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Formanden har ordet
Alt har sin tid.

Enhver forening har godt af at skifte 
formand med jævne mellemrum. Og 
enhver formand har godt af at trække 
sig tilbage i god ro og orden og overlade 
roret til en anden.

Ovenstående faktum har jeg reflekteret 
over i nogen tid, og har herefter beslut-
tet, at det nu er tid at en ny ildsjæl og 
HS-mindet person kommer til at stå i 
spidsen for Landsforeningen.  

Jeg har nu været formand for foreningen 
i næsten seks år. Hvorvidt jeg har ud-
fyldt hvervet godt eller skidt er ikke op 
til mig at vurdere, det vil jeg overlade til 
medlemmerne. Men jeg kan i hvert fald 
sige, at det for mig har været en utroligt 
berigende oplevelse.  Jeg har talt med – 
og mødt – rigtig mange af foreningens 
medlemmer. Hver med sin historie, og 
hver med sin baggrund for at være med 
i foreningen.  Ikke to er helt ens, og jeg 
er meget ydmyg og meget taknemmelig 
over, hvordan I har delt jeres historier, 
erfaringer og oplevelser med mig.

Jeg er blevet præsenteret for alt fra vild 
glæde over en fostertest, der faldt godt 
ud, til dyb sorg over at miste familie-
medlemmer til denne grufulde sygdom.  
Jeg har ind i mellem haft glæden af at 
være en af de første (udover selvfølgelig 
nærmeste familie), der har fået en op-
ringning om, at en gentest heldigvis har 
vist sig at være negativ.  Og jeg har ind i 
mellem fået muligheden for at være en af 
de første, der fik lov at lytte, når en ”ny 

familie” pludselig fandt ud af, at HS var 
en del af billedet.

Arbejdet som formand har både bragt 
mig lidt ud i verden og rundt i Danmark.  
Alle steder har jeg mødt rigtig mange me-
get engagerede folk. Både fagpersoner, 
HS-familier og deres bekendte. Jeg har 
haft mulighed for at opleve, at der bliver 
gjort et stort stykke arbejde for HS-fami-
lierne mange forskellige steder. Og jeg 
har haft mulighed for at tage inspiration 
med hjem og sammen med bestyrelsen 
forsøge at løfte vores egen lille forening.

Samtidig har jeg også være formand i 
en tid, hvor der heldigvis er kommet 
mere fokus på HS ude omkring i kom-
munerne. Der har været en stor udvik-
ling i forhold til kendskabet til sygdom-
men hos fagpersonerne – også i forhold 
til viljen til at få et større kendskab til 
sygdommen. Det betyder, at der sidder 
mange dygtige folk rundt omkring, med 
forskellige former for specialviden om 
HS, både om selve sygdommen, dens 
udvikling og påvirkning af den enkelte 
HS-ramte og dennes familie og om mu-
lighederne for sociale foranstaltninger.  
Hvilket også betyder, at vi som forening 
ikke længere har den samme mulighed 
for og grund til at ”vide alt om alting”, 
som vi måske har haft tidligere. Der
imod har vi en forpligtelse til at ”vide 
hvem der ved noget”.  Og den har vi i 
bestyrelsen forsøgt at leve op til – og hele 
tiden hæve overliggeren for.

Jeg har været rigtig glad for at være en 
del af foreningens bestyrelse i de sidste 
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seks år.  Og jeg overlader med ro i sin-
det vores næstformand, vores kasserer, 
et bestyrelsesmedlem og en suppleant 
til den kommende formand. Jeg glæder 
mig over, at ud over den nye formand, 
så står et nyt bestyrelsesmedlem og en ny 
suppleant klar til at lægge gode kræfter i 
foreningsarbejdet.

Hvem de pågældende er, kan der læses 
mere om andetsteds i dette blad, så det 
vil jeg ikke komme nærmere ind på her.  
Bare konstatere, at jeg er sikker på, at og-
så den nye bestyrelse vil arbejde til glæde 
og gavn for medlemmerne.

Jeg vil benytte lejligheden til varmt at 
takke Karen, Lena, Kim og Bente, der 
alle fortsætter i bestyrelsen, og Merete og 

Lars, der trækker sig ud af bestyrelsesar-
bejdet, for et fantastisk samarbejde. Tak 
for støtte, input, eftertænksomhed, idé-
er, tanker og glæde ved bestyrelsesarbej-
det.  Tak for gode snakke om alt muligt 
og for alle jeres smil undervejs. Samtidig 
vil jeg takke tidligere bestyrelsesmed-
lemmer og alle andre, både medlemmer 
og eksterne samarbejdspartnere, jeg har 
haft glæden af at samarbejde med.

Jeg vil slutte med at ønske Landsfor-
eningen alt det bedste fremover. Og ud-
trykke et ønske om, at medlemmerne vil 
bakke op om både den nye formand og 
resten af bestyrelsen.

Tak fra mig.
Bettina Thoby

Dansk Ventilation & Klima Teknik

støtter Landsforeningen HS

DVKT ApS · Vordingborgvej 162 · 4681 Herfølge 
Tlf. 5050 8101 · info@dvkt.dk · www.dvkt.dk
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Ægtefælledag 21. marts

Når dette blad udkommer, er ægtefælledagen i Herlev den 21. marts lige op over…

Skulle du have glemt at få tilmeldt dig – og har du lyst at deltage – så ring til under-
tegnede på tlf. 40537283 og hør, om der stadig er plads.

Dagen afholdes i Herlev Medborgerhus, Herlevgårdsvej 18, 2730 Herlev, kl. 10-17.

Gratis for medlemmer af Landsforeningen. Pris 300 kr. pr. person for alle andre.

Karen Ørndrup

Så prøver vi lige en gang til ...
  

Tirsdag den 19. maj klokken 19.00 mødes vi til en kop kaffe, te og en ostemad på 
Busses Skole, Mosebuen 1, 2820 Gentofte.
Måske bankospillet bliver fundet frem her halvvejs mod julebanko. Hvis vejret er til 
det, kan vi nyde det lidt udendørs.

Tilmelding sker til Bente Bosse på mail bentebosse@pc.dk 
eller telefon 25380323 senest den 12. maj.
Betaling for mad og drikke 50 kroner.

Bankoplader:
  1 for   25 kroner
  5 for 100 kroner
Vi spiller 3 spil – og pladerne gælder til alle 3 spil.

Mange forårs hilsner
Bente og Lillan
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Kritisk sygdom
- én gang for alle …

Et spørgsmål, jeg ofte bliver præsenteret 
for, er: ”hvorfor siger mit forsikringssel-
skab, at jeg ikke kan få udbetalt en for-
sikringssum for kritisk sygdom, når jeg 
har HS i udbrud?”

Ingen kan være uenig i, at HS er en kri-
tisk sygdom.  Men den er samtidig arve-
lig, og det er et af parametrene i forhold 
til vurderingen af, at sygdommen ikke 
kan falde ind under begrebet kritisk syg-
dom.  Man kan så argumentere for, at 
der er andre arvelige sygdomme på li-
sten over kritiske sygdomme og dermed 
mene, at det ikke kan være afgørende.

Videncenter for Helbred & Forsikring 
vejleder forsikringsselskaberne om hvil-
ke sygdomme, der er berettigede til at 
komme på listen over kritiske sygdom-
me. Cecilia Florvall, Videncenterchef, 
medicin, har svaret følgende på spørgs-
målet om, hvorfor HS ikke er med på 
listen:

Tak for din henvendelse omkring mu-
lighederne for at dække de sjældne kri-
tiske sygdomme, som fx Huntingtons 
sygdom, ved forsikring ved visse Kriti-
ske Sygdomme. 
Forsikring ved visse Kritiske Sygdom-
me er en forholdsvis enkel forsikring, 
som dækker livstruende folkesygdom-
me - sygdomme alle kan blive ramt 
af. Kernedækningerne er enkle - alvor-
lig hjerte-kar-sygdom og kræft. 
Selvfølgelig findes der en lang række 
andre kritiske sygdomme, som også er 
livstruende. Men skulle man øge listen 
med alle disse kritiske sygdomme, ville 
det betyde lange uoverskuelige forsik-
ringsbetingelser og en masse admini-
stration - hvilket vil gøre forsikringen 
til noget helt andet og meget dyrere. 
Nu spørger du specifikt om, hvorfor 
Huntingtons sygdom ikke er dækket af 
forsikringen.  Der er jo ingen tvivl om 
Huntingtons sygdom er en kritisk syg-
dom, men den er stærkt arvelig – hvor-
for det kan forudsiges, hvem der kan 
blive ramt. Forsikring handler gene-
relt om at dække tilfældige ulykkelige 
hændelser. Når en sygdom er arvelig 
med 50% risiko, er det ikke tilfældigt, 
hvem der bliver ramt, og derfor er den 
ikke forsikringsbar. 
Fra gammel tid er der nogle selskaber 
der dækker enkelte neurologiske syg-
domme, som til en vis grad er arvelige. 
Det var ikke hensigten med produktet, 
og de bør nok fjernes af listen.
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Der er således ikke tegn i hverken sol 
eller måne på, at der bliver ændret på, 
at HS ikke er på listen over kritiske syg-
domme.  Desværre.

Argumentationen kan være svær at sige 
noget til. Men nu er den i hvert fald vi-
derebragt her og vil efterfølgende være at 
finde på Landsforeningens hjemmeside 
www.huntingtons.dk.  Spørgsmålet vil 
formentlig stadig blive stillet – og skulle 
svaret ændre sig, så skal der nok blive 
gjort opmærksom på det.

Bettina Thoby

 grafisk design

 tryksager

 webløsninger

 displays

svanemærket grafisk produktion

Ndr. Ringgade 74 · 4200 Slagelse  · Telefon 5852 5222 · Fax 5850 0404 · jannerup@jannerup.dk · www.jannerup.dk

På www.helbredogforsikring.dk 
kan man finde svar på en lang 
række ofte stillede spørgsmål, 
f.eks.: 

- Hvad skal man oplyse, når 
man tegner forsikringer? 

- Hvem skal levere oplysninger-
ne? 

- Har lægen et ansvar ifm. hel-
bredsoplysninger? 

- Skal man oplyse om man har 
fået foretaget en prædiktiv 
gentest? 
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Pernille har på fornemmelsen, at hun og hendes far har arvet Huntingtons sygdom efter hendes farmor. Men 
farmoderen døde af kræft som 53-årig, og der var ikke fokus på også at få hende tjekket for Huntingtons.

