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Tiden gar och mycket hander i vara liv och i var férening.
Har kommer ett litet urval av handelser i RHS

E-learning
Vi har startat ett projekt med hjalp av medel fran Allmadnna Arvsfonden som heter:
"RHS jobbar pa kreativa vagar for att mota ny malgrupp”.

Forsta delen av utbildningen, som vander sig till dig som vill ha en grundlaggande
kunskap kring sjukdomen, ar fardigstalld. En lank finns att f6lja pa var hemsida:
www.huntington.se. Nu pagar arbetet med omvardnadsdelen och den berdknas vara
klar 2017.

[ samband med E-learningen har vi valt att géra en ny layout av hemsidan
(www.hungtington.se).

Nationella dagen

Nationella Dagen ar en av vara stoltheter. En dag per ar bjuder vi in alla medlemmar
samt all profession i Sverige. I april holls Nationella dagen i Lund. Deltagarna hade
mojlighet att stilla fragor direkt till lakarna/forskarna samt bli uppdaterade pa allt nytt
som skett inom bade vard och forskning. Alla foredrag filmades och du hittar filmerna
pa hemsidan (www.huntington.se)

Familjelager

Vart numera arliga familjelager hade vi i samband med Nationella Dagen i Lund.
Tio familjer deltog och de hade tre givande dagar med alltifran foreldsningar till
samtalsgrupper och lek.

Internationell kongress i Haag

[ september hade European Huntington Disease Network (EHDN) sin arliga kongress.
Sverige hade flera representanter som fick ta del av de senaste forskningsrénen och nya
studier. Tonen pa kongressen var positiv. Det ar mycket pa gang! Se var hemsida fér mer
information.

[ samband med EHDN holl ocksa den europeiska patientforeningen, EHA, sitt mote.
EHA driver ett aktivt arbete runt om kring i Europa och RHS deltar pa flera fronter.



Anhorigmoten
De lokala RHS-grupperna anordnar regelbundet traffar for medlemmar. Las pa
hemsidan eller i RHS facebookgrupp vad som hiander i din narhet.

Ungdomslager

Ungdomar fran Sverige och Norge traffades pa Ersta diakoni i Stockholm en helg i
november. Under lagret delade man erfarenheter och minnen samtidigt som man tog
del av det senaste inom forskning och 6vrig kunskap runt sjukdomen, t.ex. fran EHDN.
Alla var jattendjda och lagret ar ett bevis pa att det ar viktigt att fa traffa andra i samma
situation.

Tidigare under aret deltog fem ungdomar pa ett internationellt Huntingtonlager i
England.

Samarbete med foreningen "Séllsynta diagnoser"

Vi (RHS) har beslutat att bli medlemmar i en férening som heter Riksforbundet Sallsynta
Diagnoser (www.sallsynta diagnoser.se ). Detta ar en féorening som samlar och stottar
manga sma foreningar. Vi kommer pa det viset att bli starkare i vart agerande utdt. Ni
som medlemmar kommer ocksa att fa direktinformation av Sallsynta Diagnoser.

"Riksforbundet Sdllsynta diagnoser dr ett forbund fér personer med sdllsynta
funktionsnedsdttningar. De har ndrmare 13 000 medlemmarna som dr férdelade pd

ca 60 olika diagnosféreningar. Tillsammans verkar vi for att personer som har en sdllsynt
diagnos ska fa bdttre levnadsvillkor, genom férbdttrad vdrd och omsorg.”

Julgava
Vill du bidra till féorbundet genom att ge en gava gor du det enklast genom att "swisha”
till 1230231514. Ange "Julgdva".

Hjalpa till?

Om du sjalv vill vara aktiv i forbundet och hjalpa till med nagot, kan du vanda dig till
vem som helst av oss i styrelsen, sa ser vi till att vi hors av och diskuterar vad just du kan
hjalpa till med. Du hittar kontaktuppgifter pa hemsidan.

Viktiga handelser under 2017

Nationella motet kommer hallas den 6:e april da Dalheimers hus i Goteborg.
Familjeldger och ungdomsldger planeras under dret. Datum ar inte faststillda annu.
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