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Huntingtons sjukdom dr en neurologisk och neuropsykiatrisk sjukdom
som orsakas av en mutation i en gen. Sjukdomen ger motoriska,
psykiatriska och kognitiva besvar. Hur snabbt forloppet dr och exakt
hur sjukdomen yttrar sig, varierar mellan individer. Det vanligaste ar
att man far symtom ndr man ar mellan 30 och 50 ar, men man kan
vara bade yngre och dldre an sa. Efter insjuknandet lever man
vanligtvis 20 till 25 ar med sin sjukdom, men dven det ar individuellt.

Det dr en ovanlig sjukdom — i Sverige ar det ungefar 1000 personer
som har diagnosen. Det ar lika vanligt hos kvinnor som hos man.
Sjukdomen ar arftlig. Om fordldern bar pa genen, sa loper varje
barn 50 procent risk att &rva den. Arver man genen, s kommer
man s smaningom att utveckla sjukdomen. Arver man inte genen,
kan man inte heller féra den vidare - sjukdomen kan inte hoppa
over generationer.

Om man har Huntingtons sjukdom i familjen, kan man vilja att
genomga genetisk testning for att se om man bar pa anlaget, dven
om man inte sjalv har ndgra symtom. Testningen gors genom ett enkelt
blodprov, men psykologiskt kan det vara desto svarare.




Symtomen kan vara svdra att forsta

Huntingtons sjukdom ger motoriska, psykiatriska och kognitiva
symtom. De motoriska symtomen utgors av ofrivilliga rorelser, som
till en borjan kan vara diskreta ryckningar i fingrar och tar men som

blir kraftigare med tiden.

Finmotoriken och koordinationen

Man kan fa problem med balansen och det ar inte ovanligt att man
ramlar. Aven rosten, talet och férmagan att svélja paverkas. Symtomen
forvarras Over tid.

Psykiatriska symtom &r vanligt. Mdnga drabbas av depression eller
angest. Man kan ocksa fa svart att kontrollera sina kdnslor och
impulser. Symtom som vid psykos kan forekomma, men &r inte lika
vanligt. Apati och passivitet ar vanligt.

Kognitiva symtom kan komma langt fére de motoriska symtomen.
Till en boérjan kan det handla om att man far kimpa mer med att
organisera sin vardag och att anpassa sig till nya situationer. Det
kan vara svart att gora flera saker samtidigt. Tankarna gar langsamt
och man behdver god tid pa sig for att till exempel svara pa en fraga.
Sa smaningom férsamras omddmet och sjalvinsikten. Man kan fa
svart att Iasa av andra manniskors ansiktsuttryck, vilket paverkar
det sociala samspelet. Symtomen kan ha stor negativ paverkan

for ndagon som ar mitt uppe i ett yrkes- och familjeliv. Det pagar
forskning kring bromsande behandling vid Huntingtons sjukdom.
Men &n sa lange finns det bara symtomlindrande behandling. De
psykiatriska symtomen som depression, angest och sdmnbesvar
behandlas, liksom de ofrivilliga rérelserna som kan déampas med
vissa lakemedel. Lika viktigt som den medicinska behandlingen, ar
att den med Huntingtons sjukdom har ratt stod i sin vardag.

Kalla: Centrum for Huntingtons sjukdom Sahlgrenska Universitetssjukhus,
Vastra Gotaland regionen.



Huntington
team och

Klinisk Genetik
i Sverige

Lund: Huntingtoncentrum

Hemsida: www.huntingtoncentrum.se

Ga in pa hemsidan under verktygsfaltet klinik hittar du information
Telefon: 046-174123 Telefontid: torsdagar 09.00-11.00 sjukskoterska
Ovrig tid Neurologmottagningen 046-171284
Genetikmottagningen Universitetssjukhuseti Lund

Telefon: 046-17 75 03

Goteborg: Centrum for Huntingtons sjukdom

Hemsida: www.sahlgrenska.se

Skriv som s6kord Centrum fér Huntington sjukdom
Mottagningstelefon: 0722 -35 13 04

Telefon Kontaktpunkten: 031-343 63 00 mandag-fredag 07.30-16.00
valj psykiatri

Meddelande lamnas till mottagningen som aterkopplar sa snart
som mojligt

Klinisk genetik Mottagning Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Goteborg

