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Varfor tycker vi som riksforbund att det
behovs ingdende/specialkunskap vid Huntingtons sjukdom?

Huntingtons sjukdom dr en séllsynt, drftlig och fortskridande sjukdom med neurologiska och
neuropsykiatriska symtom pG grund av en stérd funktion i hjérnans nervceller. Sjukdomen leder
till en kombination av motoriska, kognitiva och psykiatriska symtom och dr dérmed ett svdart
flerfunktionshinder. Symtomen varierar mycket frén person till person och sa éven forloppet av
sjukdomen. Det dr av stérsta vikt att de som vdrdar har specialkompetens och far regelbunden
utbildning/végledning.

Klicka hir och se filmerna — Till Dig som behover forsta

Motoriska symtomen utgors av ofrivilliga rorelser, som till en borjan kan vara diskreta ryckningar i
fingrar och tar men som blir kraftigare med tiden och forsvarar personens vardag. Finmotoriken och
koordination paverkas man far problem med balansenoch det arinte ovanligt att man ramlar och
skadar sig. Aven rosten, talet och formagan att svilja paverkas. Symtomen férvirras dver tid och till
slut tappar man sin svaljformaga.

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

Kognitiva symtom kan komma langt fore de motoriska symtomen. Till en bérjan kan det handla om
att man far kimpa 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 enfraga.

Kommunikationssvarigheter

Svarigheter med kommunikationen kommer tidigt i sjukdomen darfor behéver man individanpassa
med olika kommunikationshjalpmedel sasom individuellt bildstod, veckoschema speciellt utformat
utifran personens férmagor, som kaninnehalla bade textoch bilder. Detta for att ge personenen

tydlig struktur och for att kunna forbereda personen kring dagliga rutiner sasom dusch, mat, medicin
och aktiviteter. En kommunikationsparm boér skapas for varje person, dar 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 stéd for minnet for att mojliggéra kommunikation i vardagen.


https://vimeopro.com/user12055429/till-dig-som-behover-forsta-riksforbundet-huntingtons-sjukhus/video/790078465

Matsituationen

Det behovs ett helhetsstank kring maltiderna da sjukdomen ger allt ifran dalig kroppshallning, yviga
rorelser till problem med att svalja med stor risk for aspiration. Maten maste vara anpassad till varje
enskild person. Da personer med Huntingtons sjukdom forbrukar mycket energi ar det viktigt att
personalen har tid att tillgodose kaloribehovet vid varje maltid. Viktnedgang &r oftast oundviklig och
personen kan bli undernard och svalter om inte tid och lugn och ro ges vid maltiderna. Har kravs en
personaltdthet och personalkontinuitet for att kunna skapa trygghet vid varje maltid.

Hjalpmedel och traning

Hjdlpmedelsbehovet ar stort, det behdvs mycket specialutrustning for just Huntingtons sjukdom.
Befintliga hjalpmedel, oavsett omrade, haller inte for den belastning som den utsétts for pga. de
kraftiga ofrivilliga rérelserna. Om manga med samma diagnos bor tillsammans kan specialhjalpmedel
|attare motiveras. Personalen som moéter 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 bor paborja traningen sa
snart diagnosen stéllts och sedan fortsatta under hela sjukdomsférloppet. Traning i vardagen goéra
stor skillnad fér en person med Huntingtons sjukdom.

Medicinsk behandling

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 somn-
besvar behandlas, liksom de ofrivilliga rorelserna vilka kan ddmpas med vissa lakemedel.

Sjukdomens utveckling 6ver tid

Personlighetsforandring och beteendestérningar som bristande sjukdomsinsikt, rastloshet,
impulsivitet, lattutlost aggressivitet, omdomesloshet och kdnslomassig avtrubbning utvecklas ofta
smygande och langsamt. Detta kan resultera i ett “asocialt” tanklost beteende. Den drabbade kan bli
ineffektiv, okoncentrerad och férsumma familjen. Férsamringen sker successivt.

Arftligheten

Sjukdomen ar arftlig till 50%. Vilket innebar att det finns en pagdende oro om barnen har arvt anlaget
eller inte. 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.

Hur paverkas familjen

Sjukdomen paverkar hela familjen pa olika satt. Den friska fordldern forlorar langsamt sin partner och
far sa smaningom allt mer ensam ta ett stort ansvar for hemmet och barnen. Det &r viktigt att hela
familjen far professionell hjalp. Det finns en oro infér framtiden. Hur kommer sjukdomen att
fortskrida? Alla i familjen har behov av att tala med nagon som forstar hur situationen ar. Sjukdomen
ar ndrvarande under manga ar och alla i familjen béar pa en "vantesorg”.

Viktigt med ratt omvardnad

For att kunna hantera svara symtom kravs ingaende kunskaper om sjukdomen, bra bemétande
utifran varje persons omvardnadsbehov, ratt medicinering och I6pande uppfdljning da sjukdomen &r
progredierande (fortskridande) och palliativ. Personen tappar successivt férmagor 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 hjadlpa. Om du missforstar skapar du
konflikter och ett utatagerande vilket skapar nya trauman hos bade patient och personal. Alla som
far sjukdomen drabbas pa olika satt vilket gor att man behoéver ge en individanpassad omvardnad.
Med en engagerad och valutbildad personal ar det dock majligt att ge personer med sjukdom en

god livskvalité, dven i avancerade sjukdomsstadier. Utbildning och vagledning maste ske kontinuerligt
for hela personalgruppen. Det &r viktigt att genom en trivsam arbetsmiljo skapa trygghet for bade
boende och anhoériga.

Specialboende

En val utformad, lugn, specialanpassad miljo ar nédvandigt. Sjukdomen bryter oftast ut i

30-50ars aldern. Det innebér att vardbehovet kommer tidigt i livet darav finns behovet att bo
tillsammans med personer i liknande situation. Man ar inte avvikande, vilket skapar trygghet.
Genom tydliga individuella genomférandeplaner och med lyhérdhet for den boende och de
anhorigas 6nskningar finns det goda forutsattningar for en meningsfull vardag. Delaktighet, tydliga
rutiner och ett respektfullt férhallningssatt med fokus pa personen med sjukdom. Ett specialboende
med personal med kompetens om sjukdomens olika stadier kravs for denna svara diagnos. Personal
som regelbundet far utbildning/vagledning for att kunna mota alla de behov som en person med
Huntingtons sjukdom har 6ver tid. Kunskap ger trygghet for bade de boende, anhériga och for
personalen.

Personlig assistans

Ett annat alternativ ar att fa personlig assistans i sitt hem och dven har ar det viktigt att special
anpassa i hemmet om det behdvs for att skapa trygghet. Arbete med genomférandeplan, tydliga
rutiner och struktur fér att kunden inte ska behéva anpassa sig efter vilken personal som arbetar.
Personalgruppen behover fa regelbunden utbildning och vagledning for att kunna ge den basta
omvardnaden och ge trygghet till alla.
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till véra ildningar om Hunti sjukdom.

Har kommer vi att publicera de utbildningar som vi producerar kring sjukdomen. | dagsliget har vi en “Grundutbildning om Huntingtons
rsoner har genomgatt. Det ér allt i frén boendepersonal, assist
Vi att du gir

Vi kommer Idpande att ligga upp fordjupningsmoduler inom flera omraden. Sa du kommer under ar 2021-2022 kunna finna nya
intressanta omraden att lira dig mer om.



