Elama Fabryn taudin kanssa

Kunpa he olisivat |dytaneet sen aikaisemmin...

Toive tulee 17-vuotiaalta Simonilta, joka alle kaksi vuotta sitten sairastui kivuliaaseen sairauteen, jota
kukaan ei osannut nimeta. Nykyaan, saatuaan lopullisen diagnoosin, hdn opiskelee teknillisessa
koulussa, kdy kaupungilla ystaviensa kanssa, on kasvanut 10 senttimetria ja rakentanut oman Puch
Maxi -mopon. Simonin elama on kaantynyt ylésalaisin, kun han sai tietda, etta han karsii Fabryn
taudista ja etta hanen sairauttaan hoidetaan nyt.

Simonin huone on todellinen poikien huone. Toisella seinalla seisoo 80-luvun stereojarjestelma lipaston
kokoisilla kaiuttimilla ja toisella seinalla matalalla pdydalla 3D-tulostin, jota Simmon on MuunN Muassa
kayttanyt valmistaakseen osia metallinvinreaan Puch Maxiinsa. Istumme ja juttelemme yhdessa
baarituoleilla huoneen nurkassa korkean podydan aaressa, jossa korkeat lasi-ikkunat paastavat sisaan seka
auringon etta sinisen syystaivaan.

Emme ole kaukana Skanderborg-jarvesta, jolle hetken kuluttua - Simonin pyynnosta - kavelemme
kuvaamaan hanta ja hanen vihreaa "pyoraansa". Hanen siella istuessaan ja puhuessaan energisesti,
|luottavaisesti ja avoimesti yhdeksanvuotiaana alkaneesta sietamattomasta kivusta vaikuttaa melkein
ihmeelliselta muutokselta, jonka han on kaynyt lapi tahan paivaan asti, jolloin han todella nayttaa aivan
normaalilta ja terveelta teini-ikaiselta.

Olen vihdoin alkanut tuntea oloni normaalimmaksi.

Simon voi muistella useita vuosia, jolloin hanella oli kuumetta tai han rasitti itseaan fyysisesti, ja koki [ahes
sietamatonta kipua kasissaan ja jaloissaan, eika han tuskin pystynyt kavelemaan asuintalolleen. Kipu teki
hanesta hyvin passiivisen.

Vasta puolitoista vuotta sitten kavi selvaksi, etta Simon karsii Fabryn taudista — samoin kuin hanen aitinsa,
tatinsg, isoaitinsa, setansa ja kaksi serkkua. Simon on yhdeksanvuotiaasta lahtien kaynyt tutkimuksissa
toisensa jalkeen saadakseen selville, mika hanen kipunsa aiheuttaa. Vasta kun isoaidille tuli yhtakkia
sydanongelmia, perheessa herasi epailys Fabrysta ja kavi selvaksi, etta hanella oli sairaus. Siita eteenpain
asiat etenivat nopeasti. Pienen Google-haun jalkeen Simon ja hanen vanhempansa saivat selville, etta
heidan lukemansa sairauden oireet vastasivat taysin Simonin oireita. "Elamani on muuttunut sen jalkeen,
kun sain diagnhoosin ja paasin hoidon piiriin. Olen vihdoin alkanut tuntea oloni normaalimmaksi."

Toivon, etta voisin elaa uudelleen peruskouluvuoteni

"Se, ettad sain tietaa, mika oli vialla, oli valtava helpotus. Oli kulunut monta vuotta, kun minulla oli paljon
poissaoloja koulusta, en voinut osallistua liikuntatunneille, kaytin sahkoskootteria liikkumiseen enka
voinut selittaa ihmetteleville luokkatovereilleni ja opettajilleni, mika minua vaivasi - paitsi kivut varpaissani
ja sormissani. Olin juuri silloin aloittamassa uuden luokan, uusien luokkatovereiden kanssa. Pystyin tuskin
selviytymaan.”

"Se saattaa kuulostaa ankaralta, mutta toivon, etta voisin elaa peruskouluvuoteni uudelleen. En koskaan
kaynyt juhlissa, koska en pystynyt siihen. Kieltaydyin aina, kun minulta kysyttiin, haluaisinko osallistua.
Olin se tylsa tyyppi, ja lopulta minua ei enaa useinkaan kutsuttu. Toivon, etta olisin saanut laakityksen
aikaisemmin. Olin 15-16-vuotias ennen kuin tulin murrosikaan, ja vasta viime talvena aloin kasvaa pituutta
ja daaneni muuttui. Sen jalkeen olen kasvanut 10 senttia. Itseluottamukseni on todella vahvistunut
viimeisen kuuden kuukauden aikana.



Simon voi muistella suuria psykologisia haasteita — ahdistuksen ja surun aikoja yhdistettyna ADHD-dia-
gnoosiin. Hanen haasteensa johtivat siihen, etta toisella luokalla hanen taytyi siirtya pienempaan kouluun
paastakseen pois ymparistdsta, jossa hanta kiusattiin.

Simon on kaynyt lasten ja nuorten psykiatrisessa hoidossa Arhusissa pitkaan ja saanut kunnalta apua
jutellakseen psykologin kanssa. Siita han on ollut iloinen. Nykyaan han tietaa hyvin olevansa poik-
keuksellisen kypsa ikaisekseen. Tasta han kuulee muilta usein ja siita han todella nauttii.

Simon opiskelee nyt Aarhus Tech -oppilaitoksessa, jossa han kouluttautuu automekaanikoksi. Hanen
unelmansa on saada tyopaikka korjaamolta ja mydhemmin perustaa oma yritys. Techissa han opiskelee
20 muun "mekaanikkopojan" kanssa, joiden kanssa han pitaa hauskaa ja kay kaupungilla.

"Olen aina ollut sita tyyppia, joka voi parhaiten, kun kaikki on suunniteltu ja tiedan mita tapahtuu ja
milloin. Mutta se on myds muuttunut nyt, kun voin paremmin, Simon sanoo. Nyt otan paivan ja viikon
kerrallaan ja otan asiat niin kuin ne tulevat. Jos mydhastyn junasta — se tapahtui askettain — en lannistu
taysin. Minusta on tullut vahvempi ja pelottomampi. Vaikka sairauteni on ennen kaikkea hyvin vaikea ja se
vaikuttaa kehooni ja joudun todennakdisesti elamaan sen kanssa loppuelamani, on rauhoittavaa, etta
kayn saannollisesti tarkastuksessa ja etta minua pidetaan silmalla. Olen taysin vakuuttunut siita, etta voin
saada apua, jos tilani huononisi.”

Vaikka Simon ei ole juuri nyt huolissaan tulevaisuudesta, han on ajatellut lasten hankkimista. Ajatus
taudin siirtymisesta tuntuu kaukaiselta, ja han tekee kaikkensa estaakseen sen tapahtuvan.

"Vaikein asia on luultavasti |0ytaa tyttd, joka haluaa olla kanssani — joka ymmartaa, mita on pelissa", Simon
paattaa lampimasti hymyillen.

Tarina I6ytyy Finn Stahlschmidtin kirjasta "Fabrys mange ansigter" vuodelta 2022 ja se on julkaistu
Tanskan Fabry Patient Associationin ja Simonin luvalla. Vieraile yhdistyksen verkkosivuilla lukeaksesi
lisaa tarinoita.
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