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Nar sygdommen er i udbrud
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Revalidering, stattet beskaeftigelse, fartidspension
Daekning af merudgifter

Personlig hjeelp og pleje

Aflastning og aflgsning

Hjeelp til familien (aegtefaelle og barn)

Stette til transport
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Aktivitetstilbud

Botilbud
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Adgang til vederlagsfri fysioterapi
Vedligeholdelsestraening af tale
Psykologhjaelp

Veaergemal

Born af forseldre med Huntingtons sygdom
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Information og samarbejde med daginstitution og skole
Behov for aflastning til den raske foraelder
Stettepaedagog i hjemmet

Psykologstette til bgrnene

Raske genbaerere
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Kontakt til kommunen for udarbejdelse af handleplan
Vurdering af behov for revalidering
Aftale om lgbende kontakt, fx en gang arligt sa leenge sygdommen ikke er brudt ud

@vrigt

O

Samtale om brug af Landsforeningen Huntingtons sygdom (se www.lhc.dk)



@ Kort om Huntingtons sygdom

Huntingtons sygdom er arvelig, uhelbredelig hjernesygdom, der giver neurologiske og psykiske
symptomer. Det er en meget indgribende sygdom, som pavirker hele familien. Sygdommen er
dominant arvelig, dvs. der er 50 % risiko for at fa sygdommen, hvis én af foraeldrene har Huntingtons
sygdom.

Sygdommen kan bryde ud i alle aldre, men for de fleste debuterer sygdommen mellem 30 og 50 ars
alderen. Det er yderst sjeeldent, at sygdommen bryder ud hos bern, hvorfor denne problematik ikke
bliver behandlet her.

De farste symptomer er ofte en usikker gang, mange ufrivillige bevaegelser og talebesvaer. Hos an-
dre viser sygdommen sig ferst ved de psykiske problemer sdsom personlighedsaendringer, hukom-
melsesproblemer, nedsat koncentrationsevne, tvangstanker og depressioner. Et stort problem for
personer med Huntingtons sygdom er deres manglende sygdomserkendelse.

@ Nar sygdommen er i udbrud

Nar sygdommen er brudt ud, bliver der et stort behov for hjeelp og stotte fra kommunen pa grund
af borgerens tab af feerdigheder. Da sygdommen er fremadskridende og uhelbredelig, er det vigtigt,
at man er pa forkant med hjzelpen.

| forbindelse med etablering af hjeelpeforanstaltninger, skal man vaere opmaerksom p3, at mange
med Huntingtons sygdom fornaegter deres sygdom, hvorfor det kan vaere svaert at hjeelpe.

De fleste er ofte i arbejde, nar Huntingtons sygdom bryder ud. | de farste ar kan vedkommende
maske passe sit arbejde uden problemer, men pa et senere tidspunkt kan der evt. blive tale om
stotte til fleksjob. P4 et eller andet tidspunkt vil det blive ngdvendigt at sege fertidspension.

Der vil med tiden blive behov for en lang raekke hjaelpemidler, som der skal tages stilling til med
jeevne mellemrum. Det kan veere alt lige fra handtag og gribetang til karestol m.v.

Det er vigtigt, at der saettes sa megen hjeelp og stette som muligt ind i hverdagen bdade til den
sygdomsramte og til pdrarende. Der kan blive behov for personlig pleje, renggring, indkab osv.
Hjaelpens omfang er naturligvis afhaengig af om den syge bor alene eller i et parforhold.

Det er dog vigtigt at veere opmaerksom p3, at det oftest er en meget belastende situation for
pargrende, som maske ogsa har behov for hjaelp i form af aflastning.

Pa et tidspunkt i forlgbet vil den syge ofte ikke kunne vaere alene hjemme, hvorfor der skal tages
stilling til aktivitetstilbud som fx dagcenter, aflastning m.v., indtil den syge evt. ma flytte i et botil-
bud.

Behandling

Der findes ingen behandling mod sygdommen. Medicin kan afhjzelpe de ufrivillige bevaegelser og
de psykiske problemer. Fysioterapi kan afhjaelpe problemer med leddene, ligesom taletraening kan
forsinke taleforstyrrelser.



@ Born af foraeldre med Huntingtons sygdom

Der bor veere ekstra stor opmaerksomhed pa barnenes trivsel, hvis en af foraeldrene har Hunting-
tons sygdom i udbrud.

Det anbefales, at man har et taet samarbejde med skolen eller dagsinstitution, og at man er aben
om sygdommen. Dette sker naturligvis i samarbejde med foraeldrene.

Den syge forzeldre kan udvise en adfaerd, sa skolen/institutionen far mistanke om, at vedkom-
mende har et alkoholproblem, hvis de ikke ved, at pdgaeldende er syg.

Det ses ofte, at iseer det aeldste barn gdr ind og overtager “den lille voksen-rolle” dvs. s@rger for sine
mindre s@skende, handler ind m.v., samtidig med at det ofte bliver den anden voksnes “fortrolige”.
Dette skal naturligvis afhjaelpes pa alle teenkelige mader, sa barnet ogsa far lov at vaere barn.

@ Raske genbaerere

Ved en rask genbaerer forstas en person, som har genet, men ikke sygdommen i udbrud. | disse
tilfeelde er det vigtigt at pointere, at person er rask, indtil sygdommen bryder ud.

Det kan vzere relevant, at vedkommende henvender sig til kommunen, for sygdommen bryder ud.
Herved far kommunen kendskab til borgeren, og man kan i feellesskab lave en forelgbig handlep-
lan, fx vurdere om der vil vaere behov for revalidering. Da sygdommen ofte kommer snigende, kan
det vaere sveert selv at vurdere, hvorndr sygdommen er i udbrud. Dette kan afklares ved forskellige
neurologiske undersggelser.

@ Mere information — kontakt

Landsforeningen Sjeeldne Diagnoser
Huntingtons sygdom TIf.3314 0010
www.huntingtons.dk www.sjaeldnediagnoser.dk

mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk

Kilder

Landsforeningen Huntingtons sygdom har udgivet felgende, som kan ses pa www.lhc.dk:
Huntingtons Chorea - en orientering

Huntingtons Chorea - pasning og pleje

Hvad er Huntingtons Chorea - en orientering til sagsbehandlere.



