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Inledning

Forbundet har haft en mycket omfattande och varierad verksamhet dven under detta ar. Denna
verksamhetsherattelse ger en bild av det som hdnt under 2022. Vi har en bred kompetens i

forbundet och vi arbetar framgangsrikt tillsammans. |
Vi dr 597 medlemmar och vart mal i forsta hand ar att alla Huntingtonfamiljer i landet skall bli i
medlemmar. Vi vdlkomnar att andra berdrda av sjukdomen ansluter sig. Under dret har samarbetet |
med den europeiska foreningen, EHA (European Huntington Association) 6kat betydligt.

Vi har manga medlemmar som hér av sig da de behéver rad och stéd och vi far manga forfragningar

fran professionen med allt ifran fragor om olika hjalpmedel till rena utbildningsfragor pa plats. Vi

hanvisar fra personal, personer i tidig fas av sin sjukdom samt anhdériga till webb-utbildningen som

finns pa var hemsida. (mer information om webbutbildningen langre fram i detta dokument)

Vi arbetar med att na pd manga vis. Susanne Zell, var anstéllda koordinator gor ett fantastiskt arbete

och har ofta kontakt med vara medlemmar, hon &r ett av vara ansikten utat. Manga fragor till

forbundet dr av den karaktdren att en kurators kompetens behdvs och har ar Gunnel Fredlunds roll

oerhort viktig. Manga ganger hanvisar vi till teamen pa vara sjukhus.

Det finns ocksa ett stort och betydelsefullt lokalt engagemang pa flera platser i landet. Under aret

som gatt har vi haft bade digitala méten och méten da traffats.

En stor del av férbundets ekonomi utgors av statsbidrag fran Socialstyrelsen och Allmanna

Arvsfonden. Tack vare dessa statliga bidrag och vara medlemsavgifter, gavor och kommunala bidrag

har vi kunnat finansiera ett stort utbud av stédsamtal och utbildningar for medlemmarna.

Vi har dven fatt forfragningar om utbildning och konsultationer till profession/vardgivare ute i landet

som moter personer med Huntingtons Sjukdom och deras familjer. Vi har genomfért utbildningar

digitalt och pa plats.

Styrelsen
Styrelsen bestar av nio ledamoter samt en suppleant. Vi har haft nio styrelsemdten under aret, varav

ett konstituerande.

Ekonomi

Socialstyrelsen Statsbidrag fér viss verksamhet pa funktionshinderomradet"

RHS har fatt ett betydande statshidrag fran Socialstyrelsen under flera &r. Aven fér 2022 fick vi var
ansokan for beviljad och medel pa 558 000 kronor, vilket &r samma som foregaende ar. Tack vare
bidraget har vi kunnat genomfora:

- Nationella métet pa Dalheimers Hus, Goteborg.

- Familje-/ungdomsléger pa Loftadalens folkhogskola

-Unga vuxen konferensenen helg for unga genbarare och partners, Stockholm

Detaljerad information om dessa aktiviteter féljer nedan



Nationella motet 2022

Det nationella métet genomfoérdes den 1 december pa Dalheimers Hus i Goteborg. Vi passade pa att
avsluta Arvsfondsprojektet “En praktisk omvardnadsvagledning” i samband med dagen.

Under dagen medverkade profession frdn Huntingtonteamen p4 universitetssjukhusen i

landet. Nationella motet séndes dven live via RHS hemsida.

Moderator for arets nationella mote var Carina Hvalstedt.
Féreldisningar:

Historiskt perspektiv p& Huntingtons sjukdom Professor Asa Petersén, Skanes Universitetssjukhus,
Lund

Uppdatering av forskning

Professor Asa Petersén, Skanes Universitetssjukhus Lund

Genetiken bakom Huntingtons sjukdom och andra sjukdomsmarkérer

Neurolog Valter Niemild, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Behandling vid Huntingtons sjukdom

Professor Hakan Widner, Skanes Universitetssjukhus, Lund

Presentation av arvsfondsprojektet ” Praktisk omvardnadsvagledning” och ingdende utbildningar
Projektledare RHS Carina Hvalstedt

