”Min son lever me

dubbelt skelett”

Hugos muskelsjukdom drabbar en pa tva miljoner
—men nu finns gott hopp om en l6sning

Hugo, 13, har en av varldens
mest séllsynta diagnoser.
Den gor att muskler, senor,
ligament och annan vavnad
i hans kropp forvandlas till
skelett.

Hugo sitter pa rummet och
spelar dataspel. Han 4r upptagen,
faordig och lite trott. Precis
som vilken tondring som helst.
Men det finns en sak som skil-
jer honom fran nistan alla andra
tonaringar i virlden. Han har en
genmutation som gor att muskler
och andra mjukdelar i kroppen
férvandlas till skelett.

Redan pa BB upptickte Marie
Hallbert och Pelle Fahlberg
att nyfddda sonens stortar sag
annorlunda ut. I stillet for att
ligga parallellt var de riktade rakt
in mot de andra tarna.

“Han har nog bara legat i klim
med dem”, lugnade barnmor-
skan.

— Jag tyckte inte att forklaringen
riktigt dog, men eftersom jag inte
ar ndgon hénsmamma som oroar
mig i onddan sa slippte jag det,
sdger Marie.

SNEDA TAR.Hugo lider av den sallsynta
diagnosen FOP, Fibrodysplasia ossificans

Strax dirpé upptickte hon att
Hugos tumme ocksd sdg annor-
lunda ut, den var liten, rak och
utan veck.

— Inte heller det oroade mig
direkt, jag tyckte mest att det var
gulligt, forklarar hon.

Men nir Hugo blivit tva ma-
nader kom en varningssignal
som Marie och Pelle inte kunde
ignorera. Plotsligt upptickte de
att han hade en knél pd huvudet.
De tog honom till BVC-skoter-
skan, som genast skickade efter
doktorn pa vardcentralen. Dok-
torn remitterade i sin tur till barn-
likare pa Malarsjukhuset. Det
rontgades, gjordes ultraljud och
datortomografi, men inget kunde
forklara vad knolen berodde pa.

Efter tre veckor forsvann den
sparlost, bara for att komma till-
baka igen ndgon annanstans. I ny
form och pa nya stillen kom och
gick knolarna pa huvudet medan
manaderna passerade.

Forutom sina knolar var Hugos
en exemplarisk baby, han it och
sov som han skulle, och humoret
var alltid pa topp.

progressiva, som drabbar en pa tva miljoner.

62 Hinligt hewmo,

— Till skillnad frédn hans store-
bror Kazper, som skrek mycket
och knappt sov, var Hugo vildigt
ndjd, och dirfér kiande vi oss inte
sd oroliga egentligen, berittar
Marie nir hon tinker tillbaka.

Familjen fortsatte att slussas
runt mellan olika likare och
undersokningar, men frageteck-
nen kvarstod. En av likarna miss-
tankte att de sneda tdrna och
knolarna i huvudet hade ett sam-
band, men hur kunde han inte
forklara.

ETT AR OCH TVA MANADER efter
forsta likarbesoket fick familjen,
trots oeniga lakare, for forsta
gangen hora namnet pd en miss-
tinkt diagnos, men vad den
betydde fick de inte klart for sig.
Och de blev avradda att sjilva
soka information. Sa utan nagon
egentlig kunskap om vad den
eventuella diagnosen innebar fort-
satte livet som vanligt hemma hos
familjen Fahlberg Hallbert.

Fram till i januari 2001, nir
Hugo var néstan 2,5 dr, och hans
farmor sdg en dokumentdr pa

IDOLER.Hugo
fick traffa
svenska hockey-
landslaget nar
han deltog i
tv-programmet
“Outsiders”.
Han drémmer
om en medicin
som ska gora
att han sjalv en
dag ska kunna
spela hockey.




Foreldiser.

Hugos mamma Marie Hallbert
forelaser for vardpersonal om
de sneda stortarna som é&r ett
symtom pa diagnosen. “Genom
snabb diagnos gdr det att for-
hindra farliga felbehandlingar
pa barn med FOP"”, séger hon.




Vattentrining.

Hugo simtranar regel-
bundet fér att halla &
kroppen sa stafk och
rorlig som méfligts

»» Discovery om den extremt sill-
synta diagnosen FOP, Fibrodys-
plasia ossificans progressiva. Da
plotsligt forstod hon att det var
den hennes barnbarn led av.

— Hon ringde oss direkt. An-
tagligen trodde hon att vi undan-
hallit sanningen for henne, men i
sjalva verket hade hon betydligt
mycket mer kunskap om Hugos
diagnos dn vad vi hade, siger Ma-
rie och beridttar hur hon efter det
samtalet borjade luskamma nitet
efter information om den ovanliga
diagnosen. Snart hittade hon
hemsidan till den internationella
patientforeningen for personer
med diagnosen, IFOPA, som vid
den tidpunkten bara hade cirka
250 medlemmar 6ver hela virlden.

— Plotsligt fattade jag varfor
likarna inte lyckats stilla dia-
gnosen, de flesta visste juinte ens
om att den existerade, siger Marie
och torkar tirarna ur 6gonen vid
minnet. Genom IFOPAs hemsida
fick Pelle, Marie och Hugo kontakt
med en annan svensk familj, med
en son som var sex dr dldre dn
Hugo.

— Av dem fick vi veta massor,
bland annat att det var farligt for
Hugo att sla sig, eftersom trauman
oOkar risken for skelettbildning,
forklarar Marie och gor en gest ut
ikoket for att visa hur den vetska-
pen sedan fatt styra inredningen,
med luftig moéblering och bord
med rundade horn.

