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LEVER NU”
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LEAHRICHARDSON
RLDER: 40.
FAMILJ: Jakob
Wernerman, 35,
Miles, 11,
Clementine, 8,
och Drake 5.

G OR: Konsult inom
internationell kata-
strofvérd.

Leahs Richardsons
11-aring Miles ar den ende i

LEAHS SON HAR EN DODLIG SJUKDOM:

VI MAXAR

Sverige som har progeria, vilket gor att hans
kropp aldras i fortid och forkortar hans liv.
Nu lever familjen fullt ut varje dag.

TEXT BIRGITTA STOLT FOTO MATS PETERSSON

Miles, nu 11, fick
sin diagnos nar
han var 2,5.

LEAH
RICHARDSONS,
40, och Jakob
Wernermans, 35,
hemtrevliga ligenhet
pa Sodermalm i
Stockholm hinger
maénga av Leahs far-
fars surrealistiska
konstverk, och hir
och dir syns spar av
familjens tva &r i
Senegal. Nir vi sit-
ter oss i koket hors
steg fran vardagsrummet.

- Hej Miles, hur dr det? sa-
ger Leah.

- Bra, svarar Miles, och
skuttar upp pa den hoga tri-
stolen vid koksbordet.

Miles har precis kommit hem
fran skolan och viljer ut en
muffin pé fatet framfor sig.
Han och mamma Leah pratar
om hur dagen varit.

S4 backar Leah bandet och
minns. Hon kommer sjilv frén
USA, men hennes jobb tog
henne ut i virlden, till Italien.

- Jag och Jakob traffades i
Rom for ungefir 13 ar sedan,
ndr vi bada tva arbetade for
FN. Tv4 4r senare fick vi Miles,
som foddes en manad for tidigt
och var vildigt liten. Han hade ljus, lite ge-
nomskinlig hy och var vacker som en docka.
Men han hade svért att sova och han kriktes
upp en stor del av brostmjolken, sager hon.

Leah och Jakob tog Miles till Bambino Gesa
Hospital - Italiens basta barnsjukhus. Likarna
borjade underséka honom och mirkte ganska
snabbt att det inte bara handlade om ett
omoget tarmsystem,

— Kommer han do? frigade jag. ”Vi gir inte
in i pd det nu,” svarade han. Jag kinde mig
helt forkrossad. Vart forsta barn...

Miles var inskriven pé sjukhuset i 6ver en
vecka, fick ta prover och sedan blev familjen
hemskickad. Det var dagen innan julafton
och de satt de i sin lagenhet i Rom, ledsna och
deprimerade.

— Jakobs pappa dr en duktig likare och han
gav oss radet att inte ldsa pd om progeria, att
det bara skulle gora oss forvirrade och ridda.
Och ijanuari 2007 fick vi beskedet att testet
var negativt — det var inte progeria. Underbart,
tankte vi, men en av de italienska doktorerna
var overtygad om att Miles hade sjukdomen
anda och lovade att gora att “superduper-test™.
Men aven det visade sig negativt.
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har. Hade han varit vart andra eller tredje
barn hade vi tinkt mer pa de tecknen.

Sa lakarna forklarade for Leah. Progeria,
eller Hutchinson-Gilfords syndrom, ir en ex-
tremt ovanlig genetisk sjukdom. Den orsakas
av for hastig celldod, som gor att kroppen
aldras ungefar atta gdnger snabbare dn hos
friska personer. Livslingden for dem som
drabbas ir mellan dtta och 21 ir, och medel-
livslangden 13,5 ar. Den vanligaste dodsorsa-
ken ar stroke eller hjartinfarkt.

Leah beskriver hur hon skrek ut sin fortviv-
lan pa mottagningen nir hon insdg vad sjukdo-
men handlade om och vad den skulle innebira.

- Jag bara grit och grit, och grit. Jag kin-
de mig sen som en zombie — helt tom.

En av likarna i teamet hade haft ett barn

Leahs pappa i en hjirtat- ”S& har i backspegeln kan vi se att
tack och Leah tog med han hade m&nga symptom. Han vixte
Miles till sin mamma i - - - - A
USA. Hon varken it eller valdigt langsamt, och nar han var tva

sov, och hon rasade i vikt.
Hon ville vara nara sin
mamma och fick jobb pd % b
FN i New York. Dir blev \
familjen kvar i tva &r.

