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Riksforbundet
Huntingtons sjukdom

Verksamhetsberattelse 2020

Inledning

Forbundet har haft en mycket omfattande och varierad verksamhet under detta annorlunda
och omvalvande ar med Corona pandemin. Denna verksamhetsberattelse ger en bild av det
som hant under 2020. Manga hjalper till s& mycket de kan pa sin fritid och var och en goér det
den ar bast pa. Vi har en bred kompetens i férbundet, olika professioner ser pa samma sak
pa olika satt och tillsammans med véra olika infallsvinklar leder vi féreningen pa ett
framgangsrikt satt. Vi har fatt stalla om till digitala méten, detta har inneburit att fler har
kunnat delta pa vara moéten oavsett var i landet man bor. Vi har ocksa lart oss att anvanda ett
nytt media som Zoom.

Vi har ett medlemsantal pa 598 personer, det primara malet ar att alla Huntingtonfamiljer

i landet skall bli medlemmar. Vi ar ockséa glada 6ver alla intressenter som vi moter i
professionen och som bidrar med kunskap under aret. 395 personer Vi valkomnar att andra
berdrda av sjukdomen ansluter sig. Vi anammar den europeiska féreningens motto,
”"Stronger and better together” (Tillsammans ar vi starkare och battre)

Vi har manga medlemmar som hér av sig da de behdver rad och stéd och vi far manga
forfragningar fran professionen med allt ifran fragor om olika hjalpmedel till rena
utbildningsfragor pa plats. Da vi inte har maéjlighet att tidsmassigt traffa alla personligen sa ar
den webb-utbildning som arbetats fram till stor hjalp for oss alla. Samtidigt ar det ett gott
kvitto pa att vi i foreningen gor ett viktigt jobb och att vi har betydelse. Vi nar ut och vi syns.
Susanne Zell var anstéllda koordinator gor ett fantastiskt arbete och har ofta kontakt med
vara medlemmar, Susanne ar vart ansikte utat. Det finns ocksa ett stort och betydelsefullt
lokalt engagemang pa flera platser i landet. Under aret som gatt har vi haft dessa méten
digitalt. En stor del av forbundets ekonomi utgérs av statsbidrag fran Socialstyrelsen och
Allmanna Arvsfonden. Tack vare dessa statliga bidrag och vara medlemsavgifter, gavor och
kommunala bidrag har vi kunnat finansiera ett stort utbud av stédsamtal och utbildningar fér
medlemmarna.

Under aret har vi dessutom fatt ett flertal forfragningar om utbildning och konsultationer till
profession/vardgivare ute i landet som méter personer med Huntingtons Sjukdom och deras
familjer. Vi har genomfért elva konsultationer dessa ar Almas Assistans, Alter Assistans,
Humana Umea, Nytida Markaryd, Nattslandan Helsingborg, Nytida Grannas Strand, Satra
Profilboende, Storsjobygdens assistans, Skdvde kommun, Sarnmarks Assistans samt Passal
Assistans. Denna moéjlighet vill vi fortsattningsvis kunna erbjuda.

Denna verksamhetsberattelse ger en bild av det som hant under 2020

Styrelsen

Styrelsen bestar av atta medlemmar och tva suppleanter. Vi har haft 11 styrelsemdten under
aret, varav ett konstituerande.



Ekonomi

Socialstyrelsen

RHS har fatt ett betydande statsbidrag fran Socialstyrelsen under flera &r. Aven fér 2020 fick
vi var ansokan for "Statsbidrag for viss verksamhet pa funktionshinderomradet” beviljad vi
fick medel pa 558 000 kronor, vilket ar samma som féregaende ar. Tack vare bidraget har vi
kunnat genomféra Nationella métet digitalt, haft en form av digitalt familjelager dvs konkreta
digitala méten med utvalda familjer samt likaledes pa ungdomssidan. Vi missar aterigen den
fysiska kontakten och méjligheten att kdnna av familjesituationen nar vi inte méts men vi har
anvant de plattformar som finns for att na vara familjer for att ge dem konkret stéd och
upprepade samtalskontakter. Trots pandemirestriktioner om social distansering har vi stallt
om och genomfdrt mycket av det vi planerat. Vi har inte kunnat genomféra
lagerverksamheten enligt ursprungsplan. Detta innebar att bidraget ej utnyttjas fullt ut och vi
kommer att betala tillbaka 40 % av bidraget.

