Verksamhetsplan for Riksforbundet Huntingtons
sjukdom 2026-2028

Alla som berérs av Huntingtons sjukdom ska kunna leva ett liv med trygghet,
vardighet och full tillgdng till stéd, vard och kunskap oavsett var i landet man
bor.

Verksamhetsidé

Riksforbundet Huntingtons sjukdom (RHS) arbetar for personer med Huntingtons sjukdom
(HS), anlagsbérare, riskpersoner samt deras anhériga. Forbundets syfte &r att forbéttra
livsvillkoren genom kunskapsspridning, stod, paverkansarbete och samverkan med
vardgivare, beslutsfattare och allménhet. Mélet dr att alla familjer ska ha tillgang till
professionell hjélp oavsett bostadsort, inklusive medicinsk bedomning, behandling och
stodinsatser. Anhoriga ska erbjudas stod, och barn ska fa dldersanpassad information om
sjukdomen.

Forbundet samlar och sprider kunskap om sjukdomen till medlemmar och andra berérda, och
verkar for 6kad forstaelse, utvecklingsarbete och forskning som bidrar till forbéttrade
livsvillkor for berérda familjer.

RHS informerar om végar till stdd sasom assistans, boende, daglig verksamhet, rehabilitering
och hjdlpmedel. Riskpersoner ska ges tillgang till genetisk vigledning och stdd i samband
med anlagstestning, och blivande fordldrar med HS i familjen bor erbjudas PGT
(Preimplantatorisk Genetisk Testning). Genom samarbete med stédgrupper och professionella
aktorer arbetar féorbundet for att starka gemenskap, kunskap och livskvalitet for alla som
paverkas av sjukdomen.

Bakgrund

Huntingtons sjukdom ér en séllsynt sjukdom som drabbar 8§-12 per 100 000 invanare.
Sjukdomen ér érftlig och varje barn i en familj 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. Diagnos stills ofta i samband med en klinisk bedomning av de ofrivilliga rérelserna,
flera symtom kommer dock tidigare. Sjukdomens varaktighet dr ca 20-25 ar men varierar fran
person till person. Behovet av olika vardgivare &r stort under hela sjukdomstiden vilket
tydliggors i1 vardlogistiken pa nista sida.
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Strategier

RHS verkar for att samla och frimja kunskapen om HS bland dess medlemmar. Vidare
arbetar forbundet for 6kad informationsspridning samt paverkan gentemot beslutsfattare,
politiker och allménhet. Ett sdrskilt fokus ligger pa att synliggéra den komplexa livssituation
som familjer med HS mdter.

Medlemsavgiften ér lag for att sidkerstilla att den inte utgor ett hinder for medlemskap. For att
finansiera specifika projekt och aktiviteter soker forbundet medel fran stiftelser och fonder,
till exempel Socialstyrelsen, Allménna Arvsfonden, Folkhédlsomyndigheten. Exempel pa
sadana projekt och aktiviteter #r anstillning av projektledare och administrator med ansvar {or
att organisera familjeldger, ungdomskonferenser och nationella méten. Dessa insatser &r
centrala for att sprida information, 6ka kunskap och mgjliggéra kontakt med férbundets
medlemmar.

Forbundet samverkar med andra f6rbund och intresseorganisationer for att lyfta fram behovet
vid liknande sjukdomstillstand, med malet att gemensamt kunna kontakta och paverka
politiker samt beslutsfattare.

Forbundet samarbetar med medlemmar och anhdrigstodjare for att skapa fler stodgrupper med
regionalt fokus.



Forbundet foljer upp samarbetet med specialboenden, assistansbolag, daglig verksamhet och
rehabilitering avseende erfarenhetsutbyte och information om véra utbildningar och webb-
utbildningar.

Externt samarbete

HS team

RHS skall fortsitta samarbetet med de team for HS som #r knutna till universitetssjukhusen i
Uppsala, Stockholm och Umea liksom samarbetet med Huntingtoncentrum i Lund och
Centrum for Huntingtons sjukdom i Goteborg. Forbundet vill &ven 6ka samverkan med
sjukvarden i §vriga delar av landet.

NHV-nationell hdgspecialiserad vard

I den utredning som pagér hos Socialstyrelsen har RHS en representant i sakkunniggruppen
som bevakar férbundets intressen. RHS ser framemot denna fortsatta process och hoppas pa
ett ndra samarbete med de NHV som forhoppningsvis kommer att skapas.

European Huntington Association (EHA) och European Huntington’s

Disease Network (EHDN)

RHS har en pagaende samverkan med de nordiska patientforeningarna och den europeiska
patientféreningen EHA.

Moving Forward-projektet startade i Sverige vid arsskiftet 2023-2024, i samverkan mellan
EHA och RHS. Syftet #r att kartligga behoven hos familjer som paverkas av HS och ge
relevant stod och information, med sérskilt fokus pa de yngre generationernas énskemal och
syn pa forskningsdeltagande inom den svenska HS-communityn. Férbundet har &ven andra
samverkansprojekt tillsammans med EHA.

RHS ir medlem i EHDN, som arbetar med forskning och &r ett oberoende ideellt europeiskt
nitverk som #r hiingivet till att frimja forskning, att genomfora kliniska provningar och att
forbattra varden for ménniskor som #r paverkade av sjukdomen. Natverket bestér av kliniker,
forskare och ménniskor paverkade av HS som arbetar tillsammans mot gemensamma mal.
Forbundet avser att fordjupa och utveckla detta samarbete genom att nérvara vid
nationella/internationella konferenser och olika sammankomster for att 6ka kompetensen och
sprida ny kunskap.

