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Lds mer om multipel epifyseal

dysplasi pd sidan 128.

190 &r har Maj Odman vintat pa en diagnos. Sedan nigra manader vet hon att hon li-
der av den arftliga sjukdomen multipel epifyseal dysplasi, MED, och efter alla ar kén-
ner hon sig nu bekraftad.

»Odmansben« var arftlig
skelettsjukdom

em ar har gitt sedan

journalisten och forfat-

taren Maj Odman kon-

taktade Socialstyrel-
sen. Hon hade ritat upp ett
slakttrad 6ver vilka i slakten
som var sjuka och vilka som
var friska. Samtidigt hade hon
samlat ihop allt hon visste om
slaktens sjukdom; ledbesva-
ren, stelheten, lasningarna,
svarigheterna med att ga - ja
allt.

- Sjukdomen ér sa domi-
nant, den gar i arv generation
efter generation, och gar den
panagot sitt att stoppa sa
vore det underbart. Jag tinkte
attinnan jag dor s méste jag
se om det gar att gora nagot
for att fa stopp pa det har.

Socialstyrelsen nappade
och expertgruppen fér sméa
och mindre kinda handikapp-
grupper gav professorn Karl-
Henrik Gustavson i uppdrag
att forska och skriva om sjuk-
domen i Socialstyrelsens kun-
skapsdatabas om smé och
mindre kéinda handikapp-
grupper (se ruta pa sid 116).

- Déafragade jag Karl-Hen-
rik Gustavson om min sjuk-
dom var en sa kallad ledmus
som man hariknét. »O, nej -
det hir ar en allvarlig historia.
Det dr en svar arftlig progres-
siv skelettsjukdome, svarade
han. Och det var néstan befri-
ande att h6ra honom.

- Hela livet dessférinnan
visste man inte vad det var.
Och detdrdetsom édren avde
stora glddjeimnena med den
forskning som Karl-Henrik
Gustavson har gjort. Att man
dntligen blir bekraftad. Att
det dntligen dr nagon som tar
en pa allvar, som forstar att
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det hér ir en svar sjukdom,

sdger Maj Odman.
Sjukdomen heter multipel

epifyseal dysplasi, MED. Det

»Det har ar forsta gangen
i mitt 9o-ariga livsom jag
far ett intyg pa att jag har
en sjukdom, sdger Maj
Odman som nu har fatt
sin sjukdom bekraftad.

skabildas och utvecklas nor-
malt. Det leder bland annat
till progressiv artros. (Lds mer
om MED pé sid 128.)

ar en arftlig, autosomalt do-
minant skelettsjukdom med
mutationer i gener som ar
viktiga for att broskvivnad
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Maj Odmans far hade sjuk-
domen, hennes mor var frisk
fran den, men alla fyrabar-
nen; Maj, tva systrar och en
bror till henne, har och har
haft sjukdomen. En syster har
hon kvarilivet. Varken borja-
deiungaarochioch med att
alla syskonen hade besvir sa
blevdet normaltifamiljen
(Odman. Det var ingenting
man talade om.

- Odmans barn kan inte ga
sade man, man tog det for gi-
vet. Och pappa sa ingenting.
Han var glad, snéll och vanlig
och klagade aldrig, och d&a
skulle vil vi gora likadant.
Som barn ténkte jag inte sa
mycket pa det men forstod att
jaginte kunde vara med och
leka som andra barn.

- Men det ir ju inte klokt
egentligen, fyrabarn i samma
familj som hade svart att ga.
Det skulle observeras pa ett
helt annat sittidag.

Maj Odman &r glad 6ver den
forskning som nu ér gjord,
speciellt med tanke pa de yng-
re slaktingar som lever med
sjukdomen och dven f6r kom-
mande barn.

- Detta har gattiarviflera
generationer och om det nu
inte gar att bota sé kanske det
atminstone gar att lindra.

Det &r smdrtan som &r virst
for Maj, nagot hon har fatt
lara sig att leva med. Och den
blir varre och vérre hela livet.

Idag har hon mycket svart
att sitta eftersom svanskotan
arilla atgangen av sjukdomen,
sa hon tackar nej till alla for-
mer avumgange.

