Utskrift av Infotekspodden avsnitt 4

Observera att utskriften ar en automatiskt genererad transkribering. Skrivfel kan darfor
forekomma. Infotekets NIKLAS Rossi samtalar med Jakob Fichtelius.

Niklas

Valkommen till Infotekspodden med mig Niklas Rossi. | dagens avsnitt moter vi den
fascinerande 36-ariga Jakob Fichtelius som lever med diagnosen Sturge-Webers syndrom. Vi
kommer dyka djupare in i Jakobs varld och utforska hur det ar att navigera genom livet med
denna unika diagnos. Missa inte detta tankevdckande samtal, kamp, styrka och forstaelse.

Niklas
Kan du berétta lite om vem ar du?

Jakob

Ja, absolut. Jag heter Jakob Fichtelius och ar fodd 1987. Jag bor sedan mars 2023 i Uppsala.
Jag flyttade tillbaka till min hemstad. Jag ar fodd och uppvaxt har. Jag har kommit tillbaka till
rotterna igen, sa det kdnns bra.

Niklas
Kan du sdaga namnet pa den har sallsynta diagnosen?

Jakob

Ja, jag ar fodd med en sallsynta diagnos som heter Sturge-Webers-syndrom. Det forkortas
dven SWS. Och det ar val tva till tre barn per ar som fods med den diagnosen. Och det
innebar att man har krampor och epilepsi och oftast ett portvinsfargat eldsmarke i ansiktet.
Men jag ar fri fran mina krampor och epilepsi sedan jag var ett halvar gammal. Jag hade
valdigt mycket av dem nar jag var barn. Doktorerna beslutade att min vanstra hjarnhalva
skulle opereras bort. Sa jag var den forsta i varlden som 6verlevde den operationen. Sa jag
hade tur.

Niklas
Ja, verkligen. Hur paverkade din diagnos dig i din uppvaxt?

Jakob

Jag vet inget annat, men jag hade val helst varit utan den. Men det har ju dven medfort
manga positiva saker ocksa. Sa man har fatt vara ute och traffa massor av folk och prata
med manniskor och varit med i paverkan som arbetar bade inom politiken och regionen. Sa
det ar nagonting som jag brinner for och ar min drivkraft har i livet.

Niklas
Du vaxte upp i Uppsala.

Jakob



Precis. Var nagonstans vaxte du? Eriksberg. Eriksberg. Sa jag har flyttat tillbaka till Rotterna
igen. Jag fick lagenhet dar igen av en ren slump. Men det &r ju basta delen av stan ndr man
har hund. Med naturen inpa knuten med bade Stadsskogen och Hagadalen. Sa det ar
alldeles perfekt.

Niklas
Om vi stannar upp vid de tidiga skoldaren och sa. Hur var det i skolan?

Jakob

Det var val ratt tufft. Det var val sa jag kdnde mig val inte hemma riktigt da. Jag kom upp till,
sedan jag borjade i femman da jag bytte skola till en Montessoriskola. Dar fick jag en bra
klassforestandare och en jattegullig kille som elevassistent. Sa jag angrade att jag inte
borjade dar tidigare. Men det var en privat Montessoriskola som jag gillade pedagogiken.
Men tyvarr var det sa att jag hade behovt ha elevassistent hela tiden. Men de tog bort
timmar ifran mig for att hjdlpa mig att satta in pa andra stallen. Pa fritids till exempel.

Niklas
Om vi stannar till dar med att du behdvde assistent i skolan och sa. Om du kan berétta lite
grann om varfoér du behover ha assistans i skolan.

Jakob

Det var val for att de till exempel hjalpa mig att skriva under lektioner. Kanske pusha mig i
arbetet att fa studiemotivation. Aven kanske hjilpa mig praktiskt. Men det var vil mest nar
jag var mindre da. Sa jag behovde.

Niklas

Om vi stannar upp dar och forsoker beskriva lite grann hur det ser ut lite grann i kroppen.
Och nar vi pratar om det har med stéd i skolan. Jag tanker nu har du en sida som ar lite
samre.

Jakob
En halvsidor férlamning.

Niklas
Precis. Och kan du beratta lite mer om den?

Jakob

Pa grund av att min vanstra hjarnhalva opererades bort. Sa fick jag som sagt en halvsides
forlamning pa hoger sida. Vilket innebar att ben och arm har nedsatt rorlighet. Sa jag kan
gora samma saker med min hoéger arm som jag kan géra med min vanstra hand. Men jag har
fatt min hoger arm opererad. Sa efter det kan jag gora mycket mer. Jag kdnde redan nér jag
hade armen i gipset efter operationen att jag fick kontakt med muskler som jag inte haft
kontakt med tidigare. Det borjade rycka och spdnna i lakningsprocessen. Sa det var nog en
wow-faktor.