Telefon: 031-343 48 00

Stockholm: Huntingtonteamet

Hemsida: www.karolinska.se

Ga in pa hemsidan och sék Huntingtonteamet

Telefon: 072-466 29 22 till sjukskoterska, lamna meddelande pa
telefonsvarare

Mottagning Klinisk genetik Universitetssjukhuset i Solna
Telefon: 08- 517 727 20

Uppsala: Huntingtonteamet

Hemsida: www.akademiska.se

Ga in pa hemsidan och skriv sokord Huntingtonteamet
Telefon: Vardkoordinator Ann-Louise Linder

Mail: ann-louise.linder@akademiska.se

Klinisk genetik pa Akademiska sjukhuset i Uppsala
Telefon: 018-611 59 40

Sundsvall: Neuroteamet

Hemsida: www.rvn.se

Telefon: 060-18 17 03 Neurologimottagning Sundsvall och
Harnésand

Mail rehbkliniken.sundsvall.harnosand@rvn.se

Umea: Neuroteamet

Hemsida: www.regionvasterbotten.se

Ga in pa hemsidan och under 1177 hittar du Umea och
Neoromottagning i sokfaltet

Telefon: Neuroteamet 090-785 44 65

Telefon: 090-785 91 40 Neuromottagningen

Klinisk genetik Vasterbotten i Umea

Telefon: 090-785 28 00

Klinisk genetik Region Ostergétland i Linképing
Telefon: 010- 103 01 60

For mer information ga in pa Vardguiden 1177 www.1177.se
Logga in med mobilt Bank ID
Las mer om teamen och klinisk genetik dar

“Du dr inte ensam”

Det ar manga som ar engagerade och vill hjdlpa dem
som bar pa Huntingtons sjukdom och som stodjer
dem som &r drabbade och deras familjer.

Kurator

Neuropsykolog
Arbetsterapeut

Klinisk genetiker

Fysioterapeut

Genetisk vagledning

Neurolog och psykiatiker

Tandvard

Sjukskoterska
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Egna anteckningar
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Kunskap om Huntington sjukdom hjdlper alla

Motoriska symtom utgors av ofrivilliga rorelser,
som till en borjan kan vara diskreta ryckningar i
fingrar och tar men som blir kraftigare med tiden
och férsvérar personens vardag.

Finmotoriken och koordinationen paverkas,
man far problem med balansen och det ar inte
ovanligt att man ramlar och skadar sig. Aven
rosten, talet och férmagan att svalja paverkas.
Symtomen forvarras 6ver tid och till slut tappar
man sin svaljférmaga.

Psykiatriska symtom &r vanliga. Manga drabbas
av depression eller dngest. Man kan ocksa fa
svart att kontrollera sina kanslor och impulser.
Symtom som vid psykos kan férekomma. Apati
och passivitet ar vanligt forekommande.

Kognitiva symtom kan komma langt fore de
motoriska symtomen. Till en borjan kan det
handla om att man far kdmpa mer med att
organisera sin vardag och att anpassa sig till

nya situationer. Rutiner och en tydlig struktur ar
darfor viktigt tidigt i sjukdomen. Det kan vara
svart att gora flera saker samtidigt. Tankarna gar
langsamt och man behover lang tid pa sig for att
svara pa en fraga.

Kommunikationssvarigheter

Svarigheter med kommunikationen kommer
tidigt i sjukdomen. Darfor behéver man individ-
anpassa med olika kommunikationshjalpmedel
sasom individuellt bildstéd, veckoschema
speciellt utformat utifran personens férmagor,
som kan innehalla bade text och bilder. Detta
for att ge personen en tydlig struktur och for att
kunna férbereda personen kring dagliga rutiner

sasom dusch, mat, medicin och aktiviteter. En
kommunikationsparm bor skapas for varje person,
dér beskrivs personens liv utifran intressen,
familjesituation, vad personen arbetade med,
etc. Fotografier fran sitt liv och bilder pa familj
och vanner kan hjalpa till som stod for minnet
for att mojliggéra kommunikation i vardagen.