Det er ikke min fars skyld, 
at jeg er syg

”	Når de ser mig, 
	 tror de måske, 
	 jeg er fuld ”

Følgende artikel er bragt med tilladelse fra ugebladet Søndag, og er et uddrag af  
en artikel af  Britt Nørbak. Fotos af Hanne Loop.
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Da Pernille Knudsen var 40 år, blev hen-
des 60-årige far syg. Han fik konstateret 
den uhelbredelige Huntingtons sygdom, 
der er arvelig, og få år efter viste Pernille 
tegn på at have arvet sygdommen.
– Der er 50 procents risiko for, at ens 
børn arver sygdommen. Da jeg blev  
testet, vidste jeg allerede, at jeg var syg, 
fordi jeg havde mange af symptomerne.
– Min søster er ikke blevet testet, for 
hun er bange for svaret. Jeg har også en 
halvbror på min fars side, der ikke vil  
testes, før han skal have børn.
– Jeg kan godt forstå mine søskende. Jeg 
ville heller ikke have ønsket at vide besked 
på forhånd med, at jeg ville blive syg, for 
når man ikke kan helbredes, men tværti-
mod vil opleve, at det går den forkerte 
vej, er det unødvendigt at bekymre sig 
om den modbydelige sygdom på forhånd.
– Jeg græd ikke så meget, da jeg fik kon-
stateret Huntingtons, for jeg var forbe-
redt, siger Pernille, der nu er 50 år. Hun 
er førtidspensionist, bor alene og kan sta-
dig klare sig i hverdagen. Dog får hun to 
hjemmebesøg om ugen fra Hjorten, der 
er et center for psykisk syge i Lyngby-Ta-
arbæk Kommune, og hun har rengørings-
hjælp hveranden uge, da hun får flere og 
flere ufrivillige bevægelser, som besværlig-
gør hverdagen.
– Jeg kan stadig selv vaske tøj og lægge 
det sammen. Men jeg har brug for rengø-
ringshjælp, fordi jeg spilder meget.
– Jeg bestemmer selv, hvad jeg vil bruge 
hjemmebesøgene til, og jeg vælger altid, 
at den første halve time skal gå med at 
drikke kaffe sammen med hjemme
hjælperen, for det er sjovt. Jeg har brug 
for sjov i hverdagen, og jeg vil have,  
at det er de samme folk, der kommer 
hver gang, for de er gode til at lytte  
til mig.

En byrde for ham
Huntingtons sygdom bryder typisk ud i 
35-45-årsalderen, og jo senere den bryder 

ud, jo langsommere udvikles den. Pernille 
har talt meget med sin far om, at de begge 
har Huntingtons. Han bor nu på pleje-
hjem, og hun besøger ham hver uge.
– Far og jeg har talt meget om Hunting-
tons, og han har sagt, at det er en byrde 
for ham at have givet sygdommen videre 
til mig. Jeg har aldrig følt, det er hans 
skyld, at jeg er blevet syg, for han kan 
på ingen måde gøre for det. Det er totalt 
uforskyldt.
– Far har flere ufrivillige bevægelser, end 
jeg har, for han kan ikke tåle den medicin, 
der hjælper mig mod de mange ufrivillige 
bevægelser. Nogle dage er han ret forvir-
ret, og jeg kan mærke, at jeg også selv er 
blevet mere forvirret det seneste år. Det 
er det slemme ved sygdommen. Man ved, 
hvor det bærer hen, siger Pernille, der er 
uddannet civiløkonom og arbejdede i en 
international videnskabelig tidsskriftsaf-
deling hos et forlag, der desværre fyrede 
hende som 40-årig.
Det var en stor omvæltning at gå fra at 
være karrierekvinde med op til 60 årlige 
rejsedage til at blive førtidspensionist.

Farvel til karrieren
– Jeg er maniodepressiv og blev fyret, for-
di jeg havde for mange sygedage. Det var 
hårdt både at blive fyret og få konstateret 
en uhelbredelig sygdom. Jeg har forsøgt 
at holde mig i gang lige siden, blandt 
andet ved at dyrke meget motion og gå 
til spansk på aftenskole. Det skulle være 
godt at lære sprog, når man lider af en de-
menssygdom, som er et af symptomerne 
på Huntingtons.
– Jeg kan desværre ikke dyrke zumba  
og mave-balde-lårtræning længere, fordi 
jeg bliver så hurtigt forvirret, og det føler 
jeg sorg over.
– Heldigvis keder jeg mig aldrig, og jeg 
har kontakt til andre med Huntingtons 
sygdom via Landsforeningen, hvor jeg 
blandt andet deltager i den årlige som-
merlejr. Jeg mødes også privat med tre 

”	Når de ser mig, 
	 tror de måske, 
	 jeg er fuld ”


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andre kvinder med Huntingtons. Det er 
vigtigt at være sammen med ligesindede. 
Vi har en helt anden forståelse for syg-
dommen, og der er altid en god stemning, 
når vi mødes.

Det gode humør
Det er svært for hende, at andre menne-
sker kigger meget på hende. Hvis hun i 
forvejen har en dårlig dag, bliver det ikke 
bedre af folks stirrende blikke.
– Jeg er ofte nødt til at fortælle andre 
mennesker, at jeg har en sygdom, for når 
de ser mig, tror de måske, jeg er fuld, og 
så tør de ikke tale til mig. Når jeg er ude, 
har jeg et papir med om sygdommen, 
som jeg kan vise, når jeg engang ikke kan 
tale mere, indskyder hun.
Pernille bekymrer sig meget om fremti-
den, og det har hun gjort, siden hendes 
far blev syg. Hun har heldigvis stadig sit 
gode humør, og hun griner ofte ad sig 
selv. Den livsindstilling har hun også fra 
sin far.
– Det nytter ikke noget at tage det hele så 
seriøst. Selv om jeg altid har været perfek-
tionist og vil gøre alting ordentligt, bliver 
jeg nødt til at grine ad mig selv, når jeg 
kommer til at tabe eller vælte noget. Det 
gode humør har jeg arvet efter mine for-
ældre. Det er en gave at kunne grine ad sig 
selv, og det er noget, min far og jeg har til 
fælles, som jeg er meget glad for, fastslår 
hun med et smil.
Pernille siger, at hun har opgivet at finde 
en mand at dele tilværelsen med, men di-
rekte adspurgt, om det er helt udelukket, 
siger hun:
– Årh, jeg vil helst ikke dele fjernbetje-
ningen med nogen. Men jeg har da haft 
kærester, og jeg udelukker heller ikke, at 
det sker igen. Man ved jo aldrig.

Pernille er glad for, at hun stadig selv kan 
vaske og lægge tøj sammen. Til gengæld får 
hun hjælp med rengøringen, fordi de ufri

villige bevægelser gør, at hun spilder meget.

Huntingtons Sygdom
Huntingtons sygdom bryder typisk ud i 
35-45-årsalderen, og man dør omkring 
15-20 år efter sygdommens udbrud. 
Symptomerne er ufrivillige bevægelser, 
stivhed, tale- og synkebesvær, mangel 
på overblik, personlighedsændring, de-
pression og demens. Sygdommen kan 
ikke helbredes, men der findes lindrende 
symptombehandling.
Har man anlæg for Huntingtons, er 
der 50 pct. risiko for, at ens barn arver 
sygdommen. I Danmark kan man blive  
testet for Huntingtons, når man fylder  
18 år.
Man kan også foretage genetisk test på 
fostre ved moderkagebiopsi i 10. gravidi-
tetsuge.
Læs evt. mere på huntingtons.dk
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Træning med HS

Denne artikel har til formål at videregive 
min erfaring med styrketræning med 
HS-ramte. Jeg vil forsøge at beskrive, 
hvordan vi træner sammen, og hvad der 
er gavnligt for motivationen. 

Mit navn er Charlotte Hold, jeg er ud-
dannet ergoterapeut og har været ansat 
4 år hos Tangkær i Ørsted, som ligger i 
Norddjurs. 
En af mine opgaver er bl.a. at instruere 
i styrketræningen i vores motionsrum 
hver tirsdag og torsdag. Motionsrum-
met er velbesøgt, og mange fra HS-af
delingen kommer fast til træningen. 
Nogle har et stort behov for støtte og 
vejledning, mens andre træner selv. Jeg 
er uddannet fitnessinstruktør i min fri-
tid, og for øjeblikket har jeg hold i spin-
ning, pump, senior og walk-it. 
Der foreligger begrænset evidensbaseret 
litteratur omkring HS og træning, så 
min tilgang er præget af min træning i 
fritiden, min viden omkring HS, samt 
kreativitet!
Først og fremmest – og dette er altafgø-
rende – er det vigtigt, at man selv har 
lyst til at træne!! Og det er ikke noget nyt 
overhovedet – det gælder for alle men-
nesker, uanset om man er ramt af en 
sygdom eller ej. Der kan være perioder 
i ens liv, hvor man ikke har kræfter eller 
psykisk overskud – og det er der jo ikke 
noget unaturligt i.
Derfor bruger jeg en del tid på at drøfte 
motivation med vores beboere. De skal 
træne for deres egen skyld og lyst, føle 
bagefter, at det var rigtig godt, og at det 
giver dem ”noget retur”. Vi drøfter dette 

