Gallande flyttning av projektet ’Natverk for Huntingtons
sjukdom i Vastra Gotalandsregionen™

Projektets malgrupp ar personer med Huntingtons sjukdom deras narstdende och personer
som i sitt arbete kommer i kontakt med dessa personer.

Malsattning med projektet ar att utveckla metoder for basta mojliga samordning mellan de
olika myndigheter som har ansvar for varden och omhandertagandet av individer med
Huntingtons sjukdom.

Under projektets forsta 2 ar har enheten for klinisk genetik vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset Goteborg utgjort basen for projektets verksamhet. Inriktningen av
varden vid enheten har under dessa tva ar forandrats sa att stod endast ges personer i
samband med olika former av genetiska tester Nagon uppféljning av personer med
sjukdomen erbjuds inte langre vilket innebar att endast ett fatal personer med kliniska
symptom far vard inom enhetens ram. Detta betyder att vasentliga delar av projektets
malsattning inte kan uppfyllas sdsom det planerades i den ursprungliga ansokan till
Allméanna arvsfonden.

For att finna en l6sning pa de uppkomna svarigheterna har vi fort diskussioner med vara
medstkande i projektet Klinisk genetik, Agrenska Stiftelsen och Neurologiskt
Handikappades Riksforbund i Vastra Gotalandsregionen. | dessa samtal har &ven den nya
samarbetspartnern Dalheimers hus- Sociala resursnamden i Goteborgs stad ingatt.

Dalheimers hus ar byggt och anpassat for ménniskor med skiftande funktionshinder. Deras
verksamhet ar uppbyggd kring rehabilitering, friskvard, boende, forelasningar, konferenser
och kultur. De arbetar i nara samarbete med handikapporganisationer, sjukvarden och
andra partners. De har &ven i sitt aktivitetscentrum idag 8 personer med Huntingtons
sjukdom.

Dalheimers hus verksamhetsidé & Vision ar att vara ett center for personer med
funktionsnedsattningar dar livskvalité och véalbefinnande skall genomsyra hela
verksamheten. Visionen ar att de framst ur svenskt men ocksa internationellt perspektiv
skall bli ett ledande center och en kunskapsbank fér personer med funktionshinder. De vill
ocksa skapa goda modeller for omhandertagande av personer med funktionshinder.

Vid vara samtal har vi funnit att Dalheimers hus utgor en battre grund for det fortsatta
arbetet med projektet &n enheten for klinisk genetik eftersom deras verksamhet ligger
narmare projektets malgrupp. De medstkande delar var uppfattning och stoder oss i var
onskan att projektets huvudman skall vara Dalheimers hus- Sociala resursnamden i
Goteborgs stad. Dalheimers hus har ocksa forklarat sig villiga att bli projektets huvudman.
De har aven visat stort intresse for att hjalpa till att skapa den vardkedja for personer med
Huntingtons sjukdom som vi inom projektet bedomer som nodvandig for att uppna
malsattningen i ansokan. | vara diskussioner har de aven forklarat sig intresserade att
skapa boende for personer med Huntingtons sjukdom vilket &ven ligger i linje med de
ursprungliga planerna. Inom projektet rader enighet om att en sadan forandring skulle
gynna utvecklingen av projektet och aven skapa forutsattningar for att de erfarenheter som
projektet ger kan finna en framtida huvudman intresserad att ta hand om verksamheten
och aven fortsatta att utveckla aktiviteter for Huntingtons sjuka efter projekttidens slut.
Vart onskemal ar att flytta projektet ar 3 (november 2008) till Dalheimers hus- Sociala
resursnamden i Goteborgs stad. Vi kommer att fortsatta vart goda samarbete med klinisk
genetik, Agrenska och NHR i Véastra Gétalandsregionen. Tidigare inplanerade aktiviteter
kommer att genomfdras.
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