Riksférbundet Sallsynta diagnoser

Sedan 2020 dr RHS medlem i Riksforbundet Séllsynta diagnoser vilket dr en
intresseorganisation for ménniskor med séllsynta hilsotillstdnd, i huvudsak syndromdiagnoser
som har genetiska orsaker.

Projekt finansierade av Allmanna arvsfonden

”Det handlar om att orka pa obestamd tid— digitala stodinsatser for unga
anhoriga”
RHS nuvarande projekt YTAN genomfors i samverkan med Nationellt kompetenscentrum for

anhoriga, ALS-fonden, Alzheimerforbundet och Spinocerebelldra ataxier. Projektet stricker
sig over 3 r och avslutas varen 2026. Projektets syfte ér att na unga ménniskor med risk for



sjukdom, som lever i familj med en sjuk fordlder, och erbjuda dem digitala stodinsatser pa
olika sitt. Nir projektet avslutas integreras YTAN i RHS ordinarie verksambhet.

Aktiviteter finansierade av Socialstyrelsen

Familjeldger och konferens for unga vuxna

RHS ansoker om medel for att anordna ldger for familjer och konferens for unga vuxna. Ddr
bjuder forbundet in foreldsare som beskriver olika aspekter av sjukdomen. Under légret ges
ocksa mojlighet till gruppaktiviteter, samtal och samkvéim.

Nationellt mote

RHS ansoker om medel for att arrangera ett arligt nationellt méte dit familjer och profession
bjuds in. Under detta mdote presenteras olika aspekter av sjukdomen samt en uppdatering av
aktuell forskning.

Utbildningsinsatser

RHS ansdker om medel for att arrangera arliga utbildningar kring personcentrerad vard for
sdllsynta hilsotillstdnd. Dessa utbildningar ges pa plats ute i landet eller digitalt.

Aktiviteter finansierade av Folkhdlsomyndigheten

"Motverka ofrivillig ensamhet”

RHS ansdker om medel for att kunna genomfora aktiviteter runt om i landet {6r familjer,
anhoriga och vinner sa de far mojlighet bryta sin ensamhet genom att tréffas, dela
erfarenheter och kénna gemenskap.

Ovrig verksamhet i RHS

Medlemsvard, PR media och hemsida

RHS har en anstilld koordinator som &r tillgénglig for vara medlemmar tva dagar i veckan.
Koordinatorn é&r tillgénglig via mail och telefon. Vid behov hjélper koordinatorn till med
kontakt med ritt team eller instans.

RHS hemsida uppdateras kontinuerligt. Férbundet finns dven pa Facebook och Instagram dér
16pande information delas om kommande aktiviteter.

Forbundets digitala webbutbildningar erbjuds kostnadstritt. Ett medlemsblad skickas ut 1-3
ganger per ar diar medlemmar informeras om kommande och utforda aktiviteter.

Stodgrupper

RHS avser att utveckla och bibehalla stédgrupper i hela landet samt anvénda digitala medier
sasom Zoom for att bibehalla kontakten med de som inte har mgjlighet att delta i fysiska
triffar. Forbundet erbjuder dven samtalsledda stodgrupper.

Var vag framat 2026-2028

Under de tva kommande aren ska RHS fokusera pa foljande omraden for att ndrma sig
visionen:

e RHS ska vara en naturlig motesplats for alla familjer med HS i Sverige.
e Anhoriga till en person med HS ska fa stodinsatser.



o Utveckling av stodverksamhet, med tanke pa att alla i en familj paverkas av sjukdom
pé olika sitt.

o Paverka skapandet av Nationella riktlinjer for att ge personer med HS likvérdig vérd
och tillgang till medicinsk kompetens och bedomning. Detta sker genom samverkan
med de HS team som finns i landet samt konsultation av dessa.

e Paverka erfaren profession till att ta fram medicinska riktlinjer. Detta d&r mycket
angeldget da de som #r sjuka har svért att fé tillgang till specialister pa grund av att
sjukdomen dr mycket komplex. Den medicinska erfarenheten ér inte nationellt
utspridd.

e Implementera utbildningarna som tagits fram i tidigare arvsfondsprojekt. Detta gors i
samarbete med HS teamen och syftar till att 6ka kompetensen hos alla beslutsfattare
och vérdinrittningar som méter familjer med HS.

e Boka in méte med socialministern tillsammans med andra forbund for att lyfta
problematiken kring att personer med HS ofta far avslag nér de ansdker om
specialboende, assistans och andra insatser frin socialtjénsten.

e Samverka med professionen i frigan om att fa till stand en vetenskapligt genomford
kartliggning och analys av vard och stod.

e Fordjupa samverkan med Riksforbundet séllsynta diagnoser.

e (Oka samverkan med andra forbund och intresseorganisationer.

e Fortsatt samverka med internationella nitverk sasom EHA och EHDN.

Framtidsvision

[ framtiden dr RHS en sjidlvklar motesplats for alla familjer som berdrs av HS. Alla far
professionellt stéd, vard och information oavsett var i landet man bor. Genom nationella
riktlinjer, utbildning och samverkan mellan férbund, vardgivare och beslutsfattare har vi
skapat ett tryggt och jamlikt stod for alla familjer.
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