ng,

samvaer og netvaerk er i fokus.

Laes mere pa

muskelsvindfonden.dk

Jeg har aldrig
provet at ga

OM BARN FORSTOD JEG IKKE,

HVORFOR JEG IKKE KUNNE

DET SAMME SOM MINE
KLASSEKAMMERATER. Nar de blev
syge, fik de medicin, og sé fik de det
godt igen. Hvorfor kunne jeg ikke bare
fa noget medicin, rejse mig fra
kgrestolen og veere med til rundbold?

| STEDET HAVDE JEG EN HJZ£LPER,
DER FULGTE MIG OVERALT. Samlede
bggerne op, nér jeg tabte dem. Hjalp
mig, nar jeg skulle pa toilettet. Vendte
mig i sengen, nar jeg sov. Det hjalp ikke
just pa fplelsen af at vaere anderledes
end klassekammeraterne. Men det var
ngdvendigt. Og det er det stadig i dag,
hvor jeg er 19 ar gammel og gar i 3.g.

OM DET ER TRZLS? @H JA! Det er
treels at veere aftheengig af en hjeelper 24
timer i dggnet. Det er treels, at jeg ikke
kan komme med pa studietur. Og det er
treels, at der ikke findes en behandling,
der kan fa mine muskler til at du.

Det er uretfeerdigt. Jeg har ikke bedt
om, at mit liv skulle vaere sadan. Men...
Sadan er det bare.

DET HAR TAGET TID AT ACCEPTERE.
Men jeg er feerdig med at spilde min tid
pd hvorfor. Hvorfor det lige er mig, der
sidder her i en kgrestol med uduelige
muskler og intet hab om mirakelkur.
Sadan er det bare, og sadan vil det nok
altid vaere. Jeg er fodt sddan her. Jeg er
den, jeg er. Og jeg gider ikke bruge mit
liv og min energi pa at argre mig over
noget, jeg alligevel ikke kan sendre. Jeg
er handicappet, ja. Men det behgver
ikke at veere min identitet.

JEG ER MERE END EN PIGE |
K@RESTOL. Jeg er Elisa, der er godt pa
vej mod en studenterhue. Og jeg er lige
sd ung og fjollet som andre 3.gere. Jeg
fester. Jeg drikker. Jeg begar fejl. Jeg be-
hover ikke veere mere voksen end alle
andre, bare fordi jeg sidder i kgrestol.
Jeg har ogsa ret til at veere ung.

UNG OG UNIK



é¢ Jeg er handicappet, men det
behgver ikke vaere min identitet.

ELVFOLGELIG ER DER DAGE, HVOR DET HELE

ER NOGET LORT, og jeg skriger af frustration. Men

darlige dage rammer alle — med eller uden hand-
icap. Det skal der vaere plads til. Sa laenge man kommer
videre. Og det gor jeg altid.

NOGLE GANGE TRZANGER JEG BARE TIL ET KRAM. Andre
gange glemmer jeg alt om at vaere sur, ndr jeg bager en kage
og fokuserer pa opskriften. Og sa hjelper det altid at skrue
godt op for David Bowie. Sa teenker jeg pd, hvad jeg var gaet
glip af, hvis ikke jeg havde haft mit handicap. For sa havde
jeg aldrig mgdt min bedste veninde, som jeg fik, da jeg flyt-
tede til en handicapvenlig skole. Jeg var aldrig begyndt til

UNG OG UNIK

el-hockey, som far mig til at grine og har givet mig flere gode
venner. Og jeg ville heller aldrig komme foran i kaen. Nogle
fordele skal der da veere ved at sidde i kgrestol.

NU FOKUSERER JEG PA, HVORDAN JEG HJZLPER MIG
SELV.Jeg behgver ikke vaere mere handicappet end hgjst
nedvendigt. Jeg skal fa alt det ud af livet, jeg kan. Jeg skal
have min studenterhue, og sa skal jeg videre pa universitetet.
Jeg vil gerne laese japansk, fordi bade sproget og kulturen
interesserer mig. Og sa haber jeg, at jeg en dag kan klare

mig selv sa godt, at jeg kan fa min egen lejlighed. Her vil jeg
bo med en masse s@de katte — og maske en dejlig kaereste.
Sa skal jeg rejse og opdage verden. Og jeg glaeder mig.



66 Jeg gider ikke
bruge min energi
pd noget, jeg ikke
kan andre.

UNG OG UNIK 7
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Bamsen fik Elisa af sirlié klassekan

da hun varindlagt. "




1. Dit handicap behaver ikke
vaere din identitet. Du har ret til
at vaere mere end en person i

en kerestol. Handicappet skal

ikke holde dig ti|bage.

2. Seg lesninger pa

udfordringerne, og find veje til
at gere det, der gor clig g|ad.

3. Og ja, nogle gange er det hele
bare noget meg. Men s8 prev
at taenke pa alt det, dit
handicap har givet dig.

Det hjeelper altid mig.

Elisa

UNG OG UNIK




Frederik var 3 maneder gammel, for lsegerne fandt ud af, at han har en sjeelden stofskiftesygdom kaldet
homocystinuri. Sygdommen forgifter ham og forhindrer en normal udnyttelse af nzering fra maden.

10 UNG OG UNIK



eg er hjerneskadet

Frederik har vundet 47 svammemedaljer. Han blev opdaget

af Parasport Danmark som 13-arig, vandt guld til Special
Olympics som 16-3rig og traener nu som 19-arig til at blive
udtaget til De Paralympiske Lege. Og n3 ja, s& har han en
hjerneskade. Her er hans historie om at vaere ung,
ambitigs og ikke helt almindelig.

UNG OG UNIK
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Frederik elsker at bevaege sigi vandet og traener mindst fem dage om ugen.

EG VED GODT, AT JEG IKKE ER ALMINDELIG. Men

hvad er det overhovedet at veere almindelig? Jeg har

en hjerneskade, fordi min sygdom forgifter mig og
forhindrer en normal udnyttelse af naering fra maden. Jeg
tager medicin for at gore det bedre. Jeg er nok ogsa lidt
langsommere til at fatte beskeder og udregne
matematikstykker. Til gengeeld er jeg den bedste til
butterfly pa mit svgmmehold. Sd mon ikke, det gar?

JEG HAR SV@MMET, SIDEN JEG VAR 4-5 AR. Jeg elsker at

veere i vandet, bruge min krop og meerke, hvordan mine
muskler seetter fart pa. Jeg var 10 ar, da jeg vandt min fgrste

UNG OG UNIK

Mit bedste
rad til andre
unge

Find noget, du
elsker at lave,
og l(oncentrer

dig om det.

Og lad det - og
ikke en 3ndssvag
sygdom - definere,

hvem clu er.

medalje — bronze. Den gav mig lyst til at vinde flere. Tre
ar senere blev jeg opdaget af et par treenere fra Parasport
Danmark. De tilbgd mig at veere med i feellestreening. Sa
blev jeg for alvor ambitigs og deltog i danske og nordiske
mesterskaber.

HOJDEPUNKTET VAR, DA JEG VAR MED TIL

SPECIAL OLYMPICS — det ypperste staevne inden for
svgmning for udviklingsheemmede. Jeg bade svgmme- og
styrketraeenede som aldrig for. Og sd en dag stod jeg i en
svpmmehal i Abu Dhabi og vinkede pé storskeermen, da mit
navn blev kaldt op: "Frederik from Denmark”.



Frederik gar pa specialskole og bruger det meste af sin fritid i svemmehallen.
Nar han skal slappe af, er det med musik i grerne.

66 jeg ved godt, at jeg ikke er almindelig.
Men hvad er dert at vaere almindelig?

Op pa skamlen, pd med svpmmebrillerne, "on your marks”.

Et enkelt pift med flpjten, og min krop ramte vandet.

JEG FATTEDE IKKE, AT JEG KOM F@RST | MAL. Jeg havde
vand i mine skelende gjne og kunne slet ikke se mit navn
under nr. 1 pa tavlen. Men hold da op, hvor var det vildt, da
jeg forstod, at jeg havde vundet guld. GULD! At sta der

pa podiet, bukke sig ned og fa sin guldmedalje pa.

Sa glemmer man alt om en hjerneskade. Jeg vandt GULD.

JEG ER STOLT AF DEN GULDMEDALJE. Da jeg kom hjem,
stod familie og venner med flag i lufthavnen. Pa skolen
overraskede mine laerere og skoleinspektgren mig, og jeg
tradte ind i klasseveerelset til lyden af "We Are the
Champions”. S kom min svgmmetraener og hentede mig —
for borgmesteren havde inviteret os til radhuspandekager.
Og da jeg skulle ned at treene, holdt klubben en fest for mig,
og lokalbladet interviewede mig, og selv TV 2 @st kom forbi.
S& kom jeg i fierneren. Jeg blev ogsd inviteret til Guldfest

UNG OG UNIK
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SPECIAL DLYMPICS

— en fest for de idreetsfolk, der har vundet guld det
seneste ar. Det var nice.

SANU VIL JEG HAVE MERE. Jeg ligger pa landets
Top 3-liste over bedste handicapsvommere.
Hvorfor ikke ligge pa Top 1? Men mest af alt vil jeg
forfeerdelig gerne med til De Paralympiske Lege.
Det er sveert, der er mange krav, og presset er

stort. Men jeg giver ikke op. Jeg elsker at svgmme.
Svemningen far mig til at glemme, at jeg er
hjerneskadet. I stedet taenker jeg bare pa, hvor fedt
det er at svgpmme. Sa jeg vil have lov at dromme og
keempe for mit mal. Sa jeg haber, du hepper pa mig
til neeste Paralympics.

UNG OG UNIK




Frederik blev Special Olympics World Games mester
og vandt guld i 100 m butterfly for tre &r siden.

UNG OG UNIK 15
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Andrea er fedt med Pompes sygdom - en muskelsygdom,
der uden behanc”ing vil svaekke hendes muskler.

UNG OG UNIK



JEG LEVER I TO
VERDENER

Andrea ligner s mange andre 16-arige gymnasiepiger.
Hun elsker at haenge ud med vennerne, feste og binge Netflix-serier.
Alligevel er Andrea ikke helt som veninderne. Hun har nemlig en usynlig
muskelsygdom, som betyder, at hun har veeret ind og ud af hospitalet hele sit liv.

EG HAR DET, SOM OM JEG LEVER | TO VERDENER.

I den ene verden gar jeg i gymnasiet, tager til fester

og foler mig ung og udedelig. I den anden verden er
jeg pa hospitalet, hvide kitler spgrger til behandling, kost og
motion, og jeg foler mig langt fra udgdelig.

JEG SER IKKE SYG UD, men jeg ved godt, at jeg er lidt
anderledes. Mine venner behgver ikke behandling. Det ggr
jeg. Uden den vil mine muskler gé i forfald. Men
behandlingen aeder min energi, sa jeg er afheengig af pauser
i lgbet af dagen. Ellers siger min krop STOP — uden advarsel.
Og sa kan jeg ikke andet end at leegge mig ned og gore
in-gen-ting.

