Riksforbundet
Huntingtons sjukdom

Verksamhetsberattelse 2025

Overgripande information om Riksférbundet Huntingtons sjukdom, RHS

Vi ar en rikstackande ideell och politisk obunden organisation. Vi arbetar fér personer med
Huntingtons sjukdom, (HS), anlagsbéarare, riskpersoner samt deras anhdriga. Férbundets
syfte ar att forbattra livsvillkoren genom kunskapsspridning, stéd, paverkansarbete och
samverkan med vardgivare, beslutsfattare och allméanhet. Malet ar att alla familjer ska ha
tillgang till professionell hjalp oavsett bostadsort, inklusive medicinsk bedémning, behandling
och stddinsatser. Anhériga ska erbjudas st6d och barn ska fa aldersanpassad information
om sjukdomen.

Historik

Forbundet grundades 2010 utifran ett behov frdn malgruppen Initiativtagare var profession
och anhdriga som sag behovet av ett eget forbund. Styrelsen bestar av profession och
personer berdrda av sjukdomen pa olika vis, en styrka for var organisation. | dag bestar var
styrelse av medlemmar med stor livserfarenhet av Huntingtons sjukdom som efter férmaga
engagerar sig och bidrar till var verksamhet pa olika satt. 2025 firade férbundet 15 ars
jubileum.

Om forbundet

Vid verksamhetsarets slut hade vi 680 medlemmar.

Vi har en anstélld koordinator pa 60% som har mycket kontakt via telefon och via mejl med
personer berorda av diagnosen. Koordinatorn har en radgivande och hanvisande funktion.
Det innebar att hanvisa till de sjukhus i landet som har kompetens kring diagnosen.
Radgivningen har varit 6ppen frén 8:e januari till 30 juni, samt fran 5:e augusti till 20:e
december 2025. Vi har regelbundna utskick till vara medlemmar och informerar och
uppdaterar kontinuerligt var hemsida och pa Facebook. | december lanserades var nya
webbplats med férbattrad struktur och dkad tillganglighet.

Telefon: 0709-500 702

Telefontid: mandag, tisdag 10.00 - 16.00
E-post: info@huntington.se

Hemsida: www.huntington.se

Facebook: Riksforbundet Huntingtons sjukdom

Personal
Susanne Zell, koordinator och ekonomi
Personalansvarig: Annette Carlsson, ordférande



Styrelse
Vid arsmotet som holls 2025-02-19 valdes féljande personer:

Annette Carlsson ordférande
Susanne Zell ledamot
Katarina Holmsten ledamot
Carina Hvalstedt ledamot
Maria Linné ledamot
Martin Blomberg ledamot
Ann-Sofie Lindberg ledamot
Elin Berg ledamot
Madeleine Palm ledamot
Jenny Haggman-Staffas ledamot
Suppleant

Anne- Elizabeth Saldarriga-Vélez Magnhusson

Revisor
Borje Stalnacke

Valberedning att forbereda valen till nasta drsmoéte:
Susanne Zell och Carina Hvalstedt

Konstituering av styrelsen:

Vid det konstituerande styrelsemotet direkt efter arsmotet valdes Annette Carlsson till
ordférande, Susanne Zell till kassor och Katarina Holmsten till sekreterare. Till firmatecknare
valdes Annette Carlsson och Susanne Zell, som tecknar styrelsen var fér sig.

Styrelsens arbete under aret
Vi har haft 11 digitala styrelseméten, varav ett konstituerande samt ett tva dagars internat

under aret.

Ekonomi

En stor del av férbundets ekonomi utgors av statsbidrag fran Socialstyrelsen, projektmedel
fran Allmanna Arvsfonden samt stdd fran Folkhalsomyndigheten. Tack vare dessa statliga-
och kommunala bidrag (Goteborgs kommun), gavor och medlemsavgifter har vi kunnat
finansiera ett stort utbud av utbildningar for profession som vardar personer med diagnos
samt skapat motesplatser och aktiviteter for berérda och anhdériga till personer med
Huntingtons sjukdom. Vi har dven tack vara dessa medel kunnat bedriva vért
paverkansarbete. Beskrivning av hur bidragen anvéants finns langre fram i
verksamhetsberattelsen.

Vi har under aret dkat var samverkan med andra organisationer for att na ut pé bredare front.
Exempel pa detta finns nedan.

Kunskapsspridning

Férbundet far manga férfragningar fran boenden/assistansbolag i landet som 6nskar specifik
utbildning om Huntingtons sjukdom for sin personal. Vi har genomfért flera sadana
utbildningar bade digitalt och pa plats.

Vi hanvisar personal, personer i tidig fas av sjukdom samt anhdriga till den webb-utbildning vi
producerat tillsammans med professionen i landet och som finns pé var hemsida.

Det finns ocksa ett stort och betydelsefullt lokalt engagemang pa nagra platser i landet.
Under aret som gétt har de lokala stédgrupperna arrangerat méten for vara medlemmar.



