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Att leva med Huntingtons sjukdom

" Jag fokuserar pa att leva
det liv vi har just nu”

attias Markstrom var 28 &r och
M nyutbildad skogsvetare nir han
testade sig for Huntingtons sjukdom.
Sedan tondren hade han vetat att det
fanns en svér érftlig sjukdom 1 slikten,
men inte haft ndgot riktigt incitament
for att gora det dir testet.

—Men s triffade jag Helene, och efter
bara ndgra ménader var hon oplanerat
gravid. Det var en situation jag hade
funderat en del 6ver och langt tidigare
fattat beslutet: jag ska inte fora den hir
sjukdomen vidare.

I all hast fick Mattias triffa likaren
som tog blodprovet. Efter nagon vecka
kom beskedet — han &r anlagsbirare och
kommer att utveckla sjukdomen.

— Just i den stunden, nir jag fick
beskedet, var det som att f3 en 30-liters-
hink med isvatten 6ver sig. Gdshud &ver

hela kroppen. Men ganska snart borjade
jag vdnja mig vid tanken och att foku-
sera pd att leva det liv vi har just nu. Och
att uppskatta det — ofta mer dn forut.

Med det beslut Mattias fattat kring
att inte fora sjukdomen vidare foljde
obonhorligen att Helene gjorde ett
moderkaksprov, vars resultat ledde till
en abort. Den var forstds ocksa en stor
sorg for Mattias och Helene, som ny-
ligen triffats och blivit sd kira.

Det foll &ven pd Mattias att beritta for
sin mamma det som hon sjilv dnnu
fornekade: att ocksa hon var sjuk. Bara
den som har en sjuk forilder kan drva
anlaget.

— Jag hade sett pd mamma att allt inte
stod ritt till. Hon hade bérjat gunga i
kroppen nir hon stod upp och prata-
de ... men hon ville verkligen inte tro



» att hon var sjuk, sd som hennes mamma

hade varit fére henne.

Mattias mammas symtom har sedan
dess successivt blivit tydligare, och det
senaste aret har de varit svara.

Snart vantade Helene och Mattias barn
igen. De vagade inte ta ut nagot i for-
skott. Helene tillit sig inte att kdnna sig
gravid forrdn efter moderkaksprovet i
vecka elva. Den hir gangen visade pro-
vet att barnet var helt friskt.

Ett och ett halvt r efter att Mattias
fatt sitt provsvar blev de lyckliga for-
dldrar till lilla Matilda. I dag dr Matilda
sex ar, och det dr pappa som himtar och
limnar henne i skolan.

Efter ndgra &r i Helenes hemstad
Eskilstuna flyttade familjen till Mat-
tias hemstad Pited. Hir finns skogarna,
skoterlederna och fiskevattnen, dit Mat-
tias gdrna soker sig pé fritiden. Helene
fick ett informatorsjobb i Luled, och
Mattias ir skoglig transportledare pa ett
logistikforetag.

Hir bor ocksa Mattias sjuka mamma,
som de nu kommit ndrmare. En nirhet
pé gott och ont, siiger Helene.

Att leva med Huntingtons sjukdom

— Ibland méste man ha som strategi
att forneka alltihop. For att orka. Nar vi
traffar Mattias mamma dr det ju ocksd
som att mota Mattias i en framtid, och
dé kommer sanningen ikapp igen.

Mattias tinker pd framtiden i termer
av tva scenarier: ett huvudscenario dar
han om kanske tio &r har markbara
symtom pa sjukdomen.

I ett alternativt scenario har det revo-
lutionerande hint att ndgon av medi-
cinerna som nu testas pd huntington-
patienter visat sig hélla hela vigen.

— Det finns de som tror mycket péd
medicinerna, och att jag kanske skulle
kunna borja dta dem innan jag har nigra
symtom — och ddrmed aldrig fa nigra.

Sa lange huvudscenariot trots allt fore-
faller vara det troligare kan han kinna en
“livsstress’, siger han. S mycket ska hin-
nas med. Det han vill ha méste han skaffa
nu. Det han vill gora ska goras nu.

— I fjol gick jag in i viggen, berittar
Mattias. Det var omorganisationer pa
jobbet och en dag var allt bara f6r myck-
et. D4 blev jag sjukskriven. Jag fick anti-
depressiv medicin, som jag har fortsatt



Det kdndes bra att ha nagon att prata med.
Jag insag att mycket har legat
under ytan och bubblat en lang tid.

med. Jag borjade gd hos en terapeut. Det
kindes bra att ha ndgon att prata med.
Jag insdg att mycket har legat under ytan
och bubblat en ling tid.

Det radet vill Mattias ge till andra — se
till att ha ndgon att prata med. Ett an-
nat dr att vara 9ppen med sin sjukdom.
Utan att gé till verdrift.

—Sidg inget vid anstéllningsintervjun,

men se till att de som &r runt omkring
dig successivt fir veta, i den takt du
orkar beritta.

Stédet av midnniskorna runt omkring
betyder mycket for Mattias. Inte minst
stodet fran Helene.

— Jag vill inte ens tinka pa vem jag
hade varit i dag om jag inte hade haft
Helene. |



Fakta

Vad ar Huntingtons sjukdom?

Huntingtons sjukdom ér en #rftlig neurologisk sjukdom. Den visar
sig oftast mellan 35 och 50 drs dlder, men kan ocksé upptrida redan
fore 20 och efter 60 ars dlder. Antalet personer som har Hunting-
tons sjukdom i Sverige dr osikert, men troligen dr det mellan 800
och 1 000 individer. Sjukdomen férekommer lika ofta hos kvinnor
som hos min.

Vem far Huntingtons sjukdom?