MINE VENNER HAR INGEN STOPKNAP. De kan feste hele
natten, sove leenge og sa komme sig. Jeg skal bruge flere dage
pa at komme mig, hvis jeg ignorerer min stopknap. Det ggr
jeg nogle gange, fordi jeg vil have lov til at vaere med, hvor
det sker. Men s& ved jeg godst, at jeg kommer til at bruge hele

weekenden i sengen. Det er vildt irriterende bare at ligge der
i sengen, vagen, og ikke kunne noget. Jeg er out of order.

TIDLIGERE BLEV JEG FRUSTRERET OG KED AF DET, nar
kroppen sagde stop og bandt mig til sengen en hel dag. Det
er ret sa svaert at acceptere, at man ikke kan en skid, selvom
hovedet fungerer. Men sa hgrte jeg en podcast med en ung
pige med hele fem diagnoser! Hun kendte absolut ogsa til
off-dage. Men dagene havde faet et andet navn: Bonusdage.

EN BONUSDAG ER EN DAG, HVOR ALT, DU G@R,

ER EN BONUS. Far jeg smurt en mad, er det en bonus.
Spiller jeg kort med min sgster, er det en bonus. Ser jeg fire
afsnit af en serie pa Netflix, er det en bonus. Udgangspunktet
er, at jeg ikke far lavet noget som helst pa en bonusdag. Det
kan jeg vaelge at vaere negativ over, som jeg var tidligere.
Eller jeg kan se pa de sma ting, jeg trods alt far gjort, som
noget positivt — en bonus.

UNG OG UNIK
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"Scooteren gor det mere synligt, at jeg ikke er helt som
de andre,” fortzeller Andrea. "Til gengaeld har jeg mere
energi til at gore det, der er sjovt.”

66

Mit liv er afheengig
af pauser i lobet
af dagen.

UNG OG UNIK

ELVFOLGELIG ER DET IRRITERENDE, AT JEG
IKKE ALTID KAN, HVAD JEG VIL. Men jeg har
fundet ud af, at jeg kan meget, hvis jeg planleegger
min dag ngje med plads til pauser undervejs. Jeg kender
efterhdnden min krop og mine graenser utroligt godt, s&
jeg kan vaere med til det meste, hvis jeg planleegger det
grundigt.

JEG HAR BRUG FOR HJZLP FOR AT HAVE NOK ENERGI.
Jeg vil gerne prioritere min skole og mine venner. Skolen
er et must, sa hvis jeg ogsa skal have energi til mine
venner, skal jeg gore hverdagspraktik sa let som muligt
for mig. Derfor har jeg faet en scooter. Den giver mig
frihed — uden at stjaele min energi. I stedet for at bruge
min energi pa transporten, har jeg nu mere energi til alt
det sjove, der sker mellem transporttiderne.

JEG HOLDER MINE TO VERDENER SA ADSKILT SOM
MULIGT. Selvfalgelig er der ting, som jeg hverken kan
eller vil skjule for mine venner. Men jeg gider ikke teenke
pa min sygdom konstant. Jeg er mere end Andrea med
Pompes sygdom. Jeg er Andrea, der gar i gymnasiet,
fioller med veninderne og laver TikToks. Jeg vil have lov
til ogsé at vaere ung.



Fortzel, at du har en sygdom, med
det samme. Du behover ikke at
fortzelle alt, bare nok til, at folk

forstér, I’\VOI"'FOF du hand|er, som

du ger. Det kan veere sveert at &
sagt, for hvorndr og hvordan far
man |ige fortalt det? Men det er
besvaeret vaerd, for det gor det

bare s meget lettere bagefter.

21



22

M@D ANDRE MED POMPES SYGDOM | FAMILIEN

Pompeforeningen er til for at stotte danskere med Pompes sygdom og deres familier. Her kan du sperge andre med
Pompes i familien til rdds om alt fra hverdagspraktik til dialog med myndighederne. Foreningen samarbejder ogsa
med udenlandske foreninger for at lade sig inspirere af erfaringer fra andre lande. Formanden er far til en ung kvinde

med Pompes sygdom. Laes mere p& pompeforeningen.dk.
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Hvad er Pompes

sygdom?

Pompes sygdom er en meget sjeelden,

arvelig muskelsygdom. Kun ca. 20
danskere har diagnosen. Sygdommen
skyldes en genfejl, der forhindrer kroppen
i et producere nok af et vigtigt enzym.
Enzymet er med til at nedbryde stivelse
i muskelcellerne. | stedet ophober
stivelsen sig i musklerne og adeleegger
musklernes struktur. Derfor er det
mest almindelige symptom p& Pompes

sygdom svaekkede musl(|er.

Folk med Pompes sygdom kan g darligt,
snubler let og kan have svaert ved at
traekke vejret. Pompes kan nem|ig
ogsé svaekke vejrtraekningsmuskulaturen.
Hvordan og hvor meget, sygdommen

udvikler sig, varierer.

Folk, der har Pompes i familien, kan 3
taget en blodpreve, der viser, om de har

mangel p& enzymet, og om de er baerere

af sygdommen. Det er ogsé mu|igt at

undersege, om et foster har arvet

Andrea elsker at vaere sammen med vennerne og gor
meget ud af at p|an|aegge sin dag, sa hun har energi il Sygclommen, vha. genana|yse. Det kraever

det sociale. Here underszge|ser 'FOF at kunne

diagnosticere Pompes sygdom.

Som en af de f& sjzeldne sygdomme, kan
€é Pompes sygdom behandles.
Behandlingen er en genteknologisk kopi af

det enzym, som folk med Pompes

]eg Vil have sygdom ikke selv kan danne i

ti|strae|<|<e|ige maengder. Behanc“ingen

ZOV til OgSé kan ikke kurere Pompes sygdom, men

forsinker udviklingen af symptomerne.

at veere ung. S

pa sjeeldnesygdomme.dk

Kilder: Leegeh&ndbogen, Muskelsvindfonden

UNG OG UNIK
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Andrea elsker at lsegge makeup. Hun foler, at hun far slappet af og ladet op, ndr hun sidder foran spejlet.
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For mig er det
normalt at se
anderledes ud

"Jeg ser ud, som jeg gor. Mit udseende skal ikke afholde mig fra at leve det liv,
der gor mig glad. Hvorfor skulle det det?” sperger 24-3rige Benjamin. Han
har aldrig faet tzender, har intet har og kan ikke svede. Folks blikke har han til
gengae|d ofte maerket.

OR MIG ER DET NORMALT AT SE ANDERLEDES UD.
= Det har jeg altid gjort. Jeg er vokset op med folk, der

glor i Netto eller bekymret spgrger, om jeg har kreeft,
fordi jeg ikke har noget har pa hovedet — kun lidt tyndt
fehdr. Det er selvfolgelig specielt, men omvendt har det givet
anledning til at forteelle om min sygdom. Jeg foretraekker
klart, at folk sperger, fremfor at jeg fornemmer snakken i
krogene.

JEG VAR TANDL®S, INDTIL JEG SOM 6-ARIG FIK GEBIS
— altsa en tandprotese. Jeg skulle lzere at tale igen — nu med
teender.

JEG BLEV DRILLET FOR MIT UDSEENDE. Jeg var skaldet,
havde ingen teender og var spinkel og knoglet af
kropsbygning. Men det gik mig sjeeldent pa saerligt laenge.
Jeg gad ikke bruge energien pa det. Jeg ville hellere veere
sammen med de gode kammerater, jeg var s heldig at have.
De fik mig veek fra drillerierne og viste mig, at jeg var lige

preecis, som jeg skulle vaere: Mig selv.

UNG OG UNIK






Benjamin bruger meget af sin fritid pa at spille paintball p& professionelt plan.

M@D ANDRE MED EKTODERMAL DYSPLASI

ED Danmark er som patientforening med til at skabe netvaerk og |angvarige relationer for danskere med ektodermal
dysplasi og deres pararende. Som medlem bliver du inviteret til arrangementer, hvor du kan mede bade bern, unge og

voksne, der |ever med sygdommen. Laes mere pé ed—danmark.dk.
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Jeg glemmer tit, at jeg har en sygdom.
Nar jeg ikke taenker over det, sa tenker
andre nok heller ikke sa meget over det.

Det var lettere at vaere helt skaldet end at rende rundt med fehar. Min

far barberede ogsa héret af — han var vist ikke helt tilfreds med manen.
Jeg kan huske, da vi stod sammen i kaelderen og barberede vores har af. Det lyder
maske andssvagt, men det var et moment. Det fik mig til at fple, at det var normalt
ikke at have har pa hovedet.

| DAG GLEMMER JEG NOGLE GANGE, AT JEG HAR EN SYGDOM. For det €erjo
bare sddan, jeg er. Jeg har ikke noget har pa hovedet, og mine teender er fake.
Sadan har det altid vaeret. Men der er dog én ting, der kan veere ret irriterende:
Jeg kan ikke svede. Det lyder maske fedt, men forestil dig, at du stiller en vand-
flaske i solen og efterlader den der et par timer. Sddan fgles det at veere i min
krop, nar jeg far det varmt.

DET ER PISSEIRRITERENDE, for alt det sjove sker jo, nar solen bager. Strandture,
sommerfester, spejderture. Jeg gider ikke gemme mig derhjemme, mens jeg
krammer air conen. Jeg vil veere med. Jeg skal ikke ga glip af alt det sjove. Sa jeg
har forsggt mig med forskellige l@sninger for at kunne klare varmen: Jeg bruger
kalevest, haelder vand i min kasket og laegger handledskglere i skoene. Og sa
drikker jeg voldsomt meget vand. Godt nok skal jeg pa toilettet hele tiden, men
jeg kan vaere med. Det er det vigtigste.

A JEG BLEV TEENAGER, BARBEREDE JEG BABYDUNENE AF SKALLEN.

Mine bedste rad
til andre unge

Vaelg dine venner med omhu.
Folk, der ser ned pa dig pga.
din sygdom eller hele tiden skal
kommentere, hvor synd det
er for dig, er i min optik ikke

veerd at samle pa.

Rigtige venner skal kunne se,
hvem DU er. Og lidt g|emme, at
du for resten har en sygdom eller

méske ser Ildt ander|edes Ud.

UNG OG UNIK
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Benjamin er i gang med at uddanne sig til socialpsedagog.

({4

Jeg elsker at mgde
mennesker og vaere

med til at udvikle
og stgtte dem i
deres liv.

UNG OG UNIK

U HAR SELV ET ANSVAR FOR,
HVORDAN DIT LIVMED EN SJZALDEN
SYGDOM BLIVER. Selvfplgelig kan der
vaere begransninger, men hvordan du handterer

dem, er op til dig. Jeg ser maske ikke helt normal
ud, men det betyder ikke, at jeg skal gemme mig
derhjemme. Var jeg blevet hjemme som barn for
at fundere over drillerierne, tror jeg ikke, at jeg
havde veeret den samme person i dag. Jeg havde
naeppe haft s mange venner, maske havde jeg
aldrig mgdt min keaereste, og jeg havde nok heller
ikke turdet vaelge den uddannelse, som giver
mening for mig.

JEG VIL GERNE HJ/ZELPE ANDRE UNIKKE
MENNESKER. Dem, der har brug for lidt ekstra
stotte. Jeg er ved at uddanne mig som social-
peedagog og er lige nu i praktik pa et bosted

for handicappede med dom. Jeg elsker det. Det
giver sa meget mening for mig at veere med til at
udvikle og stgtte borgere i deres liv. Vi er alle lidt
“anderledes”. Men vi bestemmer selv, hvordan det
skal forme vores liv.