Kostens viktiga betydelse

Dietister Stina Selberg och Ulrika Hagglund, Norrlands Universitetssjukhus, Ume3

Presentation av webbutbildning om fysioterapi

Fysioterapeut Camilla Ekwall, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Presentation av webbutbildning om kognition

Leg psykolog, specialist i neuropsykologi Eva Nordstrom, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge
Presentation av webbutbildning om anhoriga

Stodgruppsansvarig RHS, Katarina Holmsten, Helsingborg

Forskningsstudie kring partners till personer med Huntingtons sjukdom

Specialistsjukskdterska Huntington-teamet i Stockholm och doktor i medicinsk vetenskap, Elisabeth
Winnberg, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

Presentation av webbutbildning mun- och tandvérd

Tandhygienist Annette Carlsson, Mun-H-Center,G6teborg

Presentation av webbuthildning om genetisk vigledning

Projektledare RHS Carina Hvalstedt

Boken ”Danssjukan” Férfattare Thelma Kimsjd, Stockholm

Kognitiva, psykiska och sociala utmaningar vid Huntingtons sjukdom

Neuropsykolog Kristina Leander, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Paverkan pa livet efter anlagstestning fér Huntingtons sjukdom

Elisabeth Winnberg, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

Berattelse fran anhorig efter deltagande pa konferensen Factor-H i Colombia

Anhorig, Anne Magnusson

Arets nationella méte blev lyckat och uppskattat av de 95 deltagare som var med pé plats pa
Dalheimers hus, dven de 122 som var med pa ldnk var nojda. Vi ar glada att vi dven kan sanda motet
digitalt sa fler personer ute i landet har mdjlighet att delta.




Familjelager

Arets familjeldger hdlls den 20-23 juni pé Léftadalens folkhdgskola utanfér Kungsbacka, i fina
omgivningar, precis vid havet. 20 deltagare fran familjer drabbade av Huntingtons sjukdom och 10
profession fanns pa plats under vistelsen.

Foreldsningar och samtalsgrupper blandat med andra aktiviteter som bland annat skapande aktivitet
med konstndren Eva Wirén. Vi arrangerade musikquiz samt tipspromenad. Lagret besoktes ocksd av
Carina Mare fran Innervoice som instruerade och héll i klangyoga. Férelasningarna hélls av bland
andra professor Asa Petersén, dir @mnet var forskning om Huntingtons sjukdom. Leif Wiklund héll en
féreldsning om utmaningar som funnits och finns kring sjukdomen. Kurator och sjukskéterska fran
Huntingtonsteamet pa SU/Sahlgrenska hade en presentation.

Det blev en uppskattad och intensiv lagervistelse pa vastkusten.
Unga vuxna konferensen

Under hdsten hade vi mdjlighet att arrangera dannu en konferens for unga genbérare och deras
partners. Det var totalt 15 deltagare. Konferensen holls pa Ersta Konferens och hotell i Stockholm.
Under helgen varvades féreldsningar, samtal och trevligt umgénge. Asa Petersén professor i psykiatri
fran Lund foreldste via zoom om forskningsldget vid Huntingtons sjukdom, Elisabeth Winnberg,
sjukskdterska vid Huntingtonteamet pa Karolinska sjukhuset, Huddinge, presenterade sina
forskningsstudier dels om anlagsbiérares erfarenheter 10 &r efter testresultat, dels om anhérigas
erfarenheter. Rosalie Sdregard, genetisk vagledare fran klinisk genetik, Sahlgrenska sjukhuset i
Goteborg deltog med féreldsning och i samtalsgrupper. Vi fick information om det internationella
arbete som pagar i den europeiska ungdomsorganisationen HDYO, d& en av deras ambassaddrer
presenterade sitt engagemang som representant for Sverige. Det fanns tid for reflektioner och
samtal vilket var uppskattat. Det var en intensiv men mycket positiv helg med mycket néjda
deltagare.

Socialstyrelsen 2 ”Statshidrag fér 2022 till organisationer som bidrar till en mer patientcentrerad
vard for patientgruppen personer med séllsynta diagnoser.

