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12-arige Jonas har drvt mamma Susanne Bo-
stroms ovanliga synsjukdom. Men i sista sekun-
den kunde en ny medicin radda hans syn.
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Nya medicinen
raddade Jonas syn

MEDLET BROMSADESYNSJUK- patvochcykla. Till slutsaghan  traktorer och bygga fagelholkar.

DOMEN. P4 barafem manader  bara 20 centimeter framforsig. - Nar Jonas kunde ldsa 6versta

gjorde den obotliga 6gonsjukdo- raden pa syntavlan tog lakaren
men att Susanne Bostrom inte Da kom en ovantad vandning. av sig glaségonen och torkade

langre kunde se sina egna fotter.  En Umeaprofessor horde talas  tararna av lycka, sdger mamma
Efter sorg och livsomstallning om en medicin som kunde brom- Susanne som talar om en ofatt-
kom nasta small for fyra ar sedan: sa sjukdomen. Efter beviljad bar tacksamhet 6ver det

aven sonen Jonas var drabbad, licens fran Lakemedelsverket fick som for familjen liknar

och fér honom verkade forloppet  Jonas testa lakemedlet. | dag kan  ett mirakel.
lika snabbt. Han fick svart attse  han aterigen cykla, meka med
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Hiir éir
sjukdomen

Namn: LHON, en forkortning
for Lebers Hereditara (arftliga)
Optikus (synnerv) Neuropati
(nervskada).

Sa drabbas man: Sjukdomen
visar sig oftast i 20- till 40-ars-
aldern med en snabbt insat-
tande allvarlig synnedsattning
i centrala synfaltet. Synen blir
suddig eller férsvinner helt i
mitten av synfaltet. Oftast far
personen behalla det perifera
synfaltet, men i vissa fall leder
sjukdomen till total blindhet.

"Nar Jonas kunde lisa
Oversta raden pa syn-
tavlan tog likaren av sig
olasdgonen och borjade
torka tararna av lycka’”

Jonas medicin: Det |akemedel
som rdddade synen pa Jonas
heter Idebenone. Medicinen
togs forst fram for att behandla
Alzheimer’s och andra kognitiva
diagnoser, men resultaten blev
ingen framgang. Ett schweiziskt
lakemedelsbolag har borjat ut-
reda dess effekt pa neuromus-
kuldra sjukdomar.

Idebenone ar nu godkand i be-
handling av 6gonsjukdomen
LHON i Europa.

L3s mer pa: lhon.se

ROBERTSFORS. - Vi stannade till i
centralhallen och min make fra-
gade Jonas om han hade forstatt
diagnosen. Han nickade och sa:
”Betyder det att jag aldrig kan

digare och fatt en kraftig hjarn-
skakning.

Lakaren trodde detta gett en be-
staende hjarnskada, och att detta
paverkat synen.

Héir ar
famil-

Kalla: Lhon.se, Wikipedia

bli lastbilschauffor?”. Da kan-
des det som att nagon slet hjar-
tat ur min kropp och hoppade
pa det. Jag hade skickat min
sjukdom till mitt barn.

Susanne Bostrom sitter i ko-
ket i Legdea, Robertsfors, och
berattar om dagen for fyra ar
sedan nir da attadrige sonen
fick svar pa blodprovet som vi-
sade att han var drabbad av
samma ovanliga sjukdom som
sin mamma: LHON. Det ar en
arftlig ogonsjukdom som gor
att synen kan forsvinna helt
i mitten av synfiltet, en del blir
blinda.

Ungefar 200 svenskar ar drab-
bade av LHON.

Tva av dessa, mor och son,
bor alltsa i Legdea. Men med-
an Susanne i dag behéver le-
darhund for att ta sig fram, fick
Jonas ratt bromsmedicin vid
exakt ratt tillfalle tack vare en
Umeaprofessor som besokte
ratt konferens dar hon fick hora
talas om medlet.

—Det har kidnns som en skank
fran ovan, hon skulle ha varl-
dens alla rosor, sdger Susan-
ne som dessutom var nara att
tvingas betala tiotusentals kro-
nor i manaden for sonens be-
handling.

Alltb6rjade 1990 nir da 18-ariga
Susanne Bostrém skulle ta kor-
kort och gick till optikern for
att fixa lamplighetsintyget. Da
visste hon inte att hon hade en
synsjukdom. Fran att ha trott
att hon sag som alla andra vi-
sade det sig nu att hon knappt
hade nagon syn alls pa hoger
oga. Lakarna forstod ingenting.
En av dem sade att hon troligen
hade en tumor i huvudet, "men
riv inte upp himmel och jord for
det”.