34

Hvad er
el(toclerma|
dysplasi?

Ektodermal dysplasi er en fejl i
et eller flere gener, der spiller en rolle
i udvik|ingen af bl.a. hud,
har, teender og svedkirtler.
Typisk for sygdommen er, at man
ikke har s& meget har, og at det har,
man har, er tyndt. Ens tandsaet er
ogsé sparsomt, og de taender, man
har, kan se abnorme ud. Mange
gennemgar flere tandoperationer og
far en tandprotese. Den
almindeligste form for
ektodermal dysplasi hedder
Hypohidrotisk Ektodermal Dysplasi
(HED), som betyder, at man
mangler svedkirtler og ikke kan
svede. Det vil sige, at man ikke kan
komme af med sveden, men i
stedet bliver overophedet inde i
kroppen og f&r det darligt.

Sygdommen er arvelig, men kan
ogsa opsta spontant. Det

estimeres, at omkring 250
danskere lever med HED .

Trods dens sjeeldenhed
kan sygdommen
optraede i omkring 200
forskellige former i forskellige
svaerhedsgrader.

Ektodermal dysplasi kan ikke
helbredes, men Forske”ige ti|tag kan
begraense symptomer og
forebygge komplikationer.

Kilder: ED Danmark,
Laegehdndbogen, sundhed.dk

UNG OG UNIK

Benjamin fik sin
forste tandprotese
som 6-arig.

Siden er der
kommet flere til i
storre storrelser.
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Eksperten uddyber

tips®il'unge

Du har ikke va|gt at have en sjae|c|en sygdom. Og kunne du have va|gt, havde du sikkert
va|gt den fra. Det er ikke en mu|ig|1ed, men der er va|g, du kan traffe, som kan forme dit
ungdomsliv med sygdommen. Og det behover ikke betyde, at du skal ga glip af hverken
s|(o|eudf|ugter, sport eller fester. Det fortaeller over|aege Hanne Hove, som her deler

fem gode rad til, hvordan du kan handtere dilemmaer i dit ungdomsliv,

nar du har en sjzelden sygdom.

. . SPAR ENERGI OP ‘.
HANNE HOVE ... Det kraever bade planleegning og hjeelp at kombinere -.
Hanne Hove er . sjeelden sygdom med fx en skoleudflugt. Maske er du .
overlaege ved Center . bekymret for, hvordan du skal klare dig vaek °
for Sjeeldne N hjemmefra, eller hvordan du skal klare lange dage :
Sygdomme pa ° med mange aktiviteter? Inden du tager afsted, kan du N
RigSh_OSpitalet o8 R overveje, hvordan du skal bruge din energi, sa du har .
specialist i medfedte . - L . o
e A energi til det, der er vigtigst for dig. Du kan fx aftale R
kraniemisdannelser. . med dine laerere, at du springer de fysisk kraevende .
Derudover er hun ', aktiviteter over, sa du har energi til det sociale. .'
ogsa specialiseret °. Aftal det hellere pa forhand, L
i sygdomme, der . end nar du star midt i det. Ve
pavirker veekst og . .
udvik|ing af skelettet ‘. .
samt andre med]cradte ¢ ° . . ° °
genetiske syndromer. ®e, e iaes® o °
UNG OG UNIK



# 2 BEGRZNS RISIKOEN,

IKKE DIG SELV
Elsker du fysisk aktivitet, skal du tillade dig selv at
vaere med til fx motionslgb eller trampolin-hop med
dine venner. Men forsgg at skabe nogle rammer, der
begreanser risikoen for, at du kommer til skade. Kan
du lide at hoppe i trampolin, sa hop fx alene. Sa er
der mindre risiko for, at du slar dig. Og selvom I ma
skiftes til at hoppe, er det stadig noget, der kan fa de
fleste til at grine.

# 4 SIG JA — OGSA SELVOM DET IKKE ALTID

ER FORNUFTIGT
Det kan veere en udfordring, at det, der gor én glad, ikke altid
er det mest fornuftige. Sddan er det fx med fester. Er du ung, og
har du en sjeelden sygdom, foles det maske mest fornuftigt at
sige ‘nej, det kan jeg ikke’, nar du bliver inviteret til dans, drinks
og disko. For ofte ved du godt pa forhind, at hvis du danser
hele natten, sa vil du veere helt smadret dagen efter. Det kan

veere en dyr pris at betale. Men det kan stadig godt veere det
veerd, hvis det gor dig glad.

66

[ sidste ende er det dig, der bestemmer,
hvor dine graenser gar

#5

risikoen for at komme til skade stgrre. Det geelder fx fodbold

TAG IKKE UNGDVENDIGE CHANCER
Nar sport bliver konkurrencepraeget, er

pa hojt plan. For nar flgjten lyder, og kampen er géet i gang,
kan det veere sveert at huske at passe pa sig selv. Men tag
ikke ungdvendige chancer i konkurrencens navn. I stedet
ma du overveje, om der findes en anden made, du kan vere
med pd. Er der fx et andet hold, du kan spille med? Eller kan
du hjaelpe treeneren med at treene de andre?

# 5 S/T DINE EGNE GRANSER

Dine foraeldre og din laege kan vejlede dig, men
i sidste ende er det dig, der ved, hvor dine greenser gér, nir
det kommer til din fysiske og psykiske forméaen. Og hvornar

det kan veere veerd at overskride de graenser. Det er jo dig, der

meerker prisen. Bare husk at passe pa dig selv, serligt i sarbare

situationer, hvis du fx lige har vaeret syg. Seet de graenser, der
gor det muligt at leve det liv, du gerne vil - med sygdommen
som pahaeng.

UNG OG UNIK
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Genterapl

endrede min

fremtid

Camille ser ekstremt darligt. Hlemmet er lyst op som et tv-studie, hun kan ikke

lzese noget under skriftstorrelse 60 og siger nej til fester og socialt samveer, fordi

hun ikke vil vaere en be|astning for sine venner. Ogsaser hun ind i en fremtid, hvor

hun vil miste synet helt. Men det sendrede sig alt sammen for et ar siden.

AR KUN 10 PROCENT SYN

“Jeg ser meget udetaljeret. Jeg kan godt se et tree,

men ikke bladene. Jeg kan godt se mine forzeldre,
men ikke deres ansigtstraek. Jeg kan godt se — bare ikke
sarlig meget.”

Det forteeller 18-arige Camille, der er fadt med den sjeldne
ojensygdom RPE65-relateret nethindedystrofi. Sygdommen
betyder, at hun hele sit liv har haft et syn pd omkring 10
procent. Og at hun inden sin 30 drs-fedselsdag vil fa et syn
pa 0 procent — hun vil blive blind. Eller sidan s& hendes
fremtid ud indtil for et &r siden, hvor hun fik genterapi.

SAVNER FRIHED...
“Jeg har altid set elendigt, s pA mange mader har jeg
vaennet mig til det. Men som jeg er blevet @ldre, savner jeg

frihed til at gore, hvad jeg vil — uden at veere afhangig af
andre. Jeg kan ikke tage nye steder hen uden at have nogen
at stgtte mig til. Jeg kan ikke tage bussen alene. Jeg kan ikke
se nok til at kunne orientere mig, nar det er morkt,” forteeller
Camille, der iseer i teenagearene har fglt sig anderledes end
vennerne.

..OG FAELLESSKAB

"Jeg er ligeglad med tgj og makeup, for jeg kan alligevel ikke
se detaljerne. Fester dur jeg heller ikke til, for her er belys-
ningen afdeempet. Og skal jeg pa date med en fyr fra nettet,
er det ret akavet, at mine foreldre bliver ngdt til at folge mig.
Sa for det meste bliver jeg hjemme og fgler mig udenfor. Og
selvom folk er spde og inviterer mig med, sa har jeg ikke lyst.
For jeg fpler mig som en belastning med al den hjzlp, jeg
har brug for.”

GENTERAPI
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Hvad er
nethindedystrofi?

Den arvelige gjensygdom
RPE65-relateret
nethindedystrofi skyldes en fejl i
det gen, der hedder RPE65.

Genet sikrer, at de |ys1cz|somme

& i e e e ——r

sanseceller i gjets
nethinde fungerer, som de skal. :
Nar RPE65-genet er defekt, gar I B e
sansecellerne til grunde. Det Fks
betyder, at nethinden gar i stykker,

og man gradvist mister sit syn.

Nar man har RPE65-relateret
nethindedystroﬁ, ser man
nogen|unde som, hvis man som
normaltseende gil( rundt med
solbriller i market. Laesning,
bilkersel og detaljeret arbejde med
haenderne er ikke en mulighed. ‘ ‘

Omkring 30-3rsalderen vil

sy bive el b, Genterapi har
Genfejlen er meget sjelden. givet mlg f rihed.

| Danmark er der omkring 30,
der er diagnosticeret med

sygdommen.

Indtil 2020 fandtes der ingen

NYT HAB
behandling for sygdommen. | dag

Men for et ar siden andrede alt sig. En ny genterapi udviklet

er det muligt at f8 genterapi, hvor til Camilles sjeeldne gjensygdom blev godkendt, og for farste

man sprojter behandlmgen ind gang nogensinde var der en behandling, der maske kunne

give Camille et bedre syn. Camille fik sprojtet genterapi ind i
forst det ene gje og ugen efter i det andet gje.

i ojet for at genskabe de tabte
sanseceller i nethinden. Der er
ingen garanti for, at genterapien

forskel h
ger en forskel, men der er chance "De forste dage var alt slgret. Men sa pludselig gik jeg rundt i

for, at behandlingen forbedrer hjemmet uden at famle mig omkring. Vi glemte at teende det

synet markant og forhindrer totalt . .
4 & . ekstra staerke lys, uden at jeg taeenkte over det. Og da jeg var
synstab p3 sigt. . . - . .
ude at g en tur en vinterdag, s jeg manen for forste gang i

Kilde: Sundhed.dk, @jenforeningen mit liv,” forteller Camille.



"For forste gang i mit liv kan jeg sidde med en almindelig bog og lzese den,”
fortaeller Camille, der tidligere matte forstorre tekster op pd skaermen,
s& man kun kunne laese en halv saetning ad gangen.
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"Jeg har altid veeret afhaengig af andre mennesker, fordi jeg har set s8 darligt,” fortzeller 18-arige Camille.

NY FRIHED

I dag, et ar efter, er Camilles liv forandret. Hun ser stadig
darligt og er staerkt svagsynet. Men ikke lige s& meget, som
hun var tidligere.

“Jeg kan orientere mig bedre i flere af dpgnets timer — uden
at stgtte mig til nogen. Jeg kan danse om juletraeet i deempet
belysning. Og jeg kan se folk i gjnene. Fgr var gjnene et par
sorte prikker, nu kan jeg se gjets konturer og holde
ojenkontakt.”

GENTERAPI

FREMTID MED MULIGHEDER

Forandringerne er mange, men stgrst af alt er den
forandrede fremtid — en fremtid, hvor blindhed er erstattet
af nye muligheder.

