FOor mig ar det
normalt att se
annorlunda ut

“Jag ser ju ut som jag gor. Mitt utseende ska inte hindra mig fran
att leva ett liv, som gor mig glad. Varfor skulle det?” fragar 24-
ariga Benjamin. Han har aldrig fatt tinder, har inget hir och kan
inte svettas. I gengild har han ofta mirkt att folk tittar pa honom.

OR MIG AR DET NORMALT ATT SE ANNORLUNDA UT.
=== Det har jag alltid gjort. Jag har vaxt upp med att folk

tittar pa mig i mataffaren eller att de fragar om jag
har cancer, for att jag inte har nagot har pa huvudet — bara
lite tunt dnglahar. Det ar saklart ganska speciellt, men har
gett mig mojligheter att berdtta om min sjukdom. Jag

foredrar absolut att folk fragar, framfor att det tisslas bakom

ryggen.

JAG VAR TANDLOS TILLS JAG SOM 6-ARING FICK LOSTANDER
—alltsa en protes. Jag fick lara mig att prata igen — nu med

tander.

JAG BLEV RETAD FOR MITT UTSEENDE. Jag var flintskallig,
hade inga tander och var valdigt tunn. Men det paverkade
mig sallan sarskilt Iange. Jag ville inte ldgga energi pa att ta
at mig. Jag ville hellre hdanga med de bra kamraterna som
jag hade turen att ha. De fick bort mig fran dem som
retades och visade mig att jag dog precis som jag var;

namligen mig sjalv.

UNG OCH UNIK
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Benjamin liggar mycket av sin fritid pa att spela paintball pa professionell niva.

TRAFFA ANDRA MED EKTORDERMAL DYSPLASI

Svenska ED-foreningen haller som patientforening pa med att skapa natverk och langsiktiga relationer
for manniskor i Sverige med ED och deras anhériga. Vi haller bl.a. arliga familjetraffar och jobbar
ocksa som bollplank och intressent gentemot vard och forskning. Lds mer har: https://svenskaed.se/

1ING OCH IINIK

Jag glommer ofta, att jag har en
sjukdom. Ndr jag inte tinker pa det,
sd kanske inte heller andra funderar

sd mycket pa det.

AR JAG BLEV TONARING RAKADE JAG AV FJUNEN PA SKALLEN. Det var

|attare att vara helt flintis dn att ga runt med fjunigt har. Min pappa

rakade sig ocksa - han var nog inte heller n6jd med sitt begynnande hoga
harfaste. Jag minns att vi stod tillsammans i kdllaren och rakade av haret. Det
kanske later tokigt, men det var ett moment. Det fick mig att kdnna att det var

normalt att inte ha har pa huvudet.

| DAG GLOMMER JAG IBLAND ATT JAG HAR EN SJUKDOM. Fér det &r ju bara sdhar
jag ar. Jag har inget har pa huvudet och mina tander ar fake. Sa har det alltid varit.
Men det finns en grej, som kan vara valdigt irriterande: Jag kan inte svettas. Det
later kanske ratt skont att slippa, men forestall dig att du stéller en vattenflaska i
solen och ldmnar den dar ett par timmar. Sa kdnns det att vara i min kropp nar jag

blir for varm.

DET AR SJUKT IRRITERANDE, for allt roligt hiander ju nir solen riktigt gassar. Aka
till stranden, sommarfester, scoutlager. Jag vill inte ggmma mig hemma och bara
sitta och krama en luftkonditionering. Jag vill hanga med och inte missa allt det
roliga. Sa jag har testat olika l6sningar for att kunna klara varmen: Jag anvander
kylvast, haller vatten i min keps och har handledskylare i mina skor. Och sen
dricker jag valdigt mycket vatten. Da ska jag i och for sig ga och kissa hela tiden,

men jag kan atminstone hdanga med. Det &r det viktigaste.

Mitt basta tips
till andra
ungdomar

Vilj dina vanner med omsorg. Folk

som ser ner pa dig pa grund av din
sjukdom eller hela tiden ska
kommentera att det &r synd om dig
—dedrinte virda att hanga med.

Riktiga vanner ska kunna se, vem

DU ér. Och glomma bort att du

rakar ha en sjukdom eller ser lite
annorlunda ut.

UNG OCH UNIK
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U HAR SJALV ETT ANSVAR FOR HUR

ditt liv en med en sallsynt diagnos blir.

Sjalvklart kan det vara begransningar,

men hur du hanterar dem ar upp till dig. Jag ser

kanske inte helt vanlig ut, men det betyder inte

att jag maste gbmma mig hemma. Hade jag

Benjamin haller pa att utbilda sig till socialpedagog.

stannat hemma som barn pa grund av alla
retstickor hade jag féormodligen inte varit samma
person som jag ar idag. Jag hade knappast haft sa
“ méanga vanner, kanske hade jag aldrig traffat min
flickvan och jag hade nog inte heller vagat vilja

den utbildning som ar meningsfull for mig.

Jag dlskar att o
oo .o . JAG VILL GARNA HJALPA ANDRA UNIKA
traffa m a n n lSkO r MANNISKOR. De, som har behov av lite extra

stod. Jag haller pa att utbilda mig till

OCh bid}’a till att socialpedagog, och just nu praktiserar jag pa ett

boende for handikappade som har domts for

kriminalitet. Jag fullkomligt dlskar det. Det &r sa
utveckla och

meningsfullt for mig att vara med att utveckla och

stodja medborgare i deras liv. Vi ar alla lite

S td dja dem i “séllsynta”. Men vi bestdmmer sjélva hur det ska
deras liv_ paverka vara liv.
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Vad ar
ektodermal
dysplasi?

Ektodermal dysplasi (ED) dr en
mutation i en eller flera av de
gener som spelar roll for
utvecklingen av bl.a. hud, har,
tander och kortlar. Typiskt for
diagnosen dr att man inte har sa
mycket har och att det har man
har ér tunt. Man kan ocksa ha
sparsamt med tinder, och
tanderna kan ha ovanlig form, t.
ex. vara spetsiga. Manga med
ED behover flera
tandoperationer och kan ocksa
ha tandprotes. Den vanligaste
formen for ED heter
Hypohidrotisk Ektodermal
Dysplasi (HED), vilket betyder
att man saknar svettkortlar och
inte kan svettas. Det betyder att
man inte kan gora sig av med
varme, utan blir i stéllet
overhettad och borjar ma daligt,
om man blir f6r varm.

Diagnosen dr drftlig, och kan
ocksa uppsté spontant. Aven om
det ér en sillsynt diagnos kan
den visa sig i uppemot 200 olika
former, som dven kan ha olika
svarighetsgrader.

Ektodermal dysplasi kan inte
botas, men olika insatser kan
begransa symptomen och
forebygga komplikationer.

Léas mer pé https://svenskaed.se/
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Benjamin fick sin forsta
tandprotes da han var 6
ar. Sedan dess har det
tillkommit manga fler, i
storre storlekar.

UNG OCH UNIK
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