- En dag fick vi mejl fran
ndgra svenska likare som
tyckte vi borde testa Miles
for progeria igen. Vi forstod
inte varfor, men de sa att de
kunde ordna s3 vi fick testa
honom genom ”The
Progeria Research
Foundation laboratorium” i
Boston. Jag tinkte: ”Vad
da, ett genetiskt test dr ett
genetiskt test, hur skulle det
kunna visa ndgot nytt?”

Men de tog dnd4 taget
upp till Boston och testerna
blev gjorda. Miles var da
2,5 ar. Efter en tid ringde
man frén laboratoriet och
ville traffa dem.

- Vi kom dit och en av
lakarna sa ”Det ar s att
Miles har progeria.” Jag
undrade hur det var moj-

ligt, och vad

Da@f,_h@ﬁ,i stort sett tappat a

utan om ndgot helt
annat.

- De borjade helt
plotsligt rusa hit och
dit med Miles och
talade 6ver huvudet
pa oss. En likare sa
till oss att han trod-
de att var son hade
progeria. ”Vad dr
det?” undrade jag,
och han forklarade
att det dr en genetisk
sjukdom.

Det har ar progeria
Progeria, eller Hutchinson-Gilfords
syndrom, &r en extremt ovanlig,
dddlig sjukdom som orsakas av
for hastig celldéd. Kroppen aldras
ungefar atta ganger snabbare an hos
friska personer. Progeria orsakas av
en genetisk mutation och symptomen
barjar visa sig under de forsta tva
levnadsaren. De drabbade tappar har
och underhudsfett, far stela leder och
skort skelett, samt slutar att vaxa nar
de &r kring 5 ar. Intellektet paverkas
daremot inte. | dag har ungefar 100
barn i vérlden diagnosen. Miles &r det
enda barnet i Sverige. Sjukdomen &r
inte arftlig, men det finns i dag inget
fungerade botemedel.

sjukdomen inne-
bar. Vi hade ju
aldrig tagit reda
pa det.

-S4 hadri
backspegeln kan
vise att han
hade manga
symptom. Han
vaxte valdigt
langsamt, och
ndr han var tvd
hade han i stort
sett tappat allt

Det jobbigaste med
progeria ar att inte ha
har och att vara kort,
tycker Miles.
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med progeria, som

gatt bort, sd hon

hade startat en stif-
telse for barn med
sjukdomen. Just nu tes-
tade de en ny experimen-
tell medicin, och hade
sparat en plats i det
medicinska forsoket
for Miles. Medicinen
gick inte att fa tag i

pa nagot annat sitt.

Det var ett "Halleluja- mo-
ment”, ett mirakel, menar Leah. Samtidigt, i
det har kanslotumultet, visade det sig dven att
Leah var gravid med hennes och Jacobs andra
barn, dottern Clementine.

- Dir och da forstod vi att det var dags for
ett nytt fokus i vara liv. Var plan hade varit att
flytta vart fjarde ar genom véra jobb pd FN,
och bo i olika linder. Men nu fattade vi att vi
skulle komma att behéva bra vard. Vi behovde
stadga oss i ett samhalle dar vi hade familj,
och ett samhille som stéttade oss.

— Valet stod mellan USA och Sverige.
Viérden var det som gjorde att vi bestimde oss
for Sverige. I USA fick vi dra hela historien
om och om igen, varje gdng vi kom till en ny
lakare. Det var sa stressande. Men i Sverige
fanns det sjukjournaler. Och sjukforsiakring-
en i USA var ocksa sa dyr.

Miles och!
lillasyster
Clementine.