Vi s6kte och fick ytterligare ett bidrag fran Socialstyrelsen. Bidraget var pa 250 000 kr och med hjilp
av dem arrangerade vi den 18 november en Utbildningsdag pa Ersta diakoni och konferens i
Stockholm, med titeln ”Att leva i en familj med Huntingtons sjukdom”. Vi bjod in profession, anhériga
och personer med sjukdom. Foreldsare fran Huntingtonteamet pa Karolinska/Huddinge, Marie
Cederskold hogskola, Klinisk Genetik SU/Sahlgrenska, fran narstaende berérda av annan sillsynt
diagnos och fran RHS. Vi var drygt 60 personer. Meningen var att dagen skulle spelats in och vi skulle
ha deltagare via lank, men tyvarr fungerade inte tekniken.

Vi har producerat en ny informationsfolder, for att n ut till alla familjer i landet. Vi har fatt hjilp av
Huntingtonteamen pa Universitetssjukhusen att distribuera ut den till alla kinda patienter. P& s3 sitt
nar vi dven ut till de som inte finns i vart medlemsregister.




Goteborgs kommun bidrag

Goteborgs kommun har bidragit med 75 000 kr for att stodja lokala foreningsaktiviteter. Vi har haft
digitala mdten med anhdriga. vi passade pa att utdka vdra kontakter med G6teborgs Féreningscenter
som en samtalspart i foreningsfragor.

Arvsfondsprojekt “En praktisk omvardnadsvigledning vid Huntingtons sjukdom”

2022 var sista aret i projektet "En praktisk omvardnadsvagledning vid Huntingtons sjukdom”. P43
grund av coronapandemin fick projektet beviljat av Allmdnna Arvsfonden att genomféra ett fjarde ar.
Aret fokuserade pa foreldsningar, natverkande och implementering av webbutbildningarna som &r
framtagna for malgrupperna under ar 1-3 i projektet. Forutsdttningarna for en tydlig implementering
av dessa utbildningar var att HS teamen i Sverige kunde medverka och avsiatta extra tid for projektet,
dvs kunna avlonas i projektet. Detta var viktigt for att na ut till alla berérda malgrupper och slutligen
personer med sjukdom och deras familjer.

Vi lanserade de sista fordjupningsmodulerna i webutbildningen under 2022 Anhérig vid Huntingtons
sjukdom, Fysioterapi, Genetisk testning och att leva med en &rftlig sjukdom, samt Kognitiva
nedsattningar och beteendeférandringar. -Palliativ omvardnad vid Huntingtons sjukdom kommer att
fardigstallas 2023. Utbildningsmodulernas innehall har vi processat tillsammans med boenden,
assistansbolag och HS teamen. Delar av HS teamen i bland annat Stockholm, Uppsala och Goteborg
har under ret hjalpt till med att skapa innehdll i férdjupningsmodulerna. Over 1500 personer som
arbetar med personer med Huntingtons sjukdom, men dven anhdriga, har gatt grundutbildningen
som producerades under forsta projektaret. Flera hundra har gatt férdjupningsmodulerna och
antalet ¢kar hela tiden.

Vi har haft regelbundna méten i projektgruppen dir vi tréffats varje mandag for avstdmning och
planering av kommande aktiviteter. Férutom detta har var styrgrupp frén RHS styrelse triffats vid tre
tillfallen under aret, initierat av projektledaren. Vi har dven haft ett antal referensgruppsmdten. Vi
har dven haft tva planeringsdagar under aret for att skapa vart arshjul och planera st6rre aktiviteter
sasom konferenser och utbildningsdagar.

Vi har arrangerat utbildningsdagar i Sundsvall, Ornskéldsvik, Uppsala, Stockholm och Géteborg for att
sprida och implementera projektet, teamen har foreldst utifran sina olika professioner och de amnen
som fordjupningsutbildningarna berdr. Vardpersonal, familjer och personer med Huntingtons
sjukdomen har kommit pa dessa utbildningar det har som varit mycket uppskattade. Totalt har vi
utbildat 425 personer under aret.

Projektet deltog dven pa Palliativa konferensen i Géteborg 6—7 september. Projektledare och RHS
ordférande forelaste om sjukdomen och projektet under konferensen vilket fick mycket positiv kritik.
Projektet hade @ven en monter ddr man kunde bestka oss for att titta pa webutbildningen och fa
information om diagnosen.