Niklas
Var det sa att nerven har man hittat tillbaka?



Jakob

Ja, det kan man gora. Aven om jag inte visste hur det var innan. Efter operationen kunde jag
bara en bricka till exempel. Med, kanske inte med glas vatten pa, men med tallrikar och
bestick liksom. S3 musklerna tranades upp. Muskler som har varit fortvinade tidigare fick
nytt liv. Och de bérjade komma tillbaka. Sa det var haftigt.

Niklas
Ja, precis. Vilka svarigheter har du stott pa under din resa med en séllsynt diagnos? Hur har
det hanterats?

Jakob

De mesta av svarigheterna har val varit med kommun och region. Att man inte kanske har,
man har inte fatt den varden och den stdédinsatsen som man egentligen skulle behéva. Jag
skulle behéva fort vard till exempel. Men dar fick man kampa jattemycket for att man... Och
vissa hjalpmedel som man maste bekosta sjalv och sa dar.

Niklas
Har det varit tungt att alltid, alltid sa dar kampa for saker?

Jakob

Ja, det kan jag tycka. Man maste ju liksom, nar man standigt far negativa besked sa blir man
ju nertryckt av det, kanner jag. Det sdnker sjalvfortroendet. Vilka strategier har du néar det
kdnns som tyngst? Ja, man far forsoka prata med manniskor som star en nara dig som har
forsoka kampa for det.

Niklas
Har du nagra speciella personer som du vander dig till? Du kdnner att det ar exakt tungt?

Jakob

Ja, det ar vanner och familj som man star lite narmare som man kan bolla med. Sen har jag
dven gatt till psykolog for att kunna diskutera saker for hur det ska kunna bli battre. Man far
hitta saker som man kan hantera det pa.

Niklas
Vilka fordomar eller missuppfattningar har du fatt fran omgivningen om din diagnos?

Jakob

Ja, det ar val det. Det forsta de ser ar eldsmarket. De tror att jag har en brannskada eller att
det ar liksom, de kanske tror att det har gjort illa mig pa nagot satt. Det har kommit fram
ordningsvakter till exempel som har trott att jag har varit skadad. De har fragat om det ar
bra liksom och sa dar. Det ar inget fel pa mig. Sa nar man far forklara sa ar det lugnt sen.
Men det kan vara jobbigt att behdva forklara ocksa. Men ibland vill man ju. Det &r darfor jag
vill vara med i den har podden ocksa for att man ska kunna vara med och 6ka forstaelsen for
de har séllsynta diagnoser och vad det kan innebéra. Sa dven vardpersonal som man inte
behover forklara varje gang. Man kan ga in och ldsa pa socialstyrelsen.se om dina séllsynta
diagnoser och pa sallsyntadiagnoser.se.



Niklas

Om vi uppratthaller det har med sallsynta diagnoser och det har med att kanner du att du,
har du nagot forum dar du traffar andra med liknande diagnos som du har? Jag har ju en CP-
skada och jag har ju en ganska stor grupp av manniskor som ... eller det ar en stor diagnos.
Hur ar det for dig?

Jakob

Ja, vi har ju en diagnosférening, eller den ar lagt pa is nu, men jag hoppas att den ska vakna
till liv igen. Dar vi har verksamhet dar vi ska informera varden och stotta varandra i “Sturge-
Weber-djungeln”. Att vi ska kunna hjalpa bade anhoriga och diagnosbarare. Och sen sa har
vi haft ett sommarlager per ar. Dar vi har, sist senast forra aret var vi Granna da vi traffades
och gjorde lite utflykter.

Niklas
Hur manga ganger tar fast ni? Ar det en gang per ar eller flera?

Jakob
Vi har ett arsmote och sen har vi ett halvarsmote och sen sa ar det ett sommarlager dar alla
deltar. Och sen sa har vi Zoom-méten da, pa och med dem déaremellan.

Niklas
Hur ofta kan det bli d&? Hur ofta hors ni?

Jakob
Ja, vi har ju en Facebookgrupp ocksa, sa dar hors vi mer med regelbundet om det ar nya
medlemmar eller man har nagon fraga som man vill slanga ut.

Niklas
Kan man vara lite fértrolig och s&? Ar det bara faktaméassigt? Kan det vara ocksa lite privat?

Jakob

Ja, den har Facebookgruppen ér sluten, sa det ar bara anhdriga och diagnosbéarare som far
vara med i den da. Sa dar kan man diskutera liksom ratt till privata saker och bada tankar
och idéer.