Nationell hogspecialiserad vard, NHV, fér Huntingtons sjukdom

Socialstyrelsen har utrett fragan om Nationell Hogspecialiserad véard vid Huntingtons
sjukdom. Per Malmborg (anhorig) och tidigare vice ordférande i RHS har deltagit som
patientrepresentant i den sakkunnig grupp, som arbetat med att ta fram ett forslag till
nationell hégspecialiserad vard. Gruppen bestar till stérsta delen av profession, genetiker,
l&kare, fysioterapeut och socialstyrelserepresentanter. RHS styrelse har under aret haft
kontinuerlig kontakt med Per och diskuterat innehallet. Vi har svarat pa remissen och har
aven skickat in en motivering om NHV i september. | november 2025 fick vi veta att det inte
kommer att bli nagra NHV i landet, men att man talar om alternativa I6sningar.

Forslag till Nationell strategi 2025 fér séllsynta hélsotillstand

Socialstyrelsen har pa uppdrag av regeringen tagit fram ett férslag till en nationell strategi
inom omréadet sallsynta halsotillstand. RHS l1amnade svar pa remissen i december 2024.
Insatser for att stéarka varden for personer med séllsynta halsotillstdnd "Remissen syftar till
att sprida information om ett viktigt men eftersatt omrade, att férankra de mél, delmal och
insatser som foreslas samt att 6ka forutsattningarna for deras genomférbarhet.”

Under 2025 lamnades forslaget till regeringen.

Socialstyrelsen har identifierat 6 prioriterade fokusomraden:

1. Tidig diagnos och jamlik tillgang till vard

2. Samordnade vardinsatser

3. Kunskap om patientgruppen

4. Delaktighet for patienter och narstdende

5. Synliggdrande av sallsynta halsotillstand

6. Samordning for langsiktig hallbarhet

Texten i remissen finns tillganglig pa www.sallsyntadiagnoser.se

Verksamhet under aret

Vi har arbetat med att forstarka forbundets mal pa bred front. Genom olika
utbildningsaktiviteter till vardpersonal, anhériga och drabbade har vi 6kat kunskapen om
sjukdomen och om god omvardnad. Detta beskrivs ingdende langre fram i detta dokument.
Vi har haft ett ndra samarbete med sjukvard och forskare. Vi har ékat vart samarbete med
andra organisationer Nka (Nationellt kompetenscentrum anhdriga), Funktionsrétt VG-region
och Alzheimerfonden med flera.

Familjerna star i fokus och genom lager och ungdomsverksamhet har vi férsékt stérka dem
bade till kropp och sjal. Vi vet att familiernas ekonomi ofta ar anstrangd darfor tar vi ut
mycket ringa avgifter for det vi gjort. Vi har sokt flera bidrag for att kunna genomféra detta.
Genom vart Folkhalsomyndighetsprojekt har vi haft méjlighet att sjélva kontakta vara
medlemmar och hjélpa de som behovt bryta sig loss ur sin isolering som uppkommit pa
grund av sjukdom och samhéllets oférméaga att se till det "lilla” behovet av nérhet till andra
manniskor. Vi har handgripligen kunnat hjalpa till med allt fran att fylla i en blankett till en
kopp kaffe pa ett for dem narliggande café.

Sillsynta diagnoser arrangerade ett par sammankomster under aret som vi deltog péa i
Stockholm och i Géteborg. Samverkan med andra férbund ar av mycket stor betydelse.
Samverkan med de specialboenden for HS som finns ar ocksa en viktig del. Deras stora
erfarenheter av god omvardnad har vi bland annat tagit del av da vi genomfért utbildning
tillsammans. Kunskap om god omvardnad under hela sjukdomens olika faser &r en
forutsattning. Det ar tydligt att diagnosen paverkar brukarna pa manga olika satt. En fraga
som vi arbetar med &r att det kravs speciell kompetens for att varda personer med HS.
Beslutsfattare behdver inse att det behdvs specialboende for personer med HS nar det blir
aktuellt med vardboende Vi har darfér argumenterat i olika forum for att f& en andring pa
detta.



Ekonomi

Socialstyrelsen: “Statsbidrag fér viss verksamhet pa funktionshinderomréadet”

RHS har fatt ett betydande statsbidrag fran Socialstyrelsen under flera ar. Aven fér 2025 fick
vi var ans6kan for beviljad och medel pa 558 000 kronor, vilket &r samma som féregaende
ar. Med detta bidrag har vi kunnat genomfdra

- Nationellt mote pa Dalheimers hus, Géteborg.

- Familjeldger  pa folkhdgskolan i Hjo

- Ung vuxen konferens i samband med familjelagret i Hjo

Detaljerad information om dessa aktiviteter féljer nedan

Nationellt mote 2025

Det nationella moétet genomférdes den 22 oktober i samarbete med centrum fér Huntingtons
sjukdom SU/Sahlgrenska, pa Dalheimers Hus (utlokaliserat till hotell Kusten) i Géteborg.
Under dagen medverkade profession fran Huntingtonteamen pa universitetssjukhusen i Lund
och Goteborg dessutom medverkade personer verksamma i olika projekt och uppdrag. Se
dagens innehall nedan.

