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Formanden har ordet
Så er det blevet tid til endnu et med-
lemsblad. Denne gang udkommer bla-
det i en lysere og varmere tid….. mon 
ikke frosten er ved at forsvinde fuldstæn-
digt? Håber I kom godt ind i det nye år 
og nyder det spirende forår, som er lige 
om hjørnet.

Jeg må indrømme at i skrivende stund 
er jeg en arbejdspresset formand. Der 
har været rigtig mange opgaver og der 
kommer lige så mange opgaver frem-
over. Bestyrelsemedlemmer skal jo også 
skiftes ud indimellem, hvilket er både 
godt og skidt. Det kan mærkes når de 
”gamle i gårde” træder fra, da de jo har 
en naturlig stor erfaring med opgaverne 
og rutinerne i foreningen. 

Vi håber derfor at der kommer nye og 
yderligere kræfter til opgaverne i den 
kommende fremtid. Helt konkret har vi 
i skrivende stund brug for en ansvarsha-
vende redaktør til bladet, hjælp til kor-
rekturlæsning, hjælp til at lave fonds-
ansøgninger og hjælp til planlægning 
og afholdelse af arrangementer. Så tøv 
endelig ikke med at kontakte mig eller 
bestyrelsen hvis du selv har energi og  
tid til overs til at løfte nogle af disse 
kommende opgaver. Måske kender du 
en der kan hjælpe med?

Medlemsbladet bliver nedjustert fra 4 
årlige blade til 3 (datoer på s. 2. red.). 
Dette dels for at lette arbejdspresset og 
dels fordi vi kan se, at hjemmesiden og 
facebook er blevet populære medier. Vi 
vil derfor fremover formidle hyppigere 
via disse medier, samtidig med at vi na-
turligvis sikrer, at alle arrangementerne 
fortsat annonceres i medlemsbladet, så 
alle fortsat har samme mulighed for at 
orientere sig. 

Jeg vil benytte lejligheden til at takke  
alle jer, der allerede hjælper med. Hvor 
er det bare dejligt, at I støtter så engage-
rede op omkring foreningen. Tusind tak 
for det!

Og så kan I godt glæde jer til at læse i bla-
det omkring invitationer til kommende 
spændende arrangementer. Indkaldelse 
til den årlige Generalforsamling, HS 
dag i København, nyt initiativ vedr. te-
lefonkontakt og meget mere. Håber at 
se mange medlemmer til alle de inspire-
rende arrangementer der bliver afviklet 
2016 i landsforeningen.

Charlotte Hold
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Invitation til 
Ægtefælle/samleverdag 

på Sjælland
Lørdag den 30. april 2016

afholder vi igen ægtefælle/samleverdag – denne gang i 
DGI-byen, Tietgensgade 65, 1704 København V
som ligger 5 minutters gang fra Hovedbanegården

Mødet er et tilbud til ægtefæller og samlevere til HS-ramte, og dagen kommer til at 
gå med at drøfte de udfordringer, man hver især har i hverdagen, samt de tanker man 
gør sig omkring livet med Huntingtons Sygdom.

Vi begynder dagen med morgenbuffet fra kl. 9.30 og slutter med middag kl. 17.30.

Det er vort håb, at både nye og gamle medlemmer har lyst til at deltage. Man er 
velkommen fra hele landet.

Deltagelse i dagen er gratis for medlemmer af Landsforeningen Huntingtons Syg-
dom. Pris pr. person for alle andre: 900 kr.

Sidste frist for tilmelding er den 4. april 2016.

Tilmelding til Karen Ørndrup pr. mail karen@huntingtons.dk eller pr. tlf. til 2532 
7283. 

Det er meget vigtigt med tilmelding inden tilmeldingsfristens udløb, da for få delta-
gere vil betyde, at mødet måske bliver aflyst.