- Inte kan man komma och
sdga att man inte kan sitta.
Det ar fanigt.

Den behandling hon far
idag ar sjukgymnastik och
akupunktur pa smértkliniken
pa Karolinska, men det ar inte

»Det dr ju inte klokt
egentligen, fyra barn i
samma familj som
hade svart att ga. Det
skulle observeras pa
ett helt annat satt
idag«.

»Vi kallade det for 6dmansben. Alla vi som hade 6dmans-
ben visste precis vad det handlade om. Andra visste inte sa myck-
et. Jo, att dmans barn gick konstigt och inte kunde springa — det
kande alla klasskamrater till. Gymnatikldrarinnan var det vdrre
med — ndr man skulle géra kndnaboj blev man ju sittande pa gol-
vet, sa ldrarinnan tog ilsket tag i ens har och drog upp en. Barn

skulle minsann inte pjaskas med.

Manga visste att ibland kunde 6dmans barn inte alls g3, inte ta
ett steg ens. Nasta dag kunde de gd igen. | trappor betedde de sig
ofta besynnerligt: satte sig pa nedersta trappsteget och hasade
sig upp med armarna steg for steg. Nerfor gick de baklanges,
markvardiga beteenden som man aldrig talade om — inte ens
inom familjen. Ingen kunde forklara varfor kndna bara laste sig
och benen inte fungerade ibland. Och sa denna vark, vark, vark.«

alltid hon har ork att dka dit.
Virken finnsi allaleder och
numera ocksa i musklerna.

- Ibland 4r den vérre och
ibland nagot béttre. Ibland far
man kosta pa sig att ha vark
ocksa, sdger Maj, som ror sig
med sin gastol lite grand hela
tiden medan hon pratar.

Gastolen ar till mycket
hjélp, dalattar tyngden fran
benen. Kryckor har hon ock-
s&, men de tar for mycket pa
hinderna och axlarna.

- Forrivérlden var det sa
atthade jag bara tid sa gjorde
jag allting men nu ir det sé att
har jag bara ork s& gor jag sa-
ker. Virk tar musten ur mig,.

- Jag ar tvungen att sova
ibland och da maste jag tare-
jalt med somnmedel for att
ddmpa smértan. Sova ar det
absolut viktigaste f6r mig nu.
Ja, lite mat maste jag vl ha
ocksa, siiger Maj och skrattar.

Hon far ibland bes6k av
goda vanner som kommer pa
besok med mat; paj, soppor,
nyponsoppa. Majs lillasyster
kommer ocksé pa besok nis-
tan varje dag, hon bor i narhe-
ten och kan fortfarande éka
bil.

Maj Odman dr opererad flera
ganger i knéna och hofterna.
Nu har hon lossnade proteser
ihofter, och likarna vagar
inte operera mer eftersom
skelettet ar for skort. Forsta
operationen gjorde hon innan
hon fyllde 20 i mitten av 1920-
talet.

Maj berittar att det hade
last sig ordentligt i knit och
en liten broskbit 14g kvar.
Operationen utférdes aven

LAKARTIDNINGEN NR 1—2 2006 VOLYM 103

Maj Odman om barndomen

lakare som hon kallar faltskar.

- Han skar upp knit och tog
bort inte bara broskbiten utan
ocksa menisken. Sedan gipsa-
de han knit och jag fick ligga
tills det hade torkat. Sedan
skulle jag »bryta upp knietx,
nér det hade lakt rakt. Det var
nagot alldeles forfarligt och
gudskelov dr de operativa in-
grepp man gor idag nagonting
helt annat.

Lasningarnaiknéna har
hon haftihelasittlivoch det
har funnits perioder dd hon
inte har kunnat gé alls. Las-
ningarna har kommit plots-
ligt. Hon beréittar om en gang
nar hon skulle halla féredrag i
en sal full med folk.

- Plotsligt laser sig hoger
ben och jag star dar med bojt
ben och kan inte réra mig.
Men da kommer ndgon med
rullstol som jag sdtter migi
och sa kor de in mig pa scen.
Det var bara att halla féredra-
get. Det gick ju, men det gor
himla ont nér det laser sig.