Matsituationen

Det behovs ett helhetsstank kring maltiderna

da sjukdomen ger allt ifran dalig kroppshallning,
yviga rorelser till problem med att svélja med stor
risk for aspiration. Maten maste vara anpassad

till varje enskild person. Da personer med
Huntingtons sjukdom férbrukar mycket energi
ar det viktigt att personalen har tid att tillgodose
kaloribehovet vid varje maltid. Viktnedgang ar
oftast oundviklig och personen kan bli undernard
och svélter om inte tid och lugn och ro ges vid
maltiderna. Har kravs en personaltathet och
personalkontinuitet for att kunna skapa trygghet
vid varje maltid.

Hjalpmedel och traning

Hjalpmedelsbehovet ar stort och det behovs
mycket specialutrustning for just Huntingtons
sjukdom. Befintliga hjalpmedel, oavsett omrade,
haller inte for den belastning som de utsatts for
pga. de kraftiga ofrivilliga rérelserna. Om manga
med samma diagnos bor tillsammans kan special-
hjalpmedel lattare motiveras. Personalen som
moter manga med sjukdomen bygger ocksa upp
en specialkompetens, vilket ger forutsattningar
for att ge bra stod. Fysisk aktivitet ar viktig i alla
sjukdomens faser, en forutsattning for att bevara
funktioner. Traningen maste individanpassas

efter personen och sjukdomens forutsattningar.
Man bér pabdorja tréningen sé snart diagnosen
stallts och sedan fortsatta under hela sjukdoms-
forloppet. Traning i vardagen gora stor skillnad
for en person med Huntingtons sjukdom.

Medicinsk behandling

Det pagar forskning kring bromsande behand-
ling vid Huntingtons sjukdom. Men &n sa lange
finns det bara symtomlindrande behandling. De
psykiatriska symtomen som depression, dngest
och sémnbesvar behandlas, liksom de ofrivilliga
rérelserna vilka kan dampas med vissa lakemedel.

Sjukdomens utveckling over tid
Personlighetsforandring och beteendestorningar
som bristande sjukdomsinsikt, rastléshet, impul-
sivitet, lattutlost aggressivitet, omdomesloshet
och kdnslomassig avtrubbning utvecklas ofta
smygande och ldngsamt. Detta kan resultera i
ett tankl6st beteende. Den drabbade kan bli
ineffektiv, okoncentrerad och férsumma familjen.
Forsamringen sker successivt.

Arftligheten

Sjukdomen orsakas alltid av en mutation i
Huntingtongenen. Det ar 50% risk for varje barn
till en sjuk fordlder att ha arvt mutationen och
darmed utveckla sjukdomen. Dessa familjer
behover stod och forstaelse kring situationen fran
personalen. Darfor ar det viktigt att all personal
runt dessa personer har ett familjecentrerat
arbetssatt, med specialkunskap om barnens svara
situation.

Viktigt med rétt omvardnad

For att kunna hantera svara symtom kravs
ingaende kunskaper om sjukdomen, bra
bemétande utifran varje persons omvardnads-

behov, ratt medicinering och I6pande uppféljning
da sjukdomen ar progredierande (fortskridande)
och palliativ. Personen tappar successivt formagor
och forsamras fysiskt, psykiskt och kognitivt. Detta
innebar att det ar ett svart flerfunktionshinder
som inte liknar de flesta andra sjukdomar.

Utbildning ger ett forsprang

Symtomen ar mangfacetterade. Har du kunskap
sa kan du hjdlpa. Om du missforstar skapar du
konflikter och ett utdtagerande vilket skapar nya
trauman hos bade patient och personal. Alla som
far sjukdomen drabbas pa olika satt vilket gor att
man behover ge en individanpassad omvardnad.
Med en engagerad och valutbildad personal ar
det dock mojligt att ge personer med sjukdom
en god livskvalité, dven i avancerade sjukdoms-
stadier. Utbildning och véagledning maste ske
kontinuerligt for hela personalgruppen. Det &r
viktigt att genom en trivsam arbetsmiljo skapa
trygghet for bade boende och anhériga.

Stodinsatser

Det ar viktigt att skapa en tidig kontakt med
ett Huntington team i den region som ni bor.
Angelédget bade for person med Huntingtons
sjukdom och for anhdériga runt personen med
sjukdom. Hos teamen ges en mojlighet att fa
kontinuerlig uppféljning och stod.

