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Nervceller i hjgrnan bryts ner och
sjukdomen gér inte att bota. Trots det
blev familien Persson dndé léttad nar
pappa Arne fick sitt provsvar — med
diagnosen Huntingtons sjukdom f3ll
flera bitar pé plats. En undran som
déremot dterstod var om barnen

ocksa drabbats. ..
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Sjukdomen &r arfilig och
béde dottern Therese
och sonen Mattias &r

anlagsbérare.

Det var en lattnad
nar Arne fick diagnosen

et star Persson pa dorren.
DI hallen hélsar hundarna

Kevin och Zack vilkom-
men. Strax bakom kommer 6v-
riga familjen: mamma Bodil,
vuxna barnen Therese och Mat-
tias som tittat Sver pa kvéllsmat,
och pappa Arne.

Kaffe och smorgésar star fram-
dukat pé det runda bordet i koket
i den ljusa och hemtrevliga ldgen-
heten i Angelholm. Medan Bodil
hiller upp i kopparna och ser till
att alla tar for sig glider smépra-
tet ver i ett allvarligare samtal.

De ér en familj som haft det
kdmpigt manga ganger. Men i
dag dr gemenskapen starkare och
Oppnare dn nagonsin. De har
stillts infor ett obonhorligt fak-
tum, och samtidigt fatt en forkla-
ring till manga av sina problem
— Huntingtons sjukdom.

— Det har inte pratats om det
tidigare men farmor hade sjuk-
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domen, berittar 33-ariga There-
se. For oss barn var det bara sa
att hon sattirullstol och inte kun-
de prata eller dta sjélv.
Huntington &r en ovanlig sjuk-
dom, #rftlig och obotlig. Béde
Arne, Mattias och Therese dr
drabbade. Vetskapen om detta
skulle kunna vara enbart tung
och dyster. Men de tycker tvirt-
om att de mdr béttre nu nir de

fatt bekriftelse pa ndgot de linge

misstinkt.

—Jag @r dvertygad om att ju
mer man vet om sjukdomen, des-
to ldttare &r det, sidger Therese.

Borjade forska

Det var nir pappa Arne for nagra
ar sedan borjade forindras som
de beslot att forska ndrmare i
hans mammas sjukdomshistoria.

Arne fick allt svérare att klara
av jobbet som langtradarchauffor.

— Jag borjade fa s& dalig balans,

jag trillade fran lastbilsflaket och
skadade mig flera génger.

Sommaren 2004 gick det all-
deles dver styr. Under semestern
var Arne helt upp och ner med
vdldsamma humorsvingningar
och stark oro.

Han borjade jobba igen efter
semestern, men det holl bara en
vecka. Sedan forbjod dkeriet ho-
nom att kora mera.

Han skickades till foretagsldka-
ren och dérifrén till psykakuten pa
Angelholms sjukhus.

— D4 var jag sa langt ner i ski-
ten man kan komma. Jag hade
sjalvmordstankar och madde
verkligen déligt. Men de var helt
underbara pa sjukhuset. _

I bérjan av 2005 fick han veta
att han har Huntingtons sjukdom.
Han kénde bade chock och latt-
nad. Han hade flera ganger tjatat
om att fa ta blodprovet som skul-
le visa om han hade sjukdomen.

—Vid ett tillfdlle sa doktorn:
”Det behdvs inte, du har inte hun-
tington, Arne. Du &r for ung.”

— Manga lidkare kédnner inte
ens till sjukdomen, konstaterar
Bodil luttrad.

Hon har alltid fatt dra ett tungt
lass i familjen, med tre barn i tit
f61jd och en make som bara var
hemma under veckosluten. Och
nér Arne var hemma gjorde hans
explosiva humor sig ofta pdmint.

— $4 har det varit énda sedan
jag var i 25-4rséldern, séger Ame
stillsamt. Drack jag det minsta al-
kohol blev jag fruktansviirt elak.

— Det dr forst de senaste tio aren
jag har kunnat snacka med dig,
séiger 34-arige Mattias drastiskt.

Begdrde provtagning
Bodil tyckte att det var skont att
hennes make #ntligen fick en
riktig diagnos. Samtidigt still-
des hon inf6r nésta svéra steg.
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— Det var ju barnen...

Hela familjen var pa sjukhu-
set for ett samtal, d&ven storebror
Micke deltog da.

Therese och Mattias sa direkt
att de ville testa sig.

— Da fick vi hora att vi borde
vianta med att bestimma oss. Vi
fick skriva brev till sjukhuset och

Jag tror att
manga jobb

och férhallanden
gatt at skogen
pa grund av

huntington ,’

Mattias, 34
begira provtagning. Sedan tog
det ett helt ir innan vi blev kal-
lade. Jag har en liten dotter ock-
sd, jag ville verkligen veta, be-
rdttar Mattias.

