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EN GLAD 0G TRYG BARNDOM

- OGSA MED EN STOFSKIFTESYGDOM

Nar | far denne lille bog, er det fordi, | har faet en stofskifte-
sygdom teet ind pa livet. Det er jeres allerkaereste, der har
faet sygdommen. Nemlig jeres barn — eller maske er det
jeres barnebarn.

Alligevel tillader vi os at seette en optimistisk overskrift over
dette forord. Det ger vi, fordi langt hovedparten af foreel-
dre til bern med en stofskiftesygdom forteeller os, at deres
barn lever et velfungerende liv med sygdommen.

Selvom medfedt lavt stofskifte er en sjeelden sygdom,
opdager de fleste relativt hurtigt, at sygdommen ikke er
verdens undergang, selvom den indfinder sig pa et kritisk
tidspunkt i barnets liv.

Ogsé erhvervet lavt stofskifte og hejt stofskifte hos lidt
storre born er sjeeldne sygdomme, der heldigvis kan be-
handles. Jeres barn far et liv og en hverdag, der ikke ad-
skiller sig veesentligt fra andre barns.

Der er mange sammenfald i behandlingen af bern med
stofskiftesygdomme. Derfor henvender denne lille bog sig
béade til jer, der er foreeldre til et nyfaedt barn med en stof-
skiftesygdom, og til jer, der er foreeldre til et sterre barn
eller en ung med andre typer af stofskiftesygdomme.

Vi forseger med bogen dels at samle og videregive den vi-
den, der findes om sygdom, behandling og fremtidsudsigter,
dels at formidle erfaringer og ideer videre fra andre foreeldre
0g give inspiration til at sege hjeelp de steder, hvor vi ved, at
andre har fundet stotte.

Vi haber, bogen vil mindske den uro, | som foraeldre for-
mentlig feler, og at | far gleede af at have denne handbog.
Lees den i sin helhed, eller brug den til et hurtigt opslag i
ny og nee, nar | har behov for det. Forhabentlig ger den det
lettere at veere jer — og derigennem ogsa lettere for jeres
barn at treede glad og trygt gennem barndommen.

Venlig hilsen
Stofskifteforeningen

OM STOFSKIFTE-
FORENINGEN

Stofskifteforeningen er Danmarks eeldste og
starste patientforening for mennesker med en
stofskiftesygdom. Vi har fokus pé alle typer af
stofskiftelidelser, ogsa dem, der rammer barn. |
kan stgtte foreningens arbejde ved at melde je-
res barn ind i foreningen eller ved som foresldre
og péarerende at blive stattemedlem.

| finder os pé stofskifteforeningen.dk.

#3



SKJOLDBRUSKKIRTLEN 0G
STOFSKIFTET

Skjoldbruskkirtlen er en lille kirtel, der sidder i det blade punkt hvornar, styres af hormonet TSH, som hjernens hypofyse
forrest p& halsen mellem kravebenene. Kirtlen har samme producerer. Stofskiftet reguleres altsé i et samspil mellem

form som en sommerfugl og hedder pé latin Thyreoidea. hypofysen og skjoldbruskkirtlen.
Skjoldbruskkirtlen producerer stofskiftehormonerne Stofskiftehormonerne serger tilsammen for kroppens
Triiodthyronin (T3) og Thyroxin (T4). energiomsastning og er livsvigtige for os. Nar det gaslder

barn, er hormonerne ogsa med til at sikre barnets vaekst
Hvor meget stofskiftehormon kroppen skal bruge og og intellektuelle udvikling.
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FAKTA OG VIDEN

De tre mest almindelige stofskiftesygdomme hos bern og
unge er medfadt lavt stofskifte, erhvervet lavt stofskifte og

hojt stofskifte.

HYPOTHYREOSE

Lavt stofskifte er ogsa kendt som Hypothyreose.

Det faglige navn for medfadt lavt stofskifte er Kon-
genit hypothyreose. Arligt kommer cirka 20 barn til
verden med for lavt stofskifte.

Nogle bern udvikler nedsat stofskifte i lgbet af
parndommen. Denne sygdom hedder Hashimoto
Thyreoiditis, men kaldes erhvervet lavt stofskifte.

Ved bade erhvervet lavt stofskifte og medfadt lavt
stofskifte producerer skjoldbruskkirtlen enten for
lidt stofskiftehormon eller slet intet.

HYPERTHYREOSE

Hajt stofskifte er ogsé kendt som Hyperthyreose.

Hajt stofskifte forekommer ikke hos nyfedte, men
er en sygdom, som typisk udvikles senere i livet,
Hos bern kommer det hgje stofskifte oftest af en
autoimmun sygdom, der hedder Graves' sygdom.

Har man hejt stofskifte, producerer skjoldbruskkirt-
len for meget stofskiftehormon.



T3: Stofskiftehormonet Triiodthyronin som produceres
i skjoldbruskkirtlen. Er stofskiftet for hejt, er T3-veerdien
normalt forhgjet. Ved for lavt stofskifte ligger T3-tallet un-
der normalen. Kroppen omdanner selv T4 til T3. Derfor er
det ikke ngdvendigt at f& T3 som medicin.

T4: Stofskiftehormonet Thyroxin som produceres i skjold-
bruskkirtlen. Er stofskiftet for hajt, er T4 forhgjet. Ved for
lavt stofskifte er T4-veerdien under normalen.

TSH: Hormon, der produceres i hypofysen i hjernen. TSH
er en forkortelse af Thyroidea Stimulerende Hormon. Det
regulerer frigivelsen af T3 og T4.

Levothyroxin: Kemisk fremstillet stofskiftehormon, som
et barn med for lavt stofskifte skal have hver dag i enten
pilleform eller som mixtur. Levothyroxin erstatter kroppens
naturlige stofskiftehormon, Thyroxin.

Thycapzol: Den mest almindelige medicin til behandling
af hojt stofskifte. Det stofskifteheemmmende middel i tab-
letten hedder Thiamazol, men der findes ogsa alternative
midler med samme effekt: Carbimazol og Propylthiouracil.

Scintigrafi: En undersagelse, hvor et sporstof, der ind-
fores i kroppen, viser skjoldbruskkirtlens funktion.

Endokrinolog: En leege, der har specialiseret sig i diag-
nosticering og behandling af hormonsygdomme.

VZARD AT HUSKE:

Er stofskiftet lavi, er TSH-tallet i blodet hgjt,
og omvendt - er stofskiftet hgjt, kan det ses i
et lavt TSH-tal.

LAV TSH

= H@JT STOFSKIFTE



Medfedt lavt stofskifte betyder, at barnet er fedt med
nedsat funktion i skjoldbruskkirtien og dermed far for lavt
stofskifte. | fostertilstanden har barnet faet de nedvendige
hormoner fra moderen, og derfor er det forst efter fodslen,
at barnet har brug for behandling. Medfadt lavt stofskifte
hedder Hypothyreose.

