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- Det dr som ett maraton
men ndr du gar i mal ar
allt nattsvart.

Sa beskriver Andreas
Rixer kanslan av att
kdampa for sina dottrar
som har den ovanliga
och obotliga sjukdomen
Sanfilippo. Féreningen
Krama era barn har blivit
en ljuspunkt i vardagen.

- Foreningen har blivit mitt
livs kall pa nagot vis. Aven
om vi inte kan radda véra
barn sa ska jag i min posi-
tion gora sa mycket jag kan
fér kommande generatio-
ners barn.

Krama era barn grundades
av familjen Rixer 2019 och
uppmadrksammar dottrarna
Maia och Sagas sdllsynta
sjukdom, Sanfilippo. Den ar
obotlig och med tiden tappar
barnen allt fler férmagor;
tal, sprakforstaelse, balans
och férm&gan att gd. Aven
intellektet paverkas. Drab-
bas barnet svart av sjukdo-
men lever hen sillan langre
an till 20-arsaldern, ar det
lindrigare kan hen 6verleva
betydligt langre.

Saga och Maia fick sina
diagnoser for drygt sju ar
sedan, nar de var elva res-
pektive ett ar. Vardagen ar
tung och systrarna behover
assistans dygnet runt. Men
det gér bara at ett hall.

- Med tjejerna sd ar det
ju ett maraton och nér vi ar
fardiga sd ar det bara... natt-
svart. Det drinte sd att du gér
i mal utan du kdmpar mot
nagonting som... Ja, jag vet
inte hur jag ska forklara det.
Man kan aldrig vinna.

Ar personlig assistent
Han kidmpade linge pa,
bade pé jobbet och pa hem-
maplan. Till slut gick detinte
langre och han blev sjukskri-
veniett ar.

- Ju langre jag var ifran
jobbet desto tydligare blev
det att om jag ska orka finnas
dér for barnen sé kan jag inte
jobba ndgon annanstans 4n
hemma.

Sedan ett ar tillbaka har
han jobbat som en av tolv
personliga assistenter &t
sina dottrar. I efterhand var
det ett klokt beslut, menar
han. Det ger honom ocksa
stundtals ork att engagera
sigiforeningen.

- Foreningen ar livsnod-
vandig for mig, att fa gora
nagot tillsammans med an-
dra for barnens skull. Den
har gett oss kontakter med
andra familjer med MPS-
sjukdomar, en gemenskap
att vara i. Man blir s4 isole-

Att varaforalder till ett barn som inte kommer att 6verleva sin sjukdom fyller vardagen ofta med mérker. Krama era barn, blev ett satt for Andreas Rixer att

Foreningen ar
livsnodvandig fa

fa gora nagot konstruktivt for barnen och andras barn och bidra till nagot bra.

-

Foreningen saljer armband, kepsar och trojor till forman for forskningen.

ANDREAS RIXER

rad eftersom ens gamla liv
forsvinner.

Andreas Rixer gor det han
kan, ndr han orkar. I hel-
gen kommer han att cykla
Klardlvsloppets nio mil,
trots att han har lite ont i
knit. Det dr ett sitt att upp-
marksamma foreningen och
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Jag vet inte hur jag ska forklara
det. Man kan aldrig vinna.”

loppets arrangorer skanker
anmalningsavgiften till de
som angett Krama era barn i
anmadlan till foreningen.

- Jag blir sa glad nir man
hittar pa nagot saddant, att
andra valjer att engagera sig
varmer verkligen. Jag ar sa
tacksam for det. Det dr ocksa

forjaklaroligt att gora de har
eventen. Det blir inte fokus
pa det hemska da.

”Tainget for givet”
Hittills har foreningen sam-
lat in ndrmare 750 000 kro-
nor och samverkar med ett
projekt i USA dir ménga fa-
miljer berors.

- Det dr nagot vi aldrig
hade kunnat dromma om.
Och det gor skillnad, det ar
s& hiftigt. Det ar fordldrar
som driver pa for forskning-

enoch nu drvindra. Nu finns
det hopp om att kunna ge-
nomfora den forsta kliniska
studien nagonsin.

Men f6éreningen ar ocksa
sitt budskap understryker
Andreas Rixer.

- Glom inte att krama era
barn ikvill, ta ingenting for
givet och virdesitt tiden du
har.

FRIDA JANSSON HOGBERG
054-221426
frida.jansson@kt.se
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Hela familjen Rixer hemma i soffan, Casper, Andreas, Saga, Maia och Lisa.
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Alder: 43 &r

Bor: Stockfallet

Gor: Personlig assistent
Familj: Lisa, Saga, Casper
och Maia

Intressen: Cykling och
padel