Nar de dntligen hade blivit tes-
tade, pé sjukhuset i Lund, kom
beskedet inte som en chock for
nagon av dem.

— Hela mitt liv har bestétt av ex-
plosiva humdrsvingningar. Det
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var ett slags littnad att fa veta att
det beror pé sjukdomen — det &r
inget jag kan styra, siger Mattias.

Bristen pa information om Hun-
tingtons sjukdom dr nigot de ofta
aterkommer till. Den som finns 4r
foraldrad och alldeles for negativ,
tycker de. Och de psykiska sym-
tomen ndmns néstan inte alls.

— Jag tror att manga jobb och
forhéllanden gatt at skogen pé
grund av huntington, sdger Mat-
tias. Man upplevs som besvérlig
och inte samarbetsvillig.

Arne, 60 &r, mdr bittre nu dn
han gjort pd manga ar. Tack va-
re medicinering &r han i psykisk
balans. Hans fysiska problem
har tilltagit, med talsvarigheter,
balansproblem och ryckningar,
men det mirker han inte sa
mycket av sjdlv.

Han klarar sina dagliga rutiner,
kan promenera med hundarna
och kor med sin trehjuliga cykel.

Kallas anlagsbérare

Therese och Mattias &ter anti-
depressiv medicin och har kontakt
med en psykiater. De definieras
inte som sjuka utan kallas an-
lagsbérare. .

— Det 4r vi irriterade over. De
gér efter en mall som bara hand-
lar om rorelsestorningar nér de

men avlider efter 15-20 ar.

ningen i Lund.

degressioner.

for att studera dessa symtom..

Forskarna hoppas fa fram en
bromsmedicin mot HS, men
det drdjer minst tio dr, beddmer
Asa Petersén.

Huntingtons sjukdom
kan lindras men inte botas

Huntingtons sjukdom (HS) &r en drftlig, neuropsykiatrisk sjuk-
dom som bryter ner nervceller i hjiaran. Detta orsakar ofrivilliga
rorelser, svarigheter att g& och tala, personlighetsforindringar,
depressioner, viktnedgéng och demens.

Cirka 700-1 000 personer i Sverige har HS. Det finns ingen bo-
tande behandling eller bromsmedicin. De som utvecklat sjukdo-

Barn till en person med HS 16per 50 procents risk att drabbas.
Alla anlagsbérare utvecklar med tiden sjukdomen.

Docent Asa Petersén pa Lunds universitet har forskat om HS i
elva &r. Hon arbetar ocksa som psykiater pd Huntington-mottag-

— Huntington har framst setts som en neurologisk sjukdom .
hittills, med fokus pé de fysiska symtomen. Jag tittar p4 de tidi-
ga, psykologiska symtomen som ofta 4r mycket besvirliga.
Miénga 4r kinslomissigt labila, lider av stark oro, dngest och

Asa och hennes forskargrupp har nyligen fétt 350 000 euro,
drygt 3,2 miljoner svenska kronor, i stod frin en amerikansk fond

— Vi tror att orsaken finns i hypotalamus i hjdrnan. Dirifrén
styrs kénslor, somn och viktreglering. Forskning om de tidiga
symtomen kan hjilpa oss att ta fram béttre behandling.

Det finns ingen speciell medicin mot HS, men vanliga ngest-
ddmpande och antidepressiva preparat kan ha effekt. Det finns
ocksa likemedel som lindrar de motoriska besvéren.

stdller diagnosen, men det ir de
psykiska symtomen som orsakar
konflikter hela tiden.

Mattias arbetar som siljare pd
ett foretag. Han berittade for sin
chef och lamnade en bok med
information om huntington nér
han fatt provsvaret.

— Dé kanske de forstér vad det
beror p& om det hidnder négot s
att jag brusar upp.

Therese jobbar pa ett bevak-
ningsforetag. Hon var tidigare
hundftrare i yttre tjdnst men ar-
betar nu med administration.

Hon har inte kdnt samma behov
att beriitta pa sin arbetsplats, men
dven hennes chef dr informerad.

Therese lever ensam och har
bestdmt sig for att inte skaffa barn.

— Men skulle jag dndra mig vet
jag att jag kan fa ett friskt barn
genom en provrorsbefruktning.

Mattias och hans fru Mia har
gemensamma dottern Hanna,
han har dessutom ett bonusbarn.
Fler barn blir det inte.

— Nir Hanna blir vuxen far -

hon sjélv ta stallning till om hon
vill veta om hon bar pa sjuk-
domsanlaget.

Hunfingtons sjukdom i elva ar.

Mattias tinker inte sa ofta pa
sjukdomen, sédger han. Therese
funderar vildigt mycket — men
oftast 1 positiv bemirkelse. Hon
brinner for att sprida informa-
tion om Huntingtons sjukdom.
Nyligen 6ppnade hon en egen si-
da pé internet, dédr den som ér in-
tresserad kan ldsa mer:

www.huntington.nu B
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