Der kan veere tre arsager til, at barnet har medfedt lavt
stofskifte:

e Barnet er fodt uden skjoldbruskkirtel.

e Barnets skjoldbruskkirtel er mindre end normalt og
ikke i stand til at producere tilstraekkeligt stofskifte-
hormon.

e Barnet har en skjoldbruskkirtel i normal sterrelse, som
ikke kan danne stofskiftehormonerne helt korrekt.

Uanset hvad arsagen til nedsat stofskifte er, er behandlin-
gen den samme. Kroppen skal have det hormon (T4), som
barnet ikke selv danner, enten i pilleform eller mixtur.

STOFSKIFTE

Det er vigtigt at komme hurtigt i behandling, fordi stofskif-
tehormonet T4 er afgerende for, at centralnervesystemet
og vaesentlige funktioner i kroppen udvikler sig som de
skal i de forste levear.

Nyfadte med lavt stofskifte far som regel kun fa og lette
symptomer som for eksempel gulsot, men ofte nar man
som foreelder ikke at bemaerke symptomer, inden syg-
dommen er opdaget hos jeres barn, og | kan begynde be-
handlingen. Dermed er der ikke grund til at frygte for jeres
barns mentale eller fysiske udvikling.

HVORDAN OPDAGES MEDF@DT LAVT
STOFSKIFTE?

Der fades hvert &r cirka 20 born i Danmark med manglen-
de eller nedsat produktion af stofskiftehormon. Alle tilfesl-
de af medfedt lavt stofskifte opdages med det samme ved
den sakaldte haelprove eller 'PKU-testen’, en blodprove,
der bliver taget pa alle nyfedte i Danmark fa dage efter
fodslen.
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Hos en fierdedel af de bern, der fades med lavt stofskifte, er
tilstanden forbigdende og skyldes for tidlig fadsel, lav fad-
selsveegt, fysisk stress eller passage fra moderkagen af me-
dikamenter eller antistoffer med heemmende virkning over
for fosterets skjoldbruskkirtel. Hos de ovrige er tilstanden
permanent. Det er denne sygdom, der kaldes medfedt lavt
stofskifte.

HVORDAN STILLES DIAGNOSEN?

PKU-blodpreven bliver sendt til undersogelse pa Statens
Serum Institut. Er tallet for hormonet TSH forhgjet, betyder
det, at barnets skjoldbruskkirtel ikke producerer tilstraek-
kelig stofskiftehormon.

Familien vil hurtigt blive kontaktet af barneafdelingen péa
det lokale sygehus, som underseoger barnet yderligere. Til
undersggelsen tager man en blodprove for at male alle tre
stofskiftehormoner T3, T4 og TSH.

Undersegelsen omfatter ogsa en ultralydsscanning eller en
scintigrafi for at bestemme kirtlens sterrelse og funktion.

BEHANDLING AF MEDF@DT LAVT
STOFSKIFTE

Behandlingen bestér af kemisk fremstillet stofskiftehormon
(Thyroxin), som barnet skal have sa tidligt som muligt efter
fadslen for at sikre en normal udvikling. Bern med medfodt
lavt stofskifte udvikler sig helt normalt, nar de er i behand-
ling med Thyroxin.

KONTROL

Behandlingen af bern med medfedt lavt stofskifte sker pa
hospitalets berneafdeling. Her finder man ud af, hvor me-
get medicin barnet skal have ved at folge koncentrationen af
stofskiftehormoner i blodet. | begyndelsen skal barnet have

taget blodprever med fa ugers mellemrum for at tilpasse do-
sis. Fra etérsalderen sjesldnere og fra cirka tredrsalderen vil
det veere tilstreekkeligt med blodprever to til fire gange om
aret. Medicindosen eendres i takt med, at barnet vokser.

Til kontrollerne pé berneafdelingen bliver barnet malt og
vejet. Pa baggrund af blodprever underseger lasgen, om
medicinen er doseret korrekt. Han eller hun taler ogsa med
jer om, hvordan jeres barn trives. Nar barnet er udvokset,
kan kontrollerne forega hos familiens praktiserende leege.

ER MEDF@DT LAVT STOFSKIFTE
ARVELIGT?

Hvis barnet er fodt uden skjoldbruskkirtel eller med en lille
kirtel, der ikke producerer tilstreekkeligt stofskiftehormon,
vil der ikke veere oget risiko for, at jeres eventuelle kom-
mende boern ogsa far medfadt lavt stofskifte.

Hvis barnets skjoldbruskkirtel derimod ikke danner stof-
skiftehormonerne korrekt, kan sygdommen veere arvelig,
og der vil veere en lille risiko for, at eventuelle soskende
ogsa far medfedt lavt stofskifte.

TIP

Det er en god idé at have en rutine med at give
medicinen pé et fast tidspunkt hver dag, for ek-
sempel om morgenen en halv time fer et maltid
eller cirka en time efter.
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Erhvervet lavt stofskifte er en autoimmun sygdom, hvor
skjoldbruskkirtlen holder op med at fungere. Det officielle
navn er Hashimotos thyreoiditis.

Den nedbrudte skjoldbruskkirtel betyder, at barnet skal
have stofskiftenormon i pilleform. Det er iseer piger, der far
erhvervet lavt stofskifte, men drenge kan ogsa fa det. | alt
ses sygdommen hos to til fem procent af alle skolebarn.

HVAD ER EN
AUTOIMMUN SYGDOM?

At have en autoimmun sygdom vil sige, at krop-
pen danner antistoffer mod et af sine egne or-
ganer. Autoimmunitet er alts& en tilstand, hvor
kroppen tror, at et af dens organer er noget
fremmed, og derfor reagerer ved at forsege at
gdeleegge det.

HVORDAN OPSTAR ERHVERVET LAVT
STOFSKIFTE?

Erhvervet lavt stofskifte opstar i en proces, hvor kroppens
immunforsvar edeleegger skjoldbruskkirtlens funktion. |
den tidlige fase vil kirtlen typisk vokse og producere ekstra
mange stofskiftehormoner. Det kan i en overgang betyde,
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STOFSKIFTE

at barnet far hejt stofskifte, inden kirtlen bliver passiviseret
af antistofferne.

HVORDAN STILLES DIAGNOSEN?

| modseaetning til medfedt lavt stofskifte opdager man som
regel erhvervet lavt stofskifte ud fra symptomer. Derfor er
det vigtigt at tage eendringer i barnets veekst, adfeerd og
udseende alvorligt.

Diagnosen bliver stillet ud fra en blodpreve, hvor man un-
derse@ger meengden af de tre stofskiftehormoner TSH, T3
og T4. Hvis barnet har erhvervet lavt stofskifte, vil blodpre-
ven ogsa indeholde antistofferne TPO og TG, der er rettet
mod skjoldbruskkirtlen.

