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Vivil leve livet

Det er vigtigt at veere aben og aerlig om alle
de tanker og fglelser, der matte komme

Casper Ditlev Clayton, 21 ar, blev fgdt med gensygdommen GSD type 1A eller GSD von Gierke,
og Casper blev levertransplanteret i 2015 pa grund af leverkraeft. Her fglger historien om
Caspers sjeldne sygdom og de mange, lange og harde sygdomsforlgb - fortalt af Caspers mor,
Marlene Ditlev Clayton. Hun udtrykker med stort mod tanker og fglelser ved veere mor og
pargrende samt ogsa tanker fra sin sgn.

Redigeret af Per Baltzersen Knudsen, Leverforeningen

Casper kom til vores verden 5. februar
1997 som en sund, frisk og rask dreng.
Caspers barndom var dog praeget af en del
sygdom (influenza, virusser, forkglelse og
vaeske i grene). Casper havde ogsa moto-
riske og kognitive problemer; han var ikke
alderssvarende pa mange omrader. | bgr-
nehaven havde han talepadagog, ergote-
rapeut og kom pa en speciel stue med fa
bgrn og flere paedagoger.

Sa nar alt ikke er 'normalt’, bliver man som
foreeldre bekymrede. Jeg forlangte flere
gange hos vores laege, at Casper fik lavet
en helbredsundersggelse, hvor han blev
undersggt fra 'top til td. Men jeg fik be-
skeden, at Casper ikke fejlede noget, og at
han nok skulle indhente det kognitive og
motoriske hen ad vejen - nogle bgrn var jo
bare lidt senere pa den.

Caspers far og jeg blev skilt, da Casper var
tre ar, hvor vi sa boede alene i Hundested
i ca. fire ar. Da Casper var syv ar, flyttede
han og jeg fra Hundested til Ballerup, hvor

Casper skulle starte i 0. klasse. Her skulle
alle bgrn undersgges af skolelaegen, og
ved denne undersggelse, hvor jeg ogsa
var med, spurgte skolelaegen, om jeg var
klar over, at Casper havde en for stor le-
ver. Det matte jeg sige nej til, da ingen
havde naevnt det fgr. Heldigvis opdage-
de laegen noget, som havde en kaempe
betydning for Caspers ve og vel. Og hun
fik lavet en aftale med Glostrup Sygehus,
bgrneafdelingen, dagen efter til videre
udredning.

Mormors journal i Sverige

Det skulle nu ikke blive s& nemt, for det,
Casper abenbart fejlede, var der ingen,
der kendte til. Casper var igennem en
masse undersggelser og indlaeggelser i
fem maneder. Hans blodprgver og blod-
sukker viste, at han kunne have vaeret en
gammel alkoholiker, og hver gang vi kom
pa sygehuset, var det en ny laege, og hver
gang fortalte jeg, at jeg havde haft en mor-
mor, som havde en meget sjaelden lever-
sygdom (til at starte med troede hendes
laege, at hun var alkoholiker pa trods af, at
hun aldrig drak alkohol).

Om min mormors sygdom kunne vaere
arvelig, var der ikke nogen, der syntes var
vigtigt og veerd at undersgge. Lige indtil
en dag, hvor vi kom ind til en aldre pro-
fessor, som spurgte, om han matte sende
bud efter min mormors journal i Sverige
(hun var svensker og dgd 14 ar tidligere
af kreeft, primaer tumor i leveren og me-
tastaser i stort set hele kroppen). Det gav
jeg selvfglgelig tilladelse til. Da han havde
faet journalen, mente han bestemt, at det
godt kunne veaere den samme sygdom,
Casper havde, men for at veere helt sikker
skulle Casper have lavet en leverbiopsi pa
Rigshospitalet.

Biopsien blev taget, og vi matte vente 11

maneder pa at fa et svar, sa tiden var fyldt
med bekymringer. Casper var meget bange
for, at han skulle dg, for min mormor var
jo dgd. Det var sveert at forklare en dreng
pa 7-8 ar, at selvfglgelig skulle han ikke dg,
og at lige meget hvad han fejlede, s3 skulle
legerne nok hjzelpe ham. Jeg var ikke en-
gang selv klar over, hvad det hele handlede
om. Casper begyndte at ga hos psykolog,
det hjalp, at han kunne tale med en anden
voksen, som ikke var teet pa ham.

Fakta om GSD/GSD1:

- Glykogenoser er en sygdomsgruppe,
hvor aflejrede kulhydrater (glykogen) ikke
kan blive omsat til sukker (glukose) til brug
i energiforsyningen og til at vedligeholde
et stabilt blodsukker.