Det Nationella motet spelades in och finns pé vér hemsida, www.huntington.se

Moderator for arets nationella mote var Carina Hvalstedt, styrelseledamot och Mikael Mide,
chef for Centrum for Huntingtons sjukdom SU/Sahigrenska

Program

Tidiga symtom vid Huntingtons sjukdom kopplat till forskning

Asa Petersén, professor, 6verldkare i psykiatri, Lunds Universitetssjukhus
Huntingtonforskning vid Sahlgrenska sjukhuset

Silke Kern, professor, professor och universitets sjuhuséverlékare Sahigrenska
Universitetssjukhuset

Paneldiskussion; Forskning, behandling och framtid.

Diskussion mellan forskare, lékare och familjemedlemmar

RHS presenterar sin verksamhet och projekt som gér skillnad

Annette Carlsson, ordférande RHS

Svara val vid genetisk védgledning

Rosalie Séregard leg. Psykolog, genetisk végledare Klinisk genetik Sahigrenska Universitets
sjukhuset

YTAN fér unga- frén ensamhet till stéd och gemenskap

Maria Linné, projektledare RHS, Emma S6derstrém och Jozefine Hérsjé, unga anhdriga och
projektmedarbetare

Idag lever jag livet

Andreas Forsén Jonsson

Inspirationsféreldsare och anhérig

Familjelager

Arets familjelager den 26-29 juni pa folkhdgskolan i Hjo. Atta familjer var anmélda med totalt
10 barn mellan 1-12 ar. Unga Vuxna konferens avldpte parallellt dar var det 11
medverkande i dlder 18 - 30. Barnen och unga vuxna hade ett eget program under storre
delen av vistelsen. Ann-Sofie Lindberg fran RHS styrelse och hennes barngrupp arrangerade
"Fangarna pa fortet” som barnen senare framforde pa scen for 6vriga deltagare. Det fanns
aven utrymme for att parla, mala och sy allt utifran den egna smaken. Varje morgon var det
morgongympa for alla tre grupperna tillsammans och samtliga tre grupper fick &ven méjlighet
att aka och bada i sjon/basséngen som ligger sa fint vid Vatterns strand.

Samtliga tre grupper fick egen digital stund med forskaren /professor Asa Petersén fran
Huntingtoncentret i Lund. Barnen kunde fritt f& svar pa sina fragor utan att foréldrarna
lysshade.



Utdrag ur programmet for de vuxna:

Forelasning av anhorigkonsulten Maria Hagiwara

Massage

Digital féreldsning av Professor Asa Petersén

Férelasning av Audun Lygnstad neuropsykolog fran Karlstad lasarett

Forelasning med Rosa-Lie Saregard klinisk genetiker frdn SU/ Sahlgrenska, Goteborg
Forelasning om civilsamhallets stdd av socionomkonsult Julia Charleson

Forelasning av Karin Lega. Leg psykolog

Presentation av Projektet YTAN, Det handlar om att orka - Digitala stédinsatser for unga
Efter varje forelasning hade vi diskussion i grupper.

Mycket tid laggs pa att skapa gemenskap och se till sa att ingen kénner sig ensam eller
utanfor.

Unga vuxna konferensen, 26 - 29 juni folkhégskolan i Hjo

| &r har vi efter dnskemal fran gruppen blandat familjelagret och unga vuxna

konferensen. De unga vuxna har fljt programmet fér de andra vuxna men har haft egna
punkter i programmet med ungdomsledare (projektledare Maria Linné fran RHS styrelse med
medarbetare) Det var uppskattat att ha familjelager och ungdomskonferens parallelit.

Socialstyrelsen “Statsbidrag fér 2025 till organisationer som bidrar till en mer
patientcentrerad vard fér patientgruppen personer med séllsynta diagnoser.

Vi fick ett bidrag p& 100 000 sek. Vi samverkade med specialboende fér HS och tillsammans
skapade vi en utbildningsdag som riktade sig specifikt till de som arbetar och finns nara
personer med Huntingtons sjukdom sasom anhdriga och omvardnadspersonal. Syftet var att
tala om God omvardnad och dela med oss av erfarenheter samt f& mojlighet att diskutera
problem i omvardnaden. Vi var pa Satra profilboende, Stockholm den 11 september, ca 90
deltagare var pa plats.

Dagen filmades och vi skapade en digital utbildning som kan anvéndas pa boenden. Den
kan laddas ner fran hemsidan till en kostnad.

