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Program for Nationellt mote 26:e september

Dalheimers hus Goteborg

Sjukdomens paverkan pa familjen!
Registrering och kaffe

Introduktion - Vad innebéar det att ha Huntingtons sjukdom i familjen?
Film och reflektioner fran personer med sjukdom, anhériga och personal.
Carina Hvalstedt, moderator och Annette Carlsson, ordférande,
Riksforbundet Huntingtons sjukdom (RHS)

Forskningsuppdateringar fran Uppsala, Valter Niemela, neurolog, Akademiska
sjukhuset, Uppsala.

Kaffe och smoérgas

10.45 Presentation av Arvsfondsprojekt YTAN — Digitala stodinsatser for unga anhdériga.
Maria Linné, projektledare Jozefine Harsjo och Emma Séderstrom, projektmedarbetare
Carina Hvalstedt intervjuar Emma och Jozefine.

Hur arbetar vi med familjen i centrum — Barn som anhdrig; Leg. Halso- och
sjukvardskurator Eva Jerkstrand och Leg. Halso- och sjukvardskurator Anna Lindfors,
Centrum for Huntingtons sjukdom, Géteborg.

LUNCH

Uppdatering forskning, EHDN samt pag&ende forskning i Lund, Asa Petersén,
professor, Huntington centrum Lund, Skénes universitetssjukhus.

Rapport fran Socialstyrelsens samverkansgrupp "Hogspecialiserad vard for Huntingtons
sjukdom”. Asa Petersén, professor och Per Malmborg, anhérig RHS.

Kaffe

Arbete med informationsblad om fysioterapi fér Huntingtons sjukdom inom PWG/EHDN.
Camilla Ekwall, universitetsadjunkt vid Uppsala universitet, legitimerad fysioterapeut,
specialist inom neurologisk fysioterapi vid Akademiska sjukhuset

Presentation av projektet Moving Forward som EHA (European Huntington Association)
driver och RHS ar delaktig i. Maria Linné, projektledare RHS.
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