Att inte ha haft en diagnos har
for Maj Odman inneburit att
omgivningen inte har forstatt
och att hon har haft svart att
forklara. Hon har stindigt fatt
hora att »det gar vil 6ver, det
arvél inte sa farligt, alla mén-
niskor harvil ont i knéna el-
ler benen«.

- Vérk syns ju inte, folk for-
starinte, och jag ser ju ganska
normal utikroppen. Jag har
jobbatihelamittlivochi
princip aldrig talat om mina
besvir. For vad ska jag sidga att
jag har? Jag har ju inte vetat
vad jag har? Har man en dia-

gnos kan folk respektera en
-

Gjorde program
om neurosedyn-
skadade barn

Som medicinreporter gjorde
Maj Odman de uppmirksam-
made programmen pa 1960-
talet om neurosedynskadade
barn. Att hon gjort program
om handikappade barn tror
hon har att gora med sitt
eget handikapp.

Redan tidigt var Maj Odman in-
tresserad av barn som var an-
norlunda. Hon gjorde bland an-
nat ett program om blinda poj-
kar som larde sig lasa, men
dven andra program om barn
med olika typer av handikapp.
En lang serie program blev det
om de neurosedynskadade bar-
nen och hon berdttar med var-
me om den lilla Peter som hon
foljde med TV-kameran. Pro-
grammet fick massor med kla-
gomal och blev nedringt av
manniskor som sade att »det
harvill vi inte se«.

- D4, om inte tidigare, blev
jag helt 6vertygad om att ar det
nagonting jag ska gora sa ar det
att visa det har. Och jag forstod
att det har behover folk se, det
gar inte att gdmma undan. Det
var vdl lite nytta jag gjorde dar,
pa det sattet. TV dr ibland val-
digt bra. Vi kunde visa precis
hur de har barnen rorde sig med
sina otympliga proteser.

Maj var ldrarinna till en bérjan
och borjade skriva lite grand i
tidningar. Efter kriget fick hon
en mojlighet att aka till Paris,
dar hon skrev for tidningar och
oversatte. Dar tréffade hon den
Radiotjdnstanstallda Hjalmar
Gullberg som rekommenderade
henne for ett jobb pa Radio-
tjidnst nar hon kom hem till Sve-
rige.

—Jag anstalldes for en ma-
nad, men den manaden har val
blivit ndstan 5o ar. Jag har kun-
nat jobba i hela mitt liv trots
mina gamla dumma ben. Men
jag har haft valdigt roligt i job-
bet och rest mycket; det dr det
trevligaste jobb man kan tanka
sig.

Och visst tror hon att alla pro-
gram om barn med handikapp
har en forklaring i hennes eget
handikapp.

—Jumerjag kominide neu-
rosedynskadade barnens pro-
blem och svérigheter, desto mer
forstod jag bade dem och mig
sjalv. Det kan handa att det var
en vag till forstaelse hos mig
sjdlv. Och om det har haft nagon
nytta med sig sa ar det bra.

Sara Holfve
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men utan diagnos klarar man
siginteidet hiar samhallet.

- Attinte bli trodd nir man
sager att man inte kan har va-
rit det jobbigaste. Som till ex-
empel nér vi var pa utflykt
med kamrater nér vi var sméa
och jag orkade ga dit men inte
hem. Men dven som vuxen,
nar nagon till exempel har
bjudit upp pa en fest och se-
dan blivit jittesur nér jag har
svarat »nej tack, jag kan inte
dansa«. Och sa ser de att man
kan ga bra nésta dag. Dels blir
jag sjilvledsen nir jag stéller
till det, dels har jag fatt den
andra méinniskan att kinna
sig fornedrad. Det blir s&
manga faniga situationer.

Maj har inga egna barn men
andrai slikten har skaffat
barn, och de hade egentligen
inga betdnkligheter infér det
pagrund av sjukdomen.

- Forr hade man ingen tan-
ke pa sadant, det fanns ju inga
mojligheter med DNA eller sa.
Med min farfar till exempel,
som ocksa var sjuk, trodde
man att det var nagon form av
barnférlamning,.