Nationella motet 2020

Det nationella métet var inplanerat att &ga rum 26:e mars, strax innan inférdes Covid-19
restriktioner om hur manga som fick delta i sociala sammankomster. Vi fick da med knappt

2 veckors varsel stalla in métet och meddela alla férelasare och deltagare, avboka hotell och
vara konferensarrangemang. Mycket administrativt arbete togs i ansprak for att kontakta alla
och betala tillbaka anmalningsavgiften och meddela att vi hoppades kunna genomféra vart
Nationella méte i september. Efter sommaren forstod vi att det inte skulle vara méjligt att
genomfodra ett fysiskt mote sa vi borjade planera for ett digitalt méte, dar vi fick gora vissa
programfoérandringar pa grund av langa resor vi undersdkte mojligheten att resa ut och filma
dessa forelasningar. Vart avsnitt om forskning kunde vi spela in i Lund.

Féreléasare:

Moderator: Asa Petersén, professor, éverlékare i psykiatri, Huntingtoncentrum, Lunds
universitet och Region Skane, Maria Bjorkqvist, professor vid Lunds universitet, Sanaz
Gabery PhD, Lunds universitet de férelaste och gav oss en uppdatering om den
internationella forskningsfronten och om kliniska prévningar fér Huntingtons sjukdom.
Vad kan vi lara oss fran studier av kroppens energiomsattning vid Huntingtons sjukdom.

Vi kunde ocksa spela in anhérigas situation och en intervju som Asa héll med Tess Persson
om strategier och att leva med Huntingtons sjukdom.

Avsnittet anhoériga och deras situation och behov av stédfunktioner kunde vi spela in bade i
Lund och i Géteborg dar deltog Katarina Holmsten, stédgruppsansvarig, RHS, Kristina
Hjalmarsson, bada anhoériga samt legitimerade Halso- och sjukvards kuratorerna Agneta
Leemann och Sofie Holmgren-Annader bada vid Centrum fér Huntingtons sjukdom, SU
Sahlgrenska. Andra foreldsare som deltog var fysioterapeut Camilla Ekwall fran Akademiska
sjukhuset i Uppsala som vi hade mojlighet att spela in via Zoom, Carina Hvalstedt berattade
om arvsfondsprojektet, Maria Linné metodutvecklare, RHS forelaste om kommunikation
vilket aven logoped Boel Heister- Trygg fran Malmé gjorde.

Alla filmer klipptes ihop och sandes pa var hemsida 24:e september det var ca 150 personer
som deltog den dagen samt ytterligare 70 personer som tittat pa motet i efterhand da det
ligger pa var hemsida bade under nyheter https://huntington.se/torsdag-24-september-1100-
1530-boka-dagen-och-tiden-digitalt-nationellt-mote/ samt under Nationellt méte 2020
https://huntington.se/nationellt-mote/digitalt-nationelli-mote-2020/ Det var fantastiskt att vi
kunde na sa manga i landet och det ger oss ju andra maéjligheter i en framtid.




Familjelager

Arets familjelager utannonserades och bokades upp, resmalet var valt med stor omsorg,
Loftadalens Folkhoégskola utanfor Varberg, alldeles vid havet, sa nu kande vi, att vi hade
annu mer att erbjuda da ett kvallsdop/promenad med havsutsikt alltid lockar nagon.

Per Malmborg och Sven-Erik Svensson rekognoserade lokalerna i forvag, de maste ju vara
anpassade for var malgrupp. Utskick gjordes till alla medlemmar, familjerna anmalde sig,
rumsbokningar och resor bokades upp - sen kom restriktionerna.

Vi fick ringa runt och avboka allt och alla. Vissa av familjerna fick sedan kontinuerlig
uppfoljning digitalt for att de hade stort behov av stdd och kontakt. Vi hade turen att detta
boende var en kommunal verksamhet sa vi behévde inte betala for var avbokning.