Programmet fér dagen

Introduktion och presentation Katarina Holmsten och Carina Hvalstedt,RHS
Utmaningar i omvardnad Elisabeth Karlsson, usk och Anna Rolandsson usk/grupchef fran
Grannas Strand, foreldste om situationer da omvardnaden kan kdnnas utmanande
Gruppdiskussioner om patientfall

Att arbeta med anhdriga, Kristina Nahri, Silviasyster anhorigstodjare berattar om arbetssatt
pa Satra profilboende och introducerar begreppet Silviasystrar

Anhérigas perspektiv, Anhérigas situation och beréttelser, intervju med Lotta Roslund,
Ann-Sofie Lindberg och Maj-Britt Wiklund

Gruppdiskussion

Omvardnadsaspekter i livets slutskede, Elisabeth Karlsson och Anna Rolandsson,
forelaste om omvardnad i livets slutskede

Munvard i livets slutskede, Annette Carlsson, tandhygienist pa4 Mun-H-Center

Socialstyrelsen:- Statsbidrag till Handikapporganisationer

Under 2025 har Riksforbundet Huntingtons sjukdom beviljats Statsbidrag till
funktionshindersorganisationer. Bidraget har méjliggjort ett omfattande arbete inom flera
samhallsomraden och bidragit till att synliggéra och belysa de samlade behov som finns hos
personer med Huntingtons sjukdom och deras familjer. Med stéd av bidraget har vi

genomfort féljande aktiviteter:



Halsa och sjukvard

Samverkan med Huntingtonteam vid universitetssjukhus i Lund, Géteborg, Uppsala och
Stockholm, deltagande i arbete kopplat till Nationell hdgspecialiserad véard och nationell
strategi for sallsynta halsotillstand, samt medverkan i brukarrad, nationella méten,
utbildningsinsatser och samverkan med forskare.

Socialtjanst

Arrangerat stédgrupper pa olika platser i landet, gett rad och stéd vid ansokningar om
boende och assistans, deltagit i forum och natverk for att paverka beslutsfattare samt
genomfdrt webbinarium om juridik, ekonomi och samhéllets stddinsatser. Medverkan vid
nationella nétverksdagar om "Barn som anhériga” som arrangerades av Socialstyrelsen och
Nationellt kompetenscentrumanhériga i maj 2025. Ung vuxen som &r medlem i vart férbund
berattade sin historia pa scen och vi presenterade dven vart arbete med unga anhdriga pa
scen for profession/beslutsfattare. Under aret har vi &ven deltagit i arbetsgrupperna for
respektive omrade.

Skola

Informations- och samverkansinsatser riktade till skola och elevhélsa inom projekt for unga
anhériga, planering av utbildningar for skolpersonal samt deltagande i externa sammanhang
dar bade elever och larare natts av information om Huntingtons sjukdom och stédbehov.

Arbetsmarknad

Vagledning till medlemmar i kontakter med arbetsgivare och féretagshélsovard, deltagande i
SIP-méten, framtagande av checklista for dialog med arbetsgivare samt representation i
brukarrad dar fragor om arbetsliv och dagverksamhet behandlas. | slutet av 2025 beslutades
att RHS tillsammans med Huntingtonteamet i Géteborg ska utveckla ett metodstod for stéd
till anlagsbarare och personer med Huntingtons sjukdom i arbetslivet.

Ekonomi (malgruppens ekonomi)

Radgivning kring samhéllsstod och ekonomiska rattigheter, stdd vid fondansdkningar samt
insatser for att minska ekonomiska hinder foér deltagande i verksamhet, bland annat genom
stod till resor.

Boende

Information om specialboenden och alternativa boendeldsningar, utbildning och samverkan
med boenden samt dialog med politiker och beslutsfattare om behovet av anpassade
boenden, ratt kompetens och bemanning fér personer med Huntingtons sjukdom, sarskilt
under 65 ar. Vi pabdrjade tillsammans med Alzheimerfonden vart samarbete kring att
anordna en nationell konferens for att lyfta fragan kring anpassat boende for personer med
neurodegenerativa sjukdomar. Konferensen planeras genomféras varen 2026.

Kultur

Genomfdrande av familjeldger och traffar med kulturella och skapande aktiviteter anpassade
efter malgruppens behov samt arbete med poddar, webb och sociala medier for att sprida
livsberattelser, minska stigma och 6ka kunskapen om sjukdomen. Ungdomar och unga
vuxna ar sarskilt involverade i detta arbete via vart arvsfondsprojekt.

Utbildning

Genomfdrande av utbildningsdagar, konferenser och uppdragsutbildningar for professionella
och anhériga. Tillgangliggdrande av webbutbildningar som kontinuerligt anvands av
malgruppen och yrkesverksamma.

Kommunikationer
Stdd till medlemmar for att mojliggéra deltagande i verksamhet genom hjélp med transporter,
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inklusive ansokningar om fardtjanst och riksfardtjanst samt praktiskt stéd i samband med
lager och konferenser.,

Nationellt och internationellt samarbete

Samverkan med nationella patient- och anhdrigorganisationer samt internationellt samarbete
med European Huntington Association och europeiska projekt for att starka kunskap,
paverkan och informationsspridning kring Huntingtons sjukdom.