Majs bror, Per Odman, som
var rontgenlikare, gjorde en
undersOkning dar han rontga-
de alla i familjen, inklusive
sina barn. Studien ledde till
att de »sag« sjukdomen pa
rontgenbilderna men inte
mer 4n sa.

Hon visar pa det slakttrad
som hon sjilv har ritat upp.
Svarta pluppar visar sldkting-
ar med sjukdomen och vita
pluppar friska sldktingar. T
hennes gren finns ménga
svarta pluppar menigrenen
bredvid, med efterlevande till
hennes farbror, som var frisk
fran sjukdomen, ar det helt
vitt. Nir jag fragar om hennes
slaktingar som nu skaffar
barn har nagra funderingar pa

»Har man ett riktigt
svart handikapp sa
maste man erkdnna
det och fa det erkdnt
av andra. Man maste
bli accepterad av sig
sjdlv och av andra.
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Maj Odman har efter 9o ar fatt en diagnos och hon r glad 6ver att sjukdomen dntligen har blivit upp-

marksammad. »Jag dr oerhort tacksam, dven om det har tagit tid. Sjalv kommer jag kanske inte att ha sa
mycket nytta av den utredning som nu dr gjord eftersom jag forhoppningsvis kommer att do snart, men
for de slaktingar som nu lever och fods dr jag glad.«

attinte gora det pa grund av
sjukdomen svarar hon:

- Det har blivit en sddan
fortrangning hos oss allihopa.
Attinse att man ar handikap-
pad tar tid. Man vill inte visa
sin sjukdom utan férséka dol-
jaden, och det ar fel menar
jag. Har man ett riktigt svart
handikapp s& méaste man er-
kénna det och fa det erként av
andra. Man maéste bli accepte-
rad av sig sjdlv och avandra.

Man kan vara olika drabbad av
sjukdomen, enligt Majs erfa-
renhet. Sjilv ir hon simre 4n
hennes pappa var. Hon pekar
papersonerislakttriadet och
berattar om vissa som ir
mindre drabbade och vissa
som har det svarare. Sedan
beror det p4, tror hon sjilv,
hur férsiktig man &r.

- Traning dr bra men trénar
man for mycket, om jag till ex-
empel gar for 1angt, da gor det
alltid ont efterat. Det dr en
rikning man far betala.

Maj Odman tror att med lite
sunt fornuft och med ritt
hjélp fran tidig alder sa kan
det bli battre. Sjalv har hon
simmat, gatt pa sjukgymna-

stik och fatt massage efter
sina operationer. Viktigt ir
ocksa att fa fardtjanst och
handikapptillstind i bilen.

- Sélange jag kunde kora bil
var det jittebra, da kunde
man juiallafall forflytta sig.

Maj kommer fran Norrland
men har bott linge i Stock-
holm. Sedan mitten av1930-
talet har hon jobbat, forst som
lararinna och sedan pa Sveri-
gesradio och TV, se artikel
ovan. Sista programmet gjor-
de hon1997.

- Jag ar valdigt glad at att
jag har kunnat arbeta. For-
utom mina perioder da jag har
opererats sa har jag jobbat
jamt. Rehabiliteringen efter
operationerna har tagit langre
tid f6r mig 4n vad det gor for
envanlig minniska och det
tror jag beror pa att skelettet
har dalig kvalitet.

Atthon har kunnat jobbai
helassittlivsdger hon beror
mycket pa »underbara sjuk-
gymnaster«, men ocksa pé la-
kare som har forstatt en del.

- Likarna har varit under-
bara med att hjalpa mig dven
om de inte har vetat vad jag

harlidit av. Nu har vil de fles-
taldkarna forstatt och vet vad
det ror sig om.

Hon visar det forsta ldkar-
utlatandet pa att hon faktiskt
har en sjukdom, daterat i sep-
tember 2005.

Sjalv har hon hela tiden f6r-
statt att det varit nagot fel,
men nu kan dven alla Maj Od-
mans sléktingar fa en diagnos.
Hennes férhoppning ir att de
somiframtiden f6ds med
MED fa béttre hjalp.

Text: Sara Holfve
sara.holfve@lakartidningen.se

Foto: Max Danielson

Socialstyrelsens kunskaps-
databas om sma och mindre
kénda handikappgrupper.