- Glykogenose type 1 (GSD1) er en arve-
lig stofskiftesygdom karakteriseret ved
ophobning af glykogen og fedt i lever og
nyrer samt lavt blodsukker og andre for-
andringer i stofskiftet, der fgrer til mange
komplikationer, bl.a. nedsat vaekst og urin-
sur gigt.

- Rigshospitalet kender ca. 35 med GSD
i Danmark (eksklusiv Pompe sygdom) og
heraf har 11 GSD1a, 5 bgrn og 6 voksne.

- Antal diagnoser - under 1 pr. ar.

- Der findes 8 GSD typer, der primaert in-
volverer lever, 8 der primart involverer
muskler, og 5 der har hjerteinvolvering.

- 1 ud af 100.000 bgrn bliver fgdt med syg-
dommen.

- GSD1 fglger autosomal recessiv arve-
gang, dvs. foreeldrene er raske anlaegsbae-
rere med en risiko pa 25 % for, at de begge
forer deres sygdomsanleg videre et ftil
barn, der derved far sygdommen.

Kilde: Laegehdndbogen.dk og overlege
Allan M. Lund, Rigshospitalet.
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God grund til bekymringer

Caspers nye overlaege, Allan M. Lund, pa
Rigshospitalet er specialist i lige netop den
sygdom, som min mormor havde GSD1A
(Glycogen storage disease type 1A). Svaret
pa leverbiopsien viste, at Casper havde lige
netop denne sygdom. Det var hardt at fa
at vide, at ens dreng havde en meget sjal-
den gensygdom, og at han fremover skulle
drikke Maizena fire gange dagligt for at
kunne opretholde et stabilt blodsukker.

Der var andre fglgesygdomme, som Casper
ogsa kunne risikere at fa — for eksempel
kreeft i leveren. Men det lettede faktisk
meget at fa at vide, at der havde vaeret
en grund til mine bekymringer gennem
Caspers barndom. Mange af de udfordrin-
ger, Casper dgjede med, kunne forklares
ud fra den sygdom, han var fgdt med.
Casper blev efterfglgende fulgt teet pa
Rigshospitalet med skanninger, blodprgver
og test af knogler, nyre, hjerte og lever.

Da Casper var 13-14 ar gammel, havde han
faet nogle godartede tumorer i leveren,
som fglge af sukkerophobning, hvilket var
meget normalt ifglge en overlaege.

Samtale jeg aldrig glemmer

| september 2014, hvor Casper var 17 ar,
var han (og jeg) indlagt pa Rigshospitalet
for at fa tjekket hans blodsukker over tre
d@gn. Casper skulle ogsa prgve et andet

”
... Svaret kom som et

kaempe chok, ...

slags pulver end Maizena, som maske kun-
ne hjelpe med et endnu bedre og mere
stabilt blodsukker. Ved samme indlaeg-
gelse fik Casper foretaget en MR-skanning.
Den viste desvaerre, at fire af de tumorer,
Casper havde, var blevet til HCC (hepa-
tocellulaleert carcinorm = primeer lever-
kreeft). Det kom som et keempe chok for
Casper og jeg - og resten af vores familie.
Det fgrste, jeg tenkte, var: Leverkrzeft -
det dgr man af!

Vi kom til samtale med en af leverlaeger-
ne - en samtale, jeg ikke glemmer. Vi var
bekymrede, skreemte og meget bange for,
hvad der nu skulle ske, og om det kunne
helbredes. Laegen fortalte os om mulighe-
derne, som om det var ‘ingenting’; "han
havde jo bade en plan a og en plan b’. Jeg
blev meget sur, skuffet og ked af det, og jeg
sagde direkte til ham, at han ikke kunne

vaere bekendt at fa det til at lyde, som
om det var noget af det nemmeste i
verden, nar det nu havde veeltet hele
vores verden. Vi havde veaeret sa bange
og kede af det, siden vi fik beskeden.
Vi fik snakket om dette, som han godt
kunne forstd, men sagde, at det i hans
legeverden 'var nemt og lige til'.

leg synes, at det er sa vigtigt, at man
kommer ud med, hvad man fgler og
taenker igennem hele forlgbet, og at
man bliver ved med at stille spgrgsmal,
til man har faet et svar, der er til at for-
std. Og i dette tilfelde, at jeg havde
mattet give udtryk for en fglelse af, at
legen ikke havde fornemmet og kom-
munikeret korrekt i forhold til vores
oplevelse af situationen og vores pa-
virkede sindstilstand.

Psykisk hard ventetid

Heldigvis er laegerne sa dygtige i dag,
og en af mulighederne var, at de kunne
breende tumorerne vaek inde fra. Vi fik
ogsa at vide, at en levertransplantation
maske kunne komme pa tale pa et se-
nere tidspunkt.

