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Verksamhetsplan for Riksforbundet Huntingtons sjukdom 2023 - 2024

Foreningen skall genom egen verksamhet arbeta f6r personer med Huntingtons sjukdom,
anlagsbérare, riskpersoner samt deras anhoriga.
Foreningen skall samla och 6ka kunskapen om Huntingtons sjukdom till vara medlemmar och
andra berorda. Vi ska bidra till 6kad kunskapsspridning i samverkan med véardgivare,
beslutsfattare och allménhet. Vi skall arbeta f6r och frdmja utvecklingsarbete och forskning i
syfte att forbéttra livsvillkor f6r véara familjer. Forbundet dr en riksomfattande
intresseorganisation som arbetar tillsammans med tillhérande lokala stédgrupper ute i landet.

Bakgrund

Huntingtons sjukdom é&r en séllsynt sjukdom som drabbar 8—12 per 100 000 invanare,
sjukdomen &r drftlig och varje barn i en familj med en sjuk fordlder har 50% risk att drva

anlaget.

Detta innebér att det finns ca 1000 personer i Sverige som har diagnosen och ett oként antal
anlagsbérare som kommer att insjukna. Sjukdomens komplexitet har en stor paverkan pa den
sjuke och dess anhoriga. Man far oftast diagnos i samband med en klinisk bedémning av de
oftrivilliga rorelserna, flera symtom kommer dock tidigare. Sjukdomens varaktighet &r

ca 20-25 ar men varierar fran person till person. Behovet av olika vardgivare r stort under
hela sjukdomstiden vilket tydliggors i vardlogistiken nedan.

Person med Huntingtons sjukdom

rNS team

Lakare

Sjukskoterska

Psykolog, Kurator
Genetisk vigledare
Sjukgymnast
Arbetsterapeut

Dietist, Logoped
Tandlskare, Tandhygienist

-

~
Psykiatrisk klinik

vid allvarligare psykiatrisk sjukdom

som kraver sluten sjukhusvird

\

i
Virdcentral eller lanssjukhus
: Lakare, sjukskoterska, kurator och
avancerad sjukvird i hemmet (ASIH team)
)

Neurolog- eller Rehabklinik
behandling mot spasticitet, epilepsi
och andra behandlingar

Klinisk genetik avdelning
genetisk vagledning och diagnostik

(Kommun
Forsakringskassan, bistdndshandlaggare,

rSpecialismndv&ird
Tandlakare, Tandhygienist

.

boendestodjare, hemtjanst, daglig
verksamhet och personlig assistans

|
LSS och SOL boenden, virdboende,

f Specialistvard
Remiss vid behov

-

specialboende for Huntingtons sjukdom

J

=

('stadfunktioner
Patientféreningen, RHS stoédgrupper

[ Anmilan

till myndigheter angdende
missforhdllanden i hemmet,
korkort, vapeninnehav m.m.

Lagerverksamhet, koordinator
Anhorig stodjare i kommunen

L
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Vr vision ér att alla familjer med Huntingtons sjukdom i hela landet fir en likvirdig vard.

Vi vill frdmja utvecklingsarbete och forskning i syfte att forbéttra livssituationen for vara !
familjer. Vi skall arbeta for att alla HS familjer skall erbjudas professionell hjilp oavsett var i

landet man bor, sdsom medicinsk bedémning och behandling. Vi ska arbeta for att anhériga

far stod samt att barnen ges en aldersadekvat information om sjukdomen. Informera om hur
personen/familjen soker stodinsatser sdsom assistans, boende daglig verksambhet, rehab och

hjélpmedel. Riskpersoner behover tillgang till professionell genetisk vigledning och stéd

infor beslutet om anlagstestning samt stod efter genomgéngen anlagstestning. Blivande

fordldrar med Huntingtons sjukdom i familjen boér erbjudas PGD, vilket innebér att man via
provrorsbefruktning kan vélja ut de embryon som inte bér pa sjukdomsanlagen.

Strategier

Foreningen skall samla och 6ka kunskap om Huntingtons sjukdom till vdra medlemmar. Vi
vill bidra till 6kad kunskapsspridning bland beslutsfattare och allménhet om Huntingtons
sjukdom och livsvillkor for personer som lever med sjukdomen.

Vi har en lag medlemsavgift for att det inte skall bli ett hinder f6r nagon att bli medlem.

Vi soker pengar fran Socialstyrelsen och Allménna Arvsfonden for att genomfora specifika
projekt. Sdsom en anstélld koordinator som via telefon och mail bistér stéd samt med att
anordna familjeldger, ungdomskonferens och nationellt méte. Det dr viktigt for att kunna
sprida information, kunskap och méta vara medlemmar.

Vi arbetar med att ha en insamlingsverksamhet f6r att finansiera 6vrig verksamhet och for att
kunna ge bidrag till forskning.

Vi vill genom samverkan med véra medlemmar och anhérigstodjare 6ka antalet stédgrupper
till riktad regional verksamhet

Vi vill folja upp samarbetet med specialboenden, assistansbolag, dagligverksamhet och
rehabilitering avseende spridning av véra utbildningar om Huntingtons sjukdom.

Externt samarbete

HS team '
Vi skall fortsétta vart samarbete med de team f6r Huntingtons sjukdom som ér knutna till

universitetssjukhusen i Uppsala, Stockholm och Umea liksom samarbetet med
Huntingtoncentrum i Lund och Centrum f6r Huntingtons sjukdom i Géteborg. Vi vill dven
oka samverkan med sjukvarden i 6vriga delar av landet.
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European Huntingtons Association (EHA) och European Huntingtons Disease Network (EHDN)
Riksforbundet har en pagéende samverkan med de nordiska patientféreningarna och den
europeiska patientforeningen European Huntingtons Association (EHA).