Nar behovet av stodinsatser 6kar hos personen
med Huntingtons sjukdom ta kontakt med en
bistandshandlaggare i din kommun for att fa
veta vad man har for rattigheter och vilka sto-
dinsatser man kan ansdka om och hur man gor.




Huntingtons sjukdom
-en fascinerande gdta

— M6t Professor Asa Petersén —

Asa Petersén
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Namn och yrke: Asa Petersén, professori
neurovetenskap och 6verldkare i psykiatri,
leder Huntingtoncentrum vid Lunds
universitet och har nyligen blivit utnamnd
till Wallenberg Clinical Scholar 2020, och
tilldelats forskningsanslag pa 15 miljoner
kronor under fem ar for att finna metoder
som kan bromsa sjukdomsforloppet for
Huntingtons.

Alder: 47 ar

Familj: Man och tva barn.

Bor: | Lund och p4 Osterlen

Pa din fritid: Umgas med familjen, tranar.

Utbildning: Lakarexamen och forskar-
utbildning pa Lunds universitet

Artikeln blev forst publicerad pa:
https://www.medicin.lu.se/forskning/mot-vara
-forskare/mot-vara-forskare-huntingtons-
sjukdom-en-fascinerande-gata

Text & Foto: Agata Garpenlind

Vi tréffas pa hennes ena arbetsplats, Huntington-
mottagningen, Neurologimottagningen pa
Skanes universitetssjukhus, SUS, i Lund, hogt upp
i Blocket. Disig utsikt ver rapsfalt, anda till havet,
vackert, blatt. Det ar har hon tréffar de sjukdoms-
drabbade och deras familjer.

Huntington-forskaren Asa Petersén

i mote med patient

Patientmdtet &r centralt i Asa Peterséns forskning.
Har kan tidiga psykiska symtom visa sig som kan
vara till nytta for utvecklingen av behandlingar.

- | mitt arbete drivs jag av det behov jag ser nar
jag tréffar familjerna som drabbats. Det ar tydligt
att det ar de psykiska symtomen, de kommer
forst, som &r de svaraste att hantera for den drab-
bade individen och de nérstaende. D4 blir det
helt enkelt uppenbart att mer forskning behovs
for att verkligen kunna péverka livskvalitet och
Overlevnad.

Forskar translationellt

Sa hon forskar, translationellt. Det innebar att Asa
tar med sig fragestallningar fran kliniken dar hon
tréffar sina patienter, till forskningen, alltsa till
laboratoriet for att studera dem vidare. Laboratoriet
ligger ett stenkast dérifran, pa Biomedicinskt
Centrum (BMC) vid Lunds universitet, hennes
andra arbetsplats. Syftet med tillvdgagangssattet
ar att aterféra den nya kunskapen till patienterna
pa kliniken. Forskningsprocessen ér ett kretslopp,
med patienten i centrum.

Pa kliniken ar det tydligt att de psykiska symtomen
ofta kommer forst. De innefattar forandrat socialt
samspel, irritabilitet, depressivitet, svarigheter att
ta initiativ. Man vet inte hur dessa forandringar

uppstar och vilka hjarnregioner de kommer ifran.

Asas forskning har redan visat att de psykiska
symtomen kommer fran paverkan pa hjarnan av

Huntingtongenen och dr en del av sjukdomen
precis som den mer kdnda paverkan pa rorelser.

Gripande gata

Redan pa gymnasiet visste Asa att hon ville bli
forskare och lakare. Att upptacka och utveckla
det som blir ny kunskap lockade. En inspirerande
forelasning av professor Patrik Brundin pa termin
3 pa lakarprogrammet vickte Asas stora intresse.

- Sjukdomen var som en fascinerande och
gripande gata. Med en enda genférandring

som forklaring och med konsekvenser for bade
reglering av rorelser, tankar och kanslor sa borde
man kunna lista ut hur sjukdomen uppkommer
och hur man bromsar den. Nagra manader efter
forelasningen fick jag mojlighet att borja forska
om den i Patrik Brundins forskargrupp. Sedan
dess har jag varit fast — det ar 24 ar sedan!