stort set hver gang, vi træner sammen, 
da motivationen ændrer sig hele tiden. 
Herved får vi også et ”fortroligt emne”, 
og jeg bliver opmærksom på personens 
ressourcer/energi og ved præcis, hvor 
meget jeg kan ”presse på” i øvelserne. 
Som instruktør er opgaven at motivere 
og optimere præstationen, da man her-
ved får et bedre træningsudbytte. Og 
hvorfor træne, hvis der ikke mærkes en 
effekt? Hvem gider det?
Ifølge en igangværende engelsk under-
søgelse fra 2014 (1) har netop tilgangen 
og den individuelle interaktion mellem 
instruktør og deltager stor betydning for 
motivation og lysten til at træne.
Derfor har undersøgelsen en kontrol-
gruppe, som kun modtager social in-
teraktion. Undersøgelsen involverer 62 
personer, som er ramt af HS, og forven-
tes slut til sommer 2015.
Når man er ramt af HS, har man netop 
behov for én til at motivere – ”pace” 
– sætte i gang, da man kan være ramt 
på initiativ og overblik. Så det er ikke 
så underligt, at det netop har en god ef-
fekt. Jeg spørger tit deltagerne, om jeg 
”styrer” for meget eller for lidt, da det 
er vigtigt at finde balancen, ellers bliver 
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det irriterende. Mon ikke alle har prøvet 
at komme til en time med en tåbelig in-
struktør, som råbte alt for højt, var over-
frisk og pressede alt for meget! Det er 
bestemt ikke motiverende. Modsat er en 
mundlam instruktør med kedelig musik 
søvndyssende. Her opnår man bestemt 
heller ikke den bedste træningseffekt. 
Denne balance er udfordrende, og spe-
cielt med HS, da dagsformen kan svinge 
meget. 
Jeg træner selv i sportstøj sammen med 
deltagerne, så forholdet instruktør-del-
tager er mere ligeværdigt. Rent praktisk 
træner vi fuldstændig, som om vi var i et 
fitnesscenter, dvs. vi skiftes til øvelserne 
og tager 3 sæt á 10 repetitioner. 
Det giver mig også energi og motivation 
at træne med selv, når der er tid til det.
Selve træningen er tilpasset den enkelte. 
Dvs. at alle efter eget ønske er med til at 
udfærdige sit eget træningsprogram. Jeg 
anbefaler altid, at man starter op med 
få øvelser i en periode og evt. udbygger 
senere. Et generelt program starter med 
opvarmning på cykel, crosstrainer eller 
løbebånd 5-10 min. Herefter trænes 
4-5 øvelser i maskiner eller med vægte 
og mave-ryg øvelser på gulvmåtte. Der 
afsluttes evt. med udstrækning.  
For de deltagere, som sidder i kørestol, 
har jeg et ”boldhold”, hvor vi sidder i en 
rundkreds, og hvor der trænes med den 
lille redondobold (pilatesbold). Denne 
bold er blød og velegnet til at styrke 
core-muskulaturen. Vi styrker muskula-
turen bl.a. ved at presse på bolden, ro-
tere i overkrop og hæve-sænke armene. 
Vi øver koordination og stabilitet ved  
f.eks at kaste bolde til hinanden eller spil-
le fodbold med en stor blød fitnessbold. 
Gældende for al træning, så spiller jeg 
højt musik til, tæller og giver korte ty-
delige instruktioner, hvilket er med til 

at øge arousal og motivation. Herved 
skærpes opmærksomheden, og delta-
gerne oplever at ”kunne mere”, hvilket 
giver ekstra glæde i træningen. Her er 
der igen udfordringer i at tilpasse til den 
enkelte, således at stimuli er passende til 
dagsformen. Enkelte deltagere behøver 
en hjælper til boldholdet, som fysisk 
hjælper med armbevægelserne – specielt 
i starten af øvelserne, indtil bevægelsen 
er kendt. 
Selve øvelserne er tilpasset den enkelte 
og til stadiet af sygdommen. Meget kan 
løses ved kreativitet. F.eks. kan det gavne 
stabiliteten at stå med ryggen op ad en 
væg og løfte vægtstang ved biceps-øvel-
ser. Det er også vigtigt at stå og sidde 
”rigtigt”, dvs. stå i en lille bredstående, så 
man har bedre balance, hvilket deltager-
ne ikke altid selv er opmærksomme på. 
Derfor guider jeg ofte i korrekt position 
og løfteteknik.
Én deltager løfter bænkpres liggende på 
en gulvmåtte i stedet for en bænk. Jeg 
hjælper ved at sidde på knæ bagved og 
støtter vægtstangen. En anden behøver 
måske lidt støtte på hofterne, for at hol-
de bækkenet i ro ved træning af ryg på 
måtte og bold.
Jeg har næsten altid fat i vægtstængerne 
sammen med deltagerne, både af sik-
kerhedsårsager, men også for at kunne 
igangsætte bevægelserne. Ofte skal der 
kun et lille skub eller løft til, for at del-
tageren selv kan løfte vægtstangen hele 
vejen. Her mærker jeg efter og giver god 
tid pga. evt. latenstid. Denne støtte er 
ekstremt individuel, og niveauet erfarer 
jeg efterhånden, som vi træner sammen. 
Jeg sørger for ikke at overtage løftet, men 
kun lige akkurat give den støtte, som er 
absolut nødvendig, for at personen selv 
kan lave øvelserne.
Den engelske undersøgelse (1) omtaler 
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også denne balance og finder det udfor-
drende at fastholde et træningsforløb, 
når behov og mål ændres hele tiden pga. 
sygdommens progression. Min erfaring 
siger, at hvis personen er motiveret, så 
kan vi altid finde en løsning. Måske kan 
man ikke længere ligge på en smal bænk, 
men så kan man ligge på gulvet i stedet. 
Jeg har endnu ikke oplevet nogen, som 
ikke ville forsøge en anden løsning og 
derved fastholde sin ugentlige træning 
i motionsrummet. Jeg har endda trænet 
med en deltager, som lå i sin kørestol. 
Denne kunne positioneres helt vandret 
og armlæn kunne fjernes.  Herved kunne 
han stadig løfte en vægtstang (bænkpres) 
med en hjælper på hver side af stangen 
til at støtte. Og lige netop dét var han 
utrolig motiveret for, da han igennem 
mange år havde trænet bænkpres i vores 
motionsrum.
Så alt er muligt! Næsten ...

Og så til det yderst positive – stort set al-
le oplever fremgang i muskelkraft. Nogle 
oplever også bedre stabilitet og koordi-
nation. Øget muskelkraft ses ved øgning 
af belastning i maskiner og vægte. De 
fleste oplever dette indenfor 2-3 måne-
der – alt afhængigt af, hvor ofte de træ-
ner og med hvor stor intensitet. For nylig 
har en af deltagerne oplevet at kunne øge 
vægt i 2 maskiner, og pludselig kunne 
han også selv holde sin fod, når vi lavede 
strækøvelser for lårmusklen. Dette var 
en stor succesoplevelse. Selvom man li-
der af en progressiv sygdom, så kan man 
altså godt opleve fremgang ... J 
Måske har man ikke trænet eller brugt 
musklerne i et stykke tid, når man flyt-
ter til bostedet. De fleste har sikkert haft 
travlt med at få hverdagen til at fungere 
både praktisk og psykisk. Uden træning 
falder ens muskelstyrke til under niveau, 

men kan forholdsvis nemt trænes op 
igen, hvis musklerne bliver udsat for be-
lastning flere gange om ugen. 
Iflg. et amerikansk review (2) eksisterer 
der kun lav evidens for træningseffekt 
for personer ramt af HS (øget muskel-
kraft, bedre balance samt bevægelighed). 
De nævner dog, at langt de fleste artik-
ler og undersøgelser er præget af lav me-
todologisk kvalitet, så der er behov for 
yderligere forskning for evidensbaseret 
træning i praksis. Derfor bliver det rig-
tig spændende at læse konklusionen af  
den engelske igangværende undersøgel-
se, som slutter juli 2015 (1). Her poin-
terer de netop, at alle de positive effekter 
via kontinuerlig træning er velkendte, 
men endnu ikke dokumenterede. 

Jeg står selvfølgelig gerne til rådighed 
for kommentar og spørgsmål. 

Så kontakt mig gerne på
Tlf. 51212940 eller 21347717
e-mail: charlotte.hold@ps.rm.dk

Charlotte Hold
aktivitetsfacilitator & 
frivilligkoordinator

LITTERATUR:

1.	Busse et al. Supporting physical activity enga-
gement in people with Huntington´s disease 
(ENGAGE-HD): study protocol for a rando-
mized controlled feasibility trial. BioMed Cen-
tral. Trials 2014

2	 Bilney Belinda, Morris E. Meg og Perry Ali-
son. Effectiviness of physiotherapy, Occupatio-
nal Therapy, and Speech pathology for people 
with Huntington´s Disease. A Systematic Re-
view. Neurorehabilitation and Neural Repair 
17, 2003
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Præsentation af: 

Bomiljø HS – Tangkær
Sygehusvej 31  •  8950 Ørsted  •  Tlf.: 78 47 75 41  •  Mail: janahr@rm.dk

Om botilbuddet:
Værdigrundlag: ”Nødvendig viden - målrettet indsats - bedre liv - til flere” er Bomiljø 
HS´s værdigrundlag sammen med værdierne dialog, dygtighed og dristighed.
Kerneopgaven på HS er - i henhold til Servicelovens formåls paragraf - hver dag og i 
hvert møde med beboeren at forbedre livskvaliteten for den enkelte med denne i 
centrum og reducere sociale problemer.
Antal lejligheder til HS-ramte: 16
Faciliteter i lejlighederne: Ca. 60 m2 stor 2 værelses lejlighed med køkkenniche, stort 
badeværelse og diskrete loftlifte. Alle med udgang enten til stor terrasse eller have.

Fælles faciliteter:
Fjernsyns stue, spisekøkken 
2 sanserum og 1 wellness rum
Fodboldbane, motionsbane, bålplads, drivhus, kælkebakke, sanseintegratorisk (SI)-
rum, spabad, kuglebad, vandseng med musik, biograf, spinningrum, IT & spilcafé 
(færdig til sommer), motionsrum, kreativt værksted, træværksted, knallertværksted.
Busser og biler med plads til kørestole, rollatorer og andre hjælpemidler.



15huntingtons.dk nr. 1 - forår 2015

Fælles aktiviteter:
Beboermøde en gang om måneden, hvor hverdagens muligheder og umuligheder er 
på dagsordenen.
Sang & musik, Tangkærs band, mandags-aftenaktivitet, fitness-instruktør, tur til hal-
len, boldhold for kørestolsbrugere, spinninghold, brunch, indkøbstur, klavermusik 
hver lørdag v/frivillig, banko, filmaftener, brætspilsgruppe v/frivillige, kreativ tegne-
male v/frivillige.

Aktiviteter i huset for beboerne:
Frisør, fodterapeut, fysioterapi, medicinpædagogik, sundhedscafé-gruppe, SI-aktivi-
teter, individuelle besøgsvenner, hver 3. søndag besøg/aktivitet v. frivillige.

Aktiviteter uden for huset for beboerne:
Sansehave, motionsbane for kørestols brugere og orangeri.
Pedelgruppe, gågruppe, havetur for kørestolsbrugere, discgolf og mountainbike bane 
i skoven, div. udflugter, bålplads aktivitet med musik.

Evt. andre ting:
Særligt fokus på ernæring ved Huntingtons Sygdom ved diætist Susanne Bakmann, 
der har skrevet pjecen Ernæring ved Huntingtons Sygdom – en vejledning til fag-
personer.
Samarbejde med fysioterapeuter, der kommer 2 gange om ugen og behandler de 
visiterede hertil.
Der er mulighed for tilkøb af rengøring og tøjvask ved 2 rengøringsmedhjælpere, der 
er vant til at gøre rent hos borgere med HS.
Pedel, der kan hjælpe med at flytte møbler, bestille TV-tekniker mm.
Samarbejde med Frivilligforening. 
En gang om året afholdes en  
festival Tangrock, med gæster  
fra oplandet.

Om de nuværende beboere
Køn- og aldersfordeling: Pt. 
bor her 8 mænd og 6 kvinder. 
Den gennemsnitlige alder er 
46,9 år. 