De flyttade till
Sodermalm. Det var morket,
kallt och Leah kunde ingen
svenska. Samtidigt fortskred
Miles sjukdom. Nir man har
progeria borjar symptomen visa sig
redan under de forsta tva levnadsar-
en och i femérsédldern slutar barnen att
vixa. De tappar ocksd hdr och forlorar
underhudsfett, och fir stela leder och skort
skelett, precis som nir man blir gammal.
Jakob arbetade i Karlstad flera dagar i veck-
an och Leah holl sig pd bara benen tack vare
av hon hade barnen att ta hand om. En tid
darefter var det dags for (en oplanerad) bulle
nummer tre i ugnen, sonen Drake. Leah kin-
de nu att hon knappt hade utrymme att andas.

fick Jakob ett telefonsam-
tal frdn UNICEF, som ville att han skulle
komma och arbeta i Senegal.

- D4 dndrades vart perspektiv dter igen.
Hittills hade vi haft allt fokus pd Miles, men
jag insdg att jag inte behovde ha det si. Jag
hade behov av att f3 lite balans i mitt eget liv
for att ma bra. Jag behovde inte vara den dir
perfekta mamman som gjorde roliga saker
och fanns dar 24/7.

— Jakob och jag pratade och pratade, och sa
sa vi: "Rock’n’roll- lets’do it! Lat oss leva
véra liv igen. Vi flyr tv4 4r, tills Miles borjar

Hela familen:
Mamma Leah,
Clementine, 8,

Miles, pappa Ja-
kob och lillebror
Drake, 5.

”D&ar och di forstod vi
att det var dags for ett
nytt fokus i vara 1iv”

skolan.” Det var det bista beslut vi kunde ha
tagit. Under de tva dren i Senegal blev jag psy-
kiskt likt, bland annat genom skype-terapi.
Och s4 fick jag perspektiv pa véra liv. Miles
hade det ju ganska bra egentligen, i Senegal
dor ett av tio barn i diarré. Jag visste ju det
hir genom mitt jobb, s jag sa till mig sjilv:
”Shut up Leah, and grow up”.

Leah berittar att hon hade utvecklat en of-
fermentalitet och en sjilvomkan av all smarta
och sorg de gétt igenom. Hon insdg att drom-
livet kanske inte handlade om att resa runt i
varlden med barnen, det livet blev litt rotlost.

- Nir Miles sedan skulle borja skolan i
Sverige fick han plats pa Fria Maria Barnskola.
Han fick ett sd fint mottagande, vi behovde
inte friga om ndgonting. De sinkte kodldset
sd han kunde né det, och gjorde massor av an-
dra justeringar sd att han kunde vara som vil-
ken pojke som helst.

— Han fick behélla kepsen pé inne pd lektio-
nerna , sd han kunde skymma sitt huvud och
kdnna sig trygg. Vi ville informera om honom
for alla fordldrar pd skolan nar han borjade,
sa det inte skulle bli ndgot viskande och sa att
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alla kande till sjukdomen.

Miles kommer ut i koket efter
att ha spelat tv-spel en stund. Vi
pratar lite kort om progeria och
hur det dr att ha det.

- Det ar inget speciellt med
det, jag brukar inte tinka pa
det. Ingen i skolan fragar om
det och om det ar ndgon pé
tunnelbanan som siger nagot
sa fragar de mest om min
alder. De blir forvinade nir de
hor hur gammal jag ir,
berattar Miles.

Men bland det varsta med
sjukdomen, tycker han, dr att
han inte har hir och att han ar
kort. Miles har ocksd kompli-
kationer som aldrande personer har, som att
ogonen blir lite torra, vilket ger problem med
hornhinnorna. Hans skelettet ar styvt och for
att halla sig stark dr det bra att halla igdng med
fysisk traning, och det gor han bland annat ge-
nom fotbollstraning.

Varje ar besoker Miles ett antal olika likare,
exempelvis en kardiolog och sin personlige an-
svarsldkare. I princip 4r han omhandertagen
som en dldre person — dven om han ar ett barn.

Och varje ar dker Miles och hans familj och
traffar andra familjer i Europa som har barn
med progeria, cirka 16 familjer. De kallar
triaffarna reunions och ses i ndgot av de lin-
der som ndgot av barnen bor i.

- I 4r kommer det att vara i Norge. Vi
brukar umgdas och bada i hotellpoolen och
spela mycket fotboll. Vi har alltid en fest
innan alla dker hem, da 4r det disco, sidger
Miles, och berittar att han gillar att dansa.