Goteborgs kommun, verksamhetsbidrag 2025 for organisationer inom
funktionshinderomradet. ,

Vi har aterigen sokt och fatt bidrag pa 75 000 sek fran Goteborgs kommun. Vi har
presenterat var verksamhet for politiker i ett 6ppet hus arrangerat pa Féreningscenter i

Géteborg.
Vi har bjudit in medlemmar boende i regionen till alla vara aktiviteter sdsom. Nationellt méte,

Familjelager/ungdomskonferens anhérigtraffar. P4 Anhdrigdagen i maj pa Dalheimers Hus
hade vi en monter, dar vi méte vara medlemmar. (Las aven under samarbete utét.)

Projekt

RHS arbetar pa olika sétt for att 6ka kunskapen om Huntingtons sjukdom och fér att ge stod
till drabbade personer och deras familjer. Genom olika projekt har vi under flera ar utvecklat
metoder, verktyg och stédinsatser.

Allménna Arvsfonden projekt ”Det handlar om att orka pa obestamd tid -

digitala stodinsatser for unga ”

Projektledare Maria Linné

Under 2025 har vart arvsfondsprojekt "Det handlar om att orka p& obestamd tid" fortsatt sitt
arbete med att starka unga (13 - 30 ar) i familjer som lever med neurodegenerativa
sjukdomar. | maj gick projektet in pa sitt tredje och sista projektar.

Hemsidan ytanforunga.se erbjuder flera stddjande funktioner fér unga anhdériga:
o Maojlighet att skriva med andra unga i ett tryggt forum.
« Ett frageverktyg dar unga kan stélla sina fragor och fa svar.

« Digitala stédgrupper for unga, dar deltagarna kan dela sina erfarenheter och hitta
gemenskap.

» Fakta om sjukdomarna som ger kunskap och tkar forstaelsen fér dessa tillstand.

Under 2025 har YTAN for unga fortsatt att utveckla och starka sitt digitala stod till unga
anhoriga i aldern 13-30 ar. Under aret fardigstalldes metodmaterialet for stédgruppsledare
och gjordes tillgangligt via YTANs hemsida. Totalt genomférdes sex digitala stédgrupper,
bade fér unga anhdriga och fér unga som mist en nérstaende. Parallellt utbildades ett flertal
stédgruppsledare for att leda grupperna. Parallelit pagar forskning i samverkan med
Goteborgs universitet, dar bade stddgruppsledare och unga deltagare intervjuas efter
genomfort deltagande i de digitala stddgrupperna i syfte att félja upp och vidareutveckla
metoden.

YTAN har haft en aktiv narvaro genom hemsida, sociala medier och poddproduktion. |
genomsnitt har en podd per manad spelats in och publicerats. Poddarna har haft dver 4 000



lyssningar pa Spotify. Sedan lanseringen har YTANs hemsida haft dver 12 000 besok, varav
cirka 7 000 under 2025. Engagemanget fran unga har varit stort, med manga som aktivt velat
bidra till och medverka i projektets utveckling.

Verksamheten har dven deltagit i forelasningar och natverk for att sprida kunskap om unga
anhérigas situation och behov med foreldsningar pa bland annat p& Anhdrigveckan som
arrangeras av Anhdrigas Riksférbund samt pa en kurs om anhérigstod vid Helsjon
Folkhdgskola. Vi har dven deltagit i andra viktiga sammanhang for att féra fram unga
anhdrigas roster till beslutsfattare och profession t.ex. vid Alzheimer Summit och ATMP
konferensen i Goteborg.

Under 2025 etablerades dven ett nytt samarbete med Parkinsonfoérbundet for att starka och
bredda samverkan kring unga anhériga till personer med neurodegenerativa sjukdomar.
Under aret lamnades dessutom en ansékan om effektstdd till Allmanna arvsfonden for att
méjliggdra fortsatt utveckling, spridning och langsiktig hallbarhet for verksamheten.

Behovsdagen arrangerad av Halso- och sjukvardsnétverket
Patient- och anhdrigféreningar informerade om patient- och anhérigbehov. RHS medverkade
och presenterade RHS och YTAN.

Folkhdlsomyndigheten — Att motverka ofrivillig ensamhet

Projektledare Katarina Holmsten

Under aret fick vi ett nytt bidrag som handlar om "Vi hér ihop — sociala végar ut ur ensamhet
for familjer med Huntingtons sjukdom Vi har arrangerat aktiviteter pa olika platser i Sverige
for personer som har diagnosen Huntingtons sjukdom, lever med risk for att fa sjukdomen,
samt for deras anhdriga och vanner. Syftet med projektet har varit att skapa gemenskap,
stdd och méjligheter att traffas — och pa sa satt motverka ofrivillig ensamhet.