Jeres barn skal sandsynligvis ogsé have rentgenunder-
segt venstre hand og handled. Undersagelsen kan vise,
om lavt stofskifte har forsinket barnets fysiske udvikling.

SYMPTOMER PA ERHVERVET LAVT
STOFSKIFTE

Symptomerne pa lavt stofskifte kommer snigende og lig-
ner symptomerne pa en raskke andre sygdomme. Derfor
kan det tage tid at spore sig ind pa, hvad der egentlig er
galt, og behandlingen kan ga i gang.

Méske registrerer |, at jeres barn ikke orker det samme som
normalt og opferer sig mere passivt. Andre klassiske symp-
tomer er veegtstigning og forstoppelse.
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BEHANDLING AF ERHVERVET LAVT
STOFSKIFTE

Behandlingen bestar af kunstigt fremstillet stofskiftenor-
mon (Thyroxin). De mest brugte preeparater hedder Euthy-
rox eller Eltroxin. Barnet skal have medicinen en gang om
dagen, sandsynligvis resten af livet.

Nér jeres barn kommer i behandling, vil det vokse og ud-
vikle sig normalt, og | vil se energien vende tilbage hos
jeres barn.

KONTROL

Typisk er det leeger fra berneafdelingen pé sygehuset, der
diagnosticerer og fastleegger behandlingen af erhvervet
lavt stofskifte. De lgbende kontroller foregar ogsa pa bor-
neafdelingen. Leegerne folger barnet regelmeessigt for at
male TSH og T4 og T3 i blodet og for at holde gje med,
at barnet vokser og felger sin vaegtkurve.

Néar barnet er udvokset, kan kontrollerne forega
hos familiens praktiserende leege.

GAR DET OVER?

Som foreelder skal du indstille dig pd, at dit
barn med al sandsynlighed skal leve med for
lavt stofskifte resten af livet. Selvom der er fa
born i Danmark, der har en stofskiftesygdom,
er der mindst 200.000 danskere — bern og
voksne — der er i behandling for en stofskif-
tesygdom. De fleste af dem lever et stort set
symptomfrit liv med deres sygdom.

KAN VORES DATTER MED TIDEN
FA BORN?

Born med for lavt stofskifte har normalt ingen problemer
med at producere andre hormoner end stofskiftehormo-
ner. Jeres barn vil derfor typisk producere kenshormoner
som alle andre og kunne fa bern, nar den tid kommer. Men
nar der er uorden i kroppens stofskifte, reagerer den ved
at stoppe muligheden for reproduktion. Derfor udebliver
menstruationerne hos piger med erhvervet lavt stofskif-
te, som endnu ikke er i behandling. Nar stofskiftet er pa
plads, kommer menstruationerne igen.

29

Det er rart at have faste tidspunkter for
medicinen, s& man er sikker pa at huske den.
Vi fordeler Kirstens piller i doseringsaesker med
ugedag pa. Da vi kerer pa arbejde, far Kirsten cykler
i skole, skal hun selv huske at tage pillerne hver
morgen. Med askerne er det nemt at holde styr pa

det.

Karsten Meng, far il Kirsten, 12 &r
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STOFSKIFTE

Hvis dit barn har hgjt stofskifte, er skjoldbruskkirtlen over-
aktiv og producerer for meget af kroppens naturlige stof-
skiftehormoner. Det medferer, at alle kroppens funktioner
arbejder for hurtigt. Derfor hedder hejt stofskifte ogsa Hy-
perthyreose eller Hyperthyreoidisme.

HVORDAN OPSTAR HOJT STOFSKIFTE?

Man kan f& hejt stofskifte af flere forskellige sygdomme,
men for born er der i langt de fleste tilfeelde tale om diag-
nosen Graves’ sygdom, som nogle steder ogsa kaldes
Basedows sygdom. Det er, lige som erhvervet lavt stofskif-
te, en autoimmun sygdom, hvor kroppen fejlagtigt danner
antistoffer mod skjoldbruskkirtlen. Disse antistoffer over-
stimulerer skjoldbruskkirtlen, som arbejder pa fuld tryk.

Endnu ved forskerne ikke preecist, hvorfor bern og voksne
far hojt stofskifte. Man ved dog, at bade arv og milje spiller
ind. Det betyder blandt andet, at der findes en del familier,
hvor flere familiemedlemmer kan have en stofskiftesygdom
eller en anden autoimmun sygdom.

FLERE 0G FLERE MED H@JT STOFSKIFTE

Hajt stofskifte er en relativ sjeelden sygdom blandt danske bern,
men i disse &r siger antallet af bern og unge med sygdommen.

En dansk undersggelse fra 1980’erne viste, at arligt fik
omkring otte bern under 15 ar konstateret hojt stofskifte.
En landsdaekkende undersogelse fra 2014 viste, at hyp-
pigheden af hojt stofskifte hos bern under 15 ar er mere
end fordoblet de seneste 25 ar.
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Den udvikling er parallel med stigningen i antallet af flere
andre autoimmune sygdomme hos bern som Type 1-dia-
betes og Caliaki (glutenallergi).

HVORDAN STILLES DIAGNOSEN?

Lesgerne diagnosticerer hojt stofskifte ved at se pa bar-
nets symptomer og ved en blodpreve, som kan sige noget
om skjoldbruskkirtlens funktion. Her méaler man hormoner-
ne TSH, T3 og T4. Lees mere om TSH, T3, T4 side 6.

SYMPTOMER

Symptomerne péa hejt stofskifte kan veere tegn pa mange
andre tilstande, ligesom de ofte kommer snigende. Ikke
alle, der har hoijt stofskifte, oplever de samme symptomer.
Ofte kan | som foreeldre nikke genkendende til, at jeres
barn igennem laengere tid ikke har haft det rigtig godt. Det
har méske haft sveert ved at klare bade skole, fritidsaktivi-
teter og venner, hvilket ikke har veeret et problem tidligere.

Andre symptomer kan veere hjertebanken, rystende haen-
der, koncentrationsbesveer, glubende appetit, veegttab,
los affering og ledsmerter. Ofte er skjoldbruskkirtlen for-
sterret. Det kaldes struma.

Puberteten kan veere pavirket. Hos piger betyder det, at
menstruationen typisk gar i sta.
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BEHANDLING AF HBJT STOFSKIFTE

MEDICINSK BEHANDLING

Nar bern far diagnosen hgijt stofskifte vil laegernes forste-
valg i behandlingen neesten altid veere den medicinske
behandling i form af Thycapzol. Det er effektivt, fordi det
saenker produktionen af stofskiftehormonerne.