“En fremtid med uddannelse og arbejde er blevet mere
realistisk for mig. Mere overskuelig. Jeg har lettere ved at
laere nyt, jeg behgver ikke hjelpemidler, jeg tror mere pa
mig selv. S nu har jeg skrevet mig op til et ars udveksling i
USA neeste ar. Det var uteenkeligt for et ar siden. Og sa skal
jeg til fest pa fredag. Det er lidt vildt, men jeg gleeder mig.”



i

NP S N . et e e et e e -

FARADGIVNING OM @JENSYGDOMME

Djenforeningen forebygger og bekaemper sjensygdom og blindhed. Gennem forskning og oplysning bidrager
foreningen til bedre behanc“inger og fzerre blinde, sa flere kan se hele livet. Som medlem kan du benytte dig afen
gratis telefonrddgivning med en gjenlzege. Lees mere pa ojenforeningen.dk.

GENTERAPI
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Eksperten uddyber

Genterapl — myte
eller mirakelkur?

Forestil dig, at du er til kontrol pa hospitalet for din uhelbredelige, sjzeldne sygdom. Du

bliver bedt om at lzegge dig pa briksen og slappe af. Lzegen hiver en sprejte frem, og

efter et magisk prik med genterapi far du at vide, at du nu er rask. Det lyder for godt til

at vaere sandt — og det er det desvaerre ogsé. Men genterapien giver hab for danskere

med sjaeldne sygdomme, fortzeller overlzege og forsker i genterapi.

VAD ER GENTERAPI?
"Genterapi kan korrigere en

genfejl, si en person, der er fpdt
med en arvelig sygdom, kan blive mindre
syg eller sgar helt rask.” Det fortaeller
Andreas Glenthgj, der er overlege og
forsker i genetiske blodsygdomme pa
Rigshospitalet. Men genterapi har ogséd en
pris, understreger han.

MYTEN OM GENTERAPI

”Ofte hgrer man genterapi omtalt som en
mirakelkur, der er Igsningen pa alt ondt.
Som om man med genterapi kan klippe-
klistre i arvemassen, sd man kan fierne
den fejl, der er arsag til sygdommen. Men
s& simpelt er det desveerre ikke.”

HVORDAN FOREGAR GENTERAPI?
Men hvis ikke man indseetter et raskt
gen i stedet for det defekte gen, hvad
gar genterapi sa ud pa?

"Vi retter ikke genfejlen med den nu-
vaerende teknologi. Vi tilfgrer i stedet
kunstige, raske gener,” forklarer Andreas

GENTERAPI

og uddyber: " stedet for at erstatte genet,
sprojter vi et kunstigt gen ind i kroppen
til at supplere det syge gen. Det kunstige
gen tvinger kroppen til at begynde at
producere det, som kroppen har manglet
pga. det syge gen. Genterapien kurerer pa
den méade en person funktionelt — men
genetisk har personen faktisk stadig
sygdommen.”

Man har altsa stadig genfejlen med denne
type genterapi. Men det nye, kunstige gen
har taget magten.

HVILKE RISICI ER DER VED GENTERAPI?
Er alt sa bare godt, efter man har faet en
enkelt behandling med genterapi?

“Der vil altid veere bivirkninger forbundet
med en behandling. Det er der ogsd med
genterapi. I nogle tilfeelde er bivirk-
ningerne sa milde, at genterapien er taet
pa at veere den mirakelkur, man leeser om
i aviserne. I andre tilfeelde er

genterapi ikke helt s mirakulgst,”
forteeller Andreas.

o

ANDREAS
GLENTHQJ

er overleege i

blodsygdomme og

forsker i genterapi.




"Vi retter ikke genfejlen med genterapi. Vi tilferer i stedet kunstige, raske

gener," forklarer Andreas Glenthgj, der forsker i genterapi.

Hvornar kommer
der enterai til

DIN sjzeldne
sygdom?

Genterapi er endnu en meget ny
behandlingsform, som kun
er udviklet og godkendst til fa
sjeeldne sygdomme. P3 sigt vil
der komme flere genterapier,
men det tager mange ar at
udvikle behandlingen og f&
den godkendt. Sidelebende
med udvikling af genterapi
udvikles ogs8 mange
malrettede behandlinger,
som ogsa kan give en taet pa
mirakules effekt,
fortaeller Andreas G|enthzj.

é¢ Genterapi er en beslutning, du skal
leve med altid — og forhabentlig en
beslutning, du aldrig fortryder.

“Jeg behandler blodsygdomme, der ofte sidder i knogle-
marven. Her er det ngdvendigt at tage stamceller ud af
knoglemarven for at tilfgje genterapi og bagefter sende de
behandlede stamceller tilbage i kroppen. Men behandlingen
virker kun, hvis vi ogsa fierner de gamle, syge stamceller

fra knoglemarven. Og det kan vi kun ggre med en hgj dosis
kemoterapi.”

GODE CHANCER — HVIS DU T9R TAGE CHANCEN
Kemoterapi har som bekendt en del bivirkninger bade nu og
her og potentielt ogsa pa sigt. Og det er her, at genterapi er
som et tveaegget sveerd, forteeller Andreas.

Vi har gode chancer for at kunne kurere sygdommen

— men i nogle tilfaelde er der risiko for alvorlige bivirkninger.
S& vil du tage chancen?”

INGEN GARANTI FOR KUR

Andreas understreger, at genterapi virkelig kan veere
imponerende effektiv. Men der er ingen garanti for kur.
Og heller ingen garanti for, om man kommer til at opleve
alvorlige bivirkninger eller ej.

“Taenk dig grundigt om, inden du takker ja til genterapi. For
nogen er det det rigtige, for andre giver det bedre mening at
vente, til vi er kommet lidt videre i udviklingen. Husk, at
genterapi er en beslutning, du skal leve med altid — og
forhabentlig en beslutning, du aldrig fortryder.”

GENTERAPI
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Jeannie manglede svar:

Svarene fandt
hun i et
faellesskab med

3000 andre

Jeannie har veeret ind og ud af hospitalet hele sit liv pa grund af en sjeelden
immundefekt. Som barn lzerte hun hurtigt hospitalets procedurer og personale
at kende. Men da hun overgik til voksenafdelingen og flyttede hjemmefra, gik
det op for hende, at hun til gengzeld ikke kendte sin sygdom ret godt. Et helt
sarligt faellesskab hjalp hende til at finde de svar, hun segte.

VAD FEJLER JEG?

Man kan ikke leese sig til alt. Det ved

Jeannie pa 25 &r, der er fopdt med den
sjeeldne immundefekt neutropeni (ogsa kaldet
Kostmanns syndrom). En sygdom, der betyder, at
hun har nedsat immunforsvar og far behandling,
fordi hendes knoglemarv ikke danner nok hvide
blodlegemer. Sidan har det altid vaeret. Men da
Jeannie som 19-arig stod pé taersklen til voksen-
livet, gik det op for hende, at hun ikke vidste ret
meget om sin sygdom:

“"Jeg folte, at der var mange huller i min viden. I
starten kendte jeg ikke engang det konkrete navn
pa min sygdom. Sa fik jeg 100 sider i fagsprog

fra min bgrnelage. Der fandt jeg ud af, at det

hed Kostmanns syndrom. Men ellers havde jeg
ingen idé om, hvad sygdommen betgd, og hvilke acebook-gruppe.

erfaringer andre som mig havde gjort sig.”

SJZALDNE FELLESSKABER



25-3rige Jeannie er fedt med immundefekten neutropeni (ogsa kaldet Kostmanns syndrom). Sygdommen betyder,
at hun har et dér“gt immunforsvar, fordi knog|emarven ikke danner nok hvide blodceller. Jeannie far behanc”ing, der
far hendes knoglemarv til at danne flere hvide blodceller.

SJZALDNE FELLESSKABER
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MOD ANDRE MED IMMUNDEFEKTER
Immun Defekt Foreningen er en dansk |andsforening, hvor du kan mede andre personer med immundefekter og deres
parerende ved at o|e|tage i foreningens arrangementer. Laes mere om 1Coreningen pa idf.dk

SJZALDNE FELLESSKABER



"Det er rart at 'Finde ud a'F, at der er andre derude, som
oplever noget af det samme, som jeg ger. Her er der
nogen, jeg kan spejle migi,” fortzeller Jeannie om at
indgd i et feellesskab p& Facebook.

66

Jeg lzerer, hvordan
sygdommen
passer ind i deres
liv og dagligdag.

s

3 fordele ved
Facebook-grupper

1. Du kan blive klogere pa
din sygdom og udveksle
erfaringer med andre med

samme sygdom.

2. Du kan f3 r&d og svar
pd spergsmal fra andre, som
_" maske har provet at std i
: samme eller lignende

situationer.

3. Du kan trygt dele dine
usikkerheder, bekymringer og
overvejelser med andre, der
ligesom dig skal takle sygdom og
udfordringer i hverdagen.

ORSTAR MIN SYGDOM BEDRE
== Jeannie begyndte at spge pa nettet. Og der faldt
hun over Facebook-gruppen Neutropenia Support:

"Der var over 3000 medlemmer i gruppen! I Danmark
kunne jeg darligt nok finde en gruppe med 10 medlemmer.
Det var helt vildt, og det gav mig flere aha-oplevelser at
laese, hvad de skrev i gruppen. For eksempel foler jeg mig
ofte traet som en 80-arig. Jeg har taenkt, det maske skyldtes
treening eller arbejde. Men mange i gruppen skreyv, at det
oplever de ogsa. Sa nu giver jeg mig selv mere lov til at
slappe af med traetheden.”

NOGEN AT SPEJLE MIG |

I dag har Facebook-gruppen over 3500 medlemmer, som
deler alt fra gode kostrad til erfaringer med behandling
og hverdagsproblemer med hinanden. Og for forste gang i
sit liv har Jeannie modt nogen, der virkelig forstar hendes
sygdom:

“Det er rart at finde ud af, at der er andre derude, som

oplever noget af det samme, som jeg ggr. Her er der nogen,
jeg kan spejle migi.”

SJZALDNE FELLESSKABER
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Jeannies sygdom er kommet mere i kontrol, i takt med at hun er blevet voksen, men hun skal stadig passe p3 sig
selv. P4 papiret kan hun i dag leve et naesten helt almindeligt liv.

GOR MIN HVERDAG LETTERE

Efter Jeannie har fundet Facebook-gruppen, har hun faet
et stort netveerk, som hun kan sparre med. Pa tveers af
landegraenser, alder og levevilkar har de opbygget et staerkt
faellesskab i gruppen, forteeller Jeannie:

”Vi har et teet sammenhold. Vi ved jo, hvad vi hver iseer
gennemgar. Og at det kan veere sveert til tider. Det ggr min
hverdag lettere, at jeg leerer, hvordan de passer sygdommen
ind i deres liv og dagligdag. Der er nogle, der har levet med
neutropeni i 50 ar. Pa nogle punkter har de naermest mere
viden om sygdommen end forskerne pa omradet.”

