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Atgarder for att forbéattra vard och stod till familjer som
lever med Huntingtons sjukdom

Huntingtons sjukdom ar en mycket allvarlig, neurologisk sjukdom, som inte minst pa grund
av sin arftlighet paverkar hela familjen, ofta hela slakter. Den som blir sjuk far 6kande
rorelsehinder, ofrivilliga rérelser, personlighetsforandringar och tilltagande kognitiva
problem. Nagon botande behandling finns annu inte. I Sverige finns troligen mellan 800-1000
personer som har sjukdomen. Till detta kommer alla anhoriga och nérstaende som ocksa blir
berérda samt ett morkertal bland dem som bar sjukdomsgenen, vare sig de kanner till detta
eller inte.

Bland annat pa grund av den tydliga arftligheten och sjukdomens allvarliga konsekvenser,
behdver hela familjen olika former av rad och stéd. Det kan gélla bade praktiska ting och
psykologiskt samt psykiatriskt stod, vartefter sjukdomen fortskrider. Samhéllets stod kan
behévas fran manga olika samhallsorgan inom vard, omsorg och férsakringskassa. Tillgang
till kvalificerad vard och omhandertagande med specialkompetens pa Huntington, maste
ocksa finnas for att ratt insatser ska kunna goras vid ratta tidpunkter.

For manga Huntingtonsjuka fungerar det darfor oftast inte att bo kvar hemma livet ut.
Sjukdomens symtom gor att stora insatser kravs av omgivningen, allt oftare innebar behoven
att specialkompetens om just Huntington behdvs for att hitta lampliga I6sningar och for att
kunna ge personerna ratt livskvalité. Anhdriga och andra narstaende ar dessutom ofta helt
uttréttade nar sjukdomen kulminerar.

For att sakerstalla att personer med Huntingtons sjukdom och deras narstaende far en bra
livskvalité i sitt boende nar det inte langre fungerar att den sjuke bor kvar hemma, vill vi att
socialstyrelsen ska faststélla vissa kvalitetskriterier. Dessa kriterier ska uppfyllas bade vid
kommunernas upphandling av platser och for de sarskilda boenden eller avdelningar pa andra
boenden som erbjuder sadana platser. Det skulle ocksa underlatta for narstaende som vill
sékerstélla en bra livskvalité for sin familjemedlem.

Vi vill ocksa paminna om att ett vardprogram for Huntingtons sjukdom faktiskt togs fram
redan 1994. Staten anslog vid denna tidpunkt stimulanspengar fér vard och rehab, vilket NHR
sokte medel for och fick del av. Anders Lundin, davarande psykiater och neurolog pa
Danderyds sjukhus atog sig att forfatta detta program, som sedermera antogs av

NHR Besok: Tel direkt: Org. Nr: Gavogiro: E-post:

S:t Eriksgatan 44 08-677 70 xx 80 20 02-3605 pg: 90 10 07-5 nhr@nhr.se
Postadress: bg: 901 00 75
Box 49084 Tel vaxel: Fax: Postgiro: 1170-0 Webb:

100 28 Stockholm 08-677 70 10 08-24 13 15 Bankgiro: 615-4637 www.nhr.se



NEUROLOGISKT

HANDIKAPPADES RIKSFORBUND

socialstyrelsen. Detta blev det forsta vardprogram som fanns for Huntington, men som tycks
ha fallit i glomska. Varfor inte lata detta program ligga till grund for nya nationella riktlinjer
pa omradet? Fungerande Nationella riktlinjer skulle underlatta for manga familjer som lever
med Huntingtons sjukdom.

Ytterligare stod for Huntingtonfamiljer skulle vara ett fungerande nationellt kunskapscenter.
Det skulle kunna ge rad och tips till bade Huntingtonfamiljer och professionellt verksamma
runt om i landet som kommer i kontakt med dessa familjer. Huntingtons sjukdom &r
forhallandevis ovanligt pa manga stéllen, vilket gor att kompetens bor samlas nagonstans i
landet.

Ett bra hjalpmedel for att sprida kunskap, underlatta erfarenhetsutbyte mellan professionellt
verksamma och for framtida forskning &r ett nationellt register éver de behandlingsinsatser
som gors for personer med Huntingtons sjukdom. Sadana register finns redan for nagra
diagnoser inom neurologin, exempelvis ms och stroke och har visat sig gora stor nytta.

Sammanfattningsvis vill Neurologiskt Handikappades Riksforbund att socialstyrelsen ska:

- arbeta fram kvalitetskriterier for bra boenden fér Huntingtonsjuka personer

- arbeta fram nationella riktlinjer for rad, stéd och vard av Huntingtonsjuka och deras
narstaende

- arbeta for att ett nationellt kunskapscenter for Huntingtons sjukdom skapas nagonstans
i Sverige.

- arbeta for att ett nationellt register skapas for personer med Huntingtons sjukdom for
att komplettera det internationella Registry som arbetar pa frivillig basis.

Med vanlig halsning

Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Roger Lindahl
tf generalsekreterare
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