Niklas
Hur ar det idag, Jacob? Har du jobb?

Jakob

Nej, jag har inget jobb. Jag har som sagt, jag flyttade till Uppsala for nio manader sedan.
Men jag har inte nagot jobb, David. Men jag studerar pa Komvux, vid service och
bemotande en gang i veckan. Och sen ar tanken att jag ska borja lasa vard och omsorg till
hosten 2024 och den kommer att vara pa dagligen. Sen ar det praktik pa dag.

Niklas



Beratta lite mer, varfor ar just det har yrket, jag vet att det har yrket ligger ju varmt om
hjartat.

Jakob

Det ar for att jag tycker att dldre ar haftiga. Och sen nar de kommer till en traffpunkt, da bor
de ju oftast i egna lagenheter och sa dar. Och de ar oftast med i matchen och sen sa har de
ju oftast mycket att beratta om sina liv. S8 om man skulle tro att de har mer férstaelse for
min diagnos, de ar inte sa granslésa som kids till exempel. De kan helt i ram slanga ut sig vad
de gjort i ansiktet eller de har inte de har granserna och sparrarna som vi vuxna har. Sa det
kanns mer bekvamt att jobba med dldre. Jag hoppas att jag ska hitta en praktikplats eller
anstallning i mitt mal. Men jag skulle dven kunna tdnka mig vad jag vill. Sddana har saker jag
vill halla pa med ocksa. Jag skulle till exempel vara ute och beratta for prata om sadana
saker for lakarstudenter eller de som ar klara med sin ATA och sddana har doktorer och
vidare specialiserar sig inom.

Niklas
Ger det i dig, far du extra energi av att beratta for folk?

Jakob

Ja, det far jag. Det ger mig styrka och att sanka mitt sjalvfortroende. For de har ju valt det
sjalva, liksom ar intresserade av det har. De blir oftast med, tycker oftast att det ar bra det
man sager, att man blir. De blir imponerade av min story.

Niklas
Kanner du dig starkare idag dn vad du gjorde som barn?

Jakob

Ja, det tycker jag att jag gor. Jag har fatt mer sjalvfortroende med allt engagemang jag haft i
de har fragorna. Sa jag har varit med och engagerat mig i sallsynta diagnoser ocksa. Jag
brukar aka med dem till Alimedalsveckan pa Gotland dar vi brukar ha ett informations-talt
eller dar vi ar pa Donners plats eller vid Visby konferens nere i hamnen. Da traffar man
mycket manniskor i sddana sammanhang som jobbar med de har fragorna. Da kan man vara
med och informera. De brinner ju oftast for de har fragorna. For att de ar intresserade av
sallsynta diagnoser. Och jobba inom varden.

Niklas
Kan du dela med dig av nagra framgangshistorier eller personer, prestationer som du har
uppnatt?

Jakob
Ja, det ar ju.

Niklas
Fran utmaningen med din diagnos.

Jakob



Ja, det har jag haft. Jag fick sdllsynta stipendiet 2016 kan det ha varit. Dar delas ut var fjarde
ar av sallsynta diagnoser.

Niklas
Beratta mer.

Jakob

Jag fick en fin motivering dar de tyckte att jag hade ett bra engagemang och att jag kunde
driva mina egna och andras fragor pa ett positivt satt. For att hjalpa andra. Sa det kdndes
verkligen hedrande. Och man kdnde sig varm i hjartat 6ver att man fick den uppskattningen.
Det var coolt.

Niklas
Kan du ge ndagra rad till vara lyssnare som kanske ocksa lever med en sallsynt diagnos eller
har nagon narstaende som gor det?

Jakob

Ja, det dr att man inte ska bereda. Aven om man har mérka dagar och att man kan tycka att
livet kan vara jobbigt ibland sa far man inte ge upp och sluta tro pa sig sjalv. Man maste
fortsatta kampa och inte ge upp. Man far forsoka hitta hjalp.

Niklas
Beratta, hur gor du da?

Jakob

Ja, man far bolla. Det dr det som har kants sa bra pa de har lagena. Man kan vara
avslappnande och alla vet vad det innebar. Man kan vara sig sjalv och man behdver inte
forklara. Sa det har kants bra.

Niklas
Finns det ndgot som du dnskar att samhallet forstod eller for er som lever med en sallsynt
diagnos?