HOPPER IKKE HOVEDKULDS UD | NOGET

Nar de andre i gruppen har spgrgsmal, hjeelper Jeannie
gerne, ligesom hun er taknemlig for den hjaelp og de tips,
hun selv far. Men hun har ogsa sin kritiske sans med sig.
Leeser hun noget inde pa gruppen, som lyder interessant,
undersgger hun det grundigt:

SJZALDNE FELLESSKABER

“Inden man begynder at proppe sig med alt muligt eller
e@ndre vaner, er det godt at fa et sundhedsfagligt blik pa det.
For selvom noget kan fungere for nogle, betyder det ikke, at
det er en sund eller rigtig made at gore det pa. Sa jeg vender
tingene med min heematolog, inden jeg leegger vanerne om.”

FREMTIDEN BYDER PA NYE SP@RGSMAL

Jeannies sygdom er kommet mere i kontrol, i takt med at
hun er blevet voksen. Men hun har stadig spgrgsmal, der
kraever andre svar end dem, laeegerne kan give. Heldigvis ved
hun nu, hvor hun kan sgge de svar:

"Min kaereste og jeg dremmer om at fa bgrn engang i
fremtiden, og sa er det rart at vide, at jeg kan spgrge andre
om deres erfaringer med familieliv.”



deannie er uddannet socia|r5dgiver og bor
sammen med sin kzereste og deres hund.

Hvad er

Kostmanns
syndrom?

Kostmanns syndrom er en
sjselden, kronisk fejl i
immunsystemet. Syndromet
betyder, at man har et lavt antal
neutrofile hvide blodlegemer. De
neutrofile hvide blodlegemer er
vigtige for kroppens
immunsystem, fordi de hjzelper
kroppen med at bekaempe
infektioner. Danner kroppen ikke
nok neutrofile hvide blodlegemer,

bliver immunforsvaret svaekket.

Nyfodte med Kostmanns
syndrom vil ofte allerede kort
efter fodslen f8 feber og infektion.
Er der mistanke om Kostmanns
syndrom, vil |aegen male
koncentrationen i blodet af
neutrofile celler, hvorefter
diagnosen kan stilles. Det ans|5s,
at cirka T ud af 100.000 personer
fodes med Kostmanns syndrom.
Det preecise antal personer i
Danmark med diagnosen er
ukendt.

Uden behandling kan
sygdommen medfere alvorlige
infektioner. He|c|igvis kan man i

dag give behandling, der hjzelper
knog|emarven til at danne flere
hvide blodceller og derved styrke

immunforsvaret. Med behandling
kan |angt de fleste leve et mere
eller mindre normalt liv med f3

infektioner og
sygehusindlzeggelser.

Kilder: idf.dk og
Laegehandbogen, sundhed.dk

SJZALDNE FELLESSKABER
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Sommercamp blev
en game changer

Luna 'Frygtede, at fire dage p5 sommercamp ville blive anstrengt og

smil-paent-og-vink-agtigt. Hun havde ikke turdet dremme om, at hun

og bernene kunne finde et fzellesskab, hvor de passede sa godt ind.

Her, hvordan SMILfondens sommercamp forandrede a|ting for hele familien.

RONTSAGS-BAZOOKA OG TRYLLESHOW

Det var fire fantastiske dage pa sommercamp.

Sadan forteeller Luna, som er mor til 7-arige Rosa,
der har Treacher Collins syndrom - en vaekstheemmelse
i ansigtet. Pa grund af Rosas sygdom var familien med pa
SMILfondens sommercamp, hvor frivillige havde planlagt en
masse sjove aktiviteter, forteeller Luna:

"En af dagene skulle bgrnene veere mad-modige. De lavede
deres egen karry, hvor de blandede krydderier, duftede og
smagte. De skulle ogsa traede i pedalerne pé en cykel, der fik
en blender til at lave en smoothie til dem. Og de skulle skyde
med en grgntsags-bazooka, der kunne skyde gulerods-
staenger ud. De andre dage var der familiedyster og
trylleshow. Det var superfedt — bgrnene jublede!”

SJZALDNE FELLESSKABER

PAUSER TIL AT LZERE HINANDEN AT KENDE

Nar der ikke lige var mad eller magi pa programmet,
samlede de frivillige Rosa og de andre bgrn pa
sommercampen til spil og leg. P den made laerte bgrnene
hinanden at kende.

"Rosa var tryg ved dem og de andre bgrn. De byttede
historier om, hvorfor de var syge. Nogle kunne stolt
fremvise store ar pa kroppen, mens andre kunne alle navne
pa personalet pa hospitalet. Jeg har aldrig hgrt min egen
datter snakke om sin sygdom pa den made for. Men jeg har
kunnet meerke pa Rosa efterfolgende, at hun er begyndt at
std mere ved, at sygdommen er en del af hende.”
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o har aldrig hgrt min
datter snakke om sin
lom pa den made for

7-arige Rosa har Treacher Collins syndrom. En sygdom, der betyder, at Rosa er
vaekstheemmet i ansigtet. Hun har hele sit liv haft here- og sprogvanskeligheder.

SJZALDNE FELLESSKABER
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Hvad er Treacher
Collins syndrom?

Treacher Collins er et sjzeldent
syndrom, der giver misdannelser i
ansigtet. Bl.a. kan det ydre are mang|e,
kindbenet kan ogs& mangle eller
veere lille, og ojnene kan have
nedadskrdende gjenhuler.

Dertil kan underkaeben vaere lille,
hvilket ofte forer til besvaer med
vejrtraekningen. Det opleves iszer om

natten med pauser i vejrtraekningen.

Synclromet er medfedt og arve|igt,
men varierer i sveerhedsgrad.

For nogle er syndromet naesten
usynligt og erkendes sent, fordi de
har s& milde treek og symptomer.

For andre er det derimod meget
synligt med svaere misdannelser i

ansigtet. Sveere symptomer kan vaere
svaere vejtraekningsvanskehgheder,
nedsat horelse eller en kombination

sammen mecl et aendret ansigtstraek.

Den intellektuelle udvil(|ing er normal.
Misdannelserne kan give alvorlige
komp|ikationer, der kan kraeve
operationer gennem hele livet hos
bade ojen- og tand|aeger og p|asti|<—,

kaebe— og ere—naese—ha|s|<iru rger.

Kun meget f& fedes med Treacher
Collins syndrom. Der fedes i
gennemsnit én om aret, og det
estimeres, at der lever
ca. 50-70 personer i Danmark

med denne tilstand.
Kilder: RAREDIS databasen,

sjaeldnediagnoser.dk og Laegehandbogen,
sundhed.dk

SJZALDNE FELLESSKABER




66

! SOmmercampen har
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"Sommercampen har faet Rosa til at std mere ved, at sygdommen er en del af hende,”
fortzeller Luna om sin datter.

SJZALDNE FELLESSKABER




LADS TIL AT DELE DE SVAERE FOLELSER
Mens bgrnene muntrede sig med leg og

feellesskaber, var det for Luna saerligt én
oplevelse, som kom til at betyde ekstra meget:

"Der var et foredrag om at veere foraelder og
have svaere folelser, som "havde det veeret bedre,
at jeg ikke havde faet mit barn?’ eller ‘slir jeg til
som mor?’ Vi sidder en masse foreeldre samlet,
og jeg siger til mig selv: 'Nu méa du ikke graede.
Du skal lade veere med at graede.” Men sa kan jeg
hgre rundt omkring i lokalet, at andre snofter og
graeder. Det var for mig et magisk gjeblik. Jeg folte
mig set og forstaet. For her sad der en flok
mennesker, jeg slet ikke kendte, men som graed
over det samme som mig.”

€6

Jeg folte mig set
og forstaet.

SJZALDNE FELLESSKABER
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Rosa elsker at tage sin rade SMIL-t-shirt pa og fortzelle
om 'SMIL-folket’, som hun kalder familierne i SMIL.

CAMPEN HAR GIVET NYT GAPAMOD

Familien har fiet mere end bare gode sommerminder
med hjem i kufferten. De har faet nyt gipdmod. Da
familien for nylig var til endnu et SMIL-arrangement,
blev Luna nervgs, da hun kiggede rundt uden at kunne
genkende nogen ansigter:

“Jeg frygtede, at vi ville sta uden for faellesskabet. Men det
gik hurtigt i sig selv. Nu kender mine bgrn SMILfonden
og de frivillige. Sa Rosa og hendes spskende lgb rundt

og fandt pa ingen tid nogle at lege med. Og sa fik jeg som
mor ogsd mere mod pa at snakke med de andre foraeldre.
For vi er alle en del af et sarligt feellesskab. Vi kender ikke
hinanden, men det kan vi komme til!”

SJZALDNE FELLESSKABER

Hvem er

SMILfonden?

SMILfonden er en velgerende
forening, der stotter barn med
alvorlige og kroniske sygdomme
pa tvaers af diagnoser. De giver
bornene og deres familier et
bedre liv ved at skabe staerke,
vaerdifulde feellesskaber og

oge deres livskvalitet.

Det ger de ved at give dem en
vigtig pause fra sygdom gennem
sociale aktiviteter bade p8 og
uden for hospitalerne. For
eksempe| Fest|ige, sociale og
kreative arrangementer p3
hospitalerne, sommercamps,

netvaerksture og r%dgivning.

Laes mere p& smilfonden.dk
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Eksperten uddyber

#1

¢ SJ/ZALDNE DIAGNOSER
er en paraplyorganisation med 56
patientforeninger for sjeeldne sygdomme. Sjeeldne
Diagnoser har et stort overblik over
sjeeldneomradet og star altid klar til at hjeelpe med
at finde det rigtige feellesskab for dig. De kan bade
hjeelpe dig, der har en diagnose, og dig, som ikke
har en diagnose eller patientforening.

Laes mere pa sjaeldnediagnoser.dk .

Guide

Pssst! Vidste du, at...

Sjzeldne Diagnoser har en Helpline - et gratis rédgivningsti”:)ud til dig, der er berort af en sjzelden sygdom. Her kan et
tvaerfagligt team hj=elpe dig med alt fra kontakt til andre med sjeeldne sygdomme til gode rdd om, hvordan du navigerer

i det kommunale system. Laes om de forskellige tilbud pa sjaeldnediagnoser.dk/helpline/

&

# 2 SJ/AELDNE-NETVAERKET

er et netveerk for dig, der har sa
sjeelden en sygdom, at der ikke findes en pa-
tientforening at ga til. Netvaerket repraesenterer
over 200 diagnoser. Som medlem far du en
kontaktliste over andre medlemmer, der evt. er
registreret under samme diagnose. Du far ogsa
adgang til en lukket Facebook-gruppe, hvor du
har mulighed for at tage kontakt til de andre
medlemmer af Sjaeldne-netvarket.

Lees mere pa
sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-netvaerket/
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Sjeeldne Diagnoser kan hjelpe dig
med at finde eller tage kontakt til
et relevant feellesskab.

Se mere pa sjaeldnediagnoser.dk/
viden/kontakt-til-andre/

BORNE- OG FAMILIEFZLALLESSKABER

finder du bade pé og uden for
hospitalerne gennem forskellige foreninger. Fx spreder
Danske Hospitalsklovne smil pa hospitalerne, hvor ogsa
Krea- og Legeheltene sgrger for leg og kreative
pusterum for bgrn, der er indlagt. I KidsAids og
SMILfonden skaber de gode fallesskaber gennem sjove
oplevelser. Vil du vide mere? Sld om pd side 52, og her
Luna forteaelle, hvordan SMILfondens sommercamp
forandrede familiens liv.