Med sma och mindre kdnda
handikappgrupper avses
ovanliga sjukdomar/skador
som leder till omfattande funk-
tionshinder och som finns hos
hogst 100 personer per miljon
invanare. Syftet med databa-
sen dr att ge aktuell informa-
tion om sma och mindre kdnda
handikappgrupper och om det
stod och den service som des-
sa grupper behover.
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Divisionschef pa KS byter jobb

Svante Baehrendtz lamnar sin
post som divisionschef for on-
kologi och hematologi vid Ka-
rolinska Universitetssjukhu-
set.

Personliga skil relaterade till
det brdk som dgde rum kring
Radiumhemmet i hostas, lig-
ger bakom Svante Baehrendtz
beslut att lamna sin post som
divisionschef fér onkologi och
hematologi vid Karolinska
Universitetssjukhuset. Per
Ljungman, verksamhetschef
for den hematologiska klini-
ken, trider in som tillférord-
nad divisionschef.

- Att jag sjilv skulle behdva
g4, var en risk som jag kalkyle-
rade med nir jag beslutade att
avsitta Ulrik Ringborg, sdger
Svante Baehrendtz.

- Jagnadde i alla fall halv-
vigs i den fornyelseprocess
jag ansag vara nédviandig. Nu
far Per fortsétta rekryterings-
arbetet for att tillsitta en ny
chef féor Radiumhemmet, till-

lagger han.

Thostas,
nar Ulrik
Ringborgs
tvaariga
forordnan-
de som
chef for
den sam-
manslagna
onkologis-
kakliniken
nirmade
sig sitt slut,
protestera-
de stora delar av personalen.
Ett chefsbyte skulle forsvara
klinikens problem, menade de
och ville darfor att Ulrik Ring-
borg skulle fa fortsittaiytter-
ligare tva ar, till 67 ars alder,
se LT nr 50/2005.

Men sjukshusdirektor Ceci-
lia Schelin Seidegéard hade lik-
som Svante Baehrendtz upp-
fattningen att det behdvdes
nya krafter.

- Det ar trakigt att det skul-
le behova ga sa hir, siger hon

Svante Baehrendtz
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och syftar pa Svante Baeh-
rendtz avgadng. Men nu far vi
se det som en mojlighet for
oss alla att ga vidare. Viktigast
av allt ar ju hur patienternas
intressen bést kan tillgodoses
paldngre sikt.

I mars hoppas Cecilia Sche-
lin Seidegard kunna presente-
raen ny verksamhetschef for
den onkologiska kliniken, dar
Margareta Randén nu ar till-
forordnad chef. Darefter ska
den nya divisionschefen ut-
ses.

Svante Baehrendtz stannar
kvar som en av tre chefslikare
pa Karolinska och kommer
bland annat att arbeta med
patientsidkerhetsfragor.

— Svante har utriattat myck-
et bra saker for att forbéattra
cancervarden och han har
fortfarande mitt hundrapro-
centiga fortroende, sdger Ce-
cilia Schelin Seidegérd.

Amelie Cardell
amelie.cardell@lakartidningen.se

Okat samarbete mellan svenska
och amerikanska forskare

Amerikanska National Institu-
tes of Health, NIH, dppnar
6verraskande upp dorren for
bade 6kat samarbete och mer
pengar till svensk forskning.

- Ovéantat positiva besked,
sammanfattar Harriet Wall-
berg-Henrikssson, rektor for
Karolinska institutet, KI, sitt
nyss avslutade mote med che-
fen for NIH, Elias Zerhouni.

- Amerikanarna visar nu
tydligt att de vill arbeta glo-
balt och motverka att forsk-
ning skerisolerativarje land.
Det 4r en omsvangning jaim-
fort med hur det blev en tid ef-
ter terrorattentatet i New
York 2001, tillagger hon.

Redan for ett drygt ar sedan
kom det svenska utbildnings-
departement 6verens med
NIH om att stdrka samarbe-
tet. Men sedan dess har det
inte hint sarskilt mycket.