GENOM FORENINGEN fick de
ocksa veta att det fanns likemedel,
inte for att bota, men for att smirt-
lindra och i vissa fall férhindra

benbildning.
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Det tog manga ar innan vi
forstod att Hugo hade ratt till
personlig assistent, sa det var
en ganska slitsam tid

— Kortison i hoga doser kan i
vissa fall himma processen som
foregar bildningen av skelettet,
forklarar Marie.

Men den storsta vinsten med
att hitta FOP-organisationen var
att den resulterade i en kontakt
med doktor Fred Kapland, en
amerikansk likare som vigt sitt liv
at att hjalpa FOP-patienterna och
16sa gatan bakom diagnosen.

— Han 4r som en pappa at alla
FOP-familjerna och har varit och
ar ett enormt stod for oss genom
de hir aren, konstaterar Marie.

Diagnosen betydde ett nytt liv
for familjen. Hugo maste ha mycket
traning, for att halla kroppen sa
stark och rorlig som mojligt. Han
behovde dven skyddas dygnet
runt s att han inte skulle sla sig.

— Det tog manga ar innan vi
forstod att Hugo hade ritt till
personlig assistent, sa det var en
ganska slitsam tid.

Marie engagerade sig alltmer
i FOP-organisationens och valde
att sluta sitt arbete som frisor. Tre
ar efter att Hugo fitt sin diagnos
startade hon en FOP-foérening
for Skandinavien. Genom féren-
ingen stottar hon nu andra drab-
bade familjer och féreldser om
FOP.

— Det ir jitteviktigt att fram-
forallt vardpersonal far kunskap
om att de sneda tirna dr symtom

pa FOP, sa att man snabbt kan
stilla en diagnos och férhindra
felbehandling och irreversibla
skador. De intramuskulira injek-
tioner som exempelvis ingar i
svenska barnvaccinationspro-
grammet ar jittefarliga att ge en
person med FOP, forklarar Marie.

PA FORENINGENS HEMSIDA har
Marie lagt upp bilder pa Hugos
stortar och knolar for att personer
som dnnu inte fatt ndgon diagnos
ska kunna se och jimfora.

— Vissa ifragasatter hur jag kan
ldgga ut alla bilder pa Hugo, men
han tycker, precis som jag, att
det 4r med kunskap vi kan hjilpa
andra men ocksa forhindra for-
domar.

Nir Marie startade foreningen
kinde hon till fyra diagnostiserade
FOP-patienter i Sverige och ett
tiotal i Norden, nu atta senare ar
antalet totalt 27, varav 15 i Sverige.
Och Marie vet att det finns fler.

— Det finns dtminstone ytter-
ligare en familj i Sverige. Folk
jag kinner har sett en liten flicka
med sneda stortdr och nu hoppas
jag att hennes familj ska hitta var
hemsida och férening.

Marie menar att Hugos diagnos
inte bara varit av ondo for famil-
jen, utan ocksa gjort att familjen
kommit nirmre varandra.

— Det finns inte utrymme att

@ FOP, Fibrodysplasia ossifi-
cans progressiva omvandlar
muskler, senor, ligament och
annan sammanbindande vav-
nad till skelett. Muskler i hjarta,
mage, diafragma, indlvor, an-
sikte och 6gon utvecklar dock
inte FOP-ben. Det extra skelet-
tet syns som knolar eller plat-
tor under huden. FOP-benet
vaxer ocksa over leder vilket
gor attlederna laser sigien
viss position. Ben bildas oftast
dar man slagit i eller stott emot,
men ocksa dar det inte finns
nagon synbar orsak. Benbild-
ningens lage och takt &r indi-
viduellt.

Kalla: FOP, Sverige

tjafsa om smasaker. Innan Hugo
kom var jag ganska petig med det-
aljer men jag har omvirderat livet
och sadantjag tyckte var viktigt forut
ar inte viktigt lingre, sdger hon.

Hugo ir den nojda, glada kille
han alltid varit och vet inte om
nagot annat dn det liv han lever.
Visst finns det saker han inte
kan gora, av forsiktighet for att
inte gora sig illa eller for att han
har ont, men hans diagnos ger
honom ocksa fordelar som han
annars inte skulle ha.

— Han dlskar att spela dataspel
och har inte alls de begransningar
som han skulle ha haft om han
inte haft FOP, siger Marie med
ett skratt.

Hugo drommer om att en dag
fa spela hockey. Att den dagen ska
komma da han kan gora det ar
bade han och Marie 6vertygade
om. Sedan den sena véarkvill,
2006, da doktor Kapland ringde
Marie for att berdtta att han och
hans forskningsteam dntligen
hittat den gen som orsakar FOP
kinns drémmen inom rickhall.
Nu testar forskarna medicin pa
djur och Marie menar att det inte
lingre 4r en friga OM utan NAR
den kommer ut pd marknaden.

— Hugo har kanske 70-80 ar
kvar att leva, si dven om det drojer
tio ar till s§ kommer han hinna
ldra sig spela hockey och allt an-
nat han kan tinka sig vilja gora,
sager hon med stort ett leende.

Text: Helén Bjurberg
helen.bjurberg@aftonbladet.se

Foto: Carolina Byrmo

Vill du fa kontakt med foreningen hittar du
den svenska hemsidan har: Fopsverige.se.
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