PATIENTFORENINGER
er din genvej til at mgde og udveksle

erfaringer med andre, der har samme diagnose. Deltag i
foreningens arrangementer, og hgr bla., hvordan andre
takler hverdag, diagnose og behandling.

Find en oversigt over patientforeninger pa
sjaeldnediagnoser.dk/medlemsforeninger/

FACEBOOK- OG

INSTAGRAM-FZALLESSKABER
bruges isar af patienter og pargrende, der har samme
diagnose teet inde pa livet. Men der findes ogsa feellesskaber
pa tveers af diagnoser, som fx Kroniske Influencers pa
Instagram. Du kan bl.a. bruge feellesskaber pa sociale medier
til at blive klogere pd, hvordan andre lgser de
hverdagsudfordringer, der kan opsta, nar man har en
sjeelden sygdom. Feellesskaberne kraever som regel, at du
sgger om medlemskab, fgr du kan fa adgang.
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Eksperten uddyber

Guide:

INTERNATIONALE PATIENTORGANISATIONER
er ligesom danske foreninger typisk opdelt efter diagnoser.

Der findes bade nordiske sjeeldne-netvaerk som fx SBONN, europaiske som fx EURODIS
og internationale som fx Rare Diseases International. Sjeeldne Diagnoser eller
din danske forening kan hjaelpe dig med at tage kontakt.

Laes mere pa eurordis.org eller rarediseasesinternational.org

o

Anyone who
knows about
my disease?

RARECONNECT
er et internationalt
What do you tell chatforum, hvor du kan komme i kontakt med
your job about andre patienter og pargrende fra hele verden.
your rare disease? RareConnect bestar af diagnosespecifikke

chatrum, hvor du kan udveksle erfaringer med
andre, der har samme sygdom som dig.

Lees mere pa rareconnect.org

SJ/ZALDNE FELLESSKABER



[ ] [ ]
[ ] [ ]
[ ] [ ]
[ ] [ ]
[ ] [ ]
DET EUROP/EISKE . ..
[ ]
REFERENCENETVAERK . .
[ ]
er hovedsagelig et netvaerk for laeger og . .
o [ ] [ ]

sundhedspersonale, men der er ogsa . KONFERENCER OG FAGLIGE SAMMENKOMSTER .

patientrepraesentanter med i netveerket. .' er som regel henvendt til laeger og andre fagfolk. R
Som patient kan du gennem netvaerket . Men som patient har du ogsa mulighed for at .
mode andre patienter med forskellige : deltage. Det kraever dog, at du har mod pa at .
typer af sjeeldne diagnoser til netvaerkets . rejse ud i verden. Til gengzeld kan du mede andre °
feellesmoder og desuden veere med til at ° med din sygdom og here forskere fra hele verden N
pdvirke referencenetveerkets aktiviteter. . fortaelle, hvad der rgrer sig inden for dit ¢
.. sygdomsomrdade. Spgrg din patientforening -.
Du kan laese mere pa ‘. eller laege, om der findes en VS
ec.europa.eu/health/ern °. relevant konference for dig. Lo

REGISTRE OVER SJZALDNE SYGDOMME

kan forst og fremmest bruges til at indsamle og opna viden, der baner vejen for nye og bedre
vejledninger og behandlinger inden for sjeeldneomradet. Som patient kan du benytte registrene til at finde
feellesskaber med andre med samme diagnose. Spgrg din leege eller patientforening om hjeelp til at finde et
relevant register.

Du kan ogsa leese mere om EU'’s register for sjeeldne sygdomme, kaldet European Platform on Rare Disease
Registration, pd eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/_da

INTERNATIONALE -

FACEBOOK-GRUPPER o ﬁ

er ligesom de danske faellesskaber pa sociale c ) D Q
medier ofte diagnose-specifikke og rettet mod ’»
patienter og pargrende. Faellesskaberne giver i
dig mulighed for at stille spgrgsmal til nogen,
der har det som dig, og du kan selv dele ud af
den viden, du har om din sjeeldne sygdom. Vil

du vide mere om, hvordan et internationalt

Q

feellesskab kan ggre en forskel, kan du sla om

paside 46 og laese om 25-arige Jeannie, der
har fundet et Facebook-feellesskab med 3000
andre med samme diagnose.
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Fra barn til voksen
- hvordan holder vi
fast 1 de unge?

Hvordan sikrer vi, at de unge ikke forsvinder i systemet — meni stedet tager
ansvar for egen sygdom og behandling? Vi har talt med fire danskere, der pa hver
sin made er med til at skabe den bedste overgang — fra den velkendte barne- og

ungeafde“ng, hvor forzeldrene styrer aftalerne, til den ukendte voksenafdehng,

hvor den unge selv overtager ansvaret. Fa deres bud p:f.\ et svar p:f.\ de naeste sider.

”Vi skal modne den unge Den stgtte savner 16-arige
langsomt over flere ar,” Andrea, der er patient og
mener overlage pa en del af Ungepanelet:
berne- og ungeafdeling, ”Som ung fgler man sig

Kirsten Boisen. Hun malplaceret i en bgrne-
afdeling fyldt med Peter
Plys og Gurli Gris.” Hun

har flere bud pa, hvordan

kommer med fire bud pa,
hvordan bgrneafdelingen
kan stgtte unge i et stabilt

sygdomsforlgb. berne- og ungeafdelingen
kan holde pa de unge.
"Patientforeningen har Tid er netop det, der skal

ogsa en rolle,” mener til for at skabe den bedste

sygeplejerske Susanne Klit overgang til voksen-

Serensen. Hun deltager afdelingen, mener

hvert ar i Blgder- professor Henrik

foreningens sommerlejr, Frederiksen. Han har

hvor der er masser af tid til vaeret med til at udvikle et

at lytte, stotte og skabe system, der sikrer en tryg

feellesskaber. opstart i den nye afdeling.

Laes med, og fa flere bud p3, hvordan vi hjzelper de unge til at tage ansvar for egen sygdom og behandling
- i entid, hvor skole, venner og byture betyder langt mere end kontroltider pa hospitalet.
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Den unge patient — om barneafdelingen:

Forestil dig, atduer16 ar og skal til 'dese|sdagsfest hos en af dine venner. Du g|aeder

dig til en aften med god musik, grin og maske en enkelt Breezer. Men hjemme hos din

ven bliver du madt af balloner, Gurli Gris-paptallerkner og Ah Abe i hgjttalerne. Cirka

sadan foles det for 16-arige Andrea, nar hun traeder ind i berne- og ungeafdelingen. Her

Fortae"er hun om sit drzmmescenarie —ogom tre |(on|(rete ti|tag, der l(unne gore c|et

lettere for unge at komme pa afde|ingen.

»

ANDREA
er kommet pa
Rigshospitalets
Center for Sjeeldne
Sygdomme, siden
hun som 1-arig fik
diagnosen Pompes
sygdom. Hun har
vaeret g|ad for de
bernevenlige
initiativer, men
efterlyser flere tiltag
malrettet de unge
patienter.

DRNE- OG UNGEAFDELINGEN
3 SOM BARN

“Jeg er kommet hele mit liv pa
berneafdelingen pa Rigshospitalet. Som
barn fglte jeg mig hjemme blandt Peter
Plys, Duplo-klodser og hospitalsklovne.
Den bgrnevenlige indpakning fik bespgene

pa hospitalet til at handle om andet end
sygdom og behandling.”

Det forteeller Andrea pa 16 ar. Hun har den
sjeeldne muskelsygdom Pompes og er fast
gaest pa borne- og ungeafdelingen. I dag er
hun en del af Ungepanelet, der er med

til at sikre, at de unge bliver hgrt i
sundhedsvaesnet.

HVORDAN ER DET SA AT VARE

PA BORNE- OG UNGEAFDELINGEN

SOM TEENAGER?

"Peter Plys og de andre er ikke helt sa sjove
leengere. Min stue er steril, og gar jeg ud pa
gangen, kan jeg saette mig i legerummet og
bladre i en Lotte-bog eller se Gurli Gris pa
skaermen. Leeger og sygeplejersker er lige
sd dygtige, som de altid har vaeret, men jeg

foler mig ikke leengere hjemme pé hospital-
et, som jeg gjorde, da jeg var lille.”

HVORDAN VILLE

DROMMESCENARIET SE UD?

Hvis vi giver Andrea lov til at drgmme lidt,
ville hun gnske, at hendes virkelighed sa
sadan her ud:

“Optimalt var jeg slet ikke pa en bgrne-
afdeling leengere. Jeg var pa en afdeling for
unge, der ligesom jeg keemper for at jonglere
skole, venskaber og fritidsinteresser med
hospitalsbesgg, behandling og alle de ting, vi
skal tage hensyn til for at passe pa os selv. En
afdeling, hvor man medte andre, man kunne
identificere sig med. Unge, man kunne dele
erfaringer med. Sddan en afdeling kunne
neesten fa én til at gleede sig til neeste kon-
trolbespg.”

Men indtil det kan lade sig ggre, kommer
Andrea her med tre konkrete bud pa, hvad
der kan fa de unge til at fole sig lidt mere
hjemme pé barne- og ungeafdelingen.

FRA BARN TIL VOKSEN
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LAV ET UNGDOMSRUM PA BGRNE-
OG UNGEAFDELINGEN
"Med et ungdomsrum eller bare et lille
ungdomshjgrne pa bgrneafdelingen vil man
ikke fole sig helt s malplaceret som ung.
Der skal ikke s meget til. En sofa eller et par
lzenestole, et par filmplakater pa vaeggen og lidt
spil og ungdomsbgger pa bordet. De fa ting ville
gore det mindre ¢gv at komme pa hospitalet.
Og jeg geetter pa, at det ville fa flere unge til at
komme til deres kontrolbesgg,” siger Andrea.

Hun er selv en flittig gaest i ungecaféen Hr

Berg — et sted pa Rigshospitalet, hvor unge

med forskellige sygdomme kan modes. Cafeen
har vaeret en keempe stotte for hende. Men der
mangler stadig noget pa selve afdelingen, mener
Andrea.

"Det behgver ikke koste det store. Man kunne
inddrage de lokale ungepaneler i at udforme en
lpsning, der kan lade sig gore pa de enkelte
hospitaler. Mon ikke, der er nogen, der har
mgbler, plakater og bgger pa lager?”
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INFO OM DE INITIATIVER,
DER ALLEREDE EKSISTERER
Ungecafé, Smilfonden, ungdomslejre.
Der eksisterer allerede flere initiativer
for unge med kroniske sygdomme.
Men dem hgrer de ikke altid om pa
bgrne- og ungeafdelingen, forteeller
Andrea.

"Hvorfor far vi unge og foreeldrene

ikke som standard en samtale, nar den
unge er 12-13 ar? En samtale om, hvilke
initiativer der eksisterer for unge, og
hvordan man bliver en del af dem. Med
sadan en samtale vil bgrneafdelingen
anerkende, at den unge er ved at fa andre
behov end dem, afdelingen kan tilbyde. Og
jeg vil som ung fole mig bedre forstaet.”

