DET HANDE OSS
Hugo Fahlberg, 13 ar,

har den sallsynta

sjukdomen FOP. Hans

kropp haller sakta
pa att omvandlas
till skelett. Men
mamma Marie
ger inte upp. Hon

samlar pengar till }&

forskningen i
jakten pa ett
botemedel.

AV ANNA BJORE

FOTO ANNA BJORE OCH PRIVAT

BOSSA.

Insanilmgen har
{lgett 130000

- kronor hittills.
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Namn: Hugo Fahlberg.
Alder: 13 4r.
Bor: | villa i Eskilstuna.

| Gor: Gar i skolan och gillar att
spela x-box pa fritiden.

| Familj: Mamma Marie, 45,
pappa Per, 51, och storebror
Kazper, 17 ar. Marie &r frisor
men jobbar som personlig
assistent &t Hugo och forelésare,
stbdperson och ambassador for
FOP-fragor. Per &r teamchef pa
foretaget Info Care.
Mer info: L&s med om FOP
pa www.fopsverige.se.

Trettonarmgensﬁ kropp st 3lnar sakta

»Var
busa

ugo ar en trygg och glad
H kille som i hést har bér-

jat sjuan. Det dr helg nar
vi traffas och Hugo vill helst inte
prata skola-han dr juledigoch vill
tdnka pa annat. Pa det viset 4r han
som vilken 13-aring som helst.

— Jag trivs bra i skolan och
har manga kompisar, sdger han
innan han sticker in pa sitt rum
for att spela x-box med storebror
Kazper.

Finns bara 14 fall i Sverige
Men Hugo ar unik. Han har en av

nad forbenas och
omvandlas till ske-
lett, sarskilt om den
utsatts for trauma.
Kroppen blir allt ste-
lare och fastnar till
slut i sittande eller
stdende position.
Diagnosen &r sa
ovanlig att fa l1dkare
kéanner till den.

— Visst gar det att

forsi

va.ISverige finns det bara 14 kinda
fall och 700 i virlden.
Sjukdomen gor att mjukdelsvav-
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Nar Hugo foddes var det enda

ovanliga med honom att han hade

TAR. Alla med FOP har de
typiska sneda stortarna
redan fran fédseln.

bojda stortar och en rak tumme.

Familjen fick
besked att det var
ofarligt. Men nar
Hugo senare fick
knolar pa huvudet
borjade en lang
resa med manga
lakarbesdk och
forst efter tva och
ett halvt ar fick
Hugo ratt diag-
nos.

skulle mycket lidande undvikas,
sidger Marie.

Att ha ett barn med en sallsynt
sjukdom ar inte latt. Familjen har
fatt kampa for att Hugo ska fa den
hjalp han har ratt till. Marie har
slutat jobba som frisor och ar for
tillfallet assistent at Hugo.

Far inte ramla

Han behover ha nagon med sig all
vaken tid, sa att han inte faller och
slar sig eller rakar ut for onédiga
olyckor. Da kan mer skelett bildas
och gora honom stelare an han

— Det ar ju sa enkelt att stilla
diagnos, alla med FOP har bojda
stortdr. Om varden visste det sa

leva bra med FOP men det vore for-
stas enklare om Hugo var frisk, sdger
Hugos mamma Marie Hallbert.

varldens mest sdllsynta genetiska
sjukdomar, FOP, en forkortning av
fibrodysplasia ossificans progressi-

redan dr. Storebror Kazper har
lart sig att busa forsiktigt med 1ill-
brorsan.
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Hugo ar en intelligent kille och
garienvanligklass men det ar ofta
svart att fa skolan, som har ont om
resurser, att forsta hela hans hjalp-
behov. Sjukdomen ar sa sdllsynt att
det kravs massor med information.
Den far Marie sta for, vilket ibland
nistan ar ett heltidsjobb.

—Hugo vet sitt varde och har batt-
re sjalvkansla och sjalvfortroende
dn manga andra. Nar han borjade
skolan ihostas stod han i aulan med
mig och berittade om sin sjukdom
for alla, berattar Marie.