I november 2014 blev Casper opereret.
Han fik fgrst fjernet sin galdeblzere, for-

di en af tumorerne sad for teet p3, sa der
var en stor risiko for, at de ville ramme den,
nar de braendte tumoren. Efterfglgende
blev de fire tumorer braendt. Der var en ri-
siko for, at de ikke ville fa breendt det hele
vk, og svaret kunne de fgrst se fire uger
efter pd en MR-skanning. Det var psykisk
set fire harde uger bare at ga og vente p3,
om alt kraeften var vaek. Lige fgr jul blev
Casper skannet, og kraeften var helt vaek.
Vi var jublende lykkelige og meget lettede
over det positive resultat.

Casper skulle herefter MR-skannes hver
tredje maned, for han havde stadigvaek
en del godartede tumorer i sin lever. MR-
skanningen 3 maneder senere viste ogsa
et positivt resultat, sa vi var endnu mere
glade og lettede. Nu turde vi habe p3, at
Caspers kreeftforlgb var overstaet. Casper
blev sa skannet igen sidst i juni 2015, og
svaret pa denne scanning kom et par dage
efter, at Casper var taget pa ferie i Spanien
hos sin farmor sammen med sin fars fami-
lie.

Nyt chok — alene med mine tanker

Svaret kom som et kaampe chok, der var
4-5 tumorer, der havde omdannet sig til
HCC! Og ud over det sa havde Casper faet
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Casper skulle i flere ér dagligt have Maizena. (foto: privat)

en 3x3 cm knude ved lungen nederst lige
over leveren. De mente, det kunne veaere
en metastase, sa Casper skulle hurtigst
muligt ind og have denne undersggt, for
man kunne tage stilling til, hvad der sa
skulle ske behandlingsmaessigt. Jeg brgd
fuldsteendig sammen og havde et keempe
behov for at veere ved min sg@ns side, nar
han skulle have denne frygtelige besked.
Efter en telefonsamtale med Caspers far,
som var i Spanien, fik jeg bestilt en flybil-
let dernedstil, og 2 % time senere sad jeg i
flyveren.

Caspers far havde sagt til Casper, at jeg var
pa vej ned til dem, men vi var enige om, at
han ikke skulle sige noget, f@r jeg var der.
Men allerede der var Casper klar over, at
der var noget helt galt. For hvorfor skulle
hans mor lige pludselig komme, det var jo
aldrig sket fgr. Det var den mest frygtelige
tur, jeg nogensinde havde taget. Jeg var
helt alene med alle mine tanker. Det gjorde
sa ondt, sa det er sveert at beskrive, og sa
mange tanker flgj gennem mit hoved. Jeg
var sa bange for, at nu skulle jeg miste min
elskede sgn til en sa skraekkelig sygdom, og
der var ingenting, jeg kunne ggre ved det.
Sa jeg graaed mange tarer pa denne tur.
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Casper kom hurtigt op at gad i 'talerstolen’. (foto: privat)

| Malaga lufthavn ventede Casper, hans far
og en veninde pd mig. Hvor var det skgnt
at maerke min sgn i mine arme, men ogsa
utroligt hardt, da grunden jo nasten var
ubzerlig. Det var en svaer samtale, jeg hav-
de med Casper, hvor jeg jo matte fortalle,
at der igen var kommet krzeft i hans lever,
og at der oveni muligvis ogsa var kommet
en metastase ved/i hans lunge. Casper
blev sa chokeret og meget bange.

Bange for at dg

Noget, jeg lerte igennem forlgbet, var, at
det er meget vigtigt at vaere aben og eerlig
omkring alle de tanker og fglelser, der
kommer, ogsd omkring selve sygdommen
kreeft, behandlingen og dgden. Vi talte
om, at der var rigtig mange, der dgde af
kreeft, og at man nok var bange for at dg,
fordi det er noget ukendt, men ogsa at det
er i orden at veaere bange for at dg. Det
er jo bestemt ikke det, man gnsker i den
alder.

Vi har altid vaeret meget dbne i min del af
familien omkring, hvad vi gnsker i tilfeelde
af ulykker, og nar vi dgr. Casper har dog

ikke deltaget sa meget pa det plan, men
han kender mine gnsker. Men jeg vil da
ogsa sige, at nar man har et barn, der
er syg, sa har man ogsa tendens til at
sige, at laegerne nok skal hjelpe ham, sa
selvfglgelig dgr du ikke. Det var fgrst, da
Casper fik kreeft som 17-3rig, at han kunne
saette ord pa, hvad han taenkte, fglte og var
bange for; der forstod han tingenes alvor.