“I mitt arbete drivs jag av det behov jag ser ndr
jag triffar familjerna som drabbats”

Inom Huntingtonforskningen har det tidigare
varit stort fokus pa den typiska motorikstérning
och dess koppling till paverkan pa ett av hjdrnans
motorikcentra, de basala ganglierna. Idag vet
forskarna att de psykiska symtomen ofta dyker

upp 15 till 20 ar innan paverkan pa rorelserna blir
synliga. Asas hypotes ir att de tidiga psykiska
symtomen kommer fran forandringar i hjarnans
hormoncentral, hypotalamus, som styr regleringen
av kanslor.

Liv hdnger pa forskningsframsteg

Forskning har visat att forandringarna i hypota-
lamus uppkommer tidigt och att det finns en
koppling till tidiga sjukdomssymtom.

- Vi vill visa vilka specifika nervcellsbanor i
hypotalamus som &r paverkade och hur de leder
till utveckling av de psykiska symtomen. Vi
undersoker ocksa om hypotalamusnatverket kan
utgodra en angreppspunkt for behandlingar.

- Jag hoppas att min forskning ska 6ka forstaelsen
for de psykiska symtomen vid Huntingtons och
att jag ska kunna bidra till utveckling av behand-
ling mot psykiska symtom och for att bromsa
sjalva sjukdomsutvecklingen. Att forska, finna
ny kunskap, ger verkligen mening till arbetet
och tillvaron. Det &r ocksa essentiellt for att
utveckla vard och behandling inom varden och
belyser ocksa bradskan i att vi som forskare gor
betydelsefulla framsteg. Manniskors liv och
livskvalitet hanger pa det.

Asa Petersén och Sanaz Gabery (innehar postdoktoralt stipendium frdn Hjdrnfonden) forskar tillsammans om Huntingtons sjukdom.



“Nagra roster fran familjer som
lever med Huntingtons sjukdom”

- Min man fér bra hjdlp pa

det boendet haw dr pa men jag
kéinner att jag inte har nigon
att prata wed, det dr ingen som
forstir. Jag ir séklart glad sver
att han dntligen har fatt hjilp
men Livet har rasat thop, mina
barn vet tnte hur deras framtio
blir och de vill inte hillsa pa sin
pappa Lingre. om nhgot av
barnen blir sjukt si vet jag
arligt talat inte om jag orkar
med det en glng till.

——

- Personliga assistenter hor av sig
for de saknar handledning och
information om sjukdomen.




Att leva med
Huntingtons sjukdom
i familjen

Vi har intervjuat tvd personer som lever med
Huntingtons sjukdom i familjen och som har valt
att dela med sig av sina berdittelser

"Min pappa forsvann
ganska tidigt”

Det sdger Kristina, vars pappa har Huntingtons sjukdom. “"Det bdrjade med
att han gick konstigt och fick stora humaorsvangningar. Han ville att allt skulle
vara planerat, inget fick lamnas &t slumpen. Ovriga i familjen fick alltid trippa
pa ta for att inte stora.”

“Det ar nu lange sedan sjukdomen bérjade, han fick sin diagnos for 15 ar
sedan. Hade han fran borjan tagit emot den hjalp som erbjods, sa hade han
nog fatt fler goda ar innan han blev riktigt sjuk. Det var inte férran han kom
in pa sarskilt boende som han verkligen fick det stod han behévde. Under
alla ar har jag bara hort pappa tala om sin sjukdom en gang. Det var nér han

"

stod och fumlade for att knappa sitt balte "Javla Huntington”.

"ldag ar pappa fysiskt valdigt svag men huvudet ar fortfarande med, dven om
han har svart att uttrycka sig. Pa grund av pappas sjukdom var jag tvungen att
vdxa upp snabbt, sa jag tappade de 6vre tonaren. Nu har jag testat mig och har
fatt besked om att jag inte bar pa genen for Huntingtons sjukdom. Det &r en
lattnad men samtidigt ocksa en kansla av skuld och tomhet. Varfor har just jag
klarat mig?.”

For Kristina har Riksférbundet blivit en rdddande dngel. "De har varit ett
fantastiskt stod for mig. Innan vi fick kontakt kdnde jag mig valdigt ensam.
Nu har jag hamnat i en grupp av anhdriga dar vi kan dela erfarenheter och
hitta vagar framat. Har har jag fatt drivkraften att hjalpa andra som har det
tuffare an jag har.”



