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Vi har tva sma underbara barn, 5 respektive 7 ar gamla. Storebror Walter foddes med en ovanlig och
allvarlig sjukdom, Dravet Syndrom. Det ar en genférandring som leder till svarbehandlad epilepsi men
sjukdomen innebar sa mycket mer. Utéver Walters diagnos "Dravet Syndrom” innebar detta bla i vart fall:

e Diagnostiserad grav utvecklingsstdrning samt rekommendation om utredning for autism. Denna
har dock annu inte kunnat genomforas da det alltid uppstatt viktigare atgarder som behovt
prioriteras.

e Somnsvarigheter. Walter har inte normal somnklocka som andra. Han medicineras med
somnhormon (Melatonin) innan laggdags men vaknar oftast tva-tre timmar senare. Vilket ar
ungefar likadant som hans dygnsrytm i 6vrigt, han sover inte langre &n tva timmar, dygnet runt.

e Extrem kanslig for yttre forandringar. En annan "Dravet-foralder” blev tillfrdgad om det fanns
nagra sarskilda triggers som kunde utlésa epileptiskt anfall och hon svarade "Varlden”, vilket vi
alla féraldrar hemskt nog kunde stamma in i. Walter kan f& anfall av tryckférandringar,
temperaturforandringar, kraftig vind mm.

e Om/nar anfall sker behdévs snabb behandling med akutmedicin (Midazolam med munspruta). D&
Dravet ar en sk svarbehandlad epilepsi fungerar inte alltid "vanlig” akutmedicin och situationen
blir da snabbt extremt farlig med potentiellt dodlig utgang. D& kan exempelvis snabb nersévning
pa BIVA samt ytterligare artilleri av mediciner behovas for att radda patienten.

e Sankt immunférsvar. Walter far daglig l1ag dos antibiotika for att halla eventuella vanliga
sjukdomar i schakt. Han ar extra kanslig for luftvagssjukdomar och ventileras nattetid med
saltlésning samt kortison. Manaden innan Covid kom till Sverige orsakade forkylningsvirus
dubbelsidig lunginflammation. Under 10 dagar lag Walter pa sjukhus med syrgas och var under
hela den tiden okontaktbar. Hans lilla kropp foérstod allvaret och gick in i krislage, vilket innebar att
alla kroppens resurser anvandes till att forsoka stanna kvar i livet, dvs férsdka andas och se till
att hjartat slar. Att titta, le och kramas fick vanta.

e Talsvarigheter.

e Inget konsekvenstank. Om Walter ser en bil vill han dit for Walter alskar bilar, ju stérre desto
battre. Nagon &r alltid vid hans sida men viljan hos en liten kille kan ibland vara for stor och man
kan ha fokus pa hans 6vriga utrustning eller liknande vilket gor att han kan slita sig, det har hant.
Skulle Walter na gatan och lastbil tuta skulle Walter inte flytta sig, han vill ju att bilen ska komma.
An varre skulle formodligen ljudet av tutan orsaka att Walter far myokloniskt/absens anfall vilket
gor att han blir stel och inte kan rora sig. Vi bor 1angs 40km/h stréacka och en vanlig bil bor hinna
stanna men vill knappt tdnka pa hur lAng bromsstracka 74-ton lastbil har.



Jag har i arendet inte sett ndgon undersokning om vad partiklarna som sprids i luften gér med oss som
befinner oss i narhet av gruvan men jag kan inte tanka mig att det &r halsosamt, inte minst fér min son.

Hur paverkas vi (framst Walter) av bullernivdn? Man pratar om max 60-65 db vid fasad men minst lika
viktigt &ar val ljudnivan inomhus? Lagfrekvent buller?

Eftersom Walter &r sa sarbar &r han ofta undantagen plikt att narvara pa sarskolan i Visby. Eftersom han
har skolplikt gér man da specialschema som ska utféras pa distans, vilket innebar att Walter och
assistens ofta a&r hemma aven péa dagtid under vardagar och bedriver skolverksamhet. "I
Folkhalsomyndighetens allmanna rad om buller inomhus rekommenderas ekvivalent ljudniva 30 dBA och
maximal ljudniva 45 dBA i uthildningslokaler. " https://www.folkhalsomyndigheten.se/publicerat-
material/publikationsarkiv/h/halsoeffekter-av-buller-och-hoga-ljudnivaer/?pub=60532 . Det ar extra viktigt
for Walters utveckling att han far sin utbildning och taltraning i en lugn och trygg miljo med sa fa
stérningar som mgjligt.

Som ni forstar ar vi livradda for vad det skulle innebara fér oss om SMA skulle f& sina planer beviljade. Vi
har for att skydda var alskade lilla plutt flyttat fran Stockholm till Gotland dar Walters mamma véxte upp och
dessutom bosatt oss en bit ut pa landet for var sons basta. Vi har kampat och otroligt nog lyckats aterkopa
huset hon bodde i som liten. Har har vi funnit lugnet och har ytorna som behdovs for hela var familj och for
Walters assistens. Walters sjukdom &r sd svar och hans behov sd omfattande att vi har vaken assistens
beviljat dygnet runt. Dvs, en extra person ar vid Walters sida dygnet runt, alla dagar i veckan.

Sen Walter fick sin diagnos har min stérsta och viktigaste uppgift i livet varit att skapa borgar dvs omraden
som ar sa "sakra” som mojligt for min son. Om SMA far igenom sin ansokan skulle det vara katastrofalt for
oss. Vi skulle formodligen inte kunna bo kvar d& riskerna for hans hélsa ar for stora, de ar nog tom for stora
for min "friska” dotter. Ljudnivan, farlig trafik, partikelutslapp samt évrigt som kommer med i paketet. Jag
vet samtidigt inte heller hur en flytt skulle ga till. Man behover inte vara ekonom, vilket jag ér, for att forsta
att var fastighet skulle rasa i varde. Vi skulle inte ha rad att flytta. Eller kommer SMA kompensera oss for
de vardeminskningar som da sker?

Walter ar s& mycket mer an sin sjukdom. Han ar en glad, nyfiken och extremt karleksfull kille som pa ett
nastan magiskt satt charmar och berér alla som far mojligheten att traffa honom. Jag kan inte satta ord pa
hur stolt jag ar 6ver honom men just nu &r jag radd. Om ett féretag medvetet tillats forstora medborgares
halsa och egendom kommer jag tappa tilltron helt fér vart styre och rattsapparat.

Véanligen och med stora forhoppningar att ni gor det ratta

/Henrik Persson, Jenny Toftén samt Walter&Lilly
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Kontakta garna mig om ni har frgor, behdver lakarintyg ellet ndgonting annat.

Henrik Persson
Klinte lilla Snégrinde 161 (1:33)
Tel: 072-3030021

Mail: henrikp44@hotmail.com



mailto:henrikp44@hotmail.com