Jeg havde fire dage sammen med Casper
og hans fars familie i Spanien, vi fik
snakket, greedt og grinet en masse. Det
var dejligt at maerke, at Caspers far og jeg
pa trods af skilsmissen stadig kunne give
hinanden stgtte og opbakning i sa sveer en
tid. Jeg saetter meget stor pris pa de dage,
som hjalp mig rigtig meget psykisk. Casper
var forstdeligt meget svingende i sit humegr
og var utrolig bange for, om han nu skulle
dg. Det er svaert at vaere en staerk mor, nar
ens barn er sa ked af det og bange, men
efterfglgende har jeg teenkt mange gange,
at det 'bare’ er noget, man klarer - for der
er ingen anden udvej.

Ikke det bedste forlgb
Da vi kom hjem, skulle Casper som det
forste ind og have taget en biopsi af den
knude, laegerne mistaenkte for at vaere en
metastase. Det foregik ved en ultralyds-
skanning, og det var meget smertefuldt
for Casper, trods han var lokalbedgvet.
Derefter var der igen ventetid, og 14 dage
efter var vi til samtale pa Rigshospitalet.
De kunne ikke rigtig give et ordenligt svar
pa, hvad knuden var, sa Casper skulle have
opereret knuden vak.

Casper blev opereret i august 2015, og det
var ikke det bedste forlgb, da der opstod
komplikationer omkring operationssaret.
Der kom et kaeempe hamatom (blodan-
samling), og saret sprang halvt op, da de
sidste sting skulle fjernes. For at saret kun-
ne draenes for blod og puds, matte der tre

»”
... mon der sa er en

lever til min sgn ...

sygeplejersker til for at prgve at fijerne no-
gen af stingene, som sad meget dybt. Det
kunne ikke lade sig ggre, sa en leege matte
tilkaldes, og efter at han havde ‘gravet’ en
time, lykkedes det endeligt at fa stingene
fjernet.

Casper var endnu engang frygtelig ked af
det, bange og havde rigtig mange smerter.

Han blev udskrevet med et stort “hul” i
siden af maven pa 3x3 cm. Da jeg er ud-
dannet social- og sundhedsassistent, tog
jeg efter aftale med Casper selv opgaven
med at fa skiftet og ordnet saret hver dag.

Hasteudredning og god besked

Nu skulle vi s& endnu engang vente pa
svarsamtale om, hvad det var laegerne
havde fjernet. Fa dage efter modtog vi dog
en indkaldelse til hepatologisk afd. 3163
pa Rigshospitalet, hvori stod, at Casper
skulle indleegges og hasteudredes for at
komme pa levertransplantationslisten.
Det var jeg meget forbavset over, da vi jo
ikke havde faet svar pa, om knuden var en
metastase. Laegerne havde jo sagt, at hvis
det var en metastase, sa kunne Casper ikke
fa en levertransplantation!? Da jeg ringede
for at hgre, hvordan det kunne vaere, sa
kunne jeg intet svar fa. P hepatologisk
afd. vidste de ikke noget omkring svaret
pa prgven, men Casper skulle indlaegges til
udredning ”lige meget hvad”.

Midt i august blev Casper sa indlagt og
skulle igennem en masse undersggelser af
teender, hjerte, nyre, knogler osv. Om ons-
dagen fik vi en meget glaedelig nyhed, at
den knude, Casper havde faet fjernet, ikke
var en metastase. Hvad det var, fandt vi al-
drig rigtigt ud af, men den 21. august stod
Casper pa levertransplantationslisten. Det
var en meget maerkelig fornemmelse, for
udsigten til en ny lever til Casper kunne
man ikke sige noget eksakt om, der kunne
faktisk ga flere ar.

Svaere tanker da det skete

En aften i september var jeg pa natarbejde
og kunne laese i Ekstra Bladet, at der
var sket en ulykke, hvor der var et ungt
menneske, der havde mistet livet. Det
var sa frygteligt og sergeligt at leese,
men alligevel kom tanken, mon der s3 er
en lever til min sgn (har virkelig haft det
meget svaert med at teenke disse tanker).

Dagen efter gik jeg i seng kl. 10 efter ar-
bejde, og Casper var taget pa sin fgrste
vagt i Netto siden operationen i august.
Han havde glaedet sig rigtig meget til at
komme i gangigen, sa der kunne ske noget
andet i hans hverdag end sygdom. KIl. 12
blev jeg sa ringet op af Casper, som sagde:
"Mor - Rigshospitalet har lige ringet - de
har en lever til mig!” Jeg flgj op af sengen
og lgb forvirret rundt og pakkede mine
ting. Efter et stykke tid kom jeg i tanke om,
at jeg nok skulle fortzelle det til bade min
keereste, der gik i haven, og min bonussgn,
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som var pa sit veerelse, at der var en lever
til Casper. Jeg fik ringet til Caspers far og til
mit arbejde og 1000 andre ting pa samme
tid.