Hvor længe de i gennemsnit 
har boet der: 
De nuværende beboere har 
boet her i gennemsnit 6,4 år. 
Den længste periode er 19 år 
og den korteste periode er 1 
år.


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Om de ansatte
Personalenormering fuldtids- og deltids-
stillinger: Der er knyttet 17 medarbej-
dere inklusiv en afdelingsleder til HS 
– 14 fultidsmedarbejdere med 37 timer 
om ugen, 2 med 32 timer om ugen og 
1 med 8 timer om ugen. Bomiljø HS er 
uddannelsessted for pædagogstuderende 
og social- og sundhedsassistentelever, der 
medfører plus 4 i normeringen
Herudover er der 1 musikterapeut, 2 
aktivitetsmedarbejdere, 5 natmedarbej-
dere, 4 køkkenmedarbejdere, 1 diætist, 
1 kvalitets medarbejder, der alle arbejder 
på tværs af Bomiljø HS og dennes nabo 
Bomiljø Social Psykiatri.

De ansattes uddannelser (faggrupper): Ergoterapeuter, social- og sundhedsassistenter, 
pædagoger og en sygeplejerske.

En refleksion over følgende spørgsmål, som en HS-ramt kunne stille:
”Hvad skal få mig til at vælge opskrivning til jeres botilbud frem for ethvert andet - og 
måske geografisk nærmere - plejecenter?”
Bomiljø HS er som et regionalt tilbud yderst specialiseret i den samlede indsats. At 
alle beboere har Huntingtons Sygdom medfører, at miljøet er indrettet til borgere 
med Huntingtons Sygdom. Det betyder brede gange og meget plads omkring møb-
lerne. Mest af alt er miljøet dæmpet, roligt, rummeligt og hjerteligt. Rundt omkring 
i fællesarealerne er der sanseoplevelser og påmindelsestavler og -skærme. Det har  
alt sammen har en betydning for alles velbefindende.
Mange års specialisering har medført stort kendskab til hjælpemidler og udvikling af 
disse, så vi hele tiden kan være på forkant med sygdommens behov for hjælpemidler og 
andre kompenserende indsatser, der alt sammen er med til at forbedre livskvaliteten.
At vi arbejder med en empowerment funderet tilgang betyder, at vores støtte hviler 
på medinddragelse og respekt for den enkelte beboers ønsker.
Tilbud om individuel musikterapi.
Den lokale læge har HS som sin store interesse, hvilket medfører, at han er særligt 
opmærksom og meget opsøgende i forhold til nødvendig behandlingsindsatser.
Via årlige sundhedstjek - se nedenfor – samarbejdes med Neurologisk afdeling i  
Århus og med farmaceut, hvor lokalpsykiatrien og egen læge selvfølgelig også deltager.

Evt. andre ting, I har lyst til at formidle om botilbuddet:
En gang årligt foretages et sundhedstjek, som er et tilbud til beboerne om en  
helbredsundersøgelse og en medicingennemgang foretaget af en farmaceut, samt et 
statusmøde med beboeren, kontaktperson, praktiserende læge, neurolog, psykiater 
og distriktssygeplejerske. 



17huntingtons.dk nr. 1 - forår 2015

Ny facebook-gruppe for folk med berøring med HS 

Landsforeningen har oprettet en gruppe på facebook for alle, der har berøring 
med HS – patienter, risikopersoner, pårørende m.fl. Her kan man tale med 
hinanden, uden at det er synligt for andre end dem i gruppen. 
Gruppen er hemmelig, hvilket betyder, at kun dem i gruppen ved, hvem der 
er medlemmer, og det kan ikke ses på ens facebook profil, at man er medlem. 
Man bedes respektere, at nogle medlemmer i gruppen ikke ønsker det offent-
ligt kendt, at man har berøring med HS.
Hvis man ønsker at være med i gruppen så skriv en besked til kim@hunting-
tons.dk, og så tilføjer vi dig.

Gruppen er oprettet af LHS, men alle 
må være med uanset medlemskab i 
LHS. Ligeledes ønsker LHS på sigt at 
overlade gruppen udelukkende til med-
lemmer af gruppen

Kim Bille

Se mere på vores hjemmeside: 
www.svo.rm.dk/om+specialomr%c3%a5det/tangk%c3%a6r/udvikling/sundheds-
projekt 
Pårørendesamarbejde har forskellige former på Bomiljø HS. Den enkelte beboer 
definerer selvfølgelig, hvordan han/hun ønsker samarbejdet skal være og med hvem. 
Dette samarbejde kan indeholde alt fra ledsaget besøg hos familie til inddragelse ved 
vigtige møder o.a.
Herudover laves nyhedsbreve til pårørende om Bomiljøets hverdag, aktiviteter og 
udvikling.

Nordisk Konference
Bomiljø HS er sammen med Botilbuddet i Herning medarrangør af en Nordisk  
Konference om Livskvalitet for borgere med Huntingtons Sygdom, der bliver afholdt 
d. 18.11. og d. 19.11. 2015. Se hjemmesiden på www.nordichuntington.com 
Slutteligt er Bomiljø HS VISO leverandører, hvilket vil sige, at vi kan bestilles veder-
lagsfrit af kommunale tilbud til at give råd og vejledning i forhold til indsatser hos 
borgere med Huntingtons Sygdom.

Ovenstående præsentation er skrevet af leder Jane Ahrendt sammen med medarbejdere  
og beboere i Bomiljø HS. 
I næste nr. af huntingtons.dk præsenteres HS Bofællesskab Herning.

Bettina Thoby
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Årsmøde og generalforsamling
Tilmeldingsfrist: 6. april 2015

Der indkaldes til den årlige generalforsamling, der i år finder sted lørdag d. 25. april 
i Herlev Medborgerhus, Herlevgårdsvej 18, 2730 Herlev.

Program
11.30 Ankomst og frokost
12.30 ”Rådgivning omkring familieforøgelse – muligheder og valg” v. Suzanne Lindquist
13.15 Kort pause
13.30 Generalforsamling
15.00 Kaffe og kage, herefter tak for i dag

Deltagelse i årsmødet er gratis, men kræver tilmelding (af hensyn til forplejning),  
der skal foretages senest 6. april 2015 på nedenstående slip. Eller ved at sende en mail 
til kontor@huntingtons.dk – husk alle oplysninger.  

Tilmelding til Landsforeningens møde i Herlev Medborgerhus den 25. april 2015

Jeg deltager i generalforsamlingen og efterfølgende oplæg sammen med  deltagere

Navn: 

Adresse: 

Telefon: 

E-mail: 

Navne på evt. øvrige deltagere: 

Sendes til Bettina Thoby, Maglehøjtoften 9, 2640 Hedehusene, inden 6. april 2015.
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Generalforsamlingen
Dagsorden:
1.  Valg af dirigent
2.  Bestyrelsens beretning om Landsforeningens virksomhed i det forløbne år
3.  Fremlæggelse af regnskab til godkendelse
4.  Vedtagelse af budget (se side 26) og kontingent for det kommende år. 
5.  Valg af bestyrelse og suppleanter
6.  Eventuelle forslag fra bestyrelse og medlemmer
7.  Evt.

Ad 4	 Bestyrelsen foreslår uændret kontingent.

Ad 5	 Formand Bettina Thoby er på valg og ønsker ikke genvalg.  Bestyrelsen indstiller, at 
Charlotte Hedegaard Hold vælges som ny formand. Der er ikke opstillet andre til po-
sten som formand.

	 Bestyrelsesmedlem Merete Riedel er på valg og ønsker ikke genvalg. Bestyrelsen indstil-
ler, at Anni O. Frederiksen vælges. Der er ikke opstillet andre til posten som bestyrel-
sesmedlem.

	 Suppleant Lars Bøgelund er på valg og ønsker ikke genvalg. Som suppleanter indstiller 
bestyrelsen genvalg af Bente Bosse og nyvalg af Finn Jensen.

Ad 6	 Brian Nørremark har indsendt følgende forslag:

	 Vedtægtsændring
	 Foreningens vedtægter foreslås ændret således at §5 A ændres fra det nuværende:

	 Forslag fra medlemmerne, herunder forslag til bestyrelsesmedlemmer og suppleanter, 
skal skriftligt være anmeldt til foreningens formand inden det pågældende års 15. ja-
nuar for at kunne behandles på generalforsamlingen.

	 til det følgende:

	 Forslag fra medlemmerne, herunder forslag til bestyrelsesmedlemmer og suppleanter, 
skal skriftligt være anmeldt til foreningens formand senest 14 dage før generalforsam-
lingens start for at kunne behandles.

	 Forslagsstilleren, eller en anden i dennes fravær, skal motivere forslaget på generalfor-
samlingen inden det kan optages til afstemning.

	 —
	 Sven Asger Sørensen har indsendt følgende forslag:

	 I henhold til Landsforeningens vedtægter ønsker jeg følgende punkter på dagsordenen 
til den kommende generalforsamling.

	 1. Børn og Huntingtons sygdom.
	 2. Er Landsforeningens vedtægter tidssvarende?
	 3. Uddeling af Landsforeningens medlemspris.
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Årsregnskab 2014
Den uafhængige revisors erklæring om revision
Til medlemmerne af Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Påtegning på årsregnskabet
Vi har revideret årsregnskabet for Landsforeningen Huntingtons Sygdom for regnskabsåret 
1. januar - 31. december 2014, der omfatter anvendt regnskabspraksis, resultatopgørelse, 
balance og noter. Årsregnskabet aflægges efter årsregnskabslo-ven med de fravigelser som 
fremgår af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses regnskabsinstruks for driftstilskud og 
projekttilskud under 500.000 kr.

Ledelsens ansvar for årsregnskabet
Ledelsen har ansvaret for udarbejdelsen af et årsregnskab, der giver et retvisende billede i 
overensstemmelse med årsregn-skabsloven. Ledelsen har endvidere ansvaret for den interne 
kontrol, som ledelsen anser for nødvendig for at udarbejde et årsregnskab uden væsentlig 
fejlinformation, uanset om denne skyldes besvigelser eller fejl.