Under aret har vi kunnat méjliggéra fikatraffar och samtalsgrupper. Detta har genomforts pa
olika platser i landet, bland annat i Helsingborg, Géteborg, Skene, Stréomstad, Valdemarsvik,
Skovde, Stockholm, Sundsvall och Ludvika. | samband med traffarna har vi haft samtal i
grupp, dér deltagarna fatt méjlighet att dela erfarenheter, stélla frdgor och méta andra i
liknande livssituation. For att skapa inkluderande traffar for hela familien har aktiviteterna
dven innehallit promenader, enklare pyssel for barn samt gemensamma inslag som trubadur
och musikquiz. Dessa inslag har bidragit till en lattsam och trygg stdmning och gjort det
mdjligt for fler, cavsett alder och ork, att delta. P& vissa orter har vi haft mojlighet att
genomfdra aktiviteten vid ett tillfélle, medan vi pa andra platser har kunnat tréffas flera
ganger under projektperioden. Oavsett antal tillfallen har deltagandet varit betydelsefulit,
sarskilt for personer som annars séllan deltar i sociala sammanhang. Deltagarna har bestatt
av personer med Huntingtons sjukdom, anlagsbarare, riskpersoner, anhériga samt vanner.
F&r manga som deltog for forsta gangen fanns en initial nervositet, men efter traffarna har
deltagarna uttryckt en tydlig kinsla av gemenskap och samhdrighet samt en vilja att delta
igen.

PR, media och hemsida

Vi 4r mycket aktiva pa sociala medier och informerar om kommande héndelser, aktuell
forskning mm. Detta innefattar hemsida, Facebook och Instagram

Vi har idag 825 féljare pa Facebook fran Sverige samt enstaka féljare fran 9 andra lander.
Vi ar fortsatt aktiva med att 1agga ut information som vi anser &r av vikt for alla. Samtliga
fragor som kommer in denna vag far autosvar att de skall kontakta oss péa var mejl.
info@huntington.se vilket gor att svarsfrekvensen ar 100% fran var sida. Vi svarar sedan



manuellt pa var och en av fragorna som kommer in. Vi skiljer inte pa medlemmar och icke
medlemmar, vi svarar pa alla fragor. Manga génger blir det debatt om olika personliga
amnen och dar har vi i styrelsen en policy att vi inte l&gger 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 méten och utbildningar.
P& hemsidan lagger vi ut nyheter, information om lokala méten och samtliga férelasningar
fran vara olika aktiviteter. Detta innebér att manga kan ta del av vad som hander utan att
vara pa plats och utan att vara medlemmar. Webbutbildningen fran arvsfondsprojektet ar en

integrerad del av hemsidan.
Vi har under aret skickat ut ett medlemsbrev och ett nyhetsbrev till alla medlemmar via post

och e-mail, breven ligger aven pa hemsidan.
Samarbete inat och féreningsvard

Anhoérigmoten i de lokala stodgrupperna

Vi har idag aktiva lokalgrupper i Goteborg, Ludvika, Skane samt en i Stockholm/Uppsala.

De lokala grupperna ska fokusera pa att sprida kunskap om Huntingtons sjukdom och ge
stéd. De skall ocksa uppmuntra till fysiska traffar med familjer lokalt s& var och en av
familjerna kan bygga upp ett eget natverk som de kanner sig bekvama att ta kontakt med
och prata med. Ekonomi och évrig administration skéter styrelsen.

Vissa av grupperna har anammat den digitala utvecklingen och har lyckats genomfGra maéten
via Zoom.

Vi arbetar med att bilda fler stédgrupper bla i Ostersund, Pited, Sundsvall, Motala/Norrkoping
och Karlstad. Nedan foljer rapporter fran stédgrupperna;

December Allmant webbinarium film fran samtal med anhériga och diskussion

Goteborg

Medlemmar boende i regionen har medverkat pa de utbildningsaktiviteter som RHS
arrangerat i Géteborg, se ovan beskrivning av kommunbidraget. | december bjéds det in till
en aktivitet pa Dalheimers hus. (Kustens hotell) och till Liseberg fér familjer och ungdomar.

Dalagruppen, Ludvika

P& férsommaren traffades vi hos Jenny, dar vi pratade och fikade Det kom nygamla
deltagare som gjorde det &nnu mer viktigt av att samtala om hur vi mar just nu?

Vi hade dven en traff dar Emma var med via lank och pratade om allt vi gér i férbundet och
foér de unga.

Vi fick stalla in 2 traffar pa grund av sjukdom hos deltagarna.

Stockholm/Uppsala

| den hér gruppen finns tre anhdriga som har det 6vergripande ansvaret.

Under aret har vi haft tva anhériga tréffar i Sallsynta diagnosers lokal i Sundbyberg.

En pa varen och en pa hésten. En av de aktiva i Stockholmsgruppen har &ven stédgrupper i
en liten lokal pa Ostermalm. Dessa grupper &r uppdelade i olika konstellationer beroende pa
behov och anhdrigskap. De tréffas tva ggr pa hdsten och tre ggr pa véaren. Det &r ca 3—7
personer i varje grupp och det &r 4 grupper. | gruppen med genbérare &r Carina Hvalstedt
med som stéd. Arbetet i dessa grupper har medfort en nara kontakt vilken innebar att vi kan
ringa och stotta varandra i olika situationer som uppkommer.

Det har hade inte hant utan méjligheten att lara kdnna varandra i mindre grupper.



