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Gava ger hopp om att
stoppa grym sjukdom

Miljondonation till Lundaforskare for att I6sa Huntingtons gata.

»Det finns ingen bot eller bromsande be- - kare ska kunna éndra pa det och donerar Sjukdomen ir érftlig och syskonen The-
handling fér den som drabbas av Hunting- 350000 euro. Asa Petersén och Deniz Kirik  rese Persson och Mattias Johansson bir
tons sjukdom, dven kallad danssjukan. En  tror att svaret finns i hypotalamus, ett cent- béda pa genen, Tillsammans har de startat
amerikansk stiftelse tror att Lundafors- rum i mellanhjérnan. en hemsida for att hjidlpa andra. Sverige A6




|

Inrikeschef: Anna Carnegard, 040-28 12 06
E-post: nyhetsred@sydsvenskan.se

yteoni
ska ge bot

at obotlig

sjukdom

Amerikansk stiftelse satsar
miljoner pa forskningen i Lund.

LUND. Huntingtons sjuk-
dom &r utan nad. For
den som drabbas vintar
15-20 ar av obdnhérlig
nedbrytning av kropp och
sjél. Ingen bot finns. Ingen
bromsande behandling,

Kanske hittar forskare
i Lund ett sitt att stoppa
den nedatgaende spiralen.
Den amerikanska stiftelsen
High Q Foundation tror det.
Den satsar 350 000 euro
pa deras forskning.

= Vi letar efter orsaken i
en annan del av hjdrnan sn
tidigare forskare, siger Asa
Petersén och Deniz Kirik.

Huntingtons sjukdom &r érft-
lig och orsakas av en enda gen.
Sjukdomen &r obotlig och leder
till ddden. Risken att f4 den 4r 50
procent om en foralder har sjuk-
domen.

- Genen upprepar sig, vi sager
att den stammar. Stamningen
g0r att ett protein som genen ko-
dar for blir fel. Proteinet klumpar
ihop sig-och skadar nervcellerna,
berittar Asa Petersén.

Ofrivilliga rérelser

De flesta insjuknar i medel-
aldern, men sjukdomen borjar
ibland &ven fére tjugoarsildern.
Ju mer genen stammar, desto ti-

Ifolkmun kallas den danssjuka
pa grund av de ofrivilliga rorel-
ser patienterna far. Forr uppfat-
tades dessa som de forsta teck-
nen pa att hjirnan hade borjat ta
skada. Hjarnans centrum f6r mo-
torik sitter i de si kallade basala
ganglierna, omraden innanfér
tinningarna som &r paverkade

aven vid Parkinsons sjukdom.

Hypotalamus styr

Men Asa Petersén och De-
niz Kirik tror att boven i dramat
finns i hypotalamus, ett centrum
i mellanhjéarnan som har stor be-
tydelse for hur vi mar till kropp
och sjal.

Hypotalamus styr bland an-
nat over hormoner och andra
signalamnen som paverkar hu-
mdr, sémn och dmnesomsitt-
ning. Alla symtomen &r féréind-
rade hos patienter med Hunting-
tons sjukdom.

—Nuvet vi att symtom som de-
pression, sémnbesvir och vikt-
nedging kommer langt fére de
motoriska, upp till tio ar tidigare,
berattar Asa Petersén,

For Lundaforskarnas hypotes
talar att hypotalamus 4r minskad
ndr de tidigaste symtomen kom-
mer och att &mnet orexin som
bara bildas dér spelar en roll for
dessa. Méanniskor som férsokt
ta livet av sig har minskade hal-
ter av orexin i sin ryggmirgs-
vatska,

Asa Petersén och Deniz Kirik
leder var sin forskargrupp pé
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och tar med sig olika erfarenhe-
ter till samarbetet. Hon &r psy-
Kiater och delar sin tid mellan
grundforskning och patienter.
Han har utvecklat en djurmodell
som ska anvindas for att testa
deras hypotes.