Revisors ansvar
Vores ansvar er at udtrykke en konklusion om årsregnskabet på grundlag af vores revision. 
Vi har udført revisionen i overensstemmelse med internationale standarder om revision og 
yderligere krav ifølge dansk revisorlovgivning. Dette kræver, at vi overholder etiske krav samt 
planlægger og udfører revisionen for at opnå høj grad af sikkerhed for, om års-regnskabet er 
uden væsentlig fejlinformation. 
En revision omfatter udførelse af revisionshandlinger for at opnå revisionsbevis for beløb og 
oplysninger i årsregnskabet. De valgte revisionshandlinger afhænger af revisors vurdering, 
herunder vurdering af risici for væsentlig fejlinformation i årsregnskabet, uanset om denne 
skyldes besvigelser eller fejl. Ved risikovurderingen overvejer revisor intern kontrol, der er re-
levant for foreningens udarbejdelse af et årsregnskab, der giver et retvisende billede. Formålet 
hermed er at udforme revisionshandlinger, der er passende efter omstændighederne, men 
ikke at udtrykke en konklusion om effektiviteten af foreningens interne kontrol. En revision 
omfatter endvidere vurdering af, om ledelsens valg af regnskabspraksis er pas-sende, om le-
delsens regnskabsmæssige skøn er rimelige, samt den samlede præsentation af årsregnskabet.
Det er vores opfattelse, at det opnåede revisionsbevis er tilstrækkeligt og egnet som grundlag 
for vores konklusion.
Revisionen har ikke givet anledning til forbehold.

Konklusion
Det er vores opfattelse, at årsregnskabet giver et retvisende billede af foreningens aktiver, pas-
siver og finansielle stilling pr. 31. december 2014 samt af resultatet af foreningens aktiviteter 
for regnskabsåret 1. januar - 31. december 2014 i over-ensstemmelse med årsregnskabsloven 
og Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses regnskabsinstruks for driftstilskud og projekt-
tilskud under 500.000 kr.

Aalborg, den 30. januar 2015
Deloitte

Statsautoriseret Revisionspartnerselskab
Thomas Skovsgaard, statsautoriseret revisor
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Resultatopgørelse for 2014
	 Note	 2014 kr.	 2013 kr.

Kontingenter		  164.000	 169.225
Gaver og bårebidrag		  33.407	 27.194
Bidrag fra Tips og Lotto, aktivitetstilskud	 4	 180.000	 170.000
Tilbagebetalt Tips og Lotto, formålsbestemt tilskud		  0	 (21.108)
Bidrag fra Tips og Lotto, tilskud overført fra 2013	 5	 56.300	 87.445
Hensat til formålsbestemte aktiviteter		  (28.208)	 (56.300)
Bidrag fra Tips og Lotto, driftstilskud		  168.826	 187.491
Bidrag, private organisationer		  35.000	 35.000
Øvrige tilskud		  25.000	 0
Deltagerbetaling	 6	 84.400	 66.750
Landsindsamling, bruttoindtægter *)		  45.276	 55.935
Annonceindtægter		  14.000	 10.500
Sponsoraftaler		  1.713	 2.972
Pjecer og publikationer		  1.027	 2.751
Renteindtægter mv.		  487	 822
Indtægter, forskningsmidler	 1	 74.119	 37.530

Indtægter		  855.347	 776.207

			 
	
”Sommerophold”, omkostninger	 7	 (146.497)	 (157.314)
”Weekendseminar, Rundt om HS”, omkostninger	 8	 (103.892)	 0
”Weekend for unge”, omkostninger	 9	 (24.992)	 (26.269)
”Temadage for ægtefæller 2012/13”, omkostninger	 10	 0	 (2.758)
”Temadage for ægtefæller 2013/14”, omkostninger	 11	 (3.432)	 (5.196)
”Temadage for ægtefæller 2014/15”, omkostninger	 12	 (7.394)	 0
”Temadag for forældre”, omkostninger	 13	 0	 (14.810)
”Temadag for fagfolk”, omkostninger	 14	 0	 (25.500)
”Temadag for positivt testede”, omkostninger	 15	 0	 (14.940)
”Årsmøde og jubilæum”, omkostninger	 16	 (44.370)	 (11.185)
Landsindsamling, omkostninger til blanketter		  0	 (1.206)
Landsindsamling, annoncer		  (4.348)	 (3.923)
Medlemsblad, trykning		  (123.175)	 (125.050)
Medlemsblad, porto		  (23.051)	 (17.680)

Transport		  (481.151)	 (405.831)

*) De indsamlede midler er anvendt i overensstemmelse 
med det ansøgte formål.		

 
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Resultatopgørelse for 2014
	 Note	 2014 kr.	 2013 kr.

Transport		  (481.151)	 (405.831)

Bestyrelsesarbejde, transportomkostninger		  (6.660)	 (12.324)
Bestyrelsesarbejde, fortæring		  (3.217)	 (5.663)
Revision		  (18.750)	 (18.750)
Revisorerklæring vedr. ansøgning om bidrag		  (1.750)	 (1.500)
Donationer		  0	 (4.000)
Porto og gebyrer		  (10.582)	 (10.916)
Telefon og internet		  (1.900)	 (2.300)
Papir og kuverter mv.		  (8.312)	 (5.070)
EDB-omkostninger		  (1.238)	 (489)
Hjemmeside, vedligeholdelse		  (18.108)	 (4.463)
Husleje og rengøring		  (10.800)	 (10.800)
Forsikringer		  (8.110)	 (8.004)
IHA-konferencer (inkl. kontingent)		  0	 (842)
EHA-konferencer (inkl. kontingent)		  (393)	 0
Øvrige konferencer og kontingenter		  (2.500)	 (7.093)
Pjecer, omkostninger		  (3.490)	 (5.703)
Repræsentation, gaver		  (1.019)	 (1.592)
Donationer, i henhold til LL § 7.22		  (14.300)	 (35.638)
Kontorassistent, løn mv.		  (56.923)	 (56.539)
Personale, lønadministration		  (2.584)	 (2.261)
Midler til forskning		  (73.000)	 (35.000)
Omkostninger, forskningsmidler	 2	 0	 (115.004)

Omkostninger		  (724.787)	 (749.782)

ÅRETS RESULTAT		  130.560	 26.425

Årets resultat fordeles således			 
Henlæggelse til forskningsmidler		  74.119	 (77.474)
Overført til næste år		  56.441	 103.899

		  130.560	 26.425
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Balance pr. 31.12.2014
	 Note	 2014 kr.	 2013 kr.

Danske Bank 5 46 66 44		  353.634	 299.808
Danske Bank 4 24 24 24		  31.205	 48.003
Sparekassen Sjælland, FI konto 1017398		  56.040	 6.017
Sparekassen Sjælland indestående videnscenter 1331344		  38.510	 38.472
Sparekassen Sjælland, driftskonto 1181350		  21.922	 31.444
Sparekassen Sjælland, kapitalkonto 11182101		  308.646	 399.323
Danske Bank , toprentekonto 3412466497		  101.760	 101.760
Frimærkebeholdning		  300	 300
Tilgodehavender		  0	 529
Indestående forskningsmidler	 3	 312.630	 238.511

Aktiver		  1.224.647	 1.164.167

			 
Hensat til formålsbestemte aktiviteter		  28.208	 56.300

Hensatte forpligtelser		  28.208	 56.300

Skyldig A-skat og AM-bidrag		  1.970	 1.971
Skyldig feriepengeforpligtelse		  7.035	 6.948
Modtagne forudbetalinger		  0	 25.000
Hensat til tilbagebetaling aktivitetspuljer		  0	 21.108
Skyldige omkostninger i øvrigt		  25.934	 21.900

Kortfristede gældsforpligtelser		  34.939	 76.927

			 
Egenkapital primo, Landsforeningen		  792.429	 688.530
Årets resultat		  56.441	 103.899

Egenkapital, Landsforeningen		  848.870	 792.429

			 
Henlæggelse primo, forskningsmidler		  238.511	 315.985
Henlagt af årets resultat		  74.119	 (77.474)

Forskningsmidler		  312.630	 238.511

			 
Passiver		  1.224.647	 1.164.167


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Noter	 2014 kr.	 2013 kr.

1. Indtægter, forskningsmidler		
Bidrag fra Landsforeningen	 38.000	 0
Bidrag private organisationer	 35.000	 35.000
Renteindtægt, bank	 1.119	 2.530

	 74.119	 37.530
		
2. Omkostninger, forskningsmidler		
Støtte til forskning	 0	 115.000
Gebyrer	 0	 4

	 0	 115.004
		
3. Indestående på forskningsmidler		
Sparekassen Sjælland, 1182127	 110.867	 37.822
Sparekassen Sjælland, Garanteret højrente	 201.763	 200.689

	 312.630	 238.511
		
4. Formålsbestemte tilskud, Tips & Lottopuljerne		
Indtægter		
Tilskud til ”sommerophold”	 98.000	 125.000
Tilskud til ”Weekendseminar, Rundt om HS”	 50.000	 0
Tilskud til ”Weekend for unge”	 20.000	 25.000
Tilskud til ”Temadage for æftefæller 2013/14”	 0	 10.000
Tilskud til ”Temadage for ægtefæller 2014/15”	 12.000	 0
Tilskud til ”Temadag for positivt testede”	 0	 10.000

	 180.000	 170.000
		
5. Formålsbestemte tilskud, Tips & Lottopuljerne		
Indtægter overført fra 2013		
Tilskud til Weekend for unge”	 25.000	 26.000
Tilskud til ”Temadag for forældre”	 0	 28.999
Tilskud til ”Temadage for ægtefæller 2012/13”	 0	 6.946
Tilskud til ”Temadage for ægtefæller 2013/14”	 4.804	 0
Tilskud til ”Årsmøde og jubilæum 2014”	 26.496	 0
Tilskud til ”Temadag for fagfolk”	 0	 25.500

	 56.300	 87.445
		
6. Deltagerbetaling		
Sommerophold	 52.100	 63.750
Weekendseminar, Rundt om HS	 28.800	 0
Weekend for unge	 3.500	 3.000

	 84.400	 66.750
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Noter	 2014 kr.	 2013 kr.