Nu vet alla pa skolan att Hugo ar
stel i nacken och axlarna och har
dalig rorlighet i ena hoften. Att ta
pastrumpor eller
borsta tdnderna,
till exempel,
gar inte. Ibland
aker han rull-
stol. Eftersom
han absolut inte
far sla sig far de
andra barnen
inte braka néar
han ar i narhe-
ten, vilket for
mycket gott med
sig. Miljon i sko-
lan blir lugnare.

— Kompisarna
far perspektiv
pa sin egen till-
varo. Hugo har
ju nagot som de
for allt i varlden
inte vill drabbas
av, sdger Marie.

Hon ar djupt
engagerad i att
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SOMMARLEK. Extra benpartier
har bildats i Hugos rygg.

—Det var som om en ny varld 6pp-
nades nér de, for nagra ar sedan,
fann den muterade gen som styr
FOP, for nagra ar sedan. Nu lever vi
inte bara pa hoppet utan vet ocksa
att det ar mojligt att Hugo slipper
mer extra skelett.

Van vid sjukdomen
For Hugo ar sjukdomen vardag och
han trivs med sin kropp.

—Jaghartranatuppbalansensaatt
jaginteramlar salatt. Men isflackar
och sadant maste jag forstas se upp
med, sdger han och ler stort.

Fysisk traning é&ar viktig,
framforallt for lungorna, annars
kan han do6 av
lunginflamma-
tion. Simning
ar det Hugo gor
mest men kom-
mer medicinen
kanske han dven
kan aka skrid-
skor ocksa. Han
alskar hockey.

Nu gar ocksa
sjukdomsforlop-
pet langsamma-
re dn nir han
var liten. Da
blossade inflam-
mationerna, som
foregar skelett-
bildningen, upp
med jadmna mel-
lanrum och gjor-
de livet tungt.

— I borjan vis-
ste vi inte hur de
skulle behandlas
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sprida kunskap
om FOP och har
startat en patient-
forening. Kunska-
penarbegransad,
ocksa inom var-
den, vilket kan fa
O0desdigra konse-
kvenser. En fel-
behandling kan
leda till livslang

H FOP, fibrodysplasia ossi-
ficans progressiva, omvandlar
muskler, senor, ligament och
annan sammanbindande
vavnad till skelett. Bryggor av
extra ben bildas 6ver leder och
inskranker alltmer rérligheten.
Kroppen producerar ocksa ett
extra skelett som laser fast per-
sonen i ett fangelse av ben.
Kélla: FOP Sverige

heller. Kortison i
tablettform vid
akutsituationer
och inflamma-
tionshdmmande
dagligen kan
hjalpa, sidger
Marie.

De har alltid
forsokt ge Hugo
ett sa vanligt

invaliditet. En

spruta kan leda

till skelettbildning och operationer
ar bara att glomma.

Samlar in pengar
Marie har nara kontakt med fors-
kare i USA och snart kan en medi-
cin tas fram. Hon har genom
sitt natverk pa internet
pa bara nagra mana-
der samlat in over
130 000 kronor till
forskningen.

Hon far tarar
i 6gonen nar hon
berittar att den nya
medicinen troligt-
vis snart kan borja
provas pa manniskor.

Skriv till oss!
B Har du ocksa nagot
att beratta? Skriv till
"DET HANDE MIG?”,
Land, 113 92 Stockholm
eller mejla pa land@
Irfmedia.lrf.se

1 liv som moj-
ligt. Ibland har
avviagningen mellan att skydda
och att lata honom uppleva saker
varit svar. Nu nir medicin snart
kan vara verklighet har de ocksa —
lite motsagelsefullt — blivit forsik-
tigare.
~Daéar det braom han dr sa
rorlig som mojligt efter-
som medicinen férhin-
drar att han far mer
skelett. Da kanske
han kan bli &nnu
lite battre ocksa,
om han vill ope-
rera bort skelett-
bildningen runt
lederna som ham-
mar honomidag. W
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