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Psykosociala aspekter av anlagstest for Huntingtons sjukdom

Saval individen som familjen behdver hjalp att hantera de svara fragor som vécks av
kunskapen om arftlighet av svara sjukdomar som Huntingtons sjukdom. Genetisk
vagledning kan erbjuda sadan hjélp. Behovet av sadan hjélp under lang tid efterat, har
bekraftats i en farsk studie, finansierad av NHR-fonden.

Huntingtons sjukdom &r en ovanlig och svar sjukdom, som finns i hela varlden. Den drabbar
lika ofta man som kvinnor. Forekomsten uppskattas i V&steuropa och Nordamerika till cirka
sju till atta personer per 100 000 invanare.

Barnen till en person som har sjukdomen léper 50 procents risk att bara pa anlaget. Samtidigt
har barnen ocksa 50 procents chans att inte gora det. Den som bar pa anlaget utvecklar sa
smaningom sjukdomen. Sjukdomen 6éverfors fran en generation till en annan i rakt
nedstigande led. Om barnen till en person som har Huntingtons sjukdom inte &rver anlaget
och darmed inte kan fa sjukdomen, kan sjukdomen sedan inte aterkomma i det slaktledet.

Det &r mojligt att gora anlagstest for att faststalla vilka som bér genen och inte. Gentester kan
goras vid landets sex enheter for genetisk radgivning, men forst efter noggrann information
och psykologiska forberedelser och uppféljning.

Vetskapen om sjukdomens genetiska grund, kan ge individen en stark kansla av utsatthet och
av att vara prisgiven at sjukdomsforloppet. En arftlig sjukdom som Huntington angar ocksa
familjen och slakten. Saval individen som familjen behdver hjalp att hantera de svara fragor
som vécks av kunskapen om arftlighet. Genetisk vagledning kan erbjuda sadan hjélp. Behovet
kan dessutom finnas under lang tid efterat.

En studie som genomforts pa Karolinska Institutet i Stockholm stallde fragor av typen: Hur
mar individer som valt att fa veta? Hur hanterar en individ ett svar? Syftet med studien var att
undersoka den psykologiska halsan 6ver en tvaarsperiod for anlagsbarare och icke
anlagsbérare.

Alla deltagare i studien har frivilligt sokt och genomgatt anlagstest. Deltagarna besvarade en
enkét innan anlagstest och sedan 2, 6, 12 och 24 manader efter det att de delgivits svaret. |
studien deltog 35 anlagsbarare och 58 icke anlagshérare. Resultaten visar att bade
anlagsbérare och icke anlagsbérare hade relativt hoga sjalvmordstendenser (tidigare
suicidtankar och suicidférsok) innan anlagstestet genomfordes.

Antalet rapporterade depressionssymptom och hur ofta sjadlvmordstankar forekom, 6kade mer
for identifierade anlagsbarare jamfort med icke anlagsbarare 6ver tvaarsperioden som foljde
efter anlagstestet. Situationen med anlagstestet eller svaret tycktes dock inte paverka hur
tillfreds deltagarna kande sig med familjeliv, socialt liv eller sin levnadsstandard. Det fanns
inte heller nagon skillnad i olika livsstilfaktorer sasom rokning, alkoholkonsumtion,
somnproblem, spenderande av pengar eller anvandande av receptbelagda mediciner mellan
anlagsbarare och icke anlagsbérare, vare sig fore testet eller Gver tvaarsperioden.

Ett intressant resultat var att anlagstest var fordelaktig for dem som uttryckte att Huntingtons
sjukdom var ett av deras storsta bekymmer innan det genetiska testet. Over tvaarsperioden
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forbattrade denna specifika grupp sitt véalbefinnande jamfort med den grupp som angett att
nagot annat var deras storsta bekymmer. Detta kan vara en indikation pa vikten av att vara
medveten om situationens komplexitet nar man star infor valet att genomga anlagstest.

Bakom de gruppanalyser som redovisas i studien finns naturligtvis stora individuella
skillnader. Det &r dessa skillnader som utgor det stora problemet i praktiken och det &r svart
att veta hur en individ kommer att reagera och anpassa sig. Studien indikerar dock att det ar
av vikt att utvardera suicidtendenser och tillsammans med ett sensitivt matt pa forandringar i
psykologiskt valbefinnande kan detta utgdra viktiga redskap i den psykosociala radgivningen
inom prediktiv testning.

Resultaten bekraftar vikten av att de psykosociala uppféljningsprogram som finns pa manga
kliniker som tillnandahaller anlagstest, uppratthalls. Det ar var férhoppning att de berérda
som sa énskar kommer i kontakt med ett sadant fungerande "testprogram”.
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