7. ”Sommerophold”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 142.082	 153.445
Instruktører / medhjælpere inkl. transport	 3.974	 3.537
Underholdning	 441	 332
	 146.497	 157.314		
8. ”Weekendseminar, Rundt om HS”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 93.047	 0
Instruktører / medhjælpere inkl. transport	 10.845	 0
	 103.892	 0		
9. ”Weekend for unge”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 19.420	 20.699
Instruktører / medhjælpere inkl. transport	 5.572	 5.570
	 24.992	 26.269		
10. ”Temadage for ægtefæller 2012/13”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 0	 2.758
	 0	 2.758		
11. ”Temadag for ægtefæller 2013/14”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 3.432	 5.196
	 3.432	 5.196		
12. ”Temadage for ægtefæller 2014/15”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 7.394	 0
	 7.394	 0		
13. ”Temadag for forældre”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 0	 11.271
Instruktører / medhjælpere inkl. transport	 0	 3.539
	 0	 14.810		
14. ”Temadag for fagfolk”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 0	 25.500
	 0	 25.500		
15. ”Temadag for positivt testede”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 0	 12.439
Instruktører / medhjælpere inkl. transport	 0	 2.501
	 0	 14.940		
16. ”Årsmøde og jubilæum”, omkostninger		
Opholdsomkostninger	 31.925	 8.805
Instruktører/medhjælpere inkl. transport	 12.445	 2.380
	 44.370	 11.185
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Udkast til budget for 2015	
INDTÆGTER	
Medlemskontingenter		  164.000
Gaver og bårebidrag		  28.000
Testamenteret arv		  51.000
Salg af pjecer, bøger m.v.		  1.200
T&L driftstilskud		  165.000
Annonceindtægter		  14.000
Weekendseminar for yngre, deltagerbetaling		  3.000
Weekendseminar for yngre, T&L tilskud		  25.000
Ægtefælledage, T&L tilskud		  15.000
Pårørende/forældredag, T&L tilskud		  20.000
Positivdag,  T&L tilskud		  20.000
Nordisk konference, T&L tilskud		  50.000
Henlagt T&L tilskud fra 2014		  28.208
Landsindsamling		  40.000
Sponsoraftaler		  1.400
Renter m.v.		  400
Indtægter i alt		  626.208	
	
UDGIFTER			 
Weekendseminar for yngre	 28.000
Ægtefælledage	 15.000
Temadag for pårørende/forældre	 20.000
Positivdag	 20.000
Nordisk Konference	 50.000
Årsmøde	 24.000
Landsindsamling, blanketter/annonce	 5.300
Revision & bogføring	 22.000
Hjemmeside, vedligeholdelse	 9.000
Medlemsblad, trykning, porto m.v. 	 154.000
Bestyrelsesarbejde	 26.000
Kontorhold - porto, tlf., papir m.v.	 22.000
Kontormaskiner/inventar	 8.000
IT-udgifter	 1.400
Kontorleje og rengøring	 10.800
Trykning af pjecer m.v.	 6.000
Donationer & gaver	 4.000
Forsikringer	 8.500
Kontingent & konferencer IHA, EHA, SD m.fl.	 24.000
Støtte til pers. Psykologbehandling	 40.000
Kontorassistent, løn	 57.000
Lønadministration, gebyrer m.v.	 5.400
Henlæggelse til forskning	 35.000
Henlæggelse T&L aktiviteter i 2015	 32.500	
Udgifter i alt	 627.900	   627.900
Årets underskud		  -1.692
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Præsentation af 
formandskandidat

Charlotte Hedegaard Hold er uddannet 
ergoterapeut og er ansat ved Bomiljø HS 
på Tangkær. Her har hun arbejdet med 
HS-ramte i ca. 4 år. 
Charlottes hjerte brænder for de HS-
ramte – og for at medvirke til at øge livs-
kvaliteten for de ramte i alle stadier af 
sygdommen.
Landsforeningen skal i år have ny for-
mand, og det er med glæde, jeg her kan 
meddele, at Charlotte stiller op til denne 
post.  Jeg er sikker på, at foreningen med 
Charlotte får en dedikeret og dygtig for-
mand, der vil formå at få foreningen til 
at blomstre yderligere.
Privat er Charlotte mor til tre børn.  
Hun bruger megen fritid på to hjul, da 
cykling er hendes store passion.  Gen-
nem de sidste par år har Charlotte im-
plementeret en gruppe af frivillige på 
Tangkær og oprettet en venneforening, 
og erfaringerne herfra glæder hun sig til 
at tage med i arbejdet for Landsforenin-
gen.
Jeg er sikker på, at Charlotte vil blive en 
fantastisk formand for vores forening – 
tag rigtig godt imod hende.

Bettina Thoby

Præsentation af 
bestyrelseskandidat

Jeg hedder Anni O. Frederiksen og  
er uddannet som ergoterapeut, voksen
underviser og har diplom som demens
koordinator.
Jeg har siden 2005 arbejdet som de-
menskoordinator i Herning Kommune. 
Og i mit arbejde har jeg opgaver, som 
HS konsulent for borgere med HS i 
Herning kommune. Her rådgiver jeg 
både borgere, familier og personaler 
dels i eget hjem, på plejecentre og dels i  
kommunens HS bofællesskab. 
Siden år 2007 har jeg arbejdet som  
VISO specialist i HS rundt i hele lan-
det. Opgaverne handler om udredning 
og rådgivning.
I min fritid bruger jeg tid på spænden-
de emner omkring demens og HS. Og 
jeg nyder at bruge tid på min familie,  
fitness, golf og ferier.

Jeg stiller op til bestyrelsen i foreningen 
HS i april 2015.

Anni O. Frederiksen


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Præsentation af 
bestyrelsessuppleant

Finn Jensen, f. 1946 i København, hvor 
jeg stadig bor.
Mag. art. og Ph. D. i litteraturhistorie.
Har undervist i ca. 40 år i gymnasiet og 

Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom

andre steder, er nu pensionist, men sta-
dig aktiv som forsker.
Siden 1999 har jeg været gift med 
Sabine Zarling, som har HS, og som 
nu bor i Pilehuset i Brønshøj, hvor 
jeg besøger hende næsten alle hver-
dage. 
Til sommer har hun boet der i 4 år. 
Det har givet mig et godt indblik i 
borgernes vilkår på en specialafdeling 
i Københavns Kommune, og jeg er i 
stadig kritisk dialog med ledelsen af 
bostedet. Men det er en ensom op-
gave, i øjeblikket er der her ikke andre 
end mig til at varetage denne opgave, 
derfor er det så vigtigt med en aktiv 
forening.
Jeg ser frem til at arbejde sammen med 
bestyrelsen.

Finn Jensen
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Vejledning til sagsbehandlere
om Huntingtons Sygdom

Socialrådgiver Pernille Starnø, Nationalt Videnscenter for Demens, har for nogle år 
siden udarbejdet pjecen ”Vejledning til sagsbehandlere” med fokus på Huntingtons 
Sygdom.

I efteråret 2014 er pjecen blevet revideret.  Den ligger nu tilgængelig for alle på 
Nationalt Videnscenter for Demens’ hjemmeside: 
http://www.videnscenterfordemens.dk/media/1267916/huntingtons_3-9-14_til-udsendelse.pdf 

Der linkes naturligvis til den fra Landsforeningens hjemmeside www.huntingtons.dk 
under ”Materialer”, og den kan frit downloades.

Pjecen er tænkt som en 
vejledning til sagsbehand-
lere, der har en klient med 
Huntingtons Sygdom.  Den 
indeholder en beskrivelse af 
sygdommen, noget om ”so-
ciale følger” og ikke mindst 
en paragrafnøgle med rele-
vante principper og argu-
menter.

Selvom pjecen er udarbejdet 
til sagsbehandlere, kan også 
pårørende og andre have 
stor glæde af at læse den, da 
den giver mulighed for, at 
man kan sætte sig godt ind i 
tingene, inden man evt. skal 
i dialog med egen sagsbe-
handler.

Bettina Thoby

 
  

   

 

Nationalt Videnscenter for Demens 

Rigshospitalet 

Vejledning til sagsbehandlere                     
Huntingtons sygdom 
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Hvad kan en borger og en familie med HS tæt 
inde på livet bruge en demenskoordinator til?
Når man får Huntingtons Sygdom tæt 
på i familien, kan det være relevant at få 
støtte og hjælp fra en demenskoordinator 
fra kommunen.
HS er en sjælden sygdom og hører under 
kategorien sjældne demenssygdomme, og 
mange familier, hvor sygdommen ram-
mer, kender måske meget lidt til sygdom-
men. Derfor kan det være svært selv at 
igangsætte hjælp og koordinere og finde 
de relevante tiltag, som man har brug for 
fra tidligt stadie af sygdommen til det se-
ne stadie. Og måske oplever den syge ikke 
selv, at han/hun endnu har brug for støtte 
og hjælp, og har ikke sygdomserkendel-
sen, hvilket besværliggør det at skulle 
kontakte kommunen om hjælp.
Erfaringen viser, at går der lang tid, hvor 
sygdommen snigende udvikler sig, og 
man ikke får nogen form for professionel 
hjælp, kan det medføre, at der kommer 
store sammenbrud i hverdagslivet.
Som demenskoordinator har jeg rig mu-
lighed for at understøtte livskvaliteten for 
den syge og familien i et sygdomsforløb 
fra et meget tidligt stadie til det sene sta-
die, ved at hjælpen kommer ”drypvis”. 
Og jeg ser det som meget vigtigt at begyn-
de med etablering af kontakt mellem den 
syge, familien og demenskoordinatoren 
tidligt i forløbet. Demenskoordinatoren 
kan få besked om en syg borger via direkte 
henvendelse fra familien, lægen eller hvis 
andre ser et behov. Borgeren henvender 
sig sjældent selv om behovet for hjælp.
Det anbefales, at demenskoordinatoren 
kommer på løbende hjemmebesøg fra 
tidlig start på sygdommen. Så der kan 
skabes en god kontakt og tryghed imel-

lem parterne. Og der kan derved samles 
viden om den syge og familien. Ved besø-
gene kan der laves en konkret vurdering 
af den syges aktuelle funktionsniveau i 
hverdagen, hvilket er en vigtig vurdering 
i forhold til behovet for støtte og hjælp.
I mit arbejde i Herning Kommune, hvor 
jeg har arbejdet i 10 år med HS, og via 
mit arbejde som VISO specialist rundt 
omkring i landet, oplever jeg betyd-
ningen af, at der er en person med tov
holderfunktion i forløbet.
Der kan være brug for mange faglige ind-
satser. Og måske kender alle professio-
nelle ikke lige meget til HS. Derfor kan 
demenskoordinatoren have en central 
tovholderfunktion i etablering af tilbud 
til den syge og familien og støtte andre 
professionelle samarbejdspartnere med 
rådgivning. Herved understøttes den syge 
i ikke selv at skulle koordinere imellem 
tilbud i kommunen. 
Jeg oplever, at det forbedrer den syges si-
tuation og livskvalitet at få en hjælp via 
forskellige faglige indsatser. F.eks. etable-
ring af tilpasset jobtilbud, bostøtte, træ-
ning, hjemmepleje, hjemmesygepleje, 
hjælpemidler, ledsagerordning, kørsels-
ordning, værgemål, madordning med 
kosttilpasning, medicinjusteringer m.v. 
At der sker en løbende vurdering af, hvad 
der er behov for.
Som HS-ramt har man ofte svært ved at 
lave forandringer. Og det kan tage tid at 
vænne sig til nye ting. Ved at der løbende 
kommer en demenskoordinator, kan der 
iværksættes hjælp i god tid.
Jeg erfarer, at der hos personale i hjem-
mepleje og i plejeboliger kan være god ef-
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Vælg et kursuscenter som gør en forskel! 
 