Unga vuxna konferensen

Arets unga vuxna konferens skulle varit i Glasgow tillsammans med patientféreningar runt
om i varlden, under regi av HDYO (Huntington’s Disease Youth Organisation). Detta hade
varit planerat i flera ar och nu skulle det antligen bli av. Utskick gjordes och bokning av flyg-
samt hotellbokningar ordnades. Denna konferens stalldes ocksa in, vi fick dock betala
flygbiljetterna. Vi hoppas att HDYO kan genomféra detta lager 2021.Vi hade ocksa planerat
en ungdomskonferens som skulle vara en uppféljning pa konferensen i Géteborg i nov 2019
men denna blev ocksa installd. Ungdomarna har fatt kontakt och uppféljning digitalt och detta
har utgatt ifran oss vid behov.

Utdver ovan har vi aven i ar fatt ett bidrag pa 250 000 kr fran Socialstyrelsen med titeln:
"Statsbidrag for 2020 till organisationer som bidrar till en mer patientcentrerad vard for
patientgruppen personer med séllsynta diagnoser”.

Vi startade upp projektet med en férhoppning om att vi skulle kunna resa ut i landet och ha
fysiska moten under aret. Efter sommaren forstod vi att vi skulle paverkas utav de
restriktioner for resor och sammankomster som gallde vid Covid-19, sa vi fick tdnka om. Vi
bérjade planera for att ha ett digitalt mote i stallet. Vi kunde genom att félja alla
rekommendationer fran Folkhdlsomyndigheten resa till Lund och spela in férelasningar dar
samt gora inspelningar i studio i Géteborg. Vi paannonserade denna utbildning pa var
hemsida, Facebook sida och gjorde ett stort utskick via mejl for att na ut till var malgrupp.
Den digitala utbildningen séndes 26 november fran var hemsida med ett uppfdljande
zoommote 9:e december dar Asa Petersén, professor, dverléakare i psykiatri,
Huntingtoncentrum, Lunds universitet och Region Skane. Hakan Widner, professor,
Overlakare i neurologi, Huntingtoncentrum, Lunds universitet och Region Skane deltog.
Utbildningen var valbesokt, vi nadde ut till alla vara malgrupper och totalt har 170 personer
loggat in och tittat pa utbildningen som nu ligger kvar pa hemsidan sa att man kan se
utbildningen i efterhand. Alla aktiviteter har varit mycket uppskattade och vi har fatt mycket
positiv aterkoppling fran deltagarna. Bidragen fran Socialstyrelsen ger oss en unik méjlighet
att sprida kunskap om sjukdomen och kdnnedom om var verksamhet ut till en bred publik.
Dessutom finns det mdjlighet att titta pa vara utbildningar i efterhand pa var hemsida.
https://huntington.se/digital-utbildningsdag-om-huntingtons-sjukdom-boka-in-torsdagen-den-
26-november-1100-1500-valkomna/

Goteborgs stad

Goteborgs stad har bidragit med 50 000 kr for att stodja lokala féreningsaktiviteter i
Goteborg, dessa kunde delvis ske fysisk fram till dess att restriktioner fran
Folkhalsomyndigheten kom.



Arvsfondsprojekt "Praktisk omvardnadsvégledning vid Huntingtons sjukdom”

Vi har sjalvklart paverkats under pandemin, vissa fysiska méten har vi fatt stalla in under
aret. Vi har fortsatt vart arbete med olika férdjupningsmoduler. Vi genomférde ett
uppstartsmote med Arvsfondsprojektgruppen 23 januari 2020. Dar vi gick igenom arets mal
och planerade aktiviteter. Vi paborjade ett dokument i form av ett arshjul for att hitta en tydlig
struktur i vart arbete. Projektgruppen i sin helhet har traffats kontinuerligt (6 ganger) bade
fysiskt och digitalt under projektaret. Férutom detta har var styrgrupp fran RHS styrelse
traffades vid tre tillfallen under aret, initierat av projektledaren.

Den 30-31 januari arrangerade vi en Workshop med fem HS Special boenden och en Daglig
verksamhet. Till métet hade vi bjudit in enhetschefer och utbildningsansvariga som kom till
motet. Workshopen agde rum i Géteborg. Under dessa dagar lanserade vi Webbutbildningen
om Huntingtons sjukdom och hela vart koncept runt hur man implementerar utbildningen i sin
verksamhet.