Behandlingen vil begynde med en stor dosis, som juste-
res ned, nar niveauerne af stofskiftehormonerne er under
kontrol. Barnet oplever typisk en bedring i takt med, at
stofskiftet kommer ned i sit normale leje — det er dog ikke
alle symptomer, som forsvinder lige hurtigt. Der kan godt
gé lang tid, fer jeres barn er i topform igen.

| sjeeldne tilfeelde har medicinen bivirkninger i form af péa-
virkninger af de hvide blodlegemer, led- og mavesmerter.
Derfor folges barnet ved regelmaessige kontroller. Omkring
to til fem procent af bern i behandling for hejt stofskifte
kan blive allergiske og fa redt, kleende udslast. Det kan
hjeelpe at skifte til et andet lsegemiddel.

Den medicinske behandling er ikke nedvendigvis perma-
nent. Da Graves’ sygdom er en autoimmun sygdom, kan
den i nogle tilfaelde ga i sig selv igen, hvis immunforsvaret
holder op med at nedbryde skjoldbruskkirtlens funktion.

ANDRE BEHANDLINGER
Der findes ogsé ikke-medicinske behandlinger mod heijt
stofskifte, nemlig radioaktivt jod og operation.

Radioaktivt jod er ikke leegernes forstevalg. Der findes re-
gionale forskelle i Danmark for, hvor man saetter alders-
greensen for, hvem der mé f& radioaktivt jod, men generelt
er det meget sjeeldent, at danskere under 15 ar far tiloudt
denne behandling. Radioaktivt jod edeleegger skjoldbrusk-
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kirtlens funktion. Derfor vil jeres barn skulle i permanent
behandling for lavt stofskifte bagefter.

Operation kan veere et alternativ til de bern og unge, som
stadig har hgjt stofskifte efter en medicinsk behandling,
eller hvor barnet og foreeldrene ikke ensker langvarig me-
dicinsk behandling.

Ved en operation fiernes skjoldbruskkirtlen og det vil, lige
som ved behandling med radioaktivt jod, betyde, at jeres
barn skal medicineres for lavt stofskifte resten af livet.

Veelger man operation eller behandling med radioaktivt
jod, er der stadig behov for, at jeres barn gar til kontrol.

KONTROL

Hoijt stofskifte hos bern og unge er en sjeeldnere og mere
kompleks sygdom at behandle end lavt stofskifte. Derfor
skal | ga til kontrol pa et af landet store sygehuse, hvor der
er speciallaeger med indgéende viden pa omradet, hvis
jeres barn har hejt stofskifte. Laegerne planleegger et indi-
viduelt kontrolforlgb ud fra dit barns sygdomsforlab.

GAR DET OVER?

Selvom heijt stofskifte kan feles som en lille orkan, nar det
buldrer derudaf, oplever de fleste familier, at behandlingen
virker, og at barnets normale jeg vender tilbage. Preesta-
tionerne i skolen, til idraet og fritidsaktiviteter samt relati-
onerne med venner bliver nemmere, og energien kommer
igen.

Flere studier viser, at hos cirka 30 procent af bern med
Graves’ sygdom forsvinder sygdommen igen. Derfor kan
man efter nogle ar og i tast samarbejde med endokrino-



HENT VIDEN HOS STOFSKIFTEFORENINGEN

Nar dit barn er sygt, kan det veere sveert at finde overskud til meget mere end brandslukning. Man leerer det
mest essentielle i en fart, men at fale sig fortrolig med stofskiftesygdomme tager tid. Derfor kan det veere en god
idé at leere mere om sygdommen, nér dit barn har det godt, og | har ro p& derhjemme. Du kan eksempelvis ga
til Stofskifteforeningens informationsmeder, som bliver holdt cirka fire gange om aret rundt om i landet. Der er in-
gen entré, men Stofskifteforeningen haber, du har lyst til at tegne et medlemskab og dermed statte foreningens

oplysningsarbejde til stofskiftepatienter og péarerende.

Bliver du medlem, modtager du ogsé et medlemsblad fyldt med den nyeste viden om stofskiftesygdom-
me fire gange om é&ret. Du kan se de kommende informationsmeder og melde dig ind i foreningen pé

stofskifteforeningen.dk.

logerne (stofskifteleegerne) overveje at stoppe den me-
dicinske behandling. Hos andre gar sygdommen i bero i
en periode, men blusser op igen senere. Jeres barn bor
derfor ga til en labende kontrol af stofskiftet med jaevnlige
blodprover.

KAN VORES DATTER MED TIDEN Fi
BORN?

Lider jeres barn ogsa i voksenalderen af svingende stof-
skifte, kan det pavirke muligheden for at fa bern. For bade
meend og kvinder falder sexlysten, nar kroppen har for me-
get andet at slas med. Det samme gaelder kvindens fertilitet,
og derfor kan kvinder med hgijt stofskifte have sveert ved at
bliver gravide. S& snart stofskiftet igen er pa plads, vender
fertiliteten tilbage. Det er fornuftigt at vende sine tanker om
graviditet med lzegen, som vil anbefale regelmeaessige kon-
troller for at sikre, at bade mor og foster er velmedicineret.

@JENSYMPTOMER

Voksne patienter med Graves’ kan i sjeeldne tilfeelde ud-
vikle gjensymptomer. Det sker uhyre sjeeldent for barn.
Sygdommen kaldes TAO (Thyroidea Associeret Orbitopati)
eller GO (Graves’ Orbitopati,), og den kan medfere syns-
forstyrrelser og udstaende gjne.




FORZALDRE TIL

2

Jeg havde en fuldsteendig normal graviditet, men da
Kirsten var fodt, vidste jeg med det samme, at der var

noget galt. Hun er vores fjerde barn, og jeg kunne bare se, v A

at hun var alt for stille. Det viste sig ogsé hurtigt, at hun ikke <34 A RN

havde nogen skjoldbruskkirtel. Vi greed og var dybt ulykkelige. |

tankerne sammenlignede jeg Kirsten med de udviklingsheemmede,

jeg arbejdede med pé den institution, hvor jeg var ansat. Jeg vidste, at

nogle af dem var blevet, som de var, fordi de havde for lavt stofskifte.

Det var skraekkeligt. Men forskellen pd dem og Kirsten var jo, at
Kirstens sygdom blev opdaget i tide, fordi alle nyfgdte i dag far taget

haelpraven. ,,

Merethe Meng, mor ti Kirsten, 12 ar Vores sgn er fadt med lavt stofskifte.
Det blev opdaget ved haelpraven, og vi fik
0gsd et keempe chok. | dag er han to et halvt
ar og lige s& s@d og fraek som alle andre.

Maria Bruun, mor til Johannes
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Da jeg lige havde faet besked om,

at Nicolai havde for lavt stofskifte, blev

jeg allerforst forskraekket. "Hvad betyder
det her?” teenkte jeg. Jeg gik straks i gang
med at sgge fakta om sygdommen, og sa
blev jeg for alvor forskreekket, for noget af
det farste, jeg stadte p&, var oplysninger om,
at man kan blive retarderet og dveerg, hvis
man har lavt stofskifte. Det var et keempe
chok. Samtidig kom sorgen snigende, og
vi spurgte os selv, hvorfor vi og vores lille
dreng skulle rammes af det her.

