Gustav — snabb diagnos och behandling

Det har &r var son Gustav® Han ar 7
manader gammal. Redan nar Gustav lag pa
BB sag jag att han knét sina hander pa ett satt
som inte kandes riktigt som det skulle. Han
orkade inte riktigt amma nar vi kom hem och
tappade darfor i vikt, vilket gjorde att vi fick
aka tillbaka till sjukhuset. Han blev inlagd, fick
en sond och vi borjade flaskmata honom
istallet for att amma. Nar Gustav strax skulle
bli 3 manader fick han en forkylning med
feber som tog hart pa honom och vi sokte till
barnakuten. Lékaren som tittade pa honom 2
tyckte han var muskelsvag och platt pa ena sidan av huvudet och skickade
remiss till sjukgymnast som undersokte Gustav. Sjukgymnasten kallade in
barnneurolog Pelle Baeck som i stort sett direkt sa att han hade stark misstanke
om att Gustav hade SMA typ 1, en neurologisk diagnos som farre an tio barn
arligen fods med i Sverige.

Det var viktigt att Gustav sa snabbt som mdjligt kunde fa diagnosen klar sa att
han kunde fa den viktiga behandlingen. Allt blev klart fort och vi fick aka till
Goteborg for behandling med genterapi. Vi var i Goteborg i tva och en halv
vecka och fick sedan komma hem lagom till jul. Tack vare snabb diagnos och
behandling sa har Gustav fatt ett helt annat utgangslage an han fatt utan
behandling, men det har varit bade jobbigt och tufft under den har perioden.

Nu ser vi i alla fall framsteg da Gustav
tidigare inte kunde vanda pa huvudet

. och rora sina armar sa mycket. Han har
. utvecklats mycket och ror bade huvud

' och armar pa ett helt annat satt. Gustav
ler, “pratar” och soker kontakt med sin
omgivning, sa vi ser att det gar framat.

/Sabina, Gustavs mamma