Skane

Den 7 april deltog vi vid Huntingtons centrums informations kvall i Lund. Flera personer fran
stédgruppen deltog som ahérare. Riksforbundet Huntingtons sjukdom (RHS) och Ytan hade
ett gemensamt informationsbord dar besokarna kunde stélla fragor och ta del av vart
presentationsmaterial. Under kvallen fick vi &ven méjlighet att presentera RHS och Ytans
arbete fran scenen. | samband med detta valkomnade vi ocksa flera nya medlemmar.

Den 26 maj genomforde vi ett stédgruppsmote for personer med Huntingtons sjukdom och
deras anhériga. Traffen innehdll bade gemensamma samtal och samtal i mindre grupper, dar
olika utmaningar diskuterades. Deltagarna delade generdst med sig av erfarenheter och
praktiska tips till varandra. Totalt deltog 14 personer. Den 13 oktober anordnade vi en
gemensam fikatraff. Traffen hade ett socialt fokus och gav méjlighet till samtal i en lugn och
avslappnad miljo. Vid detta tillfalle deltog 8 personer.

Samarbete utat

Samverkan med Huntingtoncenter och varden

Vastra Gotalandsregionen

Centrum fér Huntingtons sjukdom SU/Sahlgrenska har ansokt om ett forskningsprojekt om
tidiga kognitiva symtom. RHS ar samverkanspartner i detta projekt. Psykolog Elin Nylander
pa centret har ansokt om medel fran Forte forskningsrad.

Brukarrad SU/Sahlgrenska

En styrelseledamot och en anhdrig fran RHS medverkar i ett brukarrad som centret startat i
VG-region. De har haft tre méten. Syftet med brukarradet ar ett msesidigt informations- och
kommunikationsutbyte mellan representanter fran enheter inom neurosjukvarden pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset och brukarorganisationernas deltagare. Radet har
beslutat att under 2025 att starta ett gemensamt arbete for personer med sjukdom i
arbetslivet.

Region Skane

Huntingtoncentret i Lund arrangerade sin arliga informationskvall i april manad. RHS
representerades av Carina, Maria o Katarina. Utstallning samt presentation av YTAN.
Professor Asa Petersén fran Lunds Universitetssjukhus har medverkat vid flera av vara
aktiviteter. Carina Hvalstedt sitter med i referensgruppen pa Huntingtoncentrum pa
Universitetssjukhuset i Lund med 6vergripande syfte att utveckla vard och behandling for
familjer med Huntingtons sjukdom och att féra forskning ndrmare den kliniska verksamheten.

Konsultverksamhet - utbildning

RHS har under aret fatt manga forfragningar fran assistans och boenden om att f& utbildning
om Huntingtons sjukdom. Personalen har innan genomford utbildning fatt ga den digitala
RHS grundutbildningen som finns pa www.huntington.se for att ha en grundkunskap kring
sjukdomen. Vi har genomfort riktad utbildning via zoom med personalgrupper dar det finns
mdjlighet att diskutera de fragor personalgruppen har.

Vara webbutbildningar finns aven tillgangliga pa Ambeas ledningssida Detta ger mojlighet il
okad synlighet och statistik

Vi har fatt manga foérfragningar fran medlemmarna angaende stod vid ansékan av boenden
och assistans. Medlemmarna har svart att fa sina rattigheter tillgodosedda i
ansokningsprocessen och behdver ofta dverklaga sina ansdkningar om personlig assistans
eller sarskilt boende. Det &r svart for de anhoriga att hantera detta ensamma och RHS har
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varit behjalpliga att ge radgivning och lotsa dem vidare i processen. Vi har aven varit
behjalpliga att 6verklaga beslut vid ett par tillfallen under aret.

Anhorigdag

Funktionsratt Vastra Gétaland, Nka, RHS arrangerade en anhdrigdag den 21 maj pa
Dalheimers Hus. Programmet innehdll forelasningar med kunskap, erfarenheter och
berattelser. Arvsfondsprojektet, som namnts tidigare presenterades. Dessutom fanns flera
utstallare pa plats. Carina Hvalstedt fran RHS var moderator

Anhorigveckan

RHS deltog vid tva tillfallen under den digitala férelasningsveckan arrangerad av Anhdérigas
riksforbund. Arvsfondsprojektet YTAN presenterades och Riksférbundet/Huntingtons
sjukdom beskrevs.

Kraftsamling

Demensforbundet arrangerade en dag tillsammans med Bréacke Diakoni, NKa, Anhdrigas
Riksforbund och Alzheimerfonden ett seminarium vid namn 'Kraftsamling'. Det riktade sig il
unga med demens och kognitiv svikt. Maria, Carina och Katarina deltog

Natverk for Sallsynta diagnoser
Vi uppmarksammade Sallsynta dagen den 28 februari i sociala medier och vi deltog pa deras

arsmote.

Internationellt, medicinska fragor, och forskning

Samarbete med European Huntington Association, EHA
EHA har en aktiv hemsida dar de presenterar sina olika projekt http://eurohuntington.org

Konferens i Bukarest 25 - 28 september

Vi var representerade pa konferensen av ordférande Annette Carlsson, tandhygienist som
forelaste om munhalsa i samband med att HD Academy presenterades, en
utbildningsplattform. Sverige representerades dven av ungdomar/ unga vuxna och av
personer fran teamen.