Vart och ett av barnen till en person som har sjukdomen léper 50
procents risk att bara pd anlaget. Samtidigt har barnen ocksa 50
procents chans att inte gora det. Den som bir pé anlaget utvecklar
sd smaningom sjukdomen.

Sjukdomen &verfors fran en generation till en annan i rakt ned-
stigande led. Om barnen till en person som har Huntingtons sjuk-
dom inte drver anlaget och dirmed inte kan fi sjukdomen, kan
sjukdomen sedan inte dterkomma i det sliktledet.






Fakta

Hur yttrar sig Huntingtons sjukdom?
Sjukdomsbilden varierar fran person till person, liksom tiden for
nir symtomen forst visar sig. Vanliga symtom ir ofrivilliga rorelser.
Vanligast dr ryckningar i ansiktet, huvudet och armarna, men de
forekommer ocksa i resten av kroppen. Andra symtom dr trotthet
och otydligt tal. Sjukdomen kan dven ge psykiska problem och per-
sonlighetsférindringar.

Hur behandlas Huntingtons sjukdom?

Nir en person far Huntingtons sjukdom behover hela familjen stod
och hjilp for att klara situationen. Det ar viktigt att de som arbe-
tar inom hilso- och sjukvérd och social service 4r medvetna om
detta. Mycket kan ocksé goras for att underlitta vardagslivet som
hjilpmedel, bostadsanpassning, personlig assistans, avldsarservice
och andra insatser enligt lagen om stéd och service till vissa funk-
tionshindrade (LSS).

I dag saknas botande eller bromsande behandling fér Hunting-
tons sjukdom. Den behandling som ges dr mediciner som lindrar
olika symtom.

Internationell forskning pa omrddet pagar. For ndrvarande testas
tekniker, dir dmnen tillsitts som binder sig pd den skadade genen
och pé sd sitt blockerar den. Mélet dr att finna en metod som for-
hindrar att sjukdomen bryter ut eller som bromsar forloppet.

Ett enkelt blodprov kan ge besked om en person bir pé anlaget



eller inte. Psykologiskt kan testet diremot vara komplicerat och
angestladdat, d4 méinga existentiella fragor vicks. Gentester kan

goras vid landets enheter for genetisk radgivning, men forst efter
noggrann information och psykologiska férberedelser och uppfolj-
ning. Testproceduren tar i genomsnitt cirka tre manader, dd en viss
vintetid anses gynna den psykologiska forberedelsen for beskedet.

Diagnosombud och natverk

Inom Neurologiskt Handikappades Riksférbund finns diagnos-
ombud och nitverk fé6r Huntingtons sjukdom. De bestér framfor
allt av personer som sjilva lever med sjukdomen och deras nir-
stdende. Ombuden och nitverket sprider information om hunting-
ton, ger rdd och stod samt arbetar aktivt for att forbéttra vird och
behandling. [



Neurologiskt
Handikappades
Riksforbund

Har finns stéd och gemenskap

Neurologiskt Handikappades Riks-

forbund (NHR) vet vi hur det ir att
leva med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsittning i familjen.

Vira erfarenheter, bade av egen sjuk-
dom och som nirstdende, forenar oss i
en stark gemenskap. Vi delar girna med
oss av vara kunskaper och erfarenheter
till dig som medlem, som allmédnhet
eller som beslutsfattare pa alla nivder i
samhillet.

Milet for NHR dr ett samhille for
alla. Dérfor arbetar vi med att pdverka
beslutsfattare for att utveckla samhiéllet
pé alla omraden.

Vifinnsihela Sverige via vara 91 lokal-
foreningar och 17 linsférbund. Hos
vara foreningar eller via vara diagnos-
ombud och nitverk, kan du fi rdd och
tips av andra i liknande situation, delta
i kurser, resor och rehabilitering som

gympa, ridning, bassingtrining med
mera. Vissa aktiviteter riktar sig speci-
ellt till dig som dr yngre. Du kan ocksa
vara med och péverka beslutsfattare och
politiker.

Forbundet foljer forskning och ut-
veckling inom neurologins omréde,
bland annat genom stdd till forskning
via NHR-fonden.

Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund far du:

m erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation

m information och medlems-
erbjudanden

m stod och radgivning

m delta pé resor och i andra aktiviteter

m tidningen Reflex

m medlemssidor pA NHR:s hemsida,

www.nhr.se

m kamratskap






Behover ej
frankeras.
NHR
betalar
portot.

Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Svarsforsandelse
Kontonummer 110 654 400
110 08 Stockholm

Vik har!



Bli medlem du ocksa

U Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksforbund
U Jag lever med en neurologisk sjukdom/skada

U Jag ir nirstiende till person som redan ir medlem i NHR
(tidningen Reflex ingdr inte i detta medlemsskap)

Ange medlemmens namn eller medlemsnummer:

U Jag ir intresserad av information om diagnosen

Du kan hitta mer information om NHR och vara diagnoser pa
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss

Du kan stodja vér verksamhet pa olika sitt. Kryssa for det alternativ
som passar dig bast:

U Sind girna NHR:s givarbrev med aktuell information
och inbetalningskort dir jag viljer belopp att betala.

U Autogiro. Jag vill stodja med en manatlig gdva via autogiro och fir
dé tidningen Reflex utan kostnad.

U Sparande i ideell fond dir 2 % av fondformégenheten tillfaller
Neurologiskt Handikappades Riksforbund.

U Prenumeration pa tidningen Reflex (6 nummer/ar).

Namn:

Adress: Telefon:
Postnr: Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot ar betalt.

Vira giavokonton stdr alltid 6ppna for din gdva. Den behovs och gor
nytta! PlusGiro: 90 10 07-5 Bankgiro: 901-0075
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