Jeg ringede ogsa til koordinatoren pa
Rigshospitalet for at fa flere detaljer, fordi
jeg havde et stort behov for at vide, hvilket
nummer Casper var til leveren. Jeg havde
faet at vide, at man oftest kalder flere ind,
sa hvis leveren ikke passer til nr. 1., s3 er
der en nr. 2, der venter. Da koordinatoren
sa sagde, at Casper var nr. 1., ja - sa var jeg
helt rundt pa gulvet, for taenk kun tre uger
efter Casper var kommet pa listen, sa var
der en lever til ham. Det var naesten ikke
til at forsta.

Angst, glaede og sorg

Jeg fglte en stor gleede, men det blev
hurtigt fulgt af stor angst for at miste ham.
Det var jo en stor operation, teenk nu hvis
noget gik galt, teenk nu hvis den slet ikke
passede til Casper! Jeg kom ogsa til at
taenke pa, at min glaade var nogen andres
sorg! Jeg kunne naesten ikke rumme at
have alle disse tvetydige tanker og fglelser
i mig og sa alligevel prgve at veere staerk for
min s@ns skyld.

Jeg havde takket nej til, at vi blev afhen-
tet, jeg ville selv kgre, sé vi kunne have
den tid sammen - kun Casper og jeg. Vi

startede  turen
med at veere
positive og sa
rolige, som det
nu kunne lade
sig ggre. Vi fik
snakket en mas-
se, det var helt
utroligt sa staerk
min dejlige sgn
prgvede at veere,
men jo teet-
tere vi kom pa
Rigshospitalet,
jo mere trykket

blev vi begge.
Da vi ankom,
stod Caspers

far og ventede
pa os, og vi gik
sammen op pa
afdeling  2124.
Her blev vi taget
godt imod af de
sgde  sygeple-
jersker, Casper
fik en seng og
information om,
hvad der sa skulle ske. Der blev taget for-
skellige prgver bl.a. blodprgver, og legen
kom og snakkede med os og fortalte, at
de desveaerre ikke kunne garantere, at le-
veren kunne bruges til Casper. Det kunne
de fgrst se, nar de var i gang med opera-
tionen. Tankerne flgj rundt i hovedet pa
mig, taenk nu hvis den ikke passede!? Men
jeg provede at veere sa positiv som muligt,
sige til mig selv, den passer, og alt skal nok
ga godt.

”
... den glaede jeg folte,

da jeg sa Casper ...

Aftalen i bilen

Efter et bad var Casper klar. Bade Caspers
far og jeg var med nede pa operationsgan-
gen. Casper ville gerne have, at jeg var der
og holdt ham i handen, indtil han var be-
dgvet. Det var bade for Casper og mig en
skraekkelig oplevelse, da Casper skulle have
en smertepumpe (dvs. en ndl ind i ryggen),
inden han skulle bedgves. Laegerne lovede
at give ham lidt bedgvelse, sd han ikke
kunne maerke det. Desvaerre lykkedes det
ikke, s& det gjorde meget ondt pa Casper,
sa han ndede at bliver meget mere bange,
og han graed af bade smerte og angst, in-
den han faldt i sgvn.

Jeg forlod operationsstuen stortudende og
mere bange og ked af det, end jeg fgr havde
prevet. Det var det frygteligste gjeblik,
jeg kan mindes at have oplevet. Heldigvis
ventede Caspers far udenfor og kunne tage
imod mig med en masse beroligende og
trgstende ord. Pa det tidspunkt var det kun
os, min kaereste, bonussgn og min kusine,
der vidste, at Casper nu var i gang med sin
operation. Det var en aftale, Casper og jeg
havde lavet i bilen. Fgrst nar han var i gang
med sin operation, matte vi fortalle det.

Jeg ville efterfglgende gerne veere alene
om at vente, kunne kun forholde mig
til mig selv og alle fglelser. Jeg kunne
opholde mig i min kusine og mands hus
10 minutter fra Rigshospitalet. Jeg ringede
herfra til mine foreeldre og min kaereste,
derefter skrev jeg et opslag pa Facebook
om Caspers situation. Det var Caspers eget
@nske, at alle nu vidste, hvad der skete.

