Leva med Fabry

Om de bara hade upptackt det tidigare...

Onskan kommer fran 17-arige Simon, som fér mindre &n tva ar sedan drabbades av en smértsam sjuk-
dom som ingen kunde namnge. | dag nar han har fatt en saker diagnos gar han i teknisk skola, gar pa
stan med sina kompisar, har vuxit 10 centimeter pa héjden och har byggt sin alldeles egna Puch Maxi-
moped. Att fa reda pa att han lider av Fabrys sjukdom, och att han nu behandlas fér sjukdomen, har
vant upp och ner pa Simons liv.

Simons rum ar ett riktigt pojkrum. Langs en vagg star en stereoanlaggning fran 80-talet med hogtalare i
byrastorlek och p3 ett 1dgt bord langs en annan vagg star en 3D-skrivare, som Simon bland annat har anvant
for att tillverka delar till sin flaskmetallicgréona Puch Maxi. Vi sitter och pratar tillsammans pa barstolar vid ett
hogt bord i ett horn av rummet, dar hdga glasfonster slapper in bade solen och den bla hosthimlen.

Vi ar inte langt fran Skanderborg Sg, dar vi om en liten stund - och pa Simons begéaran - ska dka ner och fota
honom och hans gréna "cykel”. Nar han sitter dar och pratar energiskt, tryggt och éppet om den olidliga
smartan som borjade vid nio ars alder, ar det en nastan mirakulds forvandling som han har gatt igenom fram
till idag, d& han egentligen bara verkar vara en helt vanlig och frisk tonaring.

Jag bdrjar antligen kanna mig mer normal

Simon kan se tillbaka pa ett antal ar da han, nar han hade feber eller anstrangde sig fysiskt, fick nastan out-
hardlig smarta i hander och fotter, och knappt orkade ga l1angs med vagen till huset dar han bor. Smartan
gjorde att han var valdigt inaktiv.

"Mitt liv har blivit helt annorlunda efter att jag fatt en diagnos och boérjat ta medicin. Smartan finns kvar, men
inte alls som forr. Nu kan jag svettas, aven om det fortfarande ar betydligt mindre an alla andra, och jag blir
inte overhettad langre som férut. Det ar befriande eftersom varmen i kroppen utléser smarta i mina fingrar
och tar. For forsta gdngen nadgonsin akte jag igar till Arhus med mina vanner for att ga ut pa stan, sager Simon
med ett brett leende. "Jag hade en fantastisk kvall. Det ar galet att kunna promenera i stan, verkligen. Jag
bérjar antligen kanna mig mer normal.”

Det var bara ett och ett halvt ar sedan som det stod klart att Simon led av Fabrys sjukdom - s& som hans
mamma, moster, farmor, farbror och tva kusiner. Simon har sedan nio ars alder genomgatt den ena under-
sokningen efter den andra i ett forsok att ta reda pa vad som orsakade hans smarta. Foérst nar hans mormor
plotsligt fick hjartproblem uppstod misstanken om Fabry i familjen, och det stod klart att hon hade sjukdo-
men. Darifran gick det fort. Efter lite Google-sékning kunde Simon och hans féraldrar konstatera att symto-
men pa sjukdomen de laste om helt matchade Simons.

Jag 6nskar att jag kunde gdéra om mina ar i grundskolan

"Att f4 veta vad det var som var fel var en enorm lattnad. Det hade gatt manga ar innan, da jag hade mycket
frdnvaro fran skolan, dar jag inte kunde delta i idrottslektioner, dar jag anvande en elskoter under en period
for att rora mig och dar jag inte kunde forklara for mina undrande klasskamrater och larare vad som var fel
pa mig - féorutom smartan i tar och fingrar. Men det var forstas ocksa svart att ta in att bade jag och min
mamma lider av en obotlig sjukdom som kan f& konsekvenser senare i livet. Precis vid den tiden skulle jag
bdrja i en ny klass med nya klasskamrater. Jag orkade knappt."

"Det later kanske hart, men jag 6nskar att jag kunde gdéra om mina ar i grundskolan. Jag gick aldrig pa fester
for jag klarade inte av det. Jag tackade nej varje gang jag fick frdgan om jag ville vara med. Jag var han den
trakiga, och till slut blev jag inte inbjuden till s& mycket. Jag dnskar att jag hade fatt medicinen tidigare. Jag
var 15-16 ar innan jag kom i puberteten och det var inte férran i vintras som jag boérjade vaxa pa langden och
min rost andrades. Sedan dess har jag vaxt 10 centimeter. Mitt sjalvfértroende har verkligen starkts under de
senaste sex manaderna.”



Simon kan se tillbaka pa en tid med stora psykologiska utmaningar — perioder av dngest och sorg i kombi-
nation med en ADHD-diagnos. Hans utmaning innebar att han i andra klass var tvungen att byta till en
mindre skola for att komma bort fran en miljé dar han blev mobbad.

Simon gar sedan lange pa barn- och ungdomspsykiatrin i Arhus och har fatt hjalp av kommunen for samtal
med en psykolog. Nagot han har varit glad 6éver. | dag vet han mycket val att han ar ovanligt mogen for sin
alder, ndgot han ofta hor frdn andra och faktiskt trivs bra med.

Simon gar nu pa Arhus Tech dar han utbildar sig till bilmekaniker. Hans drom ar ett jobb pa en verkstad och
senare att 6ppna ett eget stalle. Pa Tech gar han tillsammans med 20 andra 'mekanikerkillar', som han har
roligt med - och aker in till stan med.

"Jag har alltid varit den typen av person som mar bast nar allt ar planerat, att jag vet vad som ska handa och
exakt nar. Men det har ocksa forandrats efter att jag mar battre, sdger Simon. Nu tar jag en dag och en vecka
i taget och tar saker som de kommer. Om jag ar forsenad till tdget — det hande nyligen — kdnner jag mig inte
helt forstord. Jag har blivit mer robust och orddd. Aven om min sjukdom férst och framst ar valdigt besvarlig,
den paverkar min kropp och jag kommer formodligen fa leva med den resten av mitt liv, ar det betryggande
att jag gar pa regelbundna kontroller och att de har koll pa mig. Jag ar helt évertygad om att jag kan fa hjalp
om nagot blir kritiskt."

Trots att Simon inte oroar sig sa mycket for framtiden just nu har han funderat pa att skaffa barn. Tanken p3a
att fora sjukdomen vidare kanns avlagset, och han kommer att goéra vad som kravs for att forhindra att det
hander.

"Det svaraste blir nog att hitta en tjej som vill vara med mig — som forstar vad som star pa spel”, avslutar Simon
med ett varmt leende.

Berdttelsen dterfinns i boken "Fabrys mange ansigter” av Finn Stahlschmidt frdn 2022 och publiceras med
tillatelse av Fabry Patientférening Danmark och Simon sjdlv. Besék gdrna féreningens hemsida for att ta
del av fler berattelser.
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