= Vi hoppas hitta siitt att skyd-
da nervcellerna. Det finns &imnen
som blockerar det skadliga pro-
teinet. Dem skulle vi kunna ut-
nyttja.

Text:

Marianne Hedenbro .
mananne.hecanbro@sypdsvenskanse |

Thomas Léfqvist 4
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digare bryter sjukdomen ut. Biomedicinskt centrum i Lund
Huntingtons sjukdom

Orsaken till sjukdomen &r att den
genetiska koden CAG

for ett protein
upprepar sig.

Tidigasymptom 4"\ cag

* Sémnstérningar 'o"*z

* Depression “,CAG
* Viktminskning e
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50 procents risk att barnet drabbas
om ena féraldern har sjukdomen

Huntingtons sjukdom #r en
neurologisk sjukdom som
gradvis bryter ner nervcelier
i hjdrnan och leder till déden.
Felet sitter i en enda gen.
Risken att den fors sver till
barnen &r 50 procent nar den
ena foraldern har sjukdomen.
Sjukdomen bryter vanli-
gen ut i medelaldern, men
kan komrma tidigare. De fors-
ta symtomen &r depression,
viktminskning och sémn-
stérningar. Ofrivilliga rorel-
ser hor till symtomen, liksom
stdrningar i intellektet och

personlighetsidrandringar.
Sjukdomen har fatt sitt
.. namn efter den
‘@  amerikanske l3-
- ¥ karen George
“£¥  Huntington som
#* " beskrev den
/ 4 1872. Redan p4
Bentd 1500-talet om-
George talades den som
Huntington. danssjuka,

I Sverige finns cirka 700
personer med sjukdomen.
Den ar lika vanlig hos man
som hos kvinnor och férekom-
mer lika mycket i alla lander.

-
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Syskonen Therese Perssons och Mattias Johanssons far och farmor har drabbats av Huntingtons sjukdom. Nér de sjélva testade sig fick de veta att de ocksa bar pa genen.

—

"Vi mir bittre av att veta sikert. Nu har vi fatt hjalp tidigare &n vi skulle ha fatt annars”, sager Therese Persson.

Det hemska beskedet blev en lattnad

ANGELHOLM. Syskonen There-
se Persson, 33 ar, och Mattias Jo-
hansson, 34 ar, bar bada pa ge-
nen fér Huntingtons sjukdom.
De har testat sig for att fa veta
sakert vad som vantar. Bada har
anat att beskedet skulle bli tungt.
Anda kinner de ocksa littnad.

- Jag har ibland valdigt kort

" stubin. Om jag inte kunde skylla

pa sjukdomen hade jag inte for-
statt varfor jag har sa svart att
behirska mig, sdger Mattias.
Syskonen har nyligen startat
huntington.nu, en hemsida som
de hoppas ska bli sa bra att den
ska riacka som databas och fo-

praglat deras uppvéaxt. Hans be-
hov av fasta rutiner har ofta
tvingat familjen att gé pa ta for
att inte vdcka hans haftiga hu-
maor.

Nar han drack alkohol blev det
dnnu svarare att ridkna ut vad
som skulle fa honom att explode-
ra fran ett 6gonblick till nésta.

- Nagonting var valdigt fel och
alla madde valdigt daligt, sager
Therese.

Viktigt med en forklaring

Forst for fem ar sedan borjade
familjen misstdnka att hans bete-
ende, som hade forvarrats, hade

De har testat sig for Huntingtons
sjukdom. Bada har genen och vet
att de delar pappans
ode.

Sa har berittar
Therese pa hemsi-
dan hur det var att

Jag kan-
ner igen

mig i pap- Stddjer varandra

huméret av minsta lilla provoka-
tion. Nér det gér sa ldngt kan jag
inte kontrollera mig,
jag vridker ur mig for-
farliga saker.

fa beskedet pa gene-
tiska mottagningen i
Lund (om genen CAG
repeterade sig over
36 ganger hade hon
sjukdomen):

"Innan de hinner
sdga ndgot ser jag
bara en siffra pa ett

pa. Jag ar lika rast-
16s, har samma be-
hov av rutiner och
kan tappa humoret
av minsta lilla pro-
vokation.