Når du vælger rammer, så vælger du mere end blot  
faciliteter, forplejning og en pris. 
 
Du vælger mennesker!  
Du vælger idéer!  
Du vælger engagement!  
 
Hvad har du valgt…? 
 
Besøg os på www.hornstrupkursuscenter.dk 

MPI Award ”Årets Mødested 2010”         DKBS Nomineret ”Årets Kursuscenter 2010 & 2011” 

 

fekt af at en demenskoordinator rådgiver 
om den specifikke og målrettede hjælp, 
som den pågældende HS borger har brug 
for. Og at der etableres faste teams, så det 
er de samme personer, som kommer og 
hjælper borgeren i eget hjem, så borgeren 
bliver så tryg som muligt ved hjælpen. Og 
personalet får de nødvendige pædagogi-
ske redskaber til at støtte den syge.
Demenskoordinatoren har en central 
rolle – når der skal træffes beslutninger 
om større forandringer. Det kan f.eks. 
være, når tiden for plejebolig kommer. 
Hvor der kan være behov for skrædder-
syede processer for at skabe motivation 
til plejebolig og sikre, at det sker, når den 
syge ikke længere selv kan opfylde de 
grundlæggende behov i egen bolig, og for 
at sikre at den syge ikke udsætter sig selv 
for personskade, og så værdigheden ikke 
krænkes.
Der kan være behov for brobygning fra 
eget hjem til plejebolig/HS bolig. Hjælp 
til ansøgning, argumentation til kommu-

nen, søgning af værgemål og pædagogiske 
tiltag for at motivere til at flytte i pleje-
bolig.
Endelig kan de pårørende have god gavn 
af en demenskoordinator, der kan med-
virke til, at de aflastes og bliver lyttet til 
med de behov, der opstår. Dette er en ind-
sats, som jeg anser for meget nødvendig, 
da jeg oplever at pårørende kan være me-
get alene med de udfordringer, der opstår 
i et HS forløb.
I DK er der demenskoordinatorer i de fle-
ste kommuner, hvor man kan henvende 
sig. 
Der kan ligeledes etableres kontakt om 
gratis hjælp til udredning af problemer og 
rådgivning om HS via VISO under So-
cial Styrelsen http://www.socialstyrelsen.
dk/viso/kontakt.

Anni O. Frederiksen
Demenskoordinator og VISO specialist 
i Herning Kommune
aopaw@herning.dk
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Nordisk koordinator for EHDN 
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net  ·  Tlf. 26137376
www.euro-hd.net

Nyheder fra EHDN:
Endelig kan Enroll-HD starte i Danmark
For snart 3 år siden startede de første amerikanske klinikker et observationsstudie 
kaldet ”Enroll-HD”. Enroll-HD er et forskningsstudie, som mennesker, der bærer 
HS-mutationen og deres pårørende, kan deltage i. Det er målet, at studiet skal være 
verdensomspændende, og der er således allerede klinikker i USA, Sydamerika, New 
Zealand og Europa med i studiet. At det er et observationsstudie betyder, at delta-
gerne bliver undersøgt ved hjælp af spørgeskemaer og andre kliniske værktøjer, der 
ikke er invasive (dvs. der bliver ikke stukket noget ind i kroppen), og deltagerne får 
ikke eksperimentel medicin. Målet med studiet er først og fremmest at opnå mere 
viden om Huntingtons Sygdom, så nye behandlinger forhåbentlig kan udvikles og 
afprøves. 
I Danmark kører et lignende studie kaldet Registry3, der efter planen skal erstattes af 
Enroll-HD i løbet af 2015. For lidt over et år siden sendte Jørgen Nielsen (overlæge, 
Rigshospitalet) og jeg for første gang dokumentationen for Enroll-HD ind til De 
Videnskabsetiske Komitéer for Region Hovedstaden, og vi har siden da arbejdet sam-
men med den amerikanske sponsor af studiet (CHDI) på at tilrette dokumenterne 
til danske forhold, så studiet ligeledes kunne godkendes og startes her. Den endelige 
videnskabsetiske godkendelse kom i midten af februar i år, så efter planen skal de tre 
kliniske afdelinger i Danmark, der deltager i Registry3, overgå til Enroll-HD i løbet 
af i år. Det drejer sig om Hukommelsesklinikken på Rigshospitalet i København, 
Neurologisk afdeling på Aarhus Universitetshospital og Demensklinikken på Odense 
Universitetshospital (kontaktinfo bag på bladet). 

HDBuzz
På webstedet HDBuzz kan man gratis læse forskningsnyheder om Huntingtons Syg-
dom skrevet af forskere på hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes også 
på dansk, og der er både Facebook og Twitterprofil. Følgende artikler på HDBuzz er 
udgivet og oversat til dansk siden sidst:

Bør vi bekymre os om en huntingtin-invasion? 
Huntingtons Sygdom tilhører sammen med blandt andet Alzheimers- og Parkinsons 
Sygdom gruppen af ”neurodegenerative sygdomme”, der betegnes sådan fordi hjer-
necellerne (neuronerne) degenererer og dør. Selvom sygdomsårsagen og udviklingen 
af disse sygdomme på mange måder er forskellig, så er der også fællestræk, der gør, 
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at hver gang noget nyt opdages for Alzheimers- eller Parkinsons sygdom, så spørger 
HS-forskere sig selv, om noget tilsvarende gør sig gældende for HS. 

Det har længe været kendt, at Tau-proteiner ophobes i hjernen på mennesker med 
Alzheimers sygdom, men for nylig blev det vist, at giftige Tau-proteiner kan over-
føres fra én celle til en anden. Dette tyder på, at Alzheimers Sygdom kan begynde i 
ét område af hjernen og sprede sig til andre upåvirkede hjerneområder. Forskere ved 
lægemiddelvirksomheden Novartis undersøgte derfor, om noget tilsvarende gjorde 
sig gældende ved HS. Forskerne groede hjerneceller fra et menneske, der IKKE havde 
HS-mutationen oven på skiver af musehjerner, der indeholdt HS-mutationen. Efter 
noget tid så forskerne, at der var ophobet huntingtin-protein i de ellers normale hjer-
neceller, hvilket kun kunne forklares ved, at mutant HS-protein fra musehjernerne 
havde bevæget sig over i de normale menneskeceller. Om noget tilsvarende finder 
sted i rigtige menneskehjerner er uvist, men bør undersøges. Hvis det virkelig er mu-
ligt for mutant HS-protein at bevæge sig fra én celle til den næste, så vil det måske 
ikke have nogen virkning at indsætte nye celler i hjernen som behandling for HS, 
da de i så fald kunne ”inficeres” med HS-protein fra de omkringliggende syge celler. 
Flere undersøgelser er nødvendige før vi endeligt kan udtale os om dette. 

At omdanne hudceller til hjerneceller: et gennembrud for forskningen i Hun-
tingtons Sygdom?
”Medium spiny neuroner” i hjerneområdet ”Striatum” er de hjerneceller, der først 
dør ved HS. Derfor arbejder mange forskere på at udvikle en metode til at erstatte 
disse celler i mennesker med Huntingtons Sygdom. Det er nu lykkedes forskere at 
omdanne hudceller fra et menneske direkte til ”medium spiny neuroner”. Sådanne 
neuroner er blevet transplanteret ind i musehjerner, hvor de efter nogen måneder 
opførte sig som normale ”medium spiny neuroner”, der ligefrem voksede ind i andre 
hjerneområder. Dette resultat er i sig selv interessant, men har i udgangspunktet 
intet med Huntingtons Sygdom at gøre, idet det var helt normale hudceller fra en 
person uden HS, der blev omdannet til hjerneceller og sat ind i normale mus. Næste 
skridt er at finde ud af om disse omprogrammerede neuroner fungerer lige så godt 
når de sættes ind i HS-mus, og om de har en effekt på musenes symptomer. Dernæst 
skal man finde en metode til at rette den fejl i arvematerialet, der giver HS. Hvis 
dette bliver muligt, ville man i teorien kunne tage en HS-patients hudceller, fjerne 
HS-mutationen, lave cellerne om til hjerneceller, der kunne sættes ind i patientens 
egen hjerne som erstatning for de hjerneceller, vedkommende har mistet. Dette er en 
interessant tanke, selvom en sådan celleerstatningsterapi nok ikke bliver tilgængelig 
foreløbig. Hvad ”medium spiny neuroner” produceret fra hud fra HS-patienter dog 
kan benyttes til lige nu og her er som forskningsredskab. Disse cellemodeller vil 
sandsynligvis være særdeles velegnede til at undersøge sygdomsmekanismerne bag 
HS samt at afprøve potentielle lægemidler i. 

Mette Gilling Nielsen
Nordisk koordinator

EHDN
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Oversættere til HDBuzz søges
Er du god til både engelsk og dansk, har du god forståelse for biologi, og har 
du lyst til at hjælpe med at oversætte forskningsartikler om Huntingtons Syg-
dom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), så hører jeg meget 
gerne fra dig. På nuværende tidspunkt er der 3-6 artikler om måneden, der skal 
oversættes fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af Majken Siersbæk, Rasmus 
Siersbæk, Signe Marie Borch Nielsen, Cecilie Bornakke, Lisa Blanc Iversen, 
Anja Kobberø, Søren Christensen, Marianne Rom og undertegnede, men må-
let er at skabe en gruppe på 10-12 mennesker, der kan hjælpe hinanden. Ring 
og hør nærmere på 26 13 73 76 eller send en mail på gilling@euro-hd.net.

Mette Gilling Nielsen, Nordisk koordinator, EHDN

A K T I V I T E T S K A L E N D E R E N
TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

21. marts 2015 Ægtefælledag Herlev
Se omtalen side 6 i forrige 
blad og side 5 her i bladet

25. april 2015 Årsmøde og 
generalforsamling Herlev Se side 21 her i bladet 

19. maj 2015 Hyggeaften Gentofte Se omtalen side 5 her i bladet

5. september 2015 Ægtefælledag Vejle
Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk

3. oktober 2015 Positivdag Sted følger Se omtalen i næste blad

31. oktober 2015 Forældredag Vejle
Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk

18. - 19. november 
2015

Nordisk konference 
for fagfolk København

Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk

24. november 2015 Julebanke Gentofte
Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk

29. november 2015 Julebanko Herning
Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk
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Guider til lovområder

Nedenstående indlæg har været bragt i NF-foreningens (Dansk Forening for  
Neurofibromatosis Recklinghausen) blad og bringes her med deres tilladelse

DUKH (Den Uvildige Konsulentord-
ning på Handicapområdet) har udgivet 
en række guider, der giver en let intro-
duktion til udvalgte lovområder.
Man kan nu finde nedenstående guider 
på DUKH’s hjemmeside

•	 Rehabiliteringsplan og rehabiliterings-
team (ny)

•	 BPA – Borgerstyret personlig 
	 assistance
•	 Merudgifter til voksne (§ 100)
•	 Fra barn til voksen
•	 Hjælpemidler og forbrugsgoder
•	 Specialundervisning
•	 Bil
•	 Tabt arbejdsfortjeneste
•	 Sygedagpenge
•	 Merudgifter til børn (§41)
•	 Fleksjob
•	 Bolig
•	 Arbejdsevnemetode

I DUKH’s lovguider får man en letfor-
ståelig introduktion til de mest grund-
læggende regler på ovennævnte lovom-
råder.

