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Caroline Ingre

soker efter orsaken till ALS

Varfor valjer man att dgna sitt yrkesliv at en pldgsam sjukdom som ndstan undantagslost
leder till doden bara nagra ar efter diagnos — och dar det fortfarande saknas ett botemedel?
— Sjukdomen ALS vacker mycket kdnslor och det ar nagot visst med den har patientgruppen.
Trots brist pa bot ar det anda battre att fa sjukdomen i dag an for tio ar sedan, sager forskaren
Caroline Ingre som ofértrutet har arbetat med ALS i 14 ar och startat bade ett nationellt
kvalitetsregister och forskningscentret ALS Treatment Center Karolinska.

Caroline Ingre, medicine doktor och
bitridande 6verlikare pd Karolinska
Universitetssjukhuset 1 Huddinge, f6d-
des i Uppsala 1977 men viixte upp i
Stockholm. Pappa ir likare och forska-
re inom endokrinologi och f6r Caroline
var det egna yrkesvalet sjilvklart redan
niir hon var 11 ar.

— Jag minns att jag satt bredvid pap-
pa i bilen nir jag bestimde mig for att
ocksa bli doktor och frin det 6gonblick-
et var jag totalt 6vertygad om att det var
ritt vig f6r mig. Det var nog pappas
passion for yrket 1 kombination med
mitt stora intresse fér bdde naturveten-
skap och minniskor som bidrog till be-
slutet, siger hon och tilligger att hon
alltid varit intresserad av hur saker
fungerar.
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Att Caroline Ingre tidigt i karriaren
valde att fokusera pa sjukdomen ALS,
amyotrofisk lateral skleros, ar alltsa ingen slump.

— Jag var en plugghist i skolan som
ilskade att ldsa och att lira mig saker.
Jag dr otroligt nyfiken av mig och ger
mig inte forrin jag har fate tillfredstil-
lande svar pd mina funderingar.

Nir hon bérjade lisa medicin pd Ka-
rolinska Institutet var patologi hennes
bista dmne.

— Jag tyckte det var sd spinnande att
ta reda pé vad som hade gitt fel. Och en
av de frimsta orsakerna till att jag valde

att satsa pd neurologi var att det dr ett
svart och komplext omride dir mycket
fortfarande ir okint.

ALS VACKER MYCKET KANSLOR
Nyfiken, uthéllig, passionerad, positiv,
méilmedveten och lockad av utmaning-
ar. Att Caroline Ingre tidigt i karridiren
valde att fokusera pd sjukdomen ALS,
amyotrofisk lateral skleros, ir allts ing-
en slump.
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For alla de ovan nimnda personliga
egenskaperna ir nog sirskilt nédvin-
diga niir det giller att arbeta med denna
fruktade sjukdom som drabbar drygt
220 personer per dr 1 Sverige. De flesta
ir mellan 50 och 70 &r gamla och ndgot
fler min dn kvinnor drabbas. Orsaken
till sjukdomen ir okind men det finns
ménga hypoteser. En av dem ir att det
ir en felveckning av ett protein inne i
nervcellerna. Cirka 15 procent av pa-
tienterna bir pd genetiska anlag, som
antas vara orsaken, eller en bidragande
orsak, till att de fatt sjukdomen.

doktorand pa professor Peter Andersens
labb vid Umed universitet/Norrlands
universitetssjukhus och Neurologen pd
Karolinska. Pendlandet ledde fram till
en disputation i ALS-genetik 2013.

— Det fanns inte si mycket aktiv
ALS-forskning pi KS da och tack vare
mitt starka engagemang tyckte jag att
det var okej att pendla mellan Stock-
holm och Ume4 under de dir aren, si-
ger hon och tilligger att Peter Andersen
som har forskat om ALS sedan 1992
har varit en inspirerande mentor.

Trots att forskningen har pigdtt

Trots att forskningen har pagatt lange

befinner sig den som insjuknar i sjuk-
domen i dag i samma situation som den som
drabbades for tio ar sedan.

— Att ALS vicker mycket kinslor ir
inte konstigt. Patienterna drabbas ofta
mitt 1 livet och de har ofta inga andra
sjukdomar nir de fir diagnosen. Det
finns inget botemedel 1 dag och de fles-
ta ir mentalt klara under hela sjuk-
domsprocessen. Man kan siga att de ir
friska och déende samtidigt. Sjukdo-
men ir paradoxal och oerhort aggressiv.
Vi stédjer och ger bdde patienter och
anhoriga mycket information om vad
sjukdomen kommer att innebira men
det finns inga piller som stoppar eller
bromsar sjukdomen effektivt, konstate-
rar Caroline som nu har arbetat med
denna patientgrupp i fjorton &r utan att
kinna sig det minsta uppgiven.

— Jag triffade min férsta ALS-pa-
tient nir jag hade varit ST-likare i tvd
ménader. I bérjan av min likarutbild-
ning var jag mer lockad av forskning én
av kliniskt arbete och jag besskte olika
labb innan jag tack vare den hir patien-
ten hittade en klinisk inriktning som
verkligen intresserade mig.

Under ett dr arbetade hon i Norrbot-
ten, pd Sunderby sjukhus, och det var
dir hon for forsta gdngen triffade ovan
nimnda patient. Hon arbetade redan
som ST-likare pd Karolinska i Stock-
holm och nir hon valde att fokusera pd
ALS pendlade hon under flera ir som
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linge befinner sig den som insjuknar i
sjukdomen 1 dag i samma situation som
den som drabbades for tio dr sedan.