Karen Ørndrup
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Positivdag – 2016

Lørdag den 7. maj 2016 kl. 10.30
på Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, 7100 Vejle

afholder Landsforeningen igen en temadag for positivt testede
(i lighed med et lignende arrangement afholdt i 2013)

Vi starter kl. 10.30 med en kop kaffe og lidt brød, og slutter med middag kl. 18.00.
Dagen indledes med en præsentationsrunde, og i løbet af dagen vil der være god tid 
til snak på kryds og tværs.

Sidste frist for tilmelding er den 18. april 2016.

Tilmelding til Lene Kristiansen pr. mail lenekr76@hotmail.com (oplys navn, adresse 
og tlf.nr.) eller pr. tlf. til 2279 9939. 

Pris: Gratis for medlemmer af LHS – kr. 900 for alle andre.

Vi håber at se rigtig mange til dette arrangement.

Lene Kristiansen / Karen Ørndrup

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” 
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Huntingtons Dag i København - 28. maj - 2016

- I forbindelse med kongressen “the European Academy of Neurology”
i København

vil der være fokus på Huntingtons Sygdommen via en oplysningsdag:

LØRDAG, D. 28. MAJ, kl. 10.30 – 17.00
Ankomst og morgenmad fra kl. 09.30

DGI-BYEN – Tietgensgade 65, 1704 KØBENHAVN

SESSION 1:  FOKUS PÅ HUNTINGTONS SYGDOMMEN

Charlotte Hold, Formand for Landforeningen Huntingtons Sygdom, byder vel
kommen til vore udenlandske gæster og præsenterer programmet.

Kl. 10.30 - 10.50	 VELKOMMEN
	 - Prof. Gunther Deuschl, President, European Academy of  

Neurology
	 - Bea de Schepper, President, European Huntington’s Asso

ciation and Treasurer, European Federation of Neurological  
Associations 

Kl. 10.50 - 12.00	 “THE PAST, PRESENT AND FUTURE FOR PATIENTS 
WITH HUNTINGTON’S DISEASE” 

	 foredrag på engelsk ved Prof. Bernhard Landwehrmeyer of the 
European Huntington Disease’s Network

	 Bernhard Landwehrmeyer er en af de verdensledende eksperter 
i HS og han vil fortælle kort om sygdommen. Derefter vil han 
præsentere forskning fra kongressen, som peger imod forbedret 
behandling og administration af HS “før – nu – og i fremtiden”, 
sideløbende med resultater fra de seneste studier og mest bane-
brydende forbedringer indenfor området.

	 Der vil være mulighed for at stille spørgsmål.

Kl. 12.00 - 12.30	 KAFFE PAUSE
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Huntingtons Dag i København - 28. maj - 2016

kl.12.30 - 13.30	 PANEL DEBAT: “At leve med HS”
	 Dette panel består af Lene Kristiansen, som selv er postivtestet 

sammen med Lene Sigård, som er gift med en postivtestet. De 
vil først fortælle hvilken indflydelse HS har haft på deres liv. 
Derefter vil de diskutere hvilke strategier de benytter i hverdagen 
samt deres håb og frygt for fremtiden.

	 Anni O. Frederiksen samt Lene Hjermind, begge fra Landsfor-
eninge Huntingtons Sygdom, vil afslutte panelet med at præsen-
tere de tilbud og støttemuligheder man tilbydes i Danmark, på 
sygehuset, kommunen samt via landsforeningen.

	 Efterfølgende mulighed for diskussion samt spørgsmål.

Kl. 13.30 - 14.30	 FROKOST
	 Inklusiv: Fotomulighed for ‘TOGETHER UNDER THE 

UMBRELLA’ kampagne 
	 – Et initiativ fra “European Federation of Neurological Associa-

tions”

SESSION 2:  FOKUS PÅPØRENDE

Kl. 14.30 - 15.30	 En repræsentant fra “Pårørende Forening” vil fortælle om service 
og støttemuligheder for pårørende i Danmark, sideløbende med 
gode råd for hvordan man takler det at være pårørende til en 
person som har en hjernelidelse.

Efterfølgende mulighed for diskussion samt spørgsmål.