”Praksisnyt”
På DUKH’s hjemmesiden finder man 
også ”Praksisnyt”, som udkommer med 
jævne mellemrum – ca. en gang i må-
neden.
”Praksisnyt” tager hver gang et relevant 
emne op og behandler det i dybden. De 
seneste udgaver har f.eks. givet viden 
om: Venteliste på botilbud, Hurtigheds-
princippet (noget omkring Retssikker-
hedsloven) og Ægtefælle som ledsager.
Find tidligere ”Praksisnyt” på www.
dukh.dk. Man kan også tilmelde sig 
”Praksisnyt” som nyhedsbrev. Så mod-
tager man et link, når der er et nyt num-
mer på gaden.
Alle guiderne og ”Praksisnyt” finder
man på DUKH’s hjemmeside: 
www.dukh.dk.

Kontakt til 

Den Uvildige Konsulentordning 
på Handicapområdet
Jupitervej 1, 6000 Kolding
Tlf.: 76 30 19 30
E-mail: mail@dukh.dk 
www.dukh.dk 

DUKH har telefontid:
Mandag:	 kl. 09:00 – 15:00
Tirsdag: 	 kl. 09:00 – 17:00
Onsdag: 	 kl. 09:00 – 13:00
Torsdag: 	 kl. 09:00 – 17:00
Fredag: 		 kl. 09:00 – 15:00
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Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. november 2014 til 31. januar 2015 

Private gavebidrag ekskl. Landsindsamlingen (6 gavegivere).  .  .  .  . kr. 4.687,00 

OK sponsoraftale .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  . kr. 1.221,79

Udlodningspuljen (tidl. Tips & lotto), driftstilskud .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  . kr. 168.826,28 

I alt  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  . kr. 174.735,07

Landsforeningen takker mange gange for alle bidragene 
P.b.v. 

Karen Ørndrup, kasserer

Landsindsamlingen 2014
Årets resultat blev:    

Kr. 45.276,- fra i alt 115 gavegivere
Et pænt resultat, som dog er noget mindre end indsamlingsresultatet i 2013, som var 
på kr. 55.935,- fra 106 gavegivere.

Efter fradrag af udgifter på i alt kr. 4.348,- til indbetalingskort og annonce udgør 
overskuddet kr. 40.928,- som overføres til landsforeningens drift.

En STOR TAK til alle gavegivere, såvel  lokalgrupper som enkeltpersoner.
   p.b.v.

Karen Ørndrup,  Kasserer

Ikke længere fradrag for gavebidrag
Med udgangen af 2014 er Landsforeningens godkendelse efter Ligningslovens 
§ 8A og § 12, stk. 3 udløbet.   
Betingelserne for godkendelse er lavet om, så der skal være mere end 100 gave-
bidragsydere, der har givet mere end 200 kr. i gavebidrag.  Foreningen lever på 
nuværende tidspunkt ikke op til de krav, der stilles.
Dette betyder i praksis, at det fra 1. januar 2015 ikke længere er muligt at få 
skattefradrag for eventuelle gavebidrag til Landsforeningen.
Vi beklager naturligvis dette, men kan ikke ændre på det, som tingene ser 
ud lige nu.
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Målrettet samarbejde
Synlige resultater 

Gøteborgvej 18 
Postboks 7012, DK-9200 Aalborg SV
Tel: +45 98 79 60 00, Fax: +45 98 79 60 01
www.deloitte.dk

Medlem af
Deloitte Touche Tohmatsu

I Deloitte kombinerer vi solid viden og
erfaring med faglig dygtighed og entu-
siasme.

Vores revision, skatterådgivning og kon-
sulentydelser følger ikke et skema, men
skabes af mennesker til mennesker i en
professionel atmosfære. 

I Deloitte arbejder vi systematisk med
udfordringerne. 

Kontakt os med dine tanker om den
fortsatte udvikling af din virksomhed. Vi
bidrager gerne med vores kompetencer,
viden og erfaringer.

Målrettet samarbejde
Synlige resultater 

Gøteborgvej 18 
Postboks 7012, DK-9200 Aalborg SV
Tel: +45 98 79 60 00, Fax: +45 98 79 60 01
www.deloitte.dk

Medlem af
Deloitte Touche Tohmatsu

I Deloitte kombinerer vi solid viden og
erfaring med faglig dygtighed og entu-
siasme.

Vores revision, skatterådgivning og kon-
sulentydelser følger ikke et skema, men
skabes af mennesker til mennesker i en
professionel atmosfære. 

I Deloitte arbejder vi systematisk med
udfordringerne. 

Kontakt os med dine tanker om den
fortsatte udvikling af din virksomhed. Vi
bidrager gerne med vores kompetencer,
viden og erfaringer.
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HS-materialer
DVD’er 
Pris 50 kr. pr. stk.

DVD nr. 1:	 1.	 Norsk film: Symptomer, sykdomsforløp og tiltak 
	 2.	 Norsk film: Det vanskelige måltidet
	 3.	 Lægens bord (2004)
	 4.	 Den tunge arv (2003)
	 5.	 Synspunkt (2000)
	 6.	 TV2-nyhederne (2000)
	 7.	 Damernes Magasin (1992)

DVD nr. 2:	 1.  Belgisk film om pasning og pleje af HS-patienter
Denne DVD må kun bruges til undervisning af plejepersonale eller studerende. 

Bøger
„Huntington og mig – en ungdomsbog” af Alison Gray oversat til dansk af Mona 
Hansen og Else Jensen. Bogen er tiltænkt unge i HC-familier. Pris 40,- kr. + porto.
„Signe – og HC” af Bettina Thoby. Bogen er tiltænkt børn fra 5 – 12 år. 
Pris 30,- kr. + porto.
„At tale med børn om Huntingtons Chorea” af Bonnie L. Henning. 
Tiltænkt dem, der møder børn, der har HC i familien. Pris 30,- kr. + porto.

Pjecer
”Huntingtons Sygdom, Information til HS-ramte og deres familier”  
af Diana Reffelsbauer, tilpasset danske forhold af LHS.
„Vejledning i omsorg og praktisk bistand”
Begge pjecer kan downloades frit fra www.huntingsons.dk eller bestilles til en pris  
af 25,- kr. stk. + porto.
”Vejledning til sagsbehandlere, Huntingtons Sygdom”. Udgivet af Nationalt 
Videnscenter for Demens, februar 2012.  
Se www.videnscenterfordemens.dk – værktøjer – udgivelser – vejledning til sagsbehand-
lere - Huntingtons Sygdom for omtale samt oplysninger om, hvordan man får fat i den.

Andet
Informationsfolder.
Personligt kort.

Alle materialer kan bestilles ved henvendelse til 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom, 
Bystævneparken 23, 701, 2700 Brønshøj, tlf. 53 20 78 50
E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller bestilles via www.huntingtons.dk
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Hukommelsesklinikken og Klinik for neurogenetik
	 Jørgen Nielsen og Lena Hjermind	 Tlf. 35 45 69 11
	 Rockefeller bygningen  	 e-mail: jnielsen@sund.ku.dk
	 Juliane Maries Vej, 2100 København Ø	 	 og hjermind@sund.ku.dk
	 indgang 69 (inde i gården) på 1. sal. 

Neurologiske afdelinger
	 Anette Torvin Møller	 Tlf. 78 46 33 33
	 Neurologisk afdeling F, Aarhus Universitetshospital	 e-mail: anetmoel@rm.dk
	 Nørrebrogade 44, bygn 10, 3.-4.sal, 8000 Aarhus

	 Lene Wermuth og Annette Lolk	 Tlf. 65 41 41 63
	 Demensklinikken	 e-mail: Lene.wermuth@rsyd.dk
	 Odense Universitetshospital 	 og Annette.lolk@rsyd.dk
	 Sdr. Boulevard 29, bygn 112, 4. sal, 5000 Odense C

Lokalgrupper
	 Vestsjælland
	 Jytte Broholm, Rosenvænget 14, 4270 Høng	 Tlf. 58 85 30 03
	 Jens Peter Lykke Olsen, Elmkær 6, 4534 Hørve	 Tlf. 59 65 61 20

Psykologer der samarbejder med LHS
	 Neuropsykologisk Praksis Aarhus, 	 Tlf.: 86 91 00 75
	 Lona Bjerre Andersen 	 lona@neuropsykologiskpraksis.dk
	 Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C 	

	 Tine Wøbbe	 Tlf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17) 
	 Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg	 e-mail: psykolog@tinew.dk

	 Jytte Mielcke, Den Røde Plads 10, 2., 7500 Holstebro	 Tlf. 96 10 72 32 
		  jytte_mielcke@mail.tele.dk

HS bo-tilbud
	 Bomiljø HS, Tangkær, Sygehusvej 31, 8950 Ørsted	 tlf. 78 47 75 41

	 HC Bofællesskabet i Herning, Lindegårdsvej 5, 7400 Herning	 tlf. 96 28 56 00

	 HC Enheden, Pilehuset, Bystævneparken 23, 2700 Brønshøj	 tlf. 38 27 42 90

Rådgivning
	 SPECIALRÅDIVNING FRA VISO
	 Socialstyrelsen, VISO	 tlf. 72 42 24 00
	 Edisonsvej 18, 1.sal, 5000 Odense C.	 www.socialstyrelsen.dk/VISO

	 VISO yder gratis, landsdækkende specialistrådgivning til kommuner, borgere, institu-	
	 tioner og botilbud, når der er behov for supplerende ekspertise, viden og erfaring. 

	 UVILDIG RÅDGIVNING FRA DUKH 
	 (Den uvildige konsulentrådgivning på handicapområdet) DUKH		 tlf. 76 30 19 30
	 Jupitervej 1, 6000 Kolding 	 www.dukh.dk

	 DUKH rådgiver om handicapkompenserende ydelser i sager mellem en borger og 
	 typisk en kommune. De er en uvildig part i sagen og er organiseret som selvejende 
	 institution under Social- og Integrationsministeriet.
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