Orden startade en vag av ang-
est och oro inom Susanne. Vad
innebar en hjarntumor? Skulle
hon d6 nu?

En datortomografi visade ing-
etihjarnan. I stillet var hennes
synnerv forstorad, och en me-
riterad professor fran Uppsala
flogs upp till Umea for att un-
dersoka Susanne.

— Han fragade om jag va-
rit med om nagon olycka. Jag
hade cyklat omkull nagra ar ti-

jen

Namn: Foraldrar-
na Susanne och
Thord Bostrom.
Tvillingarna So-
fia och Frida, 14
ar. Sonen Jonas,

12. Ledarhunden
Gambit.

Bor: | byn Legde3,

Robertsfors
kommun.

GOr: Susanne job-
bar som kanslist
pa Sikea SK Hand-
boll. Hon ar dven

engagerad i styrel-

sen for LHON eye
society, och sitter
i styrelsen pa Syn-
skadades riksfor-
bund i Vasterbot-
ten.

Thord ar fastig-
hetsskotare pa
Robertsfors
kommun.

Jag skuld-
belade
mig sjalv
pa samma
satt som
min mam-
ma gjorde
for 27 ar
sedan.

Susanne Bostrom om
kdnslan att 6verfora
en sjukdom till sitt
barn.

Vid den tiden var Susanne aktiv
fotbollsspelare i UIK:s damlag.

— Det var precis i skedet nar
Roland Arnqvist drog i gang
satsningen pa att fa fram ett elit-
fotbollslag pa damsidan, siger
Susanne.

Lakaren fragade hur det gick
att spela — sag hon bollen?

Joda, det var inga problem,
sade Susanne. Men under sam-
ma vinter blev det allt svarare att
mota bollen och nicka.

—Da borjade jag fortranga allt.
Jag tankte att de missat att det
var cancer. Jag blev inbunden
och berittade inte for nagon. Jag
gick och lade mig tidigt pa kval-
larna for att slippa anvianda 6go-
nen.

Den stdndiga oron samt konstant
huvudvark tiarde pa henne i job-
bet som hemtjanstbitrdde inom
Umea kommun.

— I efterhand har jag fatt hora
att jag hade kopt hem gammal
mat till en brukare, jag sag ju
inte bastféredatumet. Och néar
jag cyklade var jag sdkert en tra-
fikfara.

Susanne minns hur hon en kvall
lag pa séngen i flickrummet och
inte langre kunde se sina fotter.

Sa snabbt gick det.

Under fem manader hade sy-
nen alltsa forsamrats fran att Su-
sanne trodde hon hade fullgod
syn till att hon inte ldngre sag
sina fotter.

— Det ar det signifikativa med
den hér sjukdomen. Det gar fort,
sdger Susanne.

Imars 1991 fick Susanne ratt di-
agnos: LHON, och blev littad.

— Det var ju inte cancer! Men
for min mamma var det en chock.
Forst da berattade jag att jag inte
kunde se vare sig om hon rackte
ut tungan eller vinkade. Allt var
som en dimma.

Nar liattnaden val lagt sig kom
chocken och krisen. Radslan av
att lAmnas av pojkvinnen var
stark.

- Jag sa till Thord "Tank om
jag aldrig mer far se dig igen!”
Han svarade bara "Men du vet
ju hur jag ser ut”, sdger Susan-
ne och skrattar at minnet av ma-
kens ord.

Susanne hade nu tva vagar att
ga, resonerade hon.

— Antingen kunde jag ge upp
och bli deprimerad, den viagen
skulle leda mig spikrakt at hell.
Den andra vagen var krokig, smal
och full av uppforsbackar, men
nagonstans dar fanns en vagskylt
som hette livet. Den valde jag.

Susanne fick jobb pa Hagaborg
iUmea, och det gick bra. Efter ett

Bt o L

Ledarhunden Gambit ar viktig i Susannes vardag.

tag klarade hon samma uppgifter
som resten i personalen. Men att
ge de dldre deras medicin ur do-
setten, det ville hon inte.

— Inte for att jag inte klarade
det, utan for att om nagot skulle
bli fel skulle de inte kunna skylla
pa hon som inte sag.

Nista stora small kom for fyra ar
sedan. Pa ett utvecklingssamtal
for sonen Jonas, da atta ar, fra-
gade klassforestandaren hur Jo-
nas hade det med synen, han hade
namligen borjat fa problem med
ldslaxan. Nar skoluppgifterna blev
allt svarare, och Jonas flyttade sig
allt narmare tv:n, foreslog forald-
rarna att Jonas skulle testa Susan-
nes forstoringsglas.