Kl. 15.30 - 16.00	 KAFFE PAUSE

Kl. 16.00 - 17.00	 WORKSHOP:
	 Mindfulness og Relaxation

Kl. 17.00	 Afslutning, sidste spørgsmål og farvel 

Denne dag er gratis for alle, men kræver tilmelding pga forplejning.
Send venligst din tilmelding via dette link: http://goo.gl/forms/N6dLnEZgoS, 
på mail til Kontor@huntington.dk eller ring til Charlotte Hold på 53 20 78 50.
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Rundt om HS 2016

Så er det blevet tid til at invitere til ”Rundt om HS” og 
weekenden afholdes på Hornstrup Kursuscenter ved 
Vejle.
Weekenden starter med ankomst fredag aften og 
slutter søndag med frokost. 
Der vil være mange spændende foredrag, un-
derholdning og ikke mindst gruppedebatter, 
hvor man får lejlighed til at mødes med andre 
i samme situation. 
Denne gang vil vi sideløbende præsentere work-
shops samt stande, hvor man kan fordybe sig og 
få nærmere information. 
Selve programmet kan læses i næste udgave af med-
lemsbladet samt på vores hjemmeside.   
Så glæd dig til en fantastisk weekend J

Sæt et stort kryds i kalenderen
ved weekenden 4.-5. og 6. november 2016!! 

Så prøver vi igen . . .

Hverdags-aftens-hygge
Vi laver nogle ostemadder, brygger noget kaffe og invitere til hygge på Bussers 
skole, Mosebuen 1, 2820 Gentofte. Tirsdag 26. april 18-21.

Dette er for alle, både voksne og børn. Positivt og negativt testede. Familie og 
venner. Så tag gerne nogen med som kunne have glæde af at møde andre.

Der vil være plads til at snakke, spille bold, samt afholdt et lille bankospil.

Tilmeld dig hos Bente Bosse på tlf.  25380323, husk at oplyse alder og medbring 
30 kr. til kaffekassen, samt penge til banko, hvor overskuddet går til foreningen.

Senest tilmelding 18-4-16.
Hilsen Bente og Lillan
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30 oktober 2015.

Når julen nærmer sig, har alle familier 
traditioner. Det har vi også i vores lille 
familie. Det er den årlige julebanko/
julehyggedag på HC bofællesskabet i 
Herning
Vi ankom lidt før klokken fjorten, og 
efter at vi havde hilst på Laila var det nu 
over til det mere alvorlige, nemlig beta-
lingen. For den rørende billige pris på 
30 kr. fik vi julegløgg, kaffe, the og små-
kager. Banko plader købte vi selvfølgelig 
også. Nu var det tid at finde en plads.
I opholdslokalet var der pyntet fint med 
røde duge og små julestjerner på borde-
ne. Rundt i lokalet var der også pyntet 
op til jul så vi kom hurtigt i den rette 
stemning.
Laila bød velkommen til de fremmødte 
ca. 45 personer, og efter dette gik vi i 

Julebanko i Herning

gang med julebanko. Der skulle spilles 
tre spil, og der var præmier til en række, 
to rækker og hele pladen fuld. Det var 
fine præmier som Laila havde indkøbt. 1 
række gav en fin æske chokolade, to ræk-
ker to fine julekugler med lys, fra Sirius, 
hele pladen var små nisser fra Trip Trap.
Efter spillet var det endelig tid til jule-
gløgg og hygge snak med dem man sad 
til bords med. De der havde medbragt 
børn fik en chokolade julekalender til 
hvert barn.
Inden vi skulle slutte ca. kl. fire var der 
tid til at synge et par julesange.
Stor tak til Laila og personalet på HC 
bofællesskabet for det fine og hyggelige 
julearrangement.

