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Riksforbundet Huntingtons Sjukdom RHS

Verksamhetsplan for dr 2019

Riksforbundets dvergripande mél ar att genom egen verksamhet och genom stdd till relevant
forskning och utvecklingsarbete verka for bista mdjliga livsvillkor f6r ménniskor med
diagnosen Huntingtons sjukdom och deras nérstédende.

Huntingtons sjukdom é&r en séllsynt sjukdom, den drabbar direkt ungefér 0,1 promille av var
befolkning. Det finns séledes c:a 1000 personer som har diagnosen. Men paverkan pa
sambhdllet, pa nirstdende och i behovet av vardgivare, kan réknas i det tiofaldiga, eller i runt
tal 10000 ménniskor.

Men 10000 ménniskor 1 Sverige dr &ndock bara en promille av befolkningen. Det framstar
darfor som sjélvklart att Sveriges deltagande i och utnyttjande av resultaten fran nordiskt,
europeiskt och globalt samarbete maste intensifieras och fordjupas i jimforelse med liget
fore bildandet av RHS (februari 2010). I t ex grannlandet Norge bildades systerforeningen
Landsforbundet Huntingtons Sykdom f6r mer dn 30 &r sedan.

Det finns ett starkt behov av direkta kontaktvégar mellan rikstdckande och regionala
myndigheter och institutioner & ena sidan och en patientrelaterad organisation 4 andra sidan.
En organisation som odelat for talan for alla inom “Huntigtonkretsen”. RHS ser som en av
sina primira uppgifter att axla detta ansvar.

RHS verksamhet kommer &ven under de ndrmaste aren priglas av uppstart av nya aktiviteter
och lokala RHS grupperingar. Men verksamheten kommer ocksa att prioritera de omraden
som visat sig vara framgangsrika sedan flera ar tillbaka.

Ett antal konkreta insatser av sirskilt hog angeldgenhetsgrad har identifierats enligt
redovisningen nedan.

1) Information pa bred front inom samhéllet om Huntingtons sjukdom tex riktad till
anlagsbdrare, sjuka, anhoriga och personal inom vérden.

RHS har en anstélld koordinator, Susanne Zell, som pa ett fortjanstfullt sitt bidrar

med att sprida information i hela landet och dessutom intensifierat bildandet av
lokalforeningar.
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Anhorighetsméten 1 lokalforeningar for stod till drabbade och anhoriga. Information,
fortbildning och fortsatt etablering av RHS.

Nationella Huntington dagar (for professionella, anhdriga och drabbade) ér ytterligare
en aktivitet med stor potential till informationsspridning och fortbildning

Socialstyrelsen har under ett flertal ar nu finansierat véra konferenser och en del andra
aktiviteter

RHS har under senare ar spridit mycket kvalificerad information via en modern web-
baserad 10sning for e-learning . Detta material finns tillgdngligt for alla p& RHS
hemsida. RHS har fatt bidrag till detta av Arvsfonden.

Ett nytt tredrigt projekt startas under 2019, med ambition att hoja kunskapsnivan
avseende omvérdnad vid Huntingtons sjukdom. Aven detta finansieras av Arvsfonden

RHS hemsida utvecklas nu sa att den blir bittre anpassad till mobiltelefoner.
Facebook anvinds nu ockséd som komunikationskanal for vara aktiviteter.

Uppritthallande och utveckling av kontakter med nationella och regionala institutioner
och aktorer tex delta pa internationella Huntingtonkonferensen EHDA/EHA.

Tva regional regionala centrum ( delvis ocksa nationella) for Huntingtondrabbade har
nu startats upp i Goteborg respektive Lund. RHS kommer aktivt att bidra med stod {for
vidareutveckliing av dessa sd efterldngtade centra.

Arbeta for att kontinuerligt vidareutveckla familje-, ung vuxen , ungdoms-
verksamheten . Detta genom tex konferenser

Engagemang i andra verksamheter och projekt med inriktningen att utveckla och forska
kring kommunikation vid Huntingtons sjukdom
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6) Aktivt driva frdgan att f3 till stind en vetenskapligt genomford kartlaggning och
analys av vard och stdd vid Huntingtons sjukdom inom hela Sverige. Detta kombinerat
med att Sverige aktivt deltar i det pagéende europeiska arbetet att ta fram en mall for
god vérd vid Huntingtons sjukdom . Verka for att socialstyrelser utformar riktlinjer
for vard av Huntingtonpatienter mer RHS e-learning material som utgadngspunkt

Styrelsen foljer I16pande under &ret upp den planerade verksamheten map kvalite ,
innehéll, ekonomi och deltagarantal.

For Riksforbundet Huntingtons Sjukdom

Sven-Erik Svensson
Ordf.
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