Maria Frost Emborg, mor til Nicolai, 5 ar.




NAR I LIGE HAR FAET

BESKEDEN

At fa nyheden om, at ens barn har en stofskiftesygdom,
er ofte voldsomt.

Hvis | er foreeldre til et barn med hejt stofskifte, vil | sand-
synligvis veere lettede over endelig at kende arsagen til, at
jeres barn har haft det skidt i lang tid.

Ofte er foreeldre til barn med erhvervet lavt stofskifte ogsa
glade for, at der nu er udsigt til, at deres barn begynder
at vokse igen og far energien tilbage. Samtidig oplever |
maske en sorg over, at jeres barn sandsynligvis skal have
medicin resten af livet.

Hvis | lige har féet at vide, at jeres lille, dejlige, nyfadte barn
har medfedt lavt stofskifte, oplever | det sandsynligvis som
et chok, hvor tusind tanker og bekymringer farer igennem
hovedet. Det gor andre foreeldre i samme situation ogsa.

MEDICIN OG BLODPROVER

| vil sandsynligvis opleve, at medicinen hurtigt bliver en
rutine derhjemme. Pillerne til bern med lavt stofskifte er
nemme at dele og knuse eller oplose, og de smager ikke
rigtig af noget. Det er med andre ord nemt at kamuflere
medicinen i mad- eller drikkevarer.

Born med haijt stofskifte har typisk en alder, hvor det ikke
er noget problem at tage medicinen.
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Det, der ofte bekymrer, er, nar medicinreguleringen ikke
er helt reguleret. | takt med, at jeres barn vokser, vil dosis
i forskellige faser skulle justeres op eller ned. Ogsé i den
forste fase, lige nar sygdommen er spottet, vil der veere
en periode, hvor medicindoseringen ikke er helt pa plads,
og hvor jeres barn maske ikke er helt pa toppen. Her er
det helt naturligt at veere lidt utryg og teenke, hvad sker
der nu?

Der er ogsa foraeldre for jer, der har spurgt sig selv, om der
er bivirkninger ved medicinen, eller om det har noget at
gere med sygdommen, hvis jeres barn agerer lidt anderle-
des, end det plejer i en periode. Er | i tvivl, kan | kontakte
den borneleege, | er tilknyttet.

Nar man har en stofskiftesygdom, er det nadvendigt jeevn-
ligt at fa taget blodprever, for at lsegerne kan holde gje
med, at der er den rette meengde stofskiftehormon i blo-
det, og om jeres barn far den rette dosis medicin.

Er jeres barn over et &r, men stadig ikke gammel nok til at
tage kontrollerne afslappet, kan det feles, som om | med-
virker til et overgreb, nar den lille skal have taget blodpra-
ver.

Foreeldre til bern med stofskiftesygdomme har erfaringer
med forskellige muligheder for at mindske generne.



Hjemme hos os er forteellingen til Nicolai, at
han skal tage de hvide piller, sa han kan blive stor
og steerk. Det er et sprog, han som femarig kan forsta.
Vi snakker ogsa af og til om, at han har en lille dims
inde i halsen, som ikke virker, og derfor er det vigtigt, at
han tager pillerne.

Nar det geelder kontroller og blodpraver, siger vi, at
legerne skal undersgge, om han er stor nok til at
prove forlystelserne i Farup Sommerland.

Maria Frost Emborg, mor til Nicolal
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Da Nicolai var helt lille, og
der var sd meget fokus pé
hans mal og veegt, matte jeg
leere at slappe af og bare nyde min
dreng. Det er vigtigt at huske sig
selv pa, selvom det ikke altid er let. L.

Maria Frost Emborg, mor til Nicolai

Nogle gange kan man godt f&
den tanke "Virker det nu lige sa
godt at spise kemiske hormoner som
dem, kroppen selv laver?” Men det
kan man jo ikke bruge til noget.

Karsten Meng, far til Kirsten
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Min made at fa det gjort til en — ikke god,
men meget bedre — oplevelse at fa
taget blodprgve er at finde det rigtige
sted med de rigtige mennesker. Vi
korer gerne til Aalborg, selvom
vi har 70 km hver vej. De er
sa kompetente og giver os en
god behandling. For eksempel
fandt de pd at fortaelle Nicolai, at
proven gik ud pa at male hans
muskler, sa nu flekser han gerne
for damerne derude. For vi kerer
derud, far han Emla-plaster pa. Det
tog lidt tid at finde en ok made for 0s, men

med masser af kram og kys og rosende ord til

Nicolai bagefter, s er vi pa rette vej...

Maria Frost Emborg, mor til Nicolai

29

Vores datter p4 11 hader stadig
blodprgverne, men indtil hun var omkring
8-9 &r, fik hun et prik i fingeren, hvor de s&
pressede blodet ud. Det var en langsommelig
affeere, men det var en god oplevelse, hvis
man kan sige det, for at holde en bange og
hysterisk pige var ikke en mulighed for os.

Maria Bogarch Scarse, mor til Julie

Vi har en hverdag, der ikke er
styret af Kirstens sygdom. Men
det har den vaeret, da hun var spad.
Bekymring om udvikling, sevn, veegt
0g leengde fyldte rigtig meget, og vi
savnede nogen at tale med.
Merethe Meng, mor til Kirsten



FAMILIELIV OG SYMPTOMER

Familien Meng bor i Birgittelyst uden for Viborg. De har
haft en stofskiftesygdom teet inde pa livet, siden Kirsten,
som den fierde i seskendeflokken, kom til verden for 12
ar siden med for lavt stofskifte. De synes, at de i det store
hele har et familieliv som alle andres, men de lsegger ikke
skjul pa, at sygdommen i perioder har fyldt meget.
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Det er iseer Kirstens meget darlige sovehjerte, der har pa-
virket resten af familiemedlemmerne.

- Kirsten har aldrig kunnet sove. Nogle naetter sover hun
slet ikke, andre neetter sover hun nogle fa timer, men al-
drig hele natten. Det er klart, at det har en betydning for,
hvordan vi fungerer i dagtimerne, ikke mindst da hun var
lille. Det pavirker jo ogséa Kirstens dag. Derfor har vi en



aftale med hendes klasselesrer om, at vi skriver til ham
om morgenen, hvis Kirsten ikke har sovet, s& ved han,
at hendes talmodighed ikke er sa stor, siger Kirstens far,
Karsten Meng, og forteeller, at sovepreeparatet Melatonin
har hjulpet pa Kirstens nattesavn.