Sonja Lunderskov
Viborgvej 21 2.tv.
8000 Aarhus C.
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Weekend seminar for unge 2016

Fredag sidst på eftermiddagen mødtes vi 
12 friske mennesker i Guldberghus, som 
er en flot, gammel hytte der ligger lige 
ned til vandet. De fleste af os kendte ikke 
hinanden, men det fik vi hurtigt lavet 
om på. Nogle af os er testet positiv for  
Huntingtons sygdom, nogle testet nega-
tiv mens andre var pårørende. Det har 
gjort at vi har nogle gode snakke sammen.
Inden aftensmaden var der tid til en præ-
sentationsrunde hvor vi alle fik fortalt 
hvilken forbindelse vi har til Hunting-
tons sygdom og hvorfor vi var kommet 
på weekenden. Der var både nye og kend-
te ansigter blandt deltagerne, så det var 
rart at høre lidt om hvorfor de forskellige 
havde valgt at bruge en weekend på Hun-
tingtons sygdom. Vi oplevede alle at det 
var rart at vi ikke behøvede at forklare helt 
fra bunden hvad Huntingtons sygdom 
går ud på og hvordan den påvirker vores 
liv. Der blev hurtigt skabt et meget ærligt 
rum hvor vi kunne snakke om de svære 
ting der følger med at have huntingtons 
sygdom inde på livet.
For at gøre det nemt havde Lene K. valgt 
at købe dejligt, lækkert højtbelagt smørre-
brød som blev blev spist med største vel-
behag. Snakken fortsatte til langt ud på 
aftenen og det blev sent inden de sidste 
krøb til køjs i hyttens hyggelige køjesenge. 
Lørdagen startede med nybagte rundstyk-
ker og frisk morgenkaffe.  Det var ikke 
alle der sprang ud af sengen, da det var 
blevet sent aftenen før.  Så vi måtte lige 
op og vække de sidste, så de kunne være 
klar til dagens program.  Inden program-
met gik i gang stødte der en deltager mere 
til. Vi fik besøg af psykolog Tine Wøbbe 
som har mange års erfaring med Hun-
tingtons sygdom. Dette foregik meget 

afslappet, da hun lagde ud med at sige, at 
hun ikke ville holde et oplæg med Power 
Point, men sidde ned sammen med os, da 
hun havde erfaring med at deltagerne får 
mere ud af det på denne mere afslappen-
de måde. Det drejer sig om deltagerne og 
hvilke spørgsmål og kommentarer de har 
med, og hvad de har brug for at vide mere 
om. Vi kom ind på mange forskellige di-
lemmaer omkring Huntingtons sygdom 
og der var stor lyst byde ind med noget - 
både fra os samt fra Tine Wøbbe. Blandt 
andet snakkede vi om hvilke muligheder 
og valg der kan være i forbindelse med at 
man har Huntingtons sygdom i familien, 
og gerne vil have børn. Et andet punkt 
der blev bragt på banen var hvor svært 
det kan være at være at være en rask på-
rørende, med dårlig samvittighed over at 
ens liv fortsætter på normal vis mens den 
syge sidder tilbage derhjemme eller på 
plejehjem. Hun fortalte også om mulig-
hederne for at bruge en psykolog når man 
har Huntingtons sygdom inde på livet.
Efter den gode snak med Tine Wøbbe, 
var der tid til en lækker frokost. Vi er 
alle en del af fællesskabet, og derfor skal 
alle hjælpe til og sørge for, at der bliver 
sat mad på bordet og ryddet op deref-
ter. Samarbejdet omkring de praktiske 
opgaver er også med til at skabe nogle 
gode samtaler. Efter frokost blev det tid 
til gruppedebatter. Vi blev delt ind i to 
hold - et med positivt testede og et med 
pårørende og negativt testede. Her fik alle 
mulighed for at komme til orde og snakke 
om alle de problemstillinger som fylder i 
hvert vores liv.  Efter gruppedebatten og 
et stykke lækkert kage til eftermiddags-
kaffen, trak vi ned i hyttens tv-stue. Her 
Så vi dokumentaren ”Har Malou det dø-
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delige gen?”. Dokumentaren følger Ma-
lou i tiden op til at hun skal have svaret 
på om hun har arvet genet for Hunting-
tons sygdom fra hendes mor og hvordan 
det at skulle have svaret kan påvirke den 
nærmeste familie. Der er også interview 
med formanden for etisk råd om fordele 
og ulemper ved at få foretaget en gentest. 
Desuden fortæller Nadja hvorfor hun 
havde valgt ikke at blive testet og hvilke 
overvejelser hun havde gjort sig i den for-
bindelse. Det gav efterfølgende anledning 
til en god snak blandt os alle.
Vi trængte til frisk luft og valgte at bruge 
pausen inden vi skulle spise til at gå ned til 
stranden. Det var skønt at få brugt krop-
pen og snakken gik stadig lystigt mens vi 
gik. Efter gåturen kom cateringen med 
den lækre mad som vi sammen fik båret 