Riksforbundet dr medlem i European Huntington Disease Network (EHDN), som arbetar med
forskning och dr ett oberoende ideellt europeiskt nétverk som &r héngivet till att frimja
forskning, att genomf6ra kliniska provningar och att forbéttra varden fér personer som ér
paverkade av Huntingtons sjukdom. Nétverket bestér av kliniker, forskare och personer
paverkade av HS som arbetar tillsammans mot gemensamma mal. Vi fortsétter att fordjupa
och utveckla dessa samarbeten genom att nirvara vid nationella /internationella konferenser
och olika sammankomster f6r att 6ka kompetensen och sprida ny kunskap.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Sedan 2020 &r vi medlemmar i Riksforbundet Séllsynta diagnoser, vilket #r en
intresseorganisation for personer som har séllsynta diagnoser (séllsynta hélsotillstdnd)
huvudsak syndromdiagnoser som har genetiska orsaker, leder till flera olika
funktionsnedséttningar och inte tillhér ndgon storre sjukdomsgrupp.

Arvsfondsprojekt

I vért Arvsfondsprojekt “Praktisk omvardnadsvégledning” har vi under 4-r arbetat néira HS-
teamen som finns i landet. Vi fortsétter sprida och utveckla fler férdjupningsomraden i véra
utbildningar. Vi soker nya projektanslag for fortsatt samverkan med HS-teamen, med
specialboenden och assistansbolag som finns i Sverige. Vi vill lyfta vikten av att se hela
familjen dvs barnen som har en sjuk fordlder, barnen som inte vet om de bér pé anlaget och de
unga vuxna som dr anlagsbérare samt dven de som fétt beskedet att de inte bér pa anlaget.

Vi kommer att anséka om ett nytt arvsfondsprojekt 2023 dér vi vill utforma stodinsatser for
barn och unga som lever i familjer med Huntingtons sjukdom

Projekt finansierade av Socialstyrelsen

Familjeliiger och konferens for unga vuxna

Vi anséker om medel for att anordna lager for familjer och konferens fér unga vuxna. Dér
bjuder vi in foreldsare som beskriver olika aspekter av sjukdomen. Under 14gret ges ocksa
mojlighet till gruppaktiviteter, samtal och samkvam.

Nationellt mote
Vi ansoker om medel for att arrangera ett arligt nationellt méte dit vi bjuder in familjer och
profession. Under detta mote presenteras olika aspekter av sjukdomen samt en uppdatering av

aktuell forskning.

Utbildningsinsatser
Vi ansoker om medel for att arrangera arliga utbildningar kring personcentrerad vard for
sdllsynta hélsotillsténd, dessa utbildningar ges pa plats ute i landet eller digitalt.

Medlemsvard, PR media och hemsida

Foérbundet har en anstélld koordinator som ér tillgédnglig for véra medlemmar tvé dagar i
veckan, var koordinator &r tillgdnglig pa mejl och telefon. Hon lotsar sedan vidare till rétt
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team eller instans. Vi arbetar intensivt med var hemsida och uppdaterar denna kontinuerligt,
vi har ocksa en Facebooksida som speglar aktiviteterna pa hemsidan kontinuerligt.

Vi erbjuder vara digitala webbutbildningar pa hemsidan. Vi gor ett medlemsblad som kommer
ut 1-3 glnger per ar, dédr informerar vi vdra medlemmar om aktiviteter. Vi planerar att gora ett
arligt nyhetsbrev om aktuell forskning och vi kommer att sprida véar uppdaterade
informationsbroschyr, vilken finns att tillga hos samtliga team for Huntingtons sjukdom i
landet och kan bestéllas fran var koordinator.

Stodgruppsmate
Utveckla och ge support till stodgrupper i hela landet, anvénda oss av digitala medier sdsom
Zoom och dven ha méten pé plats om det dr mojligt.

Framtidsvision 2023
Vi vill vara en naturlig métesplats for alla familjer med Huntingtons sjukdom i Sverige.

Vi vill fortsatt arbeta for att man som anhorig till en person med Huntingtons sjukdom ska
kunna fa stodinsatser.

Vi stréivar efter att utveckla var stodverksamhet, med tanke pa att alla i en familj paverkas pé
olika sétt av sjukdomen.

Forbundet vill fortsatt arbeta for att paverka skapandet av Nationella riktlinjer for att ge
personer med Huntingtons sjukdom likvirdig vard och tillgang till medicinsk kompetens och

beddmning. Detta sker genom samverkan med de HS team som finns i landet samt via
konsultation av dessa.

Vi fortsitter att tillsammans med HS teamen att implementera utbildningarna som vi tagit
fram 1 tidigare arvsfondsprojekt

Vi samverkar med professionen i fragan om att fa till stdnd en vetenskapligt genomford
kartldggning och analys av vard och stod vid Huntingtons sjukdom.

RHS vill foérdjupa var samverkan med Riksférbundet séllsynta diagnoser dér vi &r
medlemmar.

Vi ska fordjupa samarbetet med Funktionsritt Véstra Gotaland
Vi vill fortsatt samverka med internationella nitverk, sdsom EHA och EHDN.

N (/MJ//Q/W

Annette Carlsson
Styrelseordforande, RHS
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