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MANSKLIGT. ”"Hon ir en kimpe”
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Att uppskattadet storaidetlilla har blivit familjens Rixers satt att hantera vardagen. Saga, och hennesllillasyster Maia, har Sanfilippos sjukdom. Féraldrarna Andreas och Lisa Rixer busar

med déttrarnaisoffan.

Sagafyller 20 ar
mot alla odds

@ - P4 nat satt blir det en normalitet
att det ar pa liv och dod.
Andreas och Lisa Rixers aldsta dot-
ter Saga har Sanfilippos sjukdom.
Hon ar dement och hennes kropp
har ldngsamt brutits ner sedan hon

var ett litet barn.

Nu har Saga precis klarat annu en
kris — och pa l6rdag fyller hon 20 ér.

Det ér nio ar sedan Saga Rix-
er fick diagnosen Sanfilippo
typ C. Hennnes syster Maia,
9 &r, har samma diagnos.

- Man brukar likna det
med Alzheimers for barn,
sidger Andreas Rixer i koket
pa Stockfallet i Karlstad.

I Sverige finns sex barn
med samma sjukdom som
Saga och Maia. Kroppens
funktioner bryts ner och fa
uppnér vuxen alder.

De senaste veckorna
har varit kritiska fér Saga.
Hon har legat inne pd CSK

och teamet runt henne har
kampat for att hélla syre-
sdttningen uppe. Lakarna
trodde inte hon skulle klara
sig igenom den hir gdngen.
Det pratades om att stinga
av andningshjélpen.

Hennes bror Casper, 16 ar,
kom upp for att siga hej da.

- Hoppet finns alltid.
Aven om det bara ir en pro-
cents chans att hon klarar
det sa 4r den enprocentare
sd stor, sdger Lisa och matt-
tar med hdnderna.

Men Saga sldppte inte ta-
get om livet den har gangen
heller.

- Hon ar tvarstonig, jag
vidjade till henne och kén-
de att hon hoérde mig, sdger
Lisa.

De dr lattade 6ver att vara
tillsammans igen.

- Nu ér vi faktiskt hemma
igen, allihop, sdger Lisa som
varit tillsammans med Saga
och hennes assistenter dyg-
net runt pa sjukhuset. Lyss-
nat pa varje andetag for att
sattainrattinsats.

- Rédslan finns déar hela
tiden men jag &r sa otroligt
tacksam for varje dag vi far
tillsammans, sdger Andreas.

"Kramaerabarn”
NWT har tidigare berittat
om familjen Rixer och den
forening de startat for att
samla pengar till forskning-
en ”Krama era barn”.

- Fran borjan hoppades
vi att det fanns en chans att

Sanfilippo

FOTO: LISAOLAISON

Sanfilippo aren mycket ovanlig sjukdom somdrabbar barn.
Barnen fods friska men stannar i utvecklingenialdern tva
till sex ar. Darifran blir de gradvis samre och efter hand kan
deintelangre gérasadant som de kunnat tidigare, som

att prata och ga. De tappar sprak, motorik och kommuni-
kationsformaga. | Sverige fods det ungefar ett barnmed
Sanfilippos sjukdom varje ar. Inget botemedel finns och
personer med svarare former av sjukdomen 6verlever sal-

lan20-arsaldern.
Kalla: Hjarnfonden

forskningen skulle kunna
hitta ndgot snabbt som kun-
de stoppa upp sjukdomen
och hjilpa vara barn. Sjalv-
klart fortsatter vi jobba for
ettbotemedel men vi tdnker
ocksa pa att det ar viktigt att
fa livskvalitet, bade for bar-

nen och familjerna, sdger
Andreas.

”Krama dina barn” fort-
sdtter att skapa olika event
for att bidra till 6kad med-
vetenhet och kunskap om
Sanfilippos sjukdom.

- Att vi gor nédgot fint
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"Kramadinabarn” fortsatter att samlain pengar for forskning om Sanfilippos sjukdom.

"Hoppet finns alltid dar”, siger Andreas och Lisa Rixer.

av nagot som &r sa himla
hemskt, det ar viktigt for
mig, sdger Andreas.

Saga har en omfattande
demens. Man behéver kdnna
henne vil for att forsta vad
hon uttrycker.

- Vi ser ju att hon ar val-
digt med, men det dr subtilt,
sdger Andreas.

Att Saga far uppleva sin
20-arsdag ir stort.

- Nastan lika stort som néar
nagon annan fyller 120, si-
ger Andreas.

Solen skiner in genom
fonstret och Lisa har bakat
muffins.

- Man maste stanna upp
och kdnna in. Vi 4&r hemma
igen och Casper far ha sina
systrar kvar.

- Pa sjukhuset blir jag nis-
tan som en diktator, laser
kdnslorna for att hundra-
procentigt kunna jobba med
Saga for hennes 6verlevnad.
Men nir innanfér doérren
hemma brakade jag ihop.

Jobbet pagar helatiden
Nu fortséitter jobbet pa hem-
maplan. De har totalt 16 as-
sistenter for bigge dottrarna
och massor av vardkontak-
ter.
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Nir Saga fyllde 18 ar blev
hon 6verflyttad till vuxen-
sjukvarden.

- Plotsligt visste ingen
ndgonting om Sanfilippo.
Pa barnavdelningen hade
de lart sig mycket och visste
vem de skulle ringa for back-
up. Nu var vi tillbaka pa noll.

Andreas och Lisa dgnar
ocksd mycket tid ar att ldra
upp assistenter och se till
att allt som behovs finns
hemma.

- Vi har till slut fatt en
fast vardkontakt, pa papp-
ret. Tanken ar att de ska ha
kontakt med alla olika vard-

Sagaomgiven av sin bror Casper, mamma Lisa och "bonussyster” Ida pa sjukhuset.

Maia busar framfér kameran. "Hon alskar att var i skolan”.

instanser sa att vi slipper
ringa runt. Problemet ar att
de byts ut. Nu ar vi inne pa
attonde fasta vardkontakten
panagra ar, sager Lisa.

De blir frustrerade pa allt
som kunde varit s& mycket
battre i varden. Men krang-
let betyder ocksa att dott-
rarna finns hos dem.

- Alternativet dr sd mycket
varre, siger Andreas.

"Stolt dver oss”
Efter Sagas diagnos var Lisa
argifleraar.

- Det tog jattemanga ar
innan jag slutade vara sd arg

och halla folk ifrdn mig. Nu
ar jag tacksam over att hon
gett mig mojlighet att vixa
och bli en person jag ar stolt
over.

Hur orkar ni?

- Den fraga far vi ofta. Det
enkla svaret dr att det inte
finns nagot alternativ, siger
Lisa.

- Men vi ska ocksd vara
stolta 6ver att vi orkar och dr
starka. For oss dr det sjalv-
klart, men tyvarr inte for
alla.

De har lart sigatt uppskat-
ta sma saker.

- Det lilla kan vara det

FOTO: PRIVAT

FOTO: LISAOLAISON

vackraste. Det hir ar ocksa
livet, fast annorlunda, sdger
Andreas.

Lordag blir en stor dag i
livet p& Stockfallet och det
ska firas med festis och bal-
longer.

Anette Persson
054199677
anette.persson@nwt.se

Fotnot: P4 foreningens
hemsida KramaEraBarn.
com kan man hylla Saga
genom att ge ett bidrag
eller bli stodmedlem.