ind og anrettet.  Der var en god stemning 
og vi forsatte de mange gode snakke som 
vi havde begyndt i løbet af dagen, så det 
blev sent inden de sidste gik i seng.
Søndagen startede med at nogen var mere 
trætte end andre. De morgenfriske havde 
lavet morgenkaffe og anrettet morgenma-
den, mens de mindre morgenfriske stod 
for opvasken bagefter. Formiddagen slut-
tede af med evaluering af weekenden. Alle 
var enige om at det havde været en god 
weekend med mange snakke. Det havde 
været rart at der var både nye og kendte 
ansigter blandt deltagerne og det havde 
været rart at kunne tale med andre som 
var i samme situation som en selv. Vi slut-
tede af med at pakke og rydde op inden 
det blev tid til at sige farvel og på gensyn 
til hinanden. Trine og Lene S.
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Har du brug for støtte til at
tackle udfordringerne ved at
leve med en sjælden sygdom? 

Skrevet af Charlotte Hold

Som noget nyt har paraplyorganisa-
tionen: ”Sjældne Diagnoser” uddannet 
frivillige, der med deres personlige er-
faringer og specifikke viden kan støtte 
og vejlede sjældne patienter (heriblandt 
Huntingtons Sygdommen).
Disse frivillige kaldes: Sjældne-navigato-
rer og de kan hjælpe med:
•	Finde vej i sundhedssystemet 
•	Finde indgangen til det sociale system 
•	Mestre livet med en sjælden diagnose 

Hvad kan en frivillig navigator
hjælpe med? 
Sammen med en frivillig navigator fin-
der I ud af, hvad du som patient eller 
pårørende har mest behov for støtte til. 
En navigator kan: 

Skabe overblik 
Langt de fleste som lever med en sjælden 
sygdom, bliver behandlet flere forskel-
lige steder i sundhedsvæsenet og det kan 
være svært at bevare overblikket. Der kan 
være mange undersøgelser og forskellige 
behandlinger, som kræver koordination. 
En navigator kan hjælpe med at få et 
overblik over relevante dokumenter og 
udrednings – og behandlingsplaner. 

Gå med til en vigtig samtale 
Det kan være rart at have et ekstra sæt 
ører med, til en vigtig samtale hos spe-
cialisten, lægen eller anden behandler i 
sundhedsvæsenet. 

Navigatoren kan hjælpe til med at for-
tælle de vigtigste oplysninger. Og være 
med til at sikre, at du får stillet de væ-
sentligste spørgsmål. 

Hjælpe med at finde vej 
Navigatoren kan hjælpe med at finde 
indgangen til det sociale system, med 
henblik på at afklare mulighederne for 
praktisk og økonomisk støtte. 
Navigatoren kan også hjælpe med kon-
takten til relevant patientforening el-
ler andet netværk, hvor du/I kan møde 
andre med samme eller lignende diag-
nose. Lytte og støtte Som voksen eller 
som forældre til et barn med en sjælden 
diagnose, kan man føle sig alene. En  
navigator vil gerne høre og tale om tanker, 
bekymringer og glæder. Familie og nære 
venner kan være en vigtig støtte og na-
vigatoren er ikke en erstatning for dem.
En navigator er heller IKKE en erstat-
ning for en eventuelt tilknyttet de-
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menskoordinator, som typisk vil følge 
familien med HS i hele sygdomsperio-
den. Læs mere angående demenskoordi-
nator andetsteds i bladet. 
En sjældne-navigator er frivillig og 
modtager derfor ingen løn, men får alle 
kørselsomkostninger dækket af Sjældne 
Diagnoser. Man aftaler selv forløb og 
hvor man mødes.