Trods den forstyrrede sevn er Kirsten en aktiv pige. Hun
har det lilla beelte i kararte, lobetreener flere gange om
ugen bade sommer og vinter og cykler til skole hver dag.
- Jeg kan rigtig godt lide at lebe. Det giver sddan en ro
indeni. Jeg er ogsa med péa skolens lebehold, hvor vi har
vundet hver gang, vi har lebet mod andre skoler, siger Kir-
sten Meng stolt.

Hendes foreeldre er glade for, at Kirsten klor pd med de
fysiske aktiviteter, for leb og kararte er med til at holde
datterens vaegt pa et fornuftigt niveau.

- Kirsten skal passe péa, hvad hun spiser, sa vi har indrettet
hele familiens kost efter det. Nar vi medes med de andre
familier gennem Stofskifteforeningen, kan vi se, at de andre
born med lavt stofskifte ogsa har let ved at tage péa. Det
giver en tryghed at se, at vi ikke er de eneste, der keemper
med veegten, lyder det fra Kirstens mor, Merethe Meng.

Hun husker Kirstens ferste levear som en periode, der var
praeget af usikkerhed og darlig samvittighed. Darlig sam-
vittighed fordi Kirstens velbefindende var omdrejnings-
punktet i dagligdagen, og de sevnlgse naetter beted af og
til, at der var mindre energi til Kirstens tre storre sgskende.
Usikkerheden hang iseer sammen med de leeger, familien
var i kontakt med.

- Det gjorde os utrygge, at lsegerne ikke vidste noget om
stofskiftesygdomme hos bern. De var heller ikke seer-
lig interesserede i at finde svar pa vores spergsmal, sa
vi matte tit veere ret insisterende. Det er vigtigt, at man

har tillid til den leege, man er tilknyttet, for vi var jo bange
for, at Kirsten ikke ville udvikle sig normalt, hu-

sker Karsten Meng.

Set over Kirstens 12 levear har

familien dog primeert veeret i
kontakt med leeger, de har
folt sig i gode heender
hos. Bortset fra i en
periode for nogle ar si-

den, da de gik til kon-

trol hos en leege, som

Kirsten ikke svingede

med.
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Hvis ingen minder

mig om, at jeg har lavt
stofskifte, teenker jeg
ikke over det. Jeg er jo

- Der matte vi skrue mest bare Kirsten.

bissen pa, for nar en

del af kontrollen handler

om, at Kirsten skal forteelle,

hvordan hun har det, og hun

sa klapper i som en gsters, sé
duer det jo ikke, siger Karsten Meng.

Kirsten Meng, 12 ar

| dag er Kirsten Meng glad for sin laege pa berneafdelin-
gen pa Regionshospitalet Viborg:

- Jeg kan godt lide hende, sé& jeg &bner bare og fortesl-
ler eerligt, hvordan jeg har det. Nogle gange kan jeg for
eksempel godt veere ked af det, uden at der egentlig er
en grund til det. Det snakker jeg bare med lsegen om, og
sa viser blodpraven tit bagefter, at jeg skal have lidt mere
medicin.

Til daglig oplever Kirsten Meng dog ikke, at hun er fejler
noget.

- Hvis ingen minder mig om, at jeg har lavt stofskifte, teen-
ker jeg ikke over det. Jeg er jo mest bare Kirsten, siger

hun.
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TAL OM SYGDOMMEN

0G SOG STOTTE

Det er ikke alene sorg, frygt og usikkerhed, der kan meer-
kes, ndr man har et barn med en stofskiftesygdom. Det
er ogsd ensomhed. Folelsen af, at ingen i verden rigtig
kender til sygdommen og kan svare pa alle de spergsmal,
I har. Det er ogsa folelsen af, der heller ikke er nogen, der
helt forstar, hvordan | har det.

Men det er der. Folelsen af at veere alene genkender de
andre danske foraeldre, der ogsa har et barn med en stof-
skiftesygdom. Nogle deler erfaringer i Facebook-grupper,
andre sager stotte i Stofskifteforeningen, nogle sparrer di-
rekte med andre foreeldre. Feelles er, at alle har brug for
nogle at dele stort og smat med.

Typisk ved jeres venner, familien og
resten af jeres omgangskreds
slet ikke, at bern kan have

ligheden handler om en anden sygdom, men som alligevel
gor jer kede af det.

Veer dben om sygdommen og jeres folelser, bade internt i
familien og over for omverdenen.

TAL MED HINANDEN

Maria Frost Emborg forteeller, at hun og hendes mand
hjeelper hinanden til at jage de spagelser pa flugt, som de
hver isger nogle gange ser, nar deres sgn med lavt stofskif-
te eendrer adfeerd:

- Det er tit, at man er i tvivl. Hvis der er en dag, hvor Nicolai er
urolig, sperger man sig selv, om det er pa grund af stofskiftet,
om det er medicinen, eller bare er sddan, han har det lige i dag.
Den tvivl skal man serge for at fa luftet derhjemme.

stofskiftesygdom, Ogsa Karsten og Merethe Meng synes, at de er gode til

og de stiller alver- at vende deres tanker og bekymringer med hinanden. Da

dens  spergsmal, datteren Kirsten var speaed var iseer Karsten vred og fru-

Det gjorde 0S usikre, at de som | ikke kan streret. Det gik ham p@, at der var sé lidt tilgeengelig infor-
fgrste |aager, vi var i kontakt med, svare pa. mation om bern med stofskiftesygdomme, og at laeger og
ikke vidste noget om medfgdt lavt sundhedsplejerske tilsyneladende heller ikke kunne sva-
Det kan ogsa re pa familiens spergsmal og dermed med overbevisning

stofskifte. S& bliver man bange. Vi
Jon o . . veere, at de kom-
insisterede pa, at de ringede fil er 4 at fortesl.
Aarhus eller skaffede en lage, le “skraskhistorier
der kendte sygdommen. som ikke helt har

Karsten Meng hold i virkeligheden
eller som maske i virke-

kunne berolige Karsten og Merethe med, at deres datter
var sund og ville udvikle sig normailt.

P& et tidspunkt folte Karsten og Merethe sig sé& udslidte
over at have et lille barn, der stort set aldrig sov, ofte var

urolig og som de var bekymrede for, at de gennem bgrne-
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Det er guld veerd, at der er
etableret en gruppe, hvor vi kan
m@des og tale med andre foreeldre
0g se, at bgrnene trives. Det er ogsa
en glede at se, at Kirsten er en
rollemodel for de mindre barn.

Merethe Meng

afdelingen pa Regionshospitalet Viborg bad om nogle ti-
mer hos en psykolog. Her fik de leesset af og fik hjeelp til at
tale sammen om Kirstens sygdom pé en konstruktiv méade
og genfandt overskuddet til at vaere en familie pa seks.