Se utbildningen via lanken https://huntington.se/webbutbildningar/webbutbildning-om-
huntingtons-sjukdom/

Alla boenden planerade in uppstart av implementeringen med stor entusiasm. Darefter var
var plan att hjalpa till att utbilda utbildningsledare i varje personalgrupp i assistans samt
boenden pa tre platser i landet: Géteborg, Uppsala/Stockholm och Sundsvall. Tyvarr kom
Covid-19 emellan innan vi hann ut pa dessa dagar.

Vi fick stalla om och jobba med varje boende individuellt via Zoom. En del boenden och
assistansbolag kom i gang medan andra fick prioritera om pga. Covid-19. Vi har férsokt att fa
genomfort var plan kring detta i sa stor utrackning som det bara var méjligt. Vid arsskiftet
hade vi lyckats utbilda, trots svarigheter, 300 personer i Grundutbildningen om Huntingtons
sjukdom. Det kénns helt fantastiskt att vi anda var sa ratt i tiden med att géra utbildningen i
digital form vilket gjorde att vi kunde arbeta vidare i projektet. Nu har vi kunnat publicera och
gora den tillganglig for alla malgrupper se utbildningen pa:
https://huntington.se/webbutbildningar/webbutbildning-om-huntingtons-sjukdom/

Men vi vill trots detta trycka pa det implementeringskoncept som vi vill hjalpa HS boenden
och assistansbolag med. Vi har darfér producerat en kort film samt féljt upp detta med
digitala méten med varje boende och assistansbolag som startat upp att utbilda sin personal.
Se vart koncept https://huntington.se/webbutbildningar/webbutbildning-om-huntingtons-
sjukdom/assistansbolag-eller-specialboende/

Under aret har vi kunnat fokusera pa att utveckla férdjupningsmoduler som en uppféljning till
var Webbutbildning- Grundutbildning om Huntingtons sjukdom. Idé och manusarbete har
genomforts kring de moduler som vi kommer att satsa pa. Modulernas innehall har vi
processat tillsammans med boenden och assistansbolag och HS teamen. Da varje symtom
vid Huntingtons sjukdom ar komplex och paverkar personer pa olika satt sa har det varit en
utmaning att hitta ratt niva pa informationen i fordjupningsmodulerna. Det analysverktyg som
vi initialt ville skapa har vi nu hittat en annan form fér. Vi kommer i varje modul att ta fram
verktyg i form av kartlaggningsmaterial som kan anvandas praktiskt i arbetsgrupperna for
varje individ. Under projektaret har vi arbetat med modulerna: Kommunikation,
Matsituationen, Palliativ omvardnad, Kognition och beteende samt anhérigmodulen. | bérjan
av 2021 kommer vi att lansera modulerna Kommunikation och Matsituationen.

Det planerade samarbetet med HS teamen paverkades mycket av Covid-19 pandemin. Flera
aktiviteter fick stallas in sdsom den planerade HS team workshopen den 24 mars som skulle
vara startskottet for ett natverksbyggande mellan HS teamen, specialboendena,



assistansbolagen, daglig verksamhet och rehab, stédgrupperna samt RHS. Vart arbete med
detta har inte kunnat genomfdras da pandemin har omaéjliggjort att vi alla har kunnat traffas.
Teamen har fatt strukturera om sina verksamheter och flera teammedlemmar har
omplacerats for att hjalpa till i den radande pandemin. Vi ser redan nu att varden kommer att
paverkas fortsatt under 2021 och tror darfér att var ambition till att jobba for ett val fungerade
natverk i Sverige inte ar genomférbart pa kort sikt.

PR, media och hemsida

Vi har idag 722 féljare pa Facebook fran Sverige samt enstaka féljare fran 18 andra lander,
sasom 32 fran Polen och 15 fran Norge. Flest svenska besdkare hade vi i ar fran Norrkoping
tatt foljt av Goteborg, Stockholm samt Valdemarsvik.

Vi fortsatter vara aktiva med att lagga ut information som vi anser att alla bor ta del av.
Samtliga fragor som kommer in denna vag far autosvar att de skall kontakta oss

pa var mejl. info@huntington.se vilket gor att svarsfrekvensen ar 100% fran var sida. Pa
hemsidan lagger vi ut nyheter, information om lokala méten och samtliga férelasningar fran
vara olika aktiviteter. Detta innebar att manga kan ta del av vad som hander utan att vara pa
plats. Webbutbildningen fran arvsfondsprojektet ar en integrerad del av hemsidan.