Projektet avslutades i samband med Nationellt mote i december i Goteborg. Professioner fran de
olika Huntingtonteamen foreldste da och berdttade om innehédllet i de férdjupningsmoduler de varit
med och arbetat fram. Det blev ett mycket uppskattat inslag och ett fint avslut pa projektet.




PR, media och hemsida

Vi har idag 773 foljare pa Facebook fran Sverige samt enstaka foljare fran 9 andra lander.

Vi ar fortsatt aktiva med att lagga ut information som vi anser ar av vikt for alla. Samtliga fragor som
kommer in denna vag far autosvar att de skall kontakta oss pa var mejl. info@huntington.se vilket
gobr att svarsfrekvensen dr 100% fran var sida. Vi svarar sedan manuellt pd var och en av fragorna
som kommer in. Vi skiljer inte pa medlemmar och icke medlemmar, vi svarar pa alla fragor. Manga
ganger blir det debatt om olika personliga amnen och dar har vi i styrelsen en policy att vi inte lagger
oss i. Det finns andra sociala konton dar folk kan diskutera olika &mnen med varandra. Vi anvander
var plattform till i forsta hand adekvat information om sjukdomen och information om olika moten
och utbildningar.

Pa hemsidan lagger vi ut nyheter, information om lokala méten och samtliga féreldsningar fran vara
olika aktiviteter. Detta innebdr att manga kan ta del av vad som hander utan att vara pa plats och
utan att vara medlemmar. Webbutbildningen fran arvsfondsprojektet dr en integrerad del av
hemsidan.

Vi har under aret skickat ut tvda medlemsbrev till alla medlemmar via post och e-mail, breven ligger
dven pa hemsidan.

Samarbete inat och foreningsvard

Anhorigméten i de lokala stédgrupperna

Vi har idag lokalgrupper i Goteborg, Ludvika, Skane, Sundsvall, Karlstad, Pited samt en i
Stockholm/Uppsala.

De lokala grupperna ska fokusera pa att sprida kunskap om Huntingtons sjukdom och ge stéd. De
skall ocksad uppmuntra till fysiska traffar med familjer lokalt sa var och en av familjerna kan bygga upp
ett eget natverk som de kdnner sig bekvdama att ta kontakt med och prata med. Ekonomi och 6vrig
administration sk&ter styrelsen.

Vissa av grupperna har anammat den digitala utvecklingen och har lyckats genomféra méten via
Zoom. Nedan foljer rapporter fran stodgrupperna;

Goéteborg

Vi hade zoomm©oten. Konstaterar att det ar ett enklare sitt att ses, samtidigt saknar vi att tréaffas
tillsammans.

Vi har dven deltagit i en anhorig dag tillsammans med NKA i Géteborg.

Dalagruppen, Ludvika

Dalagruppen har under 2022 haft olika aktiviteter pa plats i Ludvika. Vi har under Varterminen haft 2
tréffar, dér vi har pratat om bland annat forskning och olika litteratur/information kring Huntingtons
sjukdom. (Gruppen har stor kunskap i &mnet) Vi har pa varje traff fikat och atit smoérgas, vilket ar viktigt
for oss. Och vi har dven fatt tillfalle att samtala tillsammans i grupp vilket ar viktigt. Vi har erbjudit dem
som inte kunnat komma att koppla upp sig pa Teams. Pa vara traffar har vi varit ca 20-25 personer. Och vi
har dven fatt in nya deltagare i var grupp. Vi hade ingen traff i Ludvika pa hosten, pga personliga orsaker.




Vi ser fram emot 2023!
Tack alla fina Dalagruppsdeltagre for aret och Tack Ewa Bonin for fikat!

Sundsvall
I samband med utbildningsdag i arvsfondsprojektet i mars manad arrangerade vi ett anhorigméte pa
Anhorigcentrum.

Stockholm/Uppsala

I maj i samband med utbildningsdagen i arvsfondsprojektet pa Akademiska sjukhuset i Uppsala
erbjod vi ett stédgruppsmote, men det var inte nagot intresse, formodligen var de anhdriga som
deltog pa utbildningen néjda med de diskussioner som skedde under dagen.