EN ANSAT AT TALE MED OM UNGDOMSTING
Som ung med en kronisk sygdom dukker der en masse
spergsmal op, som man mangler en, der kan besvare. Venner
og foraeldre dur ikke, for de ved ikke, hvad sygdom og
behandling betyder i forhold til alkohol, sexliv og praevention.

"Det er ogsa sveert at tale om med dem,” siger Andrea. "Derfor
ville det veere en keempe statte, hvis der var fx en ung
sygeplejerske, der havde tid og kompetencer til at tale om de
mere private emner. En, der tog initiativ til samtalen, sa det
ikke blev helt s akavet. Det kunne veere en, der var pa
afdelingen i bestemte tidsrum, eller en man kunne ringe til
eller aftale et mpde med.”

\
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Borne- og ungeafdelingen:

4 konkrete veje til
en bedre overgang

ANGLER SYSTEM FOR OVERGANGEN

Vi har masser af rutiner for overgange her i Danmark. Tag

bare, nar barnet gar fra vuggestue til bgrnehave og videre til
skole. Overgangene er ngje planlagt, barn og foraeldre bliver forberedt
til naeste "afdeling’, og vi taler positivt om det nye. Fx leg og paedagoger i
bgrnehaven og fag og venner i skolen,” forteeller Kirsten Boisen. Hun er
overlage pa Ungdomsmedicinsk Enhed pa Afdeling for Born og Unge,
hvor hun sammen med en sygeplejerske bl.a. taler med unge om at leve
med alvorlig sygdom i ungdomséarene.

"Ved overgangen fra en bgrne- og
ungeafdeling til en voksenafdeling
er det til gengeeld ofte den unge og

i foraeldrene selv, der er tovholdere. Men
hvordan kan de forberede sig pa noget,

) de ikke kender?”

KIRSTEN Heldigvis er der ifglge Kirsten mange
BOISEN veje til at skabe et system, der sikrer de
er overleege i unge en god overgang.

Ungdomsmedicinsk
Enhed pa Afdeling

1. M@DETIDER UDEN FOR
for Bern og Unge pa

SKOLETID

Rigshospitalet. Hun
Som ung er noget af det sveereste at

efter|yser robuste

rutiner for, hvordan skille sig ud. Det kan vaere sveert at fole
berne- og sig som en del af feellesskabet, ndr man
ungeafdelinger lever med en sjeelden sygdom, ofte har

hjzelper den, unge og fraveer i forbindelse med hospitalsbesgg
forae|o|rene |gennem R ] d b h dl
overgangen til og maske modtager behandling og

voksenafdeling, bruger hjalpemidler, der blinker som et

neonskilt — at man ikke helt er som de
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andre. Men pa ét punkt kan bgrne- og
ungeafdelingen hjeelpe de unge med at blive i
feellesskabet, fortaeller Kirsten.

“Ofte ligger hospitalsbespg midt i skoletiden.
Hvis vi i stedet kunne invitere pa aftenbesgg
eller maske klare nogle konsultationer online,
undgik vi at hive de unge ud af feellesskabet.
Kunne vi tilmed samle de unge pa de samme
dage, kunne vi vaere med til at skabe et
feellesskab blandt de mange unge, der kommer
pd afdelingen.

2. OVERGANGSSAMTALE

Inden den unge forlader bgrne- og unge-
afdelingen, bgr afdelingen invitere til en
‘overgangssamtale’, anbefaler Kirsten. Samtalen
sikrer, at bgrne- og ungeafdelingen far sagt
ordentligt farvel til de familier, som de ofte

har fulgt, siden barnet var spaedt. Og sa giver
samtalen mulighed for at preesentere
voksenafdelingen.

”Til samtalen far den unge og foraeldrene at
vide, hvad de kan forvente af voksenafdelingen,
og de mgder repraesentanter fra den afdeling,
den unge skal hen pa. Optimalt deltager en
leege og/eller en sygeplejerske fra afdelingen i
samtalen. Alternativt kan online deltagelse vaere
med til at skabe den vigtige tryghed, som kan
lette det videre forlgb.”



Foruden overgangssamtalen er samarbejde mellem

afdelingerne og et fyldestggrende resume af
behandlingsforlgbet afggrende for en vellykket overgang
til voksenafdelingen, papeger Kirsten.

3.FORBEREDELSE - FRAEN TIDLIG ALDER
Faktisk bar forberedelse til voksenafdelingen begynde leenge
for ‘overgangssamtalen’.

”Vi kan ikke forvente, at den unge er i stand til at tage 100
procent ansvar for behandling og hospitalsbesgg i en alder af
18 &r. Men vi kan stgtte bade den unge og foreeldrene i
processen, sa den unge gradvist kan tage mere ansvar,”
forteeller Kirsten.

”Sé leenge mor og far sidder med til konsultationerne, laener
mange unge sig tilbage og kan have sveert ved at deltage
aktivt i samtalen. Det aendrer sig i det gjeblik, hvor laegen
inviterer den unge til en samtale alene.”

Kirsten anbefaler, at samtaler alene med den unge som en
del af konsultationen starter tidligt — og gerne allerede, nar
den unge svarer til en 12-13-arig i sin udvikling.

"De forste gange er det maske bare fem minutters hyggesnak,
hvor laegen spgrger til andet end behandling - fx hvad er
din hobby, hvad lytter du til af musik, og hvilken serie har

du set flest gange? Forzeldrene og den unge vil opleve, at

han eller hun faktisk godt kan tale alene med laegen. Og som
samtalerne udvikler sig, kan laegen — i gjenhgjde — informere
om sygdom og behandling og give plads til den unges
sporgsmal og eventuelle bekymringer.”

4. MULIGHED FOR AT TALE OM

"ALT DET ANDET”

De fgrste tre punkter handler primeert om at leegge skemaet
anderledes og bruge de eksisterende konsultationer pa en
anden made. Det sidste punkt kraever flere ressourcer.

Kirsten anerkender, at leegen ikke kan na omkring alt, hvad
der er relevant at tale med en ung patient om. For unge har
brug for at tale om mange ting — ogsa meget, der umiddel-
bart raekker ud over sygdom og behandling.

“De unge er i en livsfase med mange skift og valg. Mange
unge har behov for samtaler om ungdomslivet med alvorlig
sygdom. Unge har seerlige udfordringer og spgrgsmal, fx om,
hvad alkohol betyder for deres sygdom og evt. behandling,
muligheder for stotte til uddannelse, og sygdommens og
behandlingens betydning for fertilitet og familiedannelse. De
unge bliver voksne med kronisk sygdom, og derfor er det en
investering at stgtte de unge fx med sygeplejekonsultationer
om ungdomslivet med kronisk sygdom.”
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"Mens beskeden om at huske behand|ing og kontroller ofte bliver modtaget med irritation, nar den kommer fra mor,
far, sygeplejersker og leger, er ererne pa sterrelse med Dumbos i samtalen med en jeevnaldrende,” fortzeller
Susanne Klit Serensen.

FRA BARN TIL VOKSEN



Patientforeningen:

En uge om
aret er de ikke
anderledes

Unge med sjzeldne sygdomme kan let fole sig anderledes end vennerne. Hvis ikke de har

nogen at tale med om deres falelser og tvivl, risikerer de at begraense sig alt for meget.

"Som patientforening har vi en unik mulighed for at starte et fzellesskab og give de unge

nogen at tale med,” fortzeller sygeplejerske om Blederforeningens sommerlejr for born

og unge. En lejr, der har vist sig at have flere gevinster.

ELKOMMEN TIL SOMMERLEJR
Du meerker den sarlige stemning,
sa snart du dbner dgren. Indenfor

sidder bgrn med rokketzender sammen med
treette teenagere. De opmuntrer og stgtter
hinanden. De er sammen i faellesskabet, der
er skabt af patientforeningen.

De sidste 16 ar har Susanne Klit Sgrensen
som sygeplejerske deltaget i Blgder-
foreningens sommerlejr for bgrn og unge
med blgdersygdomme. Hun er ikke i tvivl
om, at den ene uge om dret er med til, at
bern og unge lerer at tage ansvar for egen
sygdom og behandling.

"De unge skal laere at sti pa egne ben. De far
hjeelp fra bgrneafdelingen, men hos patient-

foreningen har vi mere tid til at lytte, stotte
og skabe faellesskaber,” forteeller Susanne.

STIKKESKOLE

Pa sommerlejren laerer de unge bl.a. at

blande og tage deres egen medicin. Det
indebeaerer at stikke en nal direkte ind i

blodaren.

"De fgrste ar, bgrnene er med, virker det
neermest absurd, at de selv skal ggre det.
Men nar de ser dem, der er et par ar aldre,
stikke nalen i armen, sa opstar viljen,”
forteeller Susanne. "Nogle af de episoder,
jeg husker bedst, er, nar et barn overskrider
graensen og stikker sig selv for fgrste gang.
Sa graeder vi om kap — af glaede.”

SUSANNE KLIT
SORENSEN
har som
sygeplejerske med
speciale i bern og
blodersygdomme
vaeret med pa
Blederforeningens
sommerlejr i mange
&r. Hun har bla. stiet
for stikkeskolen og
vaeret med til at
udvikle
patientmaterialer
til unge og deres
foraeldre.
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UNIKT FAELLESSKAB

I takt med at bgrnene bliver aldre, fylder foreningen mere
viden og ansvar pa de unge. Den arelange opleering i egen
sygdom og behandling gor, at de unge naturligt tager stadig
mere ansvar for sig selv. Men det er ikke derfor, at de
kommer tilbage ar efter ar.

"Den stgrste gevinst er det feellesskab, man bliver en del

af pd sommerlejren. Barnet og den unge mader — ofte for
forste gang — andre med samme sygdom. Her er de ikke
anderledes. Alle skal huske at tage deres medicin. Alle
kender vejen til hospitalet. Det skaber et unikt sammenhold,
som de ikke kan finde andre steder. Mange unge fortseetter

feellesskabet ind i voksenlivet.”

STYRKET ANSVARSFQJLELSE

De relationer, der starter pa sommerlejren, giver bade de
unge og sygehusafdelingerne en ekstra bonus. For mens
beskeden om at huske sin behandling og komme til sine
kontroller ofte bliver modtaget med irritation, nir den
kommer fra mor, far, sygeplejersker og leeger, er grerne pa
stgrrelse med Dumbos i samtalen med en jevnaldrende.

“Unge med samme sygdom kan ni ind til andre unge pa
en made, vi andre ikke kan. De kan hjeelpe hinanden ud af
ensomhed og mistrivsel. De kan forhindre hinanden i at
droppe deres behandling. De kan styrke lysten til at tage
ansvar for sig selv og sin sygdom. Og det starter alt
sammen, nar vi skaber rammerne for et feellesskab,

hvor de kan mgdes.”
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Vi har mere tid til at lytte,
stgtte og skabe feellesskaber.




Sommerlejr for

bzrn og unge

Blederforeningens sommerlejr
inviterer bern og unge pd 7-17 &r
til en uges treeningscamp i egen

sygdom og behandling.