Vi har under aret skickat ut tvd medlemsbrev till alla medlemmar via post och e-mail, breven
ligger aven pa hemsidan.

Samarbete inat och féreningsvard
Anhorigmoten i de lokala stodgrupperna

Vi har idag lokalgrupper i Géteborg, Ludvika, Uppsala, Skéane, Ostersund, Sundsvall,
Karlstad, Pited samt en i Stockholm/Uppsala.

De lokala grupperna ska fokusera pa att sprida kunskap om Huntingtons sjukdom och ge
stod. Ekonomi och 6vrig administration skoter styrelsen.

Vissa av grupperna har anammat den digitala utvecklingen och har lyckats genomféra méten
via Zoom. Nedan féljer rapporter fran stédgrupperna;

Goteborg

Annette Carlsson och Gunnel Fredlund hade ett méte pa Dalheimers hus i Géteborg
I6rdagen den 1 februari innan Corona pandemin satte stopp for fler méten under varen.
Under hosten har gruppen haft méten pa zoom 22 augusti, 24 oktober och 21 november pa
I6rdag formiddag, 5-8 deltagare har deltagit. Nagra deltagare har haft problem med tekniken
och nagra har inte kunnat delta alls pga. de inte har tillgang till dator eller Android telefon.
Nagra har da fatt telefonsamtal efter métet. Under 2020 har stédgruppen vant sig till alla
personer med HS i familjen. Det ar dock personer utan egen risk som deltagit.

Dalagruppen, Ludvika

Dalagruppen har under 2020 inte haft nagra fysiska traffar pga. radande Corona pandemi
laget. Detta har varit ledsamt for alla. Jenny, har dock varit i kontakt med samtliga i gruppen
via telefon, sms och julhalsningar. Vi hoppas alla att vi kan traffas snart.

Vi har fortsatt under aret meddelat Sjukhus/ansvariga om informationsmaterial om RHS fina
utbildning pa hemsidan. Vi har under aret samlat in saker till Dalagruppens loppmarknad,
som vi hoppas kunna genomfora i var.



Sundsvall

Vi traffades kontinuerligt 1 ggr /manad fram till februari. Mars installt och da telefonsamtal.
Nar varvarmen kom har vi traffats ute fram till oktober pa valdigt behorigt avstand. Efter det
har jag ringt till var och en i gruppen i enskilda samtal.

De tycker det ar jobbigt, har ju varit bestksforbud pa boenden, sedan lattade det ett tag och
de har kunnat halsa pa sina barn under sommaren da de varit ute och nar kylan kom inne
med visir och inne i narstadendes lagenheter.

Nu har ju vaccinationerna pabdrjats rejalt pa samtliga boenden men har inte pratat med
gruppen denna vecka sa vet inte om deras nara fatt vaccin-troligtvis eftersom kommunen
gatt ut med att alla &r vaccinerade aven personal som arbetar dar.

De andra grupperna jag har NPF (Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar), har jag traffat
via Skype och telefonsamtal. Efterlevandegruppen dar var samtliga dver 70 sa de har jag
inte traffat fysiskt, har varit ute pa promenader med de som dnskat. Jag langtar tills det lattar
och det gor gruppen ocksal!!!

Stockholm/Uppsala

Under radande omstandigheter, Corona pandemin, ar 2020 har vi inte haft nagot méte. Vi
hoppas att vi snart kan ha ett mote i Stockholm.

Skane

Vart forsta mote den 18/3 fick tyvarr stallas in pga. av att restriktionerna blev hardare.

Sa fort nya ron kommit har vi kommunicerat ut detta i gruppen. Har aven fatt manga fragor
som jag svarat pa nar jag kunnat och i andra fall hanvisat till personer som har haft stérre
kunskap gallande de omraden fragorna har galit.

Katarina & Carina hade ett Zoommédte med gruppen den 2/12 vilket var uppskattat. Aven om
det ar pa ett annat satt att métas och nytt for manga ar det sa skont att fa traffa gruppen igen
efter alldeles for lang tid. Vi bestamde att vi skall fortsatta med denna typ av forum tills vi kan
ses fysiskt igen.

Ostersund, Pitea och Karlstad

Pa dessa orter har vi inte kunnat aka fysiskt, vilket har varit en forutsattning for att fortsatta
bygga upp verksamhet lokalt.