TAL MED BARNET

Der er ikke nogen rigtig og forkert made at tale med sit
barn om dets stofskiftesygdom pa.
Hos familien Meng i Viborg, hvor datteren Kirsten pa 12

ar har medfedt lavt stofskifte, laegger de veegt pa at tale
om sygdommen som et vilkar, de er opmaerksom péa, men
som ikke skal fylde mere end hojst nedvendigt. Det forteel-
ler mor, Merethe Meng:

- Vores retorik er, at Kirsten er Kirsten. Hun er helt normal,
der er bare nogle ting, vi og leegerne skal holde oje med.
Kirsten har i mange ar vidst, at hun skal spise sundt, moti-
onere og tage sine piller for at have det godt og passe pa
sig selv. Nu kommer hun selv og siger, hvis hun feler, at der
noget, der er anderledes, end det plejer. Som regel viser
det sig, at hun skal have justeret medicinen.

TAL MED VERDEN

Det er en god idé at tale med daginstitutioner, leerere og
foreeldre til dit barns venner om, hvordan dit barns stof-
skifte kan komme til udtryk.

Da Kirsten var mindre, brad hun sig ikke om den opmaerk-
somhed, der fulgte med, at paedagoger og venindernes
foreeldre vidste besked om hendes sygdom. Det var irrite-
rende, nar de voksne velmenende spurgte, om hun kunne
téle kage og ville tage andre hensyn til hende, som slet
ikke var relevante, syntes hun. Nu gér det hende ikke pa
leengere. Hun siger bare, at hun nok selv skal styre det. Og
det gor hun ogsa, er hendes foraeldre enige med hende i.

TAL MED ANDRE FORZALDRE

Flere foreeldre beretter, at det har stor veerdi at kunne
sperge og dele stort og smat med andre foraeldre, der
kender til stofskiftesygdomme. Da Kirsten Meng var lille,
var der ingen Facebook-grupper, man kunne hente stotte
i. Det var forst, da Kirsten ndede skolealderen, at de fik
kontakt med andre familier, der var i samme bad, og med-
te dem fysisk.

Maria Frost Emborg har sammen med en anden mor op-
rettet Facebook-gruppen "Born med medfodt lavt stofskif-
te”. Hun oprettede gruppen, fordi hun naegtede at tro, at
hun var den eneste, der folte sig alene, og fordi hun gerne
ville hjeelpe andre med at se positivt pa tilveerelsen. Hun
har talt med medre, der folte, at det var deres egen skyld,
at deres barn har en stofskiftesygdom, med foreeldre, der,
lige som hun selv har veeret, er bange for, at deres barn
bliver dveerg eller retarderet, og andre der foler sig darligt
behandlet af sundhedsveesnet.



Gruppen byder velkommen sadan her:

"Hej! — og velkommen til Facebook-

gruppen "Born med medfpdt lavt

stofskifte”.  Denne  gruppe  blev

oprettet med et enkelt og alligevel
vigtigt formal: - at fa stette og omsorg, ndr man som
foreelder far beskeden om, at ens barn har medfgdt lavt
stofskifte. Det er nemlig IKKE jordens undergang. Vi vil
sammen kunne stgtte hinanden, ndr man kun kan se
udfordringer, og man kan her sgge trast, ro og gode rad
fra andre, som stdr i samme situation.”

Af og til ringer Maria Frost Emborg til en anden mor i grup-
pen og far supervision.

- Nar man har et barn med en stofskiftesygdom, kan man
godt fa brug for en, der, i overfort betydning, holder en
spand, som man kan kaste op i. Efter sddan en samtale
kan jeg se det positive igen, siger hun.

MARIA FROST EMBORGS BEDSTE RAD

TIL FORZALDRE:

= Treek vejret.

= Find nogle i samme bad.

= Lad vaere med at Google, der er s& meget usandt og sé
mange skreekhistorier.

= Find nogle, der kan stotte.

TAL MED LAGEN
- OG STIL KRAV

Foreeldre beretter, at de mader laeger, dels praktiserende,
dels pa sygehusenes barneafdelinger, der kun har et lille
kendskab til stofskiftesygdomme hos bern, og som ikke
kan svare pa alle de spergsmal, der snurrer rundt i hove-
det:
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TRE GODE RAD TIL JERES KONTAKT MED
SUNDHEDSVASNET:

= Stil krav til eksperterne. Moder | laeger, der ikke har
viden om stofskiftesygdomme hos bern, skal | bede om at
blive henvist til en, der har den fornedne viden og erfaring
med at behandle sygdommen. Det kan veere, at | ma kore
til et storre sygehus for at fa den laegefaglige ekspertise,
men der er ogsa dygtige berneleeger, der har er erfaring
med bern med stofskiftesygdomme pa flere af landets an-
dre sygehuse.

= Tal 4bent med laegen. Det er ikke kun barnelasgens
ekspertise, | bor stille krav til. Det er lige sa vigtigt, at | har
god kemi med leegen. | har brug for tryghed til at kun-
ne drofte bade de store bekymringer og den lille tvivi om
uregelmeessigheder i hverdagen med lsegen. Her er de
jeevnlige kontroller en oplagt mulighed for at forteelle stort
og smat - om hvad | oplever hos jeres barn, og hvordan
| selv har det. De fleste berneafdelinger inviterer til, at |
kontakter dem uden for aftalt tid, hvis | oplever eendringer,
som gor jer usikre. Jo bedre en relation til laegen, des stor-
re er muligheden ogsé for, at jeres barn selv vil forteelle,
hvordan det er géet siden sidst.

= Hav tillid til lzegens ord. Selvom flere foreeldre fra-
rader, at | leener jer op ad den information om stofskifte-
sygdomme, man kan finde pa internettet, anerkender de
0gsa, at det er neesten umuligt at lade veaere. Ulempen ved
at stole blindt p& den information, som internettet serverer,
er, at informationen ofte er fejlagtig, tager udgangspunkt
i voksne med stofskifteproblemer eller geelder nogle helt
saerlige tilfeslde. Stol derfor pa det, berneleegen forteeller
jer, og bed ham eller hende om at vende tilbage med svar,
hvis | stadig har ubesvarede spargsmal.




BEKYMRINGEN ER DER
- VI MA RUMME DEN

Et barn, der far den rette behandling for sin stofskiftesyg-
dom, udvikler sig normalt og lever et normalt liv.

Alligevel er det ikke usaedvanligt, hvis | oplever symptomer
eller adfeerd hos jeres barn, som vaekker jeres bekymring
og kreever noget ekstra af jer, men som laegerne betegner
som normalt. Det drejer sig isaer om et ujeevnt sevnmen-
ster, uro i kroppen og rastleshed. Det har de fleste for-
eeldre oplevet hos deres barn med en stofskiftesygdom i
starre eller mindre grad. Deres rad er at blive ved med at
drofte det med leegen. | nogle tilfeelde kan en justering i
medicinen gere en forskel, i andre tilfeelde kan det komme
péa tale at give jeres barn en medicinsk handsraekning til
at sove bedre.