Alt er gaet godt

Det blev fem lange timer fgr laegen, der
havde opereret Casper, ringede. Han
sagde som det fgrste: "Alt er gaet godt”.
Hvor var jeg lettet. Bagefter forklarede
han mig, at Casper ikke var faerdig med
hele operationen fgr et par timer senere,
og at Casper sa ville blive kgrt op pa
intensivafdelingen. Efter samtalen fik jeg
ringet til Caspers far, mine foraeldre, min
kaereste og min kusine, sa ville de fortalle
videre til dem, der skulle have besked her
og nu.

KI 02.30 stod jeg pa intensivafdelingen.
Den glede jeg folte, da jeg sa Casper,
glemmer jeg aldrig. Min keerlighed til ham
fyldte sa meget. Han var meget traet og
omtaget, men jeg var ikke i tvivl om, at han
fglte det samme ved at se mig. Efter et par
timer tog jeg afsted igen for at give ham
ro til at fa sovet og for at fa sovet lidt selv.
Men det var meget sveert at falde til ro, sa
jeg var tilbage igen 3 1/2 time senere. Om
formiddagen blev Casper sa flyttet op pa
sengeafdelingen afd. 2124.

Det hele gik bare sa godt de naeste tre
dage, Casper spiste, var oppe og ga lidt,
humgret var godt og positivt. Jeg matte
knibe mig lidt i armen over, at alt gik sa
godt. Men pa 4. dagen fik Casper taget sin
smertepumpe fra, og sa startede tre dages
helvede.

Smerter og raserianfald
Casper havde mange smerter, og han fik
morfin som smertestillende, som ikke rig-



PORTRAT

tig tog smerterne seerligt leenge ad gangen.
Oveni sa gjorde de, at Casper blev forstop-
pet, sa han fik et ordenligt knaek og rgg
helt ned i kulkzelderen. Det virkede som
om, at leegerne ikke rigtig troede pa ham,
og dermed ikke stgttede ordentligt op om-
kring ham og hans smerter. Han fik hele
tiden besked p3, at han skulle drikke nok
og sa op og ga, men det var meget sveert
for ham at blive aktiveret, nar han havde
sa mange smerter.

For mig var det frygteligt for ofte fglte jeg,
at ansvaret 1 pa mig, og Casper fik flere
gange nogle raserianfald, og det gik jo
selvfglgelig ud over mig. En gang matte
jeg bakke ud og forlade afdelingen, efter
at have bedt sygeplejerskerne om, at nu
matte de altsd hjaelpe ham, for jeg kunne
ikke. Han var sd langt nede, at han i sit
smertehelvede blev sa hidsig, at han smed
et glas og truede med at hoppe ud fra 12.
sal, for han kunne ikke holde til det mere.

Det var et af de eneste minusser, at
hverken laeger eller sygeplejersker vidste,
hvordan de skulle handtere den psykiske
pleje af Casper. Vi fglte, at de sagde, at
Casper "bare” skulle tage sig sammen. Jeg
var sa frustreret, at jeg begyndte at miste
talmodigheden, og dermed blev jeg sur
og klagede bade til sygeplejerskerne og
de laeger, der kom for at tilse Casper. Det
kunne ikke veere rigtigt, at han skulle have
det sa darligt!

Speciallaege tilkaldt

Pa 7. dagen fik de endelig tilkaldt en spe-
ciallege i smerter, og han fik snakket med
Casper og lagt en ordentlig smerteplan.
Hvor var jeg lettet; endelig var der en,
som viste, at han troede pa min sgns kla-
ger over smerter. Allerede dagen efter be-
gyndte det at ga fremad, og Casper kunne
aktiveres mere og mere.

Pa 8. dagen lante vi en kgrestol, da Casper
bare ville ud, efter at have ligget i isolation
i syv dage. Casper sad i sin morgenkabe,
og jeg kgrte ham rundt pd hospitalet.
Han ville ogsd gerne uden for, selv om
det stgvregnede, sa vi gik ogsa en tur der.
Det var laenge siden, jeg havde set min
sgn sa glad; “"Hvor er det skgnt at maerke
regnen, mor”, sagde han. Der boblede
mit hjerte endnu engang af kzerlighed og
taknemmelighed, og jeg teenkte for fgrste
gang i flere dage: Vi skal nok klare det her.

Rent fysisk gik det fremad, Caspers krop
havde taget godt imod den nye lever, og

alle tallene sa fine ud. For fgrste gang i
Caspers liv var blodsukkeret normalt, og
han skulle ikke drikke Maizena mere. Jeg
teenkte mange gange, at livet er fantastisk.