Fornyad kontakt fran KIs sida
ledde till en inbjudan fran
NIH att tréaffas under andra
veckan ijanuari. Harriet Wall-
berg-Henriksson hade med
sig en agenda med fyra huvud-
punkter. Och fick gehor for
alla fyra.

- USA har samma problem
som oss att 6verbrygga gapet
mellan klinisk och basal
forskning. NTH satsar pengar
pa hur forskningen snabbare
kan omsittas i praktiken. I det
arbetet kan vi bidra med vara
unika patientregister.

- Vienades ocksa om att vi-
dareutveckla det samarbete vi
redan hariforskningen kring
forsvar mot biologisk krigfo-
ring. Det handlar om infek-
tion-, smittskydd- och vaccin-
forskning dir Sverige ligger i
topp internationellt. Om det
sé barablir en liten 6kning
fran NIHs jattebudget sa be-
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tyder det mycket for oss.

- NIH vill etablera ett or-
dentligt samarbete med KIs
genusmedicinska center, som
faktiskt var det forstai virl-
den.

NIH-chefen accepterade
ocksa en inbjudan att komma
till Sverige under aret for att
fortsitta diskussionerna mer i
detalj.

Elias Zerhouni borjade re-
dan nér han tilltradde sin post
2002, att 6ppna for samarbete
med forskare i andra delar av
vérlden. Pa tre ar har han for-
dubblat anslagen till forsk-
ning utanfor landets grinser
till ndrmare 300 miljoner US
Dollar.

- Sverige har fatt en del hit-
tills, men nu verkar det kunna
bli annu béttre, sdger Harriet
Wallberg-Henriksson.

Amelie Cardell

Lakare riskerade
livstid for dodshjalp
En fransk ldkare har riskerat livs-
tids fangelse for dodshjalp. Ny-
ligen beslutade dock dklagaren
att ldgga ner atalet. For drygt tva
ar sedan skrev en totalférlamad
ung man ett oppet brev till Presi-
denten och vddjade om
dodshjdlp. Hans mamma ge-
nomforde darefter ett misslyck-
at forsok. Eftersom patienten
hade forsankts i koma, stangde
lakarteamet av andningsappa-
raturen, men gav ocksa mannen
en dodlig dos av kaliumklorid.
Teamets chef, narkoslakaren
Frédéric Chaussoy, anklagades
darfor for forgiftning. Ett stort
antal lakare protesterade, efter-
som det dr en inofficiell sanning
att patienter ofta far hjalp med
att do, dven om aktiv dédshjdlp
ar forbjuden.

Aklagaren motiverar avskriv-
ningen med att bade mamman
och lakaren hade utsatts for
hard press bland annat pa
grund av mediebevakningen av
den unge mannen.

Anna Trenning-
Himmelsbach

SMI erbjuder hjilp
till Turkiet

Fagelinfluensan H5N1 har pa
sistone skdrdat minst tre déds-
falli 6stra Turkiet. Berérda myn-
digheteri Sverige foljer handel-
seutvecklingen och Smitt-
skyddsinstitutet har erbjudit
WHO att skicka fyra av sina ex-
perter till omradet. EUs smitt-
skyddsmyndighet ECDC har re-
dan personal pa plats.

— Samtidigt bedomer vi att 13-
get inte har férandrats alls, sa-
ger Ragnar Norrby, generaldirek-
tor pa Smittskyddsinstitutet.

Anders Tegnell, chef for Soci-
alstyrelsens smittskyddsenhet
har helleringa nya direktiv till
lakarna.

— Det handlar fortfarande om
en fagelburen smitta och det
finns inga indikationer pa att vi-
ruset har smittat fran manniska
till méanniska, sager han.

Smittskyddsinstitutet och Ka-
rolinska institutet har nyligen
tillsammans med universitetet i
Hanoi undersokt hélsotillstan-
det hos 45 000 manniskor pa
den vietnamesiska landsbyg-
den. En av slutsatserna dr att
manga, bade milda och allvarli-
ga fall av fagelinfluensan, tro-
ligtvis forblir oupptdckta.

— Men det ar for tidigt att gora
nagra meningsfulla tolkningar
av det materialet, anser Ragnar
Norrby.

Amelie Cardell
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