De unge o|e|tagere lzerer at passe

pa sig selv og tage hdnd om egen

sundhed. Den selvtillid, de udvikler

"De unge skal lzere at sta pa egne ben. De far hjzlp fra
borneafdelingen, men hos patientforeningen har vi mere over arene, far de brug for i takt
tid til at lytte, stotte og skabe fellesskaber,”
fortzeller Susanne Klit Serensen.

med, at de bliver zldre og meder
nye forventninger om

uafhaengighed og selvstaendighed.

P4 lejren er deltagerne opdelt i tre
aldersgrupper, der undervises af

haemofilisygeplejersker tilpasset
HUSK AT FORTZALLE OM TILBUDDENE FOR DE UNGE

'Et er at invitere til feellesskab. Noget andet er at fa de

deres alderstrin. Hver

aldersgruppe har sit mal

unge til at tage imod det. Derfor er det afggrende, at for ugen

hospitalsafdelingerne forteeller familierne om de tilbud,
der er skabt for at stgtte dem, opfordrer Susanne. Sommerlejren drives af

frivi”ige. Lejrchefen, der har stdet

"Nogle familier er bange for at dyrke sygdommen. Men for sommerlejren i man ge r, var

det behgver de ikke at veere. Til gengeeld skylder de selv deltager som barn.

deres barn at involvere sig.”
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Den unge patient

— om overgangen til voksenafdelingen:

"Jeg vil ikke
starte forfra”

Mange unge Fz|er, at m@det meo| voksenafde“ngen er som forste

s|<o|ec|ag: |ngen kender én, man er et navneskilt uden historik.

| Ungepanelet debatterer man hyppigt, hvordan man kan aendre

den op|eve|se.

DFORDRINGEN HELT KORT

Som ung er man vidt forskellige steder i sit liv og i

sin modenhed, nar man meder op i voksen-
afdelingen for forste gang. Det kan 16-drige Andrea, der er
en del af Rigshospitalets Ungepanel, bekraefte:

"Det er overveeldende at mgde op i en ukendt afdeling, hvor
der tales til én, som om man er et tilfeeldigt nummer i
raeekken. Men man er altsa ikke voksen og kan klare alt selv,
bare fordi der star 18 ar pa éns dibsattest.”

HVORDAN LETTER MAN OVERGANGEN FRA BORNE-

TIL VOKSENAFDELING?

"Jeg ved ikke, hvordan og hvor meget bgrneafdelingen
briefer voksenafdelingen om den unge patient. Men som
ung kan jeg forteelle, at det vil ggre overgangen markant
lettere, hvis man meaerker, at voksenafdelingen allerede ved
noget om én. Jeg gider ikke starte forfra. At tale om sygdom,
behandling og alt det, man skal vaere opmaerksom pé i den
forbindelse, er i forvejen ikke det sjoveste i det ungdomsliv,
man forsgger at holde fast i, selvom man kender
hospitalsgangene alt for godt.”

FRA BARN TIL VOKSEN

GRUNDIG OVERLEVERING

Andrea mener, at det nok altid vil vaere overvaeldende at ga
fra den hjemmevante bgrne- og ungeafdeling til en
voksenafdeling fyldt med syge folk, der kunne vaere éns
bedsteforaldre. Men iser én ting er de i Ungepanelet enige
om, vil kunne lette overgangen: Bgrneafdelingen skal
orientere voksenafdelingen om, hvem de unge, nye
patienter er. Og ikke kun i form af diagnose og behandling.

“De skal forteelle, hvordan min sygdom har veeret for mig,
hvilke udfordringer den har givet, og hvad jeg har veeret
igennem af behandlinger og operationer. Og sa skal de ogsa
forteelle, hvem jeg er: Hvordan vil jeg gerne modtages, hvad
betyder noget for mig, og hvad laver jeg, nar jeg gar ud ad
hospitalsdgren. Kan de forteelle alt dette ved et feelles mgde
mellem mig, mine foraeldre og berne- og voksenafdelingen,
vil det vaere noget naer den optimale overgang fra bgrne- til
voksenafdelingen.”



Hvad er
Ungepanelet?

Rigshospitalets Ungepanel bestér
af 15-20 unge i alderen 15-24 3r.
Fzelles for dem er, at de alle har
oplevet, hvordan det er er at vaere
ung og alvorligt syg.

Panelet medes jeevnligt for at
diskutere de uchcorclringer, der kan

opsta, nar ungdoms“v, sygdom og

e SR o - SRR behandling skal forenes. Laeger,
Overlevering er afgerende for en god start i voksenafdelingen. sygeplejersker og ovrigt
Historikken fra berneafdelingen ma ikke ga tabt,” understreger
Andrea fra Rigshospitalets Ungepanel. mu|ighed for at bruge panelet som

rddgivere, ndr der er brug for de

sundhedspersona|e har OgSé

unges perspektiv i lesning af en

aktuel udfordring.

Rigshospitalets Ungepanel er et
‘ ‘ af omkring 17 lokale ungepaneler
bredt fordelt i landet. Tilsammen

udger de Ungepanelerne i

Man er ikke voksen Dot derr s
og kan klare alt selv, B e —
bare fordi der star 18

ar pa dabsattesten.
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Voksenafdelingen:

Sadan fik vi
en god start i
voksenatdelingen

Pa Odense Universitetshospital havde de et problem: Overgangen fra berne- og

ungea'Fde“ng til voksenaf’de“ng 'Fungerede ikke godt. Den forste samtale kom skaevt fra

start, og det varen udfordring at skabe tillid og tryghed. Og vaerst af alt: Behandlerne

oplevede, at det var svaert at motivere de unge til at tage ansvar for egen behandling.

"Det kan vi gere bedre,” mente Henrik Frederiksen, der er professor i blodsygdomme.

HENRIK
FREDERIKSEN
er professor i
blodsygdomme og
overleege pa
Haematologisk
Afdeling p& Odense
Universitetshospital.
Her har han bl.a.
ansvaret for at starte

unge med kroniske

blodsygdomme op

i voksenafdelingen.
Til det har han vaeret
med til at udvikle et

system, der sikrer
den unge den bedst

mu|ige start i
voksenafde“ngen.
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ANGLENDE SYSTEM GAV
MANGLENDE TILLID
"Som voksenafdeling har vi et

medansvar for at sikre, at unge far en
glidende overgang fra barne- til voksen-
afdeling,” forteeller Henrik Frederiksen,
der er professor i blodsygdomme. Han har
ansvaret for at starte unge med kroniske
blodsygdomme op i voksenafdelingen pa
Odense Universitetshospital.

"Kutymen var, at vi mgdte den unge og
foreeldrene, nar de dukkede op til det farste
bes@g hos os i voksenafdelingen. Men vi var
fremmede over for hinanden, og selvom

vi havde leest journalen, blev samtalen
famlende og usikker. Det var et darligt
udgangspunkt for at skabe tryghed og tillid
og motivere den unge til at tage ansvar for
egen sygdom og behandling. Vi matte finde
pa noget andet.”

Og det kunne de, viste det sig.

NYT SYSTEM VISER: HVEM G@R HVAD
HVORNAR?

Sammen med bgrne- og ungeafdelingen
udviklede de derfor et nyt system for,
hvordan voksenafdelingen kan veere med

til at skabe en tryg og tillidsfuld overgang

fra den hjemmevante bgrneafdeling til den
ukendte voksenafdeling. "Der er ikke tale
om et fancy system med komplicerede
procedurer og akademiske finesser. Det

er en praktisk procedure, der i detaljen
beskriver, hvad der skal ske, hvornar det skal
ske, og hvem der har ansvaret. Sddan s alle
involverede ved preecist, hvad der bliver
forventet af dem. Og det har gjort en keempe
forskel,” forteeller Henrik.

FORBEREDELSE INDEN DET FORSTE M@DE
I praksis betyder det nye system, at over-
gangen fra bgrne- til voksenafdeling nu
starter med, at bgrneafdelingen skriver et



grundigt resumé af den unges sygdomshistorie. Herefter

indkalder de til et mgde i barneafdelingen mellem Henrik,
den unge og forzeldrene.

“Jeg far indkaldelsen i god tid, sa jeg har plads i kalenderen
— for det m@de skal prioriteres. Udover mig deltager en
sygeplejerske fra afdelingen. Forud for medet laeser vi
sygdomshistorien, og jeg noterer mig, hvad jeg skal huske at
sporge ind til.”

MODER HINANDEN FORSTE GANG | BORNE-

OG UNGEAFDELINGEN

En stor forskel fra tidligere er altsa, at frem for at holde det
forste mgpde pa den fremmede voksenafdeling, tager de nu
det forste mgde pa den velkendte bgrne- og ungeafdeling.

”Pa dagen for mgdet kommer den unge og foreeldrene i
berneafdelingen som til et normalt kontrolbesgg. Men
denne gange deltager vi ogsa. Vi forteeller, hvordan vi
adskiller os fra bgrneafdelingen, og vi forbereder dem ogsa
pa, hvilke typer mennesker de kan komme til at mgde pa
vores afdeling. Vi har mange meget syge og gamle
mennesker. Det kan overraske de unge,” siger Henrik.

"Vi sparger ogsa den unge og foreeldrene til sygdom,
behandling og deres liv i gvrigt. Nar man har lange forlgb
med en kronisk syg person, kan jeg godt lide at vide mere
om, hvem personen er. Har de s@skende, hvor gar de i skole,
hvad interesserer de sig for? For mig er behandling mere
end medicin og blodprgver. Til sidst sparger vi, om de vil se

voksenafdelingen. Det vil de naesten altid. Denne
rundvisning gor, at afdelingen ikke er helt sa fremmed, nér
de skal have deres forste mgde her.”

TRYGT OG TILLIDSFULDT FORSTE MODE |
VOKSENAFDELINGEN

Henrik er klar over, at det er et ressourcekravende forlgb,
men han mener, at det en god investering.

“Ressourcerne er overordentligt godt investeret. Det gor det
forste mgde i voksenafdelingen langt mere personligt og
trygt, end hvad vi oplevede med det tidligere (manglende)
system. Og pa sigt giver det feerre glemte konsultationer.”

Han kommer med et eksempel pd, hvordan tilliden ggr

en stor positiv forskel: "Selvfolgelig sker det stadig, at de
unge glemmer en aftale, eller at de ikke helt far fulgt deres
behandlingsplan. Men det er lettere at tale med dem om
det, nar vi har den tillid, vi har. Nar jeg har tid til det, kan jeg
finde pa at ringe til dem for at hgre, om alt er okay, siden de
ikke dukkede op til vores aftale. De bliver overraskede og
undskyldende. Og husker vores neeste aftale.”

SYSTEMET ER EN SUCCES

“Overgangssystemet giver os den bedste start pa et ofte
livslangt forlgb i voksenafdelingen. Jeg mener, at vi som
behandlere er ngdt til at ggre alt, hvad vi kan for at hjelpe
de unge med at tage ansvar for sig selv, huske deres
behandling og komme til deres aftaler. Det kraever tillid. Den
far vi meget lettere ved at hilse pa dem i bgrneafdelingen.”
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Mit liv er afhaengig
af pauser i lpbet
af dagen.

Jeg ved godt, at jeg

ilcke er almindelig.

Men hvad er det at
vaere almindelig?

Jeg er handicappet,
men det behgver ikke
vaere min identitet.
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