"Jag kommer aldrig fd en
familj eller ett jobb och jag kommer
aldrig att kunna tjiina pengar”

Det ar ord som Ann fick hora fran sin son som &r sjuk i Huntingtons sjukdom.
"Redan under hogstadiet borjade han visa tecken pa att nagot holl pa att
forandras i hans kropp och pa gymnasiet fick han svarare att fokusera pa
studierna. Efter gymnasiet féljde en tid dar drivkraften att soka jobb inte fanns.
Som tur var hade jag mojligheten att lata honom arbeta hos mig under flera

ar. Nar hans personlighet férdandrades och han dessutom gick ner mycket

i vikt fick vi antligen en remiss till en neurolog och gjorde ett gentest. Jag
misstankte att det kunde vara Huntingtons sjukdom eftersom hans dldre
"halvbror” hade sjukdomen.”

"Nu bor min son pa specialboende. Att se sitt barn forandras pa detta satt ar
mycket svart. Det ar ocksa svart for syskon och vanner som dr unga att
hantera detta, vilket gor att personen med Huntingtons sjukdom blir valdigt
ensam och latt drar sig undan. Nar man far juvenil form av Huntingtons
sjukdom sa har man inte hunnit fa de erfarenheter som man annars skulle ha
samlat pa sig om man utvecklar sjukdomen i ett senare skede i livet.”

"Min man gick bort for flera ar sedan sa jag star helt ensam i detta. Riksférbundet
har blivit ett stort stéd och en god hjélp foér mig. Dit kan jag alltid héra av mig
och fa svar som kdnns grundade i stor erfarenhet och medkénsla.”

"Trots att han bor pa ett specialboende har jag kvar min oro och press. Min
onskan ar nu att han och de andra boende ska fa en lustfylld vardag med
aktiviteter som dr anpassade efter deras intresse och mojligheter. Att alla
styrande politiker forstar att ett vardigt liv kostar pengar och det maste
det fa gora.”

“Utan manniskorna pa Riksforbundet vet jag inte vad jag hade gjort,” avslutar Ann.

Vara digitala utbildningar

Véalkommen till vara webbutbildningar om Huntingtons sjukdom. | dagslaget har
vi en utbildning om Huntingtons sjukdom som manga genomgatt. Det &r allt
ifran boendepersonal, assistenter, vardpersonal, anhériga och till personer med
sjukdomen som gatt utbildningen.

Virekommenderar att du gar grundutbildningen innan du férdjupar dig inom
fler omraden.

Vill ni ga vara kostnadsfria férdjupningsutbildningar som en hel arbetsgrupp
inom boende eller assistans kan ni ga in pa:
https://huntington.se/utbildningar/vara-webbutbildningar/

eller kontakta oss pa: utbildning@huntington.se

Bli medlem

Utan mellanhdnder arbetar vi for att forbattra stodet till personer med
Huntingtons sjukdom, deras familjer som ar berérda av eller arbetar kring
denna sjukdom.

Stod oss i vart arbete:

Enskild medlem: 250 SEK.
Familjemedlemskap: 250 SEK + 50 SEK per person boende pa samma adress.

Betala via bg: 607-2177 Uppge: Namn, adress, e-mail och form av medlemskap.
Betala via Swish: 1230231514 Uppge: Namn, adress, e-mail och form av medlemskap.

Skdnk en gava

RHS ar beroende av gavor for att kunna arbeta med att forstarka varden och
omsorgen runt familjer med Huntingtons sjukdom och bidra till forskningen
runt Huntingtons sjukdom. RHS ar en ideell férening. Med hjalp av gavofor-
mularet nedan kan du lamna ett valfritt bidrag eller imna en minnesgava.
Bg: 607-2177 - Swish: 123 023 1514



Kontaktuppgifter

RHS - Riksforbundet Huntingtons sjukdom
c/o Susanne Zell
Videgatan 5 - 543 32 Tibro

info@huntington.se  www.huntington.se
Bg:607-2177 - Swish: 123 023 1514
Organisatonsnummer: 802450 - 6720

Facebook: Riksférbundet Huntingtons sjukdom
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