Den 18 november hade vi ett stodgrupps moéte pa Ersta diakoni i anslutning till utbildningsdagen,
som vi talat om tidigare. Vi utvarderade dagens innehall och diskuterade vad det hade gett
deltagarna

Skane

Vi har inte fatt till ndgra fysiska méten under aret, tyvarr. Men har haft valdigt manga enskilda samtal
under aret eftersom pandemin har gjort att personer blivit &nnu mer isolerade &n tidigare. Ska under
kommande ar se till att fa till bade digitala och fysiska mé&ten eftersom det finns ett valdigt stort behov.

Ostersund, Pited och Karlstad

Dessa orter ligger under uppbyggnad, i Ostersund hade vi grupp men den foll isér strax innan
pandemin och sen har vi varit forhindrade att dka upp och dra i gang den verksamheten igen under
de 2 aren pandemin pagatt. Pitea blir aldrig stor da vi inte har sd manga Huntingtonfamiljer i den
regionen, vad vi vet, men vi har en stark familj att bygga runt pa plats sa dar kdnns det .
forhoppningsfullt. Karlstad hade vi ocksd precis sparkat i gdng ndr pandemin slog tid sa dar farvinu
bérja om och bygga upp fran grunden.

Samarbete utat
European Huntington Association, EHA

Vi har en fortsatt viktig samverkan med EHA. Carina Hvalstedt, Maria Linné och Annette deltog pa
EHA:s konferens i Bologna, ltalien i september. De hade en poster som presenterade
grundutbildningen, om Huntingtons sjukdom som tagits fram i Arvsfondsprojektet, dversatt till
Engelska. Dagarna innebar mycket lobbyverksamhet for att sprida information om utbildningen och i
vart samarbete med EHA hoppas vi kunna 6versitta hela utbildningen pa engelska men dven till
andra sprak. Allt for att 6ka kunskapen om Huntingtons sjukdom.

Pa konferensen presenterades dven en enkdtundersdkning som gjorts under varen. Enkdten innehdll
manga fragor om tiligdng till vard och omsorg och skickades ut till profession och personer med
sjukdom samt anhériga. Tyvarr var det svart att fa ett realistiskt utfall, eftersom pandemin
fortfarande pagick. En férhoppning vore att géra den igen. En brist var att den inte nadde ut till alla
och att responsen var lag. Tanken var att kunna jamféra vard och omsorg i olika lander.

EHA har en aktiv hemsida dar de presenterar sina olika projekt http://eurohuntington.org




Forskning: Medicinska fragor, internationellt och forskning

Var uppgift ar att bidra med medicinsk och vetenskaplig sakkunskap i RHS:s verksamhet. Medicinska
nyheter kommenteras pa RHS:s hemsida. RHS behover sammanstilla skrivelser till myndigheter och
inldgg i fragor som rér Huntingtons sjukdom. Arbetet innebar ocksa en del patientkontakter runt om

landet.

Konsultverksamhet

RHS har under aret fatt manga forfragningar fran assistans och boenden om att fa utbildning om
Huntingtons sjukdom. Personalen har innan genomford utbildning fatt ga den digitala
grundutbildningen som finns pa www.huntington.se for att ha en grundkunskap kring sjukdomen.
Dérefter har en eller tva personer fran RHS haft en riktad utbildning via zoom med personalgruppen
dér det finns mojlighet att diskutera de fragor personalgruppen har.

Vi har fatt manga forfragningar fran medlemmarna angaende st6d vid ans6kan av boenden och
assistans. Medlemmarna har svart att fa sina rattigheter tillgodosedda i ans6kningsprocessen och
behover ofta dverklaga sina ansdkningar om personlig assistans eller sarskilt boende. Det ar svart for
de anhoriga att hantera detta ensamma och RHS har varit behjalpliga att ge radgivning och lotsa dem
vidare i processen. Vi har dven varit behjalpliga att dverklaga beslut vid ett par tillfdllen under aret.

Riksforbundets styrelse under aret

Annette Carlsson Katarina Holmsten Kristina Hjalmarsson  Susanne Zell
Ordférande Ledamot Sekreterare Kassor/Koordinator
Gunnel Fredlund Carina Hvalstedt Maria Linné Liz Kokko

Ledamot Ledamot Ledamot Ledamot

Martin Blomberg Jenny Haggman-Staffas
Suppleant Suppleant
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