Hvordan får du/I en navigator? 
Hvis du som patient eller pårørende kan 
bruge hjælp fra en navigator, så kon-
takt Sjældne Diagnoser på mailadressen 
mail@sjaeldnediagnoser.dk eller ring på 
tlf. nr. 21 71 61 95. 
Her fås mere information om hvad det 
vil sige at have en frivillig navigator og 
om det er en mulighed for dig. I så fald 
vil der hurtigt blive skabt kontakt til din 
kommende navigator. Et forløb strækker 
sig typisk over 9 – 12 måneder. 

Hvem er Sjældne Diagnoser?

Sjældne Diagnoser er paraply
organisation for små foreninger, 
der har medlemmer, som er sjældne 
borgere – patienter og pårørende.

Navigatorerne er selv patienter
eller pårørende, der har personlig 
erfaring med at leve med sjælden 
sygdom. 

Læs mere om Sjældne Diagnoser 
her: www.sjaeldnediagnoser.dk
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Online fora og side - et overblik

Hjemmesiden huntingtons.dk
Hjemmesiden indeholder meget infor-
mation om landsforeningen og om HS. 
På forsiden af hjemmesiden er seneste 
nyt vedr arrangementer og nyeste viden. 
Derudover indeholder siden en artikel-
bank, hvor artikler fra bladet samles. 

Dialogforum på huntingtons.dk
Ligeledes på hjemmesiden finder du dia-
logforummet, som udmærker sig ved at 
du har mulighed for at være anonym. Or-
det er frit og du kan stille deltage i debat-
ter af både personlig og faglig karakter. 

Facebook siden
På samme måde som på hjemmesiden er 
LHS på Facebook på to måder: en side 
til envejskommunikation, og en gruppe 
til dialog. Siden på Facebook indeholder 
nyheder og beskeder fra landsforeningen 
til vores medlemmer. 
Adresse på siden: https://www.facebook.
com/huntingtons.dk/
Vær opmærksom på af hvis du “li-
ke’er”/”synes godt om” siden eller nogen 
af opslagene på siden, så er det synligt 
for dine venner på Facebook. 

Facebook gruppen
Gruppen er at sammenlignes med hjem-

mesidens dialogforum. Her kan du del-
tage i debatten og erfaringsudvekse. Der 
er også nogle fagfolk i gruppen, hvorfor 
der er muligt at få besvaret nogle faglige 
spørgsmål. 
Gruppen er “hemmelig”, hvilket betyder 
at det dels kun er medlemmer af grup-
pen, der kan se hvem der er medlem og 
hvad de skriver, og dels at du ikke kan 
søge gruppen frem, men skal tilføjes 
gruppen af en administrator. Du kan 
blive medlem af gruppen ved af skrive 
til administratorerne på denne adresse: 
facebookgruppe@huntingtons.dk.

Administratorene er:
•	Dorthe Mehlberg
•	Kirsten Brandt Jochumsen 
•	Lene Kristiansen
LHS har overgivet kontrollen af grup-
pen til de tre frivillige administratorer. 
Andre grupper på Facebook 
Der er er flere andre grupper på Face-
book, hvor der tales om Huntingtons. I 
sagens natur har LHS ikke et overblik 
over disse, men hvis du har oprettet en 
gruppe med et særligt fokus, som du 
ønsker at fortælle de øvrige medlemmer 
om, så skriv til foreningen på kontor@
huntingtons.dk

Landsforeningen forsøger at nå vores medlemmer hvor de er, og derfor har vi en 
række online kommunikationskanaler ud over dette blad. Herunder et hurtigt over-
blik og derefter lidt uddybende information. 