De har 4kt pa reunions sedan 2012, och den
forsta gdngen var som en intensivterapi for
Leah, berattar hon. En tid d4 hon insdg att
andra ocksd kdmpar, men att man trots det
kan leva livet till hundra procent och vara glad.

FOTO Tv4/MABOU EFTER TIO

HELT PLOTSLIGT HOR vi ljud fran
hallen. Miles pappa Jakob har kommit hem,
kall och stelfrusen fran en fotbollstrining
med lillebror Drake. Jakob 6verhor vart samtal.

- For Miles har de hidr med reunions varit
toppen. Det har avdramatiserat hela situatio-
nen. Det jobbiga har varit att siga hej da var-
je &r, speciellt till de dldre barnen, som man
inte vet om man ser nista gang. Jag tror att
det gett Miles en kinsla av tillhorighet i hans
valdigt utsatta situation. Det dr latt att kdnna
sig ensam nidr man ar den enda i Sverige med
den hir sjukdomen, siger han.

— Pa traffarna kan barnen springa omkring
utan keps. Alla vet varfor de ar dir, och dven
om de inte nodvandigtvis talar om det sd ar
det en gemensam kinsla.

Jakob berattar att de talar 6ppet om proge-
ria hemma och Leah siger att barn dr mycket
battre 4n vuxna pd att inte komplicera saker.
Om négon frimling ifragasdtter om Miles
verkligen dr 11 ar, fast han bara dr 105 centi-
meter ldng, sd ar Clementine dar och forsva-
rar honom och intygar att det ar sant. Och
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ékob, Leah och®
" Miles i "Malou
efter tio” — ett av/

”Det ar viktigt att
progeria inte definierar
Miles som person. Han ar

precis somvilken vanlig
kille som helst”

hon och Drake hjilper Miles med vardagliga
saker som att 6ppna en hard kork pd mjolk-
paketet, och Miles hjilper Drake med hans

tv-spel och dr ansvarig for smésyskonen nar
forildrarna ibland ar borta kortare stunder.

- Vi har anstrangt oss att tinka p4 att bar-
nen inte ska kdnna att det hir ar en stor grej.
Vi pratar ibland med barnen om sjukdomar
och olyckor, och att ménga blir allvarligt sju-
ka och dor av olika anledningar. Men visst
har det hiar format oss som familj jattemyck-
et, vi forsoker att inte skjuta upp saker.

— Och det ar viktigt att progeria inte definie-
rar Miles som person. Han ir precis som vilken
vanlig kille som helst, livet behover inte vara
daligt for att man avviker frdn normen. Det har
har dppnat en ny virld for oss, siger Jakob.

Leah berittar att Jakob har myntat ett talesatt
i familjen: ”Rock’n’ roll — no fear, no regrets”.
Det ar inte antingen eller — det ar bade och.

- Det kan handla om att vi inte behover
vilja mellan att gora tva saker, utan vi viljer
att gora bade och. Livet dr kort — men vi max-
ar det tillsammans, siger Leah. m

- "Kompisar
familj gér mig
glad. Och tv-
spel.” Y

Fotbollslaget
Reymersholms
IK dar Miles ar
anfallare.
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Mi]—es Om...

.. fotboll:

”Det &r en rolig sport. Jag gillar
Messl, Neymar och Zlatan. Jag
spelar i Reymersholms IK. Och jag
ar anfallare.”

..det basta i livet:

”Det finns mycket, men jag gillar
leklandet Bounce, som dr ett stalle
fyllt med studsmattor.”

..det trédkigaste som finns:

»Laxor. Och att stédda och plocka in
1 diskmaskinen.”

..att vara dldsta syskonet:

”Mamma och pappa férvantar sig mer
avmig. Jag fir ibland vara ansva-
rig for Clementine och Drake nar de
ar borta.”

..vad han ar stolt dver:

?Att tv-programmet jag var med i
(Malou efter tio) har haft 6ver
750000 visningar. Det var gan-

ska coolt. Och det var mdnga bra
kommentarer.”

..vad som gdr honom glad:

”Kompisar och familj. Och tv-
spel.”

..sin hogsta drém:

»Att traffa Jockiboi och Jonna
(Youtube-stjdrnorna) och Messi.”
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