Jakob

Ja, det ar val ratt mycket egentligen. Det ar val det att man tycker att alla borde ha samma
mojlighet till att fa ha ett riktigt jobb. Och inte bara se det negativa. Alla kan ju gora
nagonting. Jag kan ju bidra med att kunna vara ett stdéd och kunna vara en férebild for
andra. FOr att peppa andra och for att kunna hjdlpa dem som till exempel fatt ett barn som
har blivit diagnostiserad med en sallsynt diagnos. Eller att kunna vara en traffpunkt pa ett
aldreboende och goéra en pensionarsvardag. Jag vill kunna satta mig ner och titta dem i
ogonen och fraga hur de mar. For det har den ordinarie personalen inte tid med. De ar sa
stressade sa de hinner inte sitta ner och se den manniskan i 6gonen. Sa fragar du den
individen hur de mar.

Niklas
Jakob, beratta lite grann om din familj och vad den har betytt for dig. Lite grann hur de har
sett pa din resa.



Jakob

Jag har val, min familj bestar av mamma, pappa och en syster. De har varit tio fordldrar som
verkligen har stottat mig nar jag har haft ett lakarbesdk och man har sagt att de behover ha
lang tid for att man maste ha en viss del punkter man maste ga igenom. Och ldkaren sitter
och hoppar pa stolen fér att min mor har stéllt sig i dorrkarmen sa att hon inte kan ga ivag
forran man har gatt igenom allt man vill.

Niklas
Har din familj varit dverbeskyddande eller har du fatt vara Jakob?

Jakob

Det ar klart att de har varit oroliga. Men det har ju ocksa varit sa att ndr man blir myndig sa
har det varit sa att da far man ju 6ver en natt klara allting sjalv. Nar man har forsokt att fa
igenom en sak, de som man tycker skulle vara rimliga inom varden till exempel eller
kommunen eller Forsakringskassan. Da har de fragat mig varfor ringer han inte sjalv. Men
det kanske man har férsékt men da har man inte fatt det stddet man behoéver. Sa da har
andra fatt ga in. Jag har fatt god man sedan jag fyndade 18 men da ar de tre delar och jag
har alla tre delar. Du bevakar ett, sorjer for person och ekonomi. Men da innebér det inte
alltid att de har hand om sjukvard och vad det géller regionen. Sa dar ar det inte sjalvklart
att de kan fa mote med halsocentral och sa dar. Men det &r ju ett val de gor sjalva. Men nér
min anhorig ar en dalig familj sa.

Niklas
Har det varit kimpigt ibland?

Jakob

Absolut har det varit nar man far lagga in nar man maste kampa for saker for att fa saker
som man tycker att man borde fa som inte alltid ar sjalvklart. Tyvarr. Tyvarr. Men man far
inte lagga sig ner och bli deprimerad. Man far forséka. Man ser inte upp.

Niklas
Tanker om jag far hanga kvar dar. Man ska inte ge upp. Drommar om framtid, familj.

Jakob

Jag skulle vilja traffa ndgon som man kan bilda familj med. Men framfor allt sa skulle jag vilja
ha ett jobb som man liksom for att det ar for idag sa racker inte ekonomin for den. Idag gar
min familj in och betalar vissa saker som liksom da som man inte ar det. Det blir ju mer
kostnader. Liksom om man om det dr nagonting pa cykeln som gar sonder da sa far man. Sa
maste man ju laga det sjalv och sen kanske man maste be om man kommer hamta cykeln
om man inte kan cykla ner den sjalv. Liksom da vet jag eftersom man inte kan ha eftersom
jag inte fattar korkort och som man pa grund av mitt halva synfalt som man kan kora ner en
sjalv da.

Niklas
Du kan val beratta lite mer. Hur tar du dig fram? Vi har glomt den allra viktigaste gasten. Det
finns faktiskt en gast till har i lokalen. Vem ar hon?



Jakob

Jag har en assistanshund som tog examen i 9 september 2023 pa andra forsoket. Hon &r ratt
nyutbildad assistanshund bara pa en manad. Hon ar ju till for att hjdlpa mig att bryta social
isolering och komma ut och traffa folk. Hon satter fart pa mig och far mig att komma ut och
ga pa promenader.

Niklas
Det ar din gaspedal?

Jakob

Ungefar sa. Sa vid startmotorn kommer hon och kastar lkea-rattor pa mig nar hon vill.
Tycker att jag sitter med mobilen fér mycket eller liksom. Sen sa ska hon dven kunna. Hon
kan dven hamta saker at mig da. Jag kan ju bdja mig ner och hamta saker sjalv och sa dar
ifran golvet och marken. Men hon ska ju dven kunna. Det ingar i hennes arbetsuppgifter for
att kunna ta examen. Sen sa har jag en halvsidesférlamning och hon slickar daven pa handen
for att jag hade dem som ett specialmoment under.