Samarbete utat

European Huntington Association, EHA

Vi har en fortsatt viktig samverkan med EHA. Nagra av oss i styrelsen har deltagit i nagra av
de webbseminarier som EHA arrangerat digitalt. Var ordférande har i sin roll som
tandhygienist medverkat vid ett av dessa seminarier och férelast om Munhalsa fér personer
med HS. Seminariet var valbesdkt och manga fragor togs upp. Annette ar inbjuden att halla
ett nytt seminarium om munhalsa i maj 2021.

Diskussioner fors ocksa om var digitala utbildning kan 6versattas och bli tillganglig for EHA.
Vi har en pagaende diskussion med olika lakemedelsforetag avseende finansiering av denna
utbildning.



EHA har en aktiv hemsida dar de presenterar sina olika projekt, bla "Fraga doktorn”, lakaren
som svarar pa fragor heter Alzbeta Muhlback och nas via EHA:s hemsida:
http://eurohuntington.org/ask-the-doctor/

Forskning: Medicinska fragor, internationellt och forskning

Arbetsgruppen bestar av endast en person, neurolog Leif Wiklund. Det vore 6nskvart att fler
lakare och annan sjukvardspersonal, samt forskare ingick i gruppen. Dessutom ar Leif
Wiklund senior och hans arbetsuppgifter inom RHS kommer i framtiden att behdva ersattas.
Under 2020 har verksamheten tyvarr varit lagre an tidigare ar, dels beroende pa LW:s andra
plikter och en langre sjukdomsperiod.

Corona pandemin

Corona pandemin har i stor utstrackning praglat aret 2020 och aven RHS har fatt engagera
sig i konsekvenserna av denna sjukdom.

Svarighetsgraden vid Covid-19-sjukdomen varierar kraftigt, eftersom vissa patienter drabbas
relativt lindrigt medan andra far allvarliga lungmanifestationer. Den mest allvarliga
manifestationen av covid-19 ar en "inflammatorisk storm” i lungvavnaden, som ar
svarbehandlad och orsakar de flesta dddsfallen i covid-19. | engelsksprakig litteratur
benamns fenomenet "cytokinstorm”. Med tiden har svenska lakare blivit battre pa att
behandla denna manifestation av Covid-19, men dédligheten ar fortfarande hog bland de
som drabbas av "cytokinstorm”.

En informationstext om Covid-19 har publicerats pa RHS:s hemsida. Inga vetenskapliga
rapporter finns publicerade om riskerna fér Huntington-patienter som drabbas av Covid-19.
Men, patienter med Huntingtons sjukdom (HS) har nedsatt formaga att férsvara sina
andningsvagar och lunginflammation ar den vanligaste allvarliga komplikationen vid
Huntingtons sjukdom. Med tanke pa HS-sjukas férsamrade lung- och andningsfunktioner
maste man dra slutsatsen att covid-19 innebar ékade risker for HS-sjuka, som darfér bor
betraktas som sarskild riskgrupp. Foretrade for HS-patienter till vaccination mot Covid-19 ar
motiverad. Kommunernas hemsjukvard och hemtjanst uppmanas till insatser for att minska
risken att HS-patienter smittas av covid-19.

Skrivelse till Vard-Sverige, inklusive Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR)

Psykiatern och neurologen Anders Lundin fick for drygt 20 ar sedan i uppdrag av
Socialstyrelsen att forfatta ett vardprogram for Huntingtons sjukdom. Detta vardprogram
publicerades ar 2000 och innebar en nyskapande helhetssyn pa Huntingtons sjukdom.
Under de gangna decennierna har delar, men langt ifran alla delar, av Vardprogrammet
genomforts. Vi har forfattat en skrivelse riktad till Socialstyrelsen och SKR (Sveriges
Kommuner och Regioner), dar vi sammanfattar den aktuella situationen fér Huntington-
patienter och deras anhdriga. Vi understryker behovet att forverkliga vardprogrammet av
2000. Vi papekar att inget av de Huntington-team som etablerats pa universitetssjukhusen
har de personella resurser som forordades i vardprogrammet. Vidare kravs insatser for att
specialiserad kunskap om Huntingtons sjukdom nar ut till patienterna oberoende av i vilken
del av Sverige de ar bosatta. For att astadkomma detta, maste samarbetet starkas mellan
universitetssjukhusens specialiserade Huntingtoncentra, Lanssjukhus, Primarvard och
Kommuner.