En gennemgéende melding fra foraeldre til bern med stof-
skiftesygdomme lyder, at man ikke bliver bekymringen helt
kvit trods leegernes forsikringer om, at alt er normalt, heller
ikke selv om | kan se pa jeres barn, at det trives.

Der kan ligge et arbejde i at fokusere pa det positive og
have tillid til det, | ser hos barnet og det, | herer hos sund-
hedsveesnet. Det har stor betydning for jeres feelles trivsel,
at | hviler i, at jeres familieliv méaske er en lille smule ander-
ledes end mange andres, men at de helt almindelige dage
med gode oplevelser er langt de fleste.

OKONOMISK STOTTE

Foreeldre til barn med stofskiftesygdomme kan i
nogle tilfeelde f& skonomisk stette via sociallov-
givningen. Da lovgrundlaget skifter over tid, an-
befaler vi foraeldre at undersgge de gaeldende
muligheder i den kommunale socialforvaltning.

DUKH, Den Uvildige Konsulentordning p& Han-
dicapomradet, radgiver ogsd om muligheder-
ne. DUKH er en selvejende institution under
Berne- og Socialministeriet, som giver uvildig
radgivning til mennesker med handicap, deres
parerende og andre kontaktpersoner.

Pa dukh.dk kan | lsese mere om, hvem der kan
fa hjeelp, og hvad der ydes hjeelp til.
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STOFSKIFTE
~ CLARAS HISTORIE

Nar Clara Halvorsen teenker tilbage pa 2014, da hun lige
var begyndt i 8. klasse, er det forste, hun teenker pé, en
reekke symptomer, som ingen rigtig kunne forklare.
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Det skal nok ga. Du far det godt igen,
selvom det tager lang tid at fa styr et hgjt

stofskifte. Husk at passe pa dig selv. Méske

skal du ngjes med at lave en enkelt aftale
stedet for tre pd en uge.

Clara Halvorsen, 17 ar

Rystende haender, uro i hele kroppen, en folelse af at veere
konstant forpustet og en glubende appetit. Det var sadan,
hun havde det.

- Jeg spiste og spiste og spiste. Alligevel var jeg unde-
rernaeret og vejede cirka 39 kilo. Al mad reg lige igennem
mig. Jeg havde ogsa udspilede gjne og en hvilepuls pa
150. S& min krop var fuldstaendig oppe at kere, husker
Clara.

Mens der stadig kun var fa symptomer, troede familiens
egen leege, at det var den kyssesyge, der neermest hav-
de veeltet Clara aret for, som var vendt tilbage, men syg-
domsmensteret passede ikke rigtig, og flere symptomer
kom snigende. Maske var det diabetes?



Men da Claras blodprever blev testet for hgjt stofskifte,
var der slet ingen tvivl. Pludselig faldt brikkerne pa plads.

- Leegerne pa Odense Universitetshospital sagde, at jeg
havde alle symptomer péa hejt stofskifte, som ogsé hedder
Graves’, og jeg rag direkte pa medicin. Jeg fik ogséa hjer-
tepiller, fordi min puls var sé hej, fortesller Clara.

Selv om hun straks kom i behandling for sit hgje stofskifte,
gik der lang tid, for der var styr pa det. | hele 8. klasse
gik hun kun i skole to timer om dagen, fordi hun var s&
treet og utilpas, men langsomt fik hun det bedre. | lebet af
de maneder forandrede hendes krop sig. Den blev meget
peenere, syntes bade Clara selv og hendes omverden:

- Jeg tog mere end 10 kilo pé i takt med, at der kom styr
pé stofskiftet. Det skulle jeg lige veenne mig til, men mine
klassekammerater og alle andre sagde, at det kleedte mig,
og det kunne jeg ogséa godt selv se. Nar jeg viser mine nye
venner billeder af mig selv fra dengang, jeg vejede under
45 Kilo, bliver de helt forskreekkede, siger Clara, der er 170
centimeter hgj.

JEG KAN DET, JEG VIL

| dag er hun 17 ar og gar i gymnasiet. Siden dengang
i folkeskolen har Claras sygdom slaet nogle sving. | sid-
ste halvdel af 9. klasse og i begyndelsen af 10. klasse gik
det s& godt, at hun kunne droppe medicinen og deltage i
fuldt program pa den gymnastikefterskole, hun var startet
pa. Men Claras immunforsvar begyndte igen at producere
antistoffer mod hendes skjoldbruskkirtel, s& nu er hun til-
bage pa stofskiftehormon i pilleform.

Sperger man hende om, hvordan det er at leve med haijt
stofskifte, siger hun:

- Det er mega irriterende. Jeg bliver hurtig treet, og nogle
dage feles min krop helt ded. Jeg ma prioritere og kun

lave fa aftaler pa en uge. Méaske kun en. Sa pa en made
feler jeg mig heemmet af sygdommen. Pa den anden side
kan jeg stort set passe min skole, jeg har ogsé et fritidsjob
som servicemedarbejder, og jeg kan ga til fester som an-
dre unge, eller andet jeg virkelig vil, bare jeg saetter tid af
til en slapperdag bagefter.

Bortset fra de gener, som Clara oplever i de perioder, hvor
sygdommen tager hendes energi, teenker hun sjeeldent
over, at hun er syg. Udover, nér hun to til fire gange skal il
kontrol pa& berneafdelingen pa Odense Universitetshospi-
tal, og nar hun en gang om maneden far taget blodprever
hos sin egen leege.

Hun er heller ikke interesseret i at opsege andre af de fa
danske unge, der ogséa dejer med hgijt stofskifte.

- Jeg har ikke brug for at snakke om det med andre end
laegen og dem, der lige kender mig. Jo altsd, jeg har for-
talt det til min dansklaerer, s& hun ved, at jeg nogle gange
ryster og har brug for at g& lidt rundt. Det kan ogsé veere,
at jeg besvimer, sa er det rart, at laereren ved, at det ikke
er alvorligt, jeg vagner af mig selv efter et minut og har
det godt. Men det er ikke alle i klassen, der ved, at jeg
har denne her sygdom, for jeg gider ikke rigtig at skulle
forklare det, sé laenge det gar nogenlunde, fortaeller Clara.

Hun satser pa, at der er styr pa hendes stofskifte inden
for et &rs tid, men hun undrer sig stadig over, hvorfor hun
blev syg.

- Normalt er det jo voksne kvinder, der har levet usundt,
som far hgijt stofskifte, men jeg har altid spist sundt, dyrket
en masse gymnastik, og jeg har aldrig reget en cigaret, sa
det giver overhovedet ingen mening, at jeg har faet syg-
dommen. Jeg ville enske, at jeg var gammel nok til at blive
opereret, og at der ikke var bivirkninger.
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