Mattias Johansson.

Syskonen har all-
tid statt varandra
ndra, men gor det
annu mer nu. Ingen
annan forstar lika
bra hur de har det,
dven om de har stod
fran goda vianner och
forstdende chefer.

rum for alla som é&r
berérda av sjukdo-
men i Sverige.Mat-
tias har designat si-
dan och Therese ger
den innehall. Hon
har boérjat med sin

Det ar

klart man

blir ledsen
och att det kanns
orattvist, men det

samband med farmo-
derns sjukdom. Upp-
tdckten av vad dans-
sjuka innebdr wvar
inte rolig.

—Anda fick vi en
forklaring och det

och Mattias familje- ar bdttre att veta.

historia. Genen kom-
mer fran farmor och
pappa. Forst for nagra ar sedan
forstod de vilken sjukdom famil-
jen bar pa.

— Farmor satt i rullstol. Hon
hade danssjuka men vi hade ing-
en aning om vad det var, berattar
Therese.

Pappans sjukdom har didremot

var en lattnad, sager

Therese Persson. syskonen.

Pappan har till
slut fatt hjalp. Han har medicin,
framst antidepressiv, som har
gjort honom mycket lugnare och
han mar bra.

-~ Mamma kan antligen slapp-
naav.

Aven Therese och Mattias dter
numera antidepressiv medicin.

papper 43’ det gick s&é manga
tankar just da. Men sa sdger
dom till mig att ditt svar dr po-
sitivt, du har 43 CAG repetitio-
ner!!. Mina férsta tankar var: Det
vet jag val. Jag skulle inte Rom-
ma undan.”

— Det dr klart man blir ledsen
och att det kdnns oréttvist, men
det dr béttre att veta. P4 nagot
sitt har jag kdnt pa mig att jag
hade sjukdomen, kommenterar
hon ett och ett halvt ar senare.

Kan inte kontrollera sig
Mattias var dnnu sédkrare.
- Jag kénner igen mig i pappa.
Jag dr lika rastlos, har samma
behov av rutiner och kan tappa

—Det dr varre for mamma.
Hon oroar sig for vem som ska
ta hand om o0ss, sager Therese,
Hon slapper ett 6gonblick men
bara ett 6gonblick pa sin sakliga
och positiva hélining.

- Det ar ingen idé att sitta och
tanka pa hur det blir. Vi lever
nu.

Mattias har en dotter pa tva
ar. Hon féddes innan han visste.
Therese har inga planer pa att
skaffa barn. Mattias dr skild och
sdger att han har skrotat alla pla-
ner pa att hitta en ny kvinna. The-
rese har heller ingen partner.

— Hur skulle nagon négonsin
kunna rikna bort sjukdomen
om de overviger att ha ett for-
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hallande med nagon av oss, s&-
ger Therese.

Hennes stora engagemang
satsas nu pa hemsidan och pa
en stark onskan att na ut till de
manga, sarskilt de unga, som be-
héver information om sjukdomen
och stéd. Hon hoppas att hennes
och Mattias 6ppenhet ska fa and-
ra drabbade att kdnna igen teck-
nen och skaffa hjalp tidigt.

- Den psykiska paverkan i
Huntingtons sjukdom &r stark, i
alla fall i var familj. Darfor tror
jag stenhart pad Asa Peterséns
och Denis Kiriks forskning, sé-
ger hon.

Marianne Hedenbro

Anhdriggruppen
traffas varje manad

Huntingtons sjukdom har en an-
horiggrupp i sédra Sverige. Den
bildades f&r tva ar sedan i Mal-
mo dar det finns en avdelning
for patienter med sjukdomen.
Gruppen traffas en géng | mana-
den, varannan gang i Malmé och
varannan gang i Helsingborg.
Lena Hall tog initiativet. Mer in-
formation finns pa hemsidan
huntington.nu.
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