Store nedture — nu hjemme

Casper varindlagt i 11 dage, og derefter fik
han orlov til at komme hjem hver efter-
middag efter intravengst medicin (lv). Han
skulle sa vaere tilbage pa afdelingen igen
kl. 07 naste morgen, for at fa taget blod-
prgver og fa sin lv-medicin. Han havde vir-
kelig brug for at komme ud fra hospitalet
og hjem, hvor han kunne slappe af i trygge
omgivelser.

Hele forlgbet - fra beskeden om de fgrste
HCC-tumorer til efter Caspers levertrans-
plantation - var fyldt med op- og nedture,
til tider troede jeg aldrig, jeg skulle komme
igennem det. Jeg fglte mig ofte frustreret,
magteslgs, ked af det, bange, usikker og
enormt treet. Jeg fglte ogsa, at jeg ikke al-
tid forstod de meldinger, vi fik fra laegerne,
og det var pa trods af, at jeg altid havde
skrevet en masse spgrgsmal ned, som
bade Casper og jeg havde brugt for at fa
svar pa.

leg folte seerligt ved de fgrste HCC, at det
blev betragtet som om, ‘det ikke var noget
at snakke om’. Min dreng var 17 ar, hver-
ken barn eller voksen, han var i en periode,
hvor han skulle finde sig selv og finde ud af,
hvad alle de fglelser, der rumsterede i ham
betgd, og hvordan han skulle takle dem.
Og da Casper altid har veeret en sensitiv

”
... Casper udviklede

depression og ...

dreng, sa var en sygdom som kreeft, og det
der fulgte med, mere end hvad hans psyke
kunne klare.

For sen hjzlp pa det psykiske omrade

Vi efterspurgte hjelp pa det psykiske om-
rade, men det synes jeg ikke rigtigt blev
taget alvorligt, fgr det faktisk var gaet galt.
Da jeg i efterforlgbet snakkede med syge-
plejerskerne pa leverambulatoriet, blev
Casper tilbudt samtaler med en dame,
som var tilknyttet afdelingen. Det var rig-
tigt godt for ham, og han er siden blevet
henvist til psykiatrisk afd. af laegen, som
opererede ham.

Casper udviklede depression og angst, og
han har siden veaeret i medicinsk behand-

Treeningslokalet har vaeret Caspers ‘andet hjem’. (foto: privat)

ling for dette. Gennem psykiatrisk afd. er
han begyndt at ga til samtaleterapi. Oveni
sa traener han meget i et treeningscenter.
Begge dele hjzelper Casper rigtigt meget,
og det gar fremad for hver dag, der gar.

Efter levertransplantationen matte Casper
fortsat veere sygemeldt fra sit arbejde i
Netto (han matte ikke baere pa tunge ting),
og dermed blev han fyret. Det var ogsa
med til, at han blev endnu mere ked af
det, da han sa hverken havde arbejde eller
penge. Selv om Casper var 18 ar, sa var der
ingen hjzelp at hente i vores kommune.

Uddannelse, interesser og venner

Casper var i oktober 2016 startet op pa en
elektrikeruddannelse, men da han var for
darlig psykisk, matte han sygemelde sig, og
det endte han med at vaere i 9 maneder.
Casper bor i dag hos sin far og gar i skole
pa VUC, og efter sommerferien skal han
starte pad EUX Business, for han vil gerne
veere szlger og gerne selvstaendig.

Udover at traene, sa kan Casper godt lide
at spille PlayStation, kgre bil og vaere sam-
men med sine venner. Han elsker ogsa at
rejse, og det er noget, vi har gjort rigtigt
meget i hans liv. S& pa trods af sygdom
hele livet, sa har han varet i Spanien rigtig
mange gange, Tyrkiet mindst 10 gange og
han har ogsa vaeret i Thailand.



PORTRAT

Casper har heldigvis haft en del venner,
som har staet ved hans side igennem hele
forlgbet. Men han har ogsa fortalt, at han
ind imellem har veeret ked af det, da han
fglte nogen tog lidt afstand fra ham, da de
synes, det var rigtigt svaert, at han var sa
syg. Det synes Casper var rigtig eergerligt,
da han gerne vil tale om sin sygdom.

Taknemmelighed og markedage

Jeg har bade under og efter perioden med
transplantationen teenkt meget pa donor
og pa dem, som har mistet. Jeg er dem
dybt taknemmelig for, at de magtede at
hjeelpe et andet menneske midt i deres
store sorg over at have mistet. Jeg er dybt
taknemmelig for, at min sgn lever og er
kreeftfri. P4 maerkedage for transplanta-
tionen (1 md., 2 mdr,, 1 ar, 1 1/2 ar osv.)
taenker jeg, at nu er det sa laenge siden, at
Casper fik et nyt liv. Men jeg taenker ogsa,
at der sa er nogen, der taenker - nu er det
sa laenge siden, vi mistede.