—Nar vi var uppe pa sju gangers
forstoring kunde pojken lasa. Jag
och maken bara stirrade pa varan-
dra, minns Susanne.

Jonas fick komma pa studs till
ogonkliniken vid Nus dar ett blod-
prov slog fast att han har samma
genmutation som sin mamma.

—Jaghjilper inte barnet mitt ge-
nom att deppa ihop, men den resan
vi gick igenom nar Jonas fick di-
agnosen, det dr nagot jag inte ens
onskar en varsta ovan. Jag skuld-
belade mig sjalv pa samma sitt
som min mamma gjorde for 27 ar
sedan, berattar Susanne.

Enligt diagnosen skulle Jonas bli
gravt synskadad pa mycket kort
tid - precis som hans mamma bli-
vit.

Men plotsligt visade sig en
strimma hopp.

En Umeaprofessor hade varit
pa en konferens dar hon hort ta-
las om ett 1ikemedel. Detta berat-
tade hon fér Jonas neurolog som i
sin tur radgjorde med en 6gonla-
kare i Stockholm innan Jonas for-
aldrar kontaktades.

Liakemedlet heter Idebenone
och har en hog dos av antioxidan-
ter och Q10.

—Jagminns inte sa mycket. Bara
att jag at medicin, sdger Jonas
kortfattat som dock kommer ihag
forbattringen av sin syn.

Efter ett halvar borjade Jonas se
allt mer. Lidkarna i Umea noterade
forbattringen, men vagade inte tro
att medicinen lag bakom.

Framstegen fortsatte.

Fran att som samst ha tvingats
anstrianga sig for att se hur manga
fingrar 1dkaren holl upp pa 20 cen-
timeters avstand kunde Jonas nu
sitta i soffan och se tv, och avldsa
vad vaggklockan visade.

Efter 1,5 ar med medicinen akte
familjen pa en synkontroll som
gjorde en oOgonlidkare markbart
tagen.

— Néar Jonas kunde ldasa 6versta
raden pa syntavlan tog lakaren av
sig glas6gonen och borjade torka
tararna av lycka, beridttar Susan-
ne, mirkbart rord.

Jonas Bostrém drvde den ovanliga synsjukdomen
LHON av sin mamma. Tack vare en ny medicin inte

bara bromsades hans forsamringar. Synen blev till

och med bittre.

Jonas ler lite, och svarar fa fra-
gan hur det kdndes:

—Bra.

— For oss var det ofattbart, vi ar
sa tacksamma och glada. Jonas
har fatt tillbaka syn. Visst han ar
fortfarande synskadad, men fran
att knappt ha kunnat se tv till att
kunna cykla idag. det ar stor skill-
nad! sdger Susanne.

Tacksamheten gentemot den upp-
marksamma professorn som tip-
sade om likemedlet 4r enorm.

— Det kdnns som en skink fran
ovan. Det viktiga ar att medicinen
sétts in sa fort som mdjligt vid in-
sjuknandet, sdger Susanne och
forklarar att for hennes del var
det for sent att paboérja en behand-
ling.

For 1,5 ar sedan stotte familjen
panya problem nir medicinen inte
langre ticktes av hogkostnads-
skyddet.

— En burk medicin skulle kosta
0ss 100 00 kronor, jag blev helt for-
skrackt!

Susanne borjade leta hjalp over-
allt, och nér tidigare namnda pro-
fessor fick hora detta borjade hon
hjalpa till.

—Jonas satt hemma och skakade
burken och sa att han ville att ta-
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bletterna skulle foroka sig, minns
Susanne.

Den 18 december forra aret ringde
professorn till Susanne som var
i en mataffar nar samtalet kom.
Hon meddelades att om nagra da-
gar skulle medicinen finnas till-
ganglig for Jonas, da under nam-
net Mnesis, ett likemedel med
liknande verksamma substans.

— Det skulle kosta oss noll kro-
nor. Vilken julklapp! sdger Susan-
ne.

I nulaget dter Jonas inte med-
icinen, den kan namligen vara
skadlig om man éater den linge,
och familjen haller tummarna for
att sjukdomen inte ska borja bry-
ta ner Jonas syn igen. Tills dess
tanker han anvanda sina 6gon sa
mycket han bara kan.

—Om jag cyklar jattefort kan det
bli svart att se viagen, det blir sud-
digt. Da tar jag det lugnt och efter
ett tag kommer synen tillbaka, si-
ger han och drar ivag langs grus-
vagen utanfor huset.

ANNA SUNDELIN
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