Var skrivelse sandes inte till Socialstyrelsen och SKL under 2020. Den viktigaste orsaken var
att var rapport och begaran om forbattringar skulle komma i skymundan under
myndigheternas intensiva arbete med den pagaende Covid-19 epidemin. Skrivelsen ligger
nu hos RHS:s ordférande for slutlig redigering. Med tanke pa att vi borjar ana slutet av
Covid-19 epidemin, s& ar det [ampligt att vart dokument sands ut till berérda myndigheter
under 2021.

Konsultverksamhet

Fram till juli manad arbetade Leif Wiklund halvtid pa Sunderby Sjukhus i Lulea. En del
patienter med Huntingtons sjukdom i Norrlandsregioner remitterades darfor till Sunderby
Sjukhus, medan andra hade kontakt med Huntington-teamet i Umea. Dessutom har Leif
Wiklund i viss utstrackning genomfort konsultverksamhet i RHS:s regi, vilket omfattat
hembesok hos patienter och kontakter med Primarvard och Hemsjukvard i olika Norrlands-
kommuner.

Diagnostik av chorea (ofrivilliga rérelser) och Huntingtons sjukdom ar inte alltid s enkel. De
flesta lakare kanner till Huntingtons sjukdom och att chorea ar ett utmarkande motoriskt
symptom vid denna sjukdom, men i tidiga stadier av Huntingtons sjukdom &r chorean
vanligen mycket diskret och det kravs darfor erfarenhet for att kdnna igen detta symptom.
Vidare férekommer chorea ocksa vid ett stort antal andra neurologiska sjukdomar, och detta
ar mindre kant bland lakare. Patienter remitterade for misstankt Huntingtons sjukdom har
exempelvis i ett fall visats lida av en behandlingsbar inflammatorisk sjukdom, anti-
fosfolipidsyndrom, och i ett annat fall av prion-sjukdomen Creutzfeldt-Jacobs sjukdom.

Ofta finns anledning att férbattra medicineringen av patienter med Huntingtons sjukdom. Inte
sallan har patienterna stallts pa Haldol, ibland i hdga doser, eftersom denna behandling
forordades i manga aldre larobdcker. Experter pa Huntingtons sjukdom ar idag ense om att
Haldol endast i undantagsfall bér anvandas vid Huntingtons sjukdom. | stéllet férordas dels
en allman aterhallsamhet med neuroleptika, och om dessa lakemedel behdver anvandas
rekommenderas i férsta hand nyare neuroleptika med mindre extrapyramidala biverkningar,
sasom Risperidon, Olanzapin eller Aripiprazole i laga doser. Vidare ar Huntingtonpatienter
ofta hjalpta av antidepressiv behandling, som har humérstabiliserande effekter. Aven nar det
géller icke-farmakologiska insatser har vi sett missforstand i varden av Huntington-patienter,
exempelvis hander det att Huntington-patienter férvagras PEG-sond for sin naringstillférsel
med hanvisning till "demensutveckling och Huntington sjukdomens daliga prognos”.

Da ar det fordelaktigt om personal inom hemsjukvard, hemtjanst och sarskilda boenden far
undervisning om Huntingtons sjukdom, samt mojlighet att diskutera vard och bemétande av
patienter med Huntingtons sjukdom. Sadana insatser kan foérbattra vardsituationen och
patienternas livskvalité.

I manga fall finns brister i den information som getts till patienter med Huntingtons sjukdom
och deras anhdriga. Det kan inte nog understrykas hur viktigt det ar att de drabbade och
anhoriga tidigt far klargérande information om sjukdomens olika aspekter. Ett sarskilt
problematiskt omrade ar genetisk vagledning. Alltfor ofta har riskpersonerna i
Huntingtonfamiljer fatt bristfallig eller felaktig information om anlagstestning och méjligheter
vid familjebildning.

Sammanfattningsvis finns ett stort behov av att RHS verkar fér utveckling av professionella
natverk inom varden av Huntingtons sjukdom. Malet maste vara att Iakare inom Primarvard
och vid Lanssjukhus har latt att kontakta, samrada och diskutera patienternas vard med
kollegor med stdrre erfarenhet av Huntingtons sjukdom.
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