— For patienten miirks det ingen stor-
re skillnad men det ir dindd mycket som
har hiint, bland annat har 6éverlevnads-
tiden forlingts tack vare multidiscipli-
nira ALS-team som ansvarar for pa-
tienternas vard. Genom att kunna for-
utse komplikationer tidigt kan man 6ka
livslingden ndgot.

Hon betonar att det i dag finns en
stor vilja att hitta orsakerna bakom
sjukdomen.

— Intresset for sjukdomen har 6kat
och det pdgér ett intensivt nationellt och
internationellt forskningssamarbete.
For att komma framdt 1 forskningen
krivs det ett stort forskningsmaterial
och niir det handlar om en sd hir sill-
synt sjukdom kan man bara uppnd det
om man slir ithop kunskapen frin olika
hall. I dag har vii Sverige en gemensam
kunskapsbank, ett nationellt kvalitets-
register som dr uppbyggt pi samma sitt
som MS-registret och viir en del av sto-
ra internationella nitverk. Dessa fakto-
rer kommer att leda till genombrott nir
det giller behandling av ALS, siger
denna ytterst mdlmedvetna forskare
med stark 6vertygelse.

PERSONER SOM MAR BRA

LEVER LANGRE

Foérra dret var Caroline Ingre en av
Hjirnfondens stipendiater. Hennes
forskningsgrupp arbetar bland annat
med att leta biomarkérer for ALS, for
diagnos och prognos; man utvecklar
tekniken inom bilddiagnostik och stu-
derar samband mellan ALS och vilma-
ende.

— Det finns studier som tyder pa att
en vilmaende patient med ALS lever
lingre dn den som ir otrygg eller ned-
stamd.

For drygt tvd dr sedan startade hon
tack vare en donation frin en patient ALS
Treatment Center Karolinska, ett center
som ir inriktat pd likemedelsprévningar
for alla ALS-patienter i Sverige.

— Vi har byggt upp en mycket bra
infrastruktur och deltar i flera globala
studier. En av mina patienter pd Karo-
linska fick mégjlighet att vara med i en
amerikansk studie som tog emot patien-
ter i Danmark. Det dr denna typ av
kunskapsspridning och patientcentre-
rad inriktning som ir framtiden. Ingen
ska insjukna i ALS utan att bidra till
forskningen eller f3 en chans till be-
handling, understryker hon.

— De flesta av véra patienter dnskar
medverka 1 studier eftersom de inser att
okad kunskap om sjukdomen kan leda
till framtida likemedel och att det ir
vart sitt att ge ndgot tillbaka till dem
och deras anhériga.

ALS-forskningen har hittills visat att
ungefir 15 procent av patienterna har
genetiska anlag som ir associerade till
sjukdomen och dirfor kan den nya gen-
saxteknologin komma att fa betydelse
for framtida behandling. En utvecklad
bilddiagnostik kan ocksd medverka till
att man snabbare kan ge en estimerad
prognos.

— Vi vet dven att undervikt dr en
riskfaktor, manga ALS-sjuka ir smala
och viltrinade. An s linge vet vi for
lite om hur rékning pdverkar, men
overvikt och alkohol tycks inte vara
nigra riskfaktorer utan snarare skyd-
dande faktorer. Det ir onekligen lite
upp- och nervinda virlden inom ALS,
men vi har lyckats ligga grunden inom
forskningen nu. Basjobbet dr gjort, och
nu rullar det pd, konstaterar denna tre-
barnsmamma som erkinner att hon har
lite svirt att delegera.



— Ja, jag har nog lite vil minga olika
roller, som forskare, kliniker, handleda-
re och ansvarig for ALS-centret men jag
tycker att jag idr bra pd att gora flera sa-
ker samtidigt. Det handlar nog om en
férméga att kunna skifta perspektiv; att
som forskare kunna se lingt fram och
samtidigt vara 1 nuet som kliniker. Nu-

mera ir jag nog huvudsakligen forskare

1 tanken men jag har omkring 100 egna
ALS-patienter och jag kinner allihop.

Nir hennes ildsta dotter nyligen fré-
gade vad hon egentligen gor pé jobbet
svarade hon s8 hir:

— Jag méter personer med symtom pa
svaghet och utreder dem s3 att jag kan
ge dem en sjukdomsdiagnos. Sedan job-
bar jag som forskare med att ta reda pd

varfor personen blivit sjuk. For det vet
viinte dn.

Det kiinns nistan l6jligt att friga Ca-
roline Ingre om hon har nigra fritids-
intressen men hon hinner faktiskt vara
med 1 en liten bokklubb.

isst jobbar jag mest men jag har
alltid dlskat att lisa. Och det dr mycket
givande att vara med 1 den hir bokklub-
ben. Nu senast har vi, passande nog, list
Pesten av Albert Camus.

EVELYN PESIKAN,
frilansjournalist
Foto: Pir Olsson
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Med hjalp av en patient-
donation startade Caroline
Ingre forskningscentret
ALS Treatment Center
Karolinska 2018.

Nedan: Att vara med i en
boklubb ar det enda hon
hinner med pa sin begrén-
sade fritid; boken Pesten
passar val in i tiden ...
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