Niklas
Varfor gor hon det?

Jakob
Jag vet inte. Det &r en grej att hon ville undra varfor hon gor det. Men hon ar vid den. Hon
masserade den. Det &r som massage. Det ar sa hon ska kunna gora pa kommando.

Niklas
Beratta. Kan du beratta for lyssnarna vad hon betyder for dig ur ett rent kdanslomassigt
perspektiv?

Jakob

Ja, hon ar ju. Hon och jag lever ihop. Liksom da sa vet man och sen vi har blivit mycket
tajtare. Sen vi borjade den har utbildningen till assistansundersékning snart tva ar sedan. Sa
hon har ju fatt folja med pa manga fler stéllen dn vad hon har fatt gora tidigare. Liksom da
sen hon blev assistanshund. Och sen sa ska hon ju fa félja med in pa restauranger och caféer
och sa dar. Det ar inte lagstiftat, men de rekommenderar det. Om man far ta med hon har
ett ID kort dar det star vad som de rekommenderar. Hon ska ju fa félja med in pa sjukhus
och halsocentraler. Ursakta att avbryta.

Niklas
Kan du beratta for lyssnarna hur hennes arbetsdag ser ut?

Jakob

Ja, hon &r ju inte tjanst hela tiden. Jag har ju bara hennes gula vast pa sig nar hon ari
offentliga miljéer dar hundar normalt sett inte ska fa vistas. Om jag tar med henne till ICA
MAXI eller nagon annan affar da. Sa ska hon ha den har vasten for att visa dels att hon inte
ska bli stord. Och sen sa nar man aker tag da far hon vistas. Behover hon inte sitta i



djuravdelning da far hon vara var som helst i taget. Sa hon behover den for att kunna hjalpa
mig.

Niklas
Sa assistanshunden ar ocksa en stor trygghet for dig?

Jakob

Ja, det ar det. Sa hon hjadlper mig mycket i min vardag. Man bérjar ju prata med manniskor
man inte skulle ha boérjat prata med annars under promenad. Men den har spishjalten har
sin vast pa sig for da ar det manga som ar intresserade av att liksom komma fram och forsta
hur det innebar och sa dar. Men jag var in pa ICA MAXI en gang da och da kom det fram en
vaktare och sa man far inte ha hundar héar inne. Och sen sa férklarade jag for honom da och
jag hade fragat personalen om det var okej da. Da tog han ICA bara fram till henne och tog
av hennes ID-kort och gick ivdag borta ndgon halvtimme. Och det ar ju samma sak som om
jag skulle ta hans korkort eller ID-kort da. Det ar ungefar samma sak. Sa det var oerhort
professionellt gjort. Nar det ingar deras utbildning om de som jobbar har, vad som géller. Sa
da horde jag av mig till lokaltidningen néar jag bodde i Norrland och de gjorde ett reportage
om det. Sa det dr sddana saker jag gillar nar ordet visar och sant.

Niklas

Jag misstanker att det &r ofta man maste forsvara sin rattighet att fa samhallet att forsta.
Vart samtal borjar snart blida mot sitt slut. Men jag har nagra saker till som jag skulle vilja
stalla. Och da &r det sa hér, finns det nagot som du 6nskar att samhallet forstar battre med
att leva med en séllsynt diagnos?

Jakob

Ja, det tycker jag absolut. Det ar att man borde férenkla det liksom. Och att det inte borde
vara. Det borde bara galla samma sak oavsett vart man bor. En kommungrans eller en
lansgrans borde inte spela nagon roll. Sa nar jag bodde i S6rmland fick man en dator som ett
hjalpmedel, precis som man far en rullator eller en rullstol. For att jag har svart att skriva. Da
ar det mitt hjalpmedel for att kommunicera och jobba i féreningsarbetena och gora sadant
som jag gillar.



Niklas
Jag har en fraga till och den stéller jag till alla mina gaster. Vad skulle du s&ga till en ung
Jakob med all den erfarenhet som du har nu?

Jakob

Ja, bra fraga. Man far se in i framtiden och ténka positivt. Det ar inte sa att vi som har utgatt
bara blir battre. Om det finns saker som behover forbattras da far man vara med. Da far
man forsoka ga till politiker eller andra aktorer i samhallet for att kunna paverka stopp. Det
har kan ni gora pa ett annat satt for att bli battre.

Niklas
Bra, det far vara slutorden. Tack sa mycket Jakob.

Jakob
Tack sjalv for att jag fick komma.

Niklas
Hej da.

Okand
Hej da.