PTC lakemedelsstudier

Katarina Holmsten ar RHS representant i EHA:s projekt, att sprida information om PTC
ldkemedelsstudier till berérda i Sverige. De ska ta fram riktlinjer f6r hur man pé ett bra och
sakert satt bér kommunicera med familjer och berérda av Huntingtons sjukdom om studier
och kommande mediciner.

HTA- Health Technology Assessment (HTA)-procedurer

En workshop om hur patienter kan vara involverade i Health Technology Assessment (HTA)-
procedurer arrangerades i november i Prag. Tess Persson representerade RHS.

HTA ar det som sker efter att en terapi har godkéants av europeiska l&kemedelsmyndigheten
(EMA) och innefattar en utvardering av kostnad/nytta av den nya terapin samt om den
kommer att erséttas eller inte av betalande myndighet i ditt land. Denna utvardering ar
avgorande for att sékerstélla basta mojliga tillganglighet for patienterna.
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Moving Forward

Moving Forward" ar ett internationellt projekt som drivs av European Huntington Association
och som RHS deltar i. Med ett sarskilt fokus pa unga anhdriga vill "Moving Forward” 6ka
kunskap och forstaelse kring sjukdomen, forskning och behandlingar, samt skapa
motesplatser for drabbade familjer. Under 2025 genomférdes 5 webbinarium med olika
teman kring att leva i en familj paverkad av Huntingtons sjukdom.

3 mars Att vara barn till en fordlder med neurodegenerativ sjukdom. Elin, Emma och
Gustav, delar med sig av sina upplevelser

2 juni Att navigera ratt — Juridiska rattigheter och stéd vid neurodegenerativa
sjukdomar. Forelasningarna spelades in och finns pa var hemsida.

27 oktober Att skaffa barn med PGT Las mer om projektet pa
ehamovingforward.org/sv/hem/

Workshop om hur patienter kan vara involverade i Health Technology Assessment
(HTA)-procedurer Prag 21 - 22 november

Tess Persson, en av vara medlemmar representerade RHS i denna workshop. HTA ar det
som sker efter att en terapi har godkénts av Europeiska lakemedelsmyndigheten (EMA) och
innefattar en utvardering av kostnad/nytta av den nya terapin samt om den kommer att
erséttas eller inte av betalande myndighet i ditt land.

HDYO konferensen i Prag 12—14 mars 2025

| mars 2025 deltog fem personer (en foreningsrepresentant och 4 unga anhériga) fran
Sverige pa HDYO konferensen i Prag. Detta méjliggjordes tack vare bidrag fran medlemmar
och Riksférbundet Huntingtons sjukdom.

Under konferensen deltog deltagarna i flera forelasningar som gav uppdateringar om aktuell
forskning kring Huntingtons sjukdom. Utdver detta delades manga berattelser om hur det ar
att leva i en familj som paverkas av Huntingtons sjukdom, bade pa scen och i samtal mellan
deltagare. Erfarenheter delades om vardag, relationer och livet som anhdrig, vilket skapade
igenkanning och gemenskap mellan unga fran olika léander.

| samband med konferensen genomfordes aven nationell samverkan samt ett arbetsmote
tilsammans med Moving Forward och den europeiska Huntingtons-féreningen. Fokus lag pa
erfarenhetsutbyte, samarbete och fortsatt utveckling av stéd till unga anhériga inom Europa.

Forskning

Var uppgift ar att bidra med medicinsk och vetenskaplig sakkunskap i RHS:s verksamhet.
Medicinska nyheter kommenteras pa RHS:s hemsida. RHS behdver sammanstélla skrivelser
till myndigheter och inlagg i fragor som rér Huntingtons sjukdom. Arbetet innebar ocksa en

del patientkontakter runt om landet.

Forskningsgenombrott i september

Lakemedelsforetaget UniQures fick ett genombrott i sin forskning med AMT 130, en
genterapi for att behandla HS. Terapin den saktar ner fortskridandet av HS, genom att
minska mangden muterat Huntingtin protein. Detta gérs med hjalp av MR under narkos, en
operation da man for in en mycket tunn kateter i hjarnan med en nél och sprutar in AMT-130
i striatum. Detta presenterades i samband med EHA konferensen i Bukarest. Vi har
information om detta pa hemsidan.

Detta uppmarksammades medialt av TV4 som intervjuade professor Asa Petersen, Lund
samt P4 Jamtland som intervjuade RHS medlem Roland Brynjestal.
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Slutord

Jag vill tacka styrelsen och alla volontérer for era fina insatser under 2025. Vi glads Gver
aven i ar har dkat vart medlemsantal, det har varit ett ar av intensivt arbete. Vi ser fram emot
att fortsatta vart arbete 2026 och tackar alla medlemmar, samarbetspartners och
bidragsgivare for deras stéd.

Annette Carlsson
Ordforande
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