Jeg ved, at Casper ogsd er meget
taknemmelig for at have modtaget sin nye
lever. Det har han fortalt flere gange, men
han synes ogsa, det har vaeret en maerkelig
fglelse at have modtaget et organ fra en,
der havde mistet livet. Det, tror jeg, har
veeret lidt sveert for ham og har dermed
gjort, at han ikke har snakket s& meget om
det.

Men jeg kan tydeligt huske en dag, et styk-
ke tid efter hans transplantation, hvor han
sagde: ”"Mor, jeg vil ogsa godt vaere organ-
donor, og maske kan jeg give blod, sa jeg
kan hjzaelp andre”. Det snakkede vi sa om,
at det kunne nok ikke lade sig ggre, nu han
fik al den medicin, og som han skal have
resten af sit liv. Det blev han lidt ked af, for
det var noget, han virkelig havde teenkt

Casper og Sille. ”Sille var en utrolig
hund, som betgd rigtig meget for os.
Der var ingen tvivl om, at hun hjafp-os—
igennem de sveere tider. Hun vidste,

ndr der var noget galt,” siger Marlene
ayton. (foto:privat)——

meget pa. Men det
hjalp lidt, da jeg sagde,
at jeg er organdonor,
for s& kunne jeg maske
hjelpe nogen for ham
en dag.

Hjzelp fra sa mange

Jeg arbejder som social-
og sundhedsassistent
som fast nattevagt pa
midlertidige dggn-
pladser i Hundested
(rehabilitering/gen-
optraening,akutpladser,
aflastning og terminal-
pleje).Derudover arbej-
der jeg som fast aflgser
i hjemmeplejen i en
anden kommune. Jeg
fik tjenestefri fra mit faste

arbejde, de gange Casper skulle pa hospi-
talet, bade til undersggelser og nar han
skulle opereres.

. -

Da Casper fik sin levertransplantation, fik
jeg ogsa tjenestefri, og da jeg kunne starte
op pa arbejde igen, fik jeg fri hver man-
dag, sa jeg kunne tage med Casper ind til
sin ugentlige kontrol. Det var en keempe
hjeelp, at min arbejdsplads og min leder
var sa forstaende over for vores situation.
Mine kollegaer var ogsa rigtig forstaende,
og de gav altid en skulder til en graedende
og frustreret mor som mig.

Jeg vil ogsa fortaelle, at jeg ikke havde kla-
ret alt dette uden min familie, Caspers far,
hans familie, min kaereste, hans familie,
veninder/venner, kollegaer og en rigtig
god leders stgtte og opbakning. Alle om-
kring os har bare vaeret sa sgde til at lytte
og veeret der for os, det havde ingen af os
kunnet undveere.

Hjaelp fra netveerk

Vi havde en Mandags-
gruppe pa leveram-
bulatoriet. Det var
Casper og fem andre,
der havde faet en le-
vertransplantation pa
omkring samme tid.
De skulle alle have ta-
get blodprgver og til
legesamtale om man-
dagen. De var meget
xldre end Casper,
sa det var nok mest
mig, der fik noget ud
af det. Det var rart at

Casper omkranset af sine uundveerlige foreaeldre, Marlene og Joe. (foto: privat)

kunne snakke med andre voksne, der kun-
ne saette ord pa tanker og fglelser omkring
det at have faet en ny lever. Jeg har fulgt
tre af dem i Leverforeningens Facebook-
gruppe for patienter og pargrende.

Vier begge to mediflere Facebookgrupper.
Udover Leverforeningens gruppe er der
ogsa en gruppe for unge levertransplan-
terede. Jeg har haft godt udbytte af at
folge med begge steder. Som tidligere
skrevet, sa gnskede Casper, at jeg skrev pa
Facebook om hans sygdom bade fgr, under
og efter hans levertransplantation. For s
vidste alle besked, da han indimellem ikke
havde overskud til at fortzelle det hele igen
og igen. S3 pd den made brugte vi begge
Facebook meget. Han fulgte med i hver en
hilsen, og det gjorde ham meget glad, at
andre gnskede ham det bedste.

Vi er ogsa medlem af en forening, der hed-
der SAGSD (Scandinavia Association for
glycogen storage disease). Det har vaeret
til stor stgtte og gavn for os at veere med i
foreningen blandt andet til nogle af deres
konferencer, hvor vi har mgdt andre bgrn/
unge med sygdommen GSD og mgdt laeger
og dizetister med speciale i GSD.®

N

Casper med ’bonus storebror’, Mathias, som har vaeret
stor stgtte for bade Casper og Marlene. (foto: privat)