FORA/SIDE TYPE ANONYMT?

Hjemmesiden huntingtons.dk Envejs Ja

Dialogforum på huntingtons.dk Dialog Ja, hvis man ønsker det. 

Facebook siden Envejs Nej

Facebook gruppen Dialog Nej, men kun medlemmer af gruppe kan 
se hvem du er.
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Når man får brug for hjælp
fra kommunen 
- hvordan får man gang i hjælpen???

Af Anni O. Frederiksen

Ofte hører jeg familier og pårørende væ-
re famlende overfor, hvem de skal kon-
takte, når en syg har brug for hjælp fra 
kommunen. Velvidende at den syge for 
det meste ikke selv mener at have brug 
for hjælp, men det mere er de pårøren-
de, som ser behovet. Den syge kontakter 
ikke selv kommunen, og vil helst ikke 
have dem ind i sit liv. Da det minder for 
meget om, at man er blevet så syg af sin 
huntington, at man ikke længere kan 
klare det alene.

En demenskoordinator fra kommunens 
demenstilbud kan være behjælpelig med 
at koordinere indsatsen og begynde at 
skabe en kontakt til den syge.
Det kan være det, at begynde at besøge 
den syge i hjemmet løbende med faste 
besøg, for at få opbygget en god kontakt, 
og for at vurdere behovet for hjælp.

Koordinatoren kan når kontakten er 
skabt, derefter så begynde at inddrage 
relevante samarbejdspartnere og foreslå 
den syge, at sætte ting i værk som eks. 
kontakt til egen læge omkring medicin-
tilpasning, hjælp til etablering af hjælpe-
midler og hjælp til at få hjemmehjælp 
og sygepleje ind. Det kan også være at 
få skabt en god hverdag med relevante 
træningstilbud eller dagtilbud, som kan 
give struktur og indhold i hverdagen.

Koordinatoren kan også være bindeled 
til sagsbehandleren og visitationen for 
borgeren med hensyn til de sociale for-
anstaltninger, som hjælp til økonomi, og 
til visitation til ydelser.

Hen i sygdomsforløbet kan koordinato-
ren være med til få fremtiden planlagt 
og være behjælpelig med igangsætning 
af boligansøgninger til den bedst egnede 
bolig i den sene fase af sygdommen.

Koordinatoren kan også være en støtte 
for de pårørende via samtaler, og det at 
hjælpe dem med at være tovholder i de 
indsatser, der er behov for i forhold til 
den syge.

Har du brug for at kontakte en de-
menskoordinator, kan du finde mail
adresse og tlf.nr. på din kommunes 
hjemmeside.
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Hvordan kan jeg sikre STJERNE
STUNDER i min fremtid, når hunting-
tons sygdommen udvikler sig?

I mit arbejde med huntingtons syge 
borgere og deres pårørende, ser jeg, hvor 
vigtigt det er, at sikre at borgerens unik-
ke livshistorie bevares til eftertiden. Ved 
at gribe fat i livshistorien så tidligt som 
muligt, og få den gemt, kan man selv få 
indflydelse på at præge den fortælling af, 
hvem man er. 
Dette kan senere sikre, at borgerens 
hverdags aktiviteter og pleje tager ud-
gangspunkt i, hvad der er unik for den 
person. 

Her kan Min Livshistorie være et godt 
redskab til at få det gemt. Man kan her 
bidrage med fortællinger om eks. ens in-
teresser Eks. hvis heste har betydet me-
get i ens liv. Så kan man sætte billeder 
ind af heste, eller høre på lyde fra heste 
mv. Se på de bedste hestebilleder fra ens 
rideture, få nedskrevet navne på de he-
ste, som man har haft, og hvilken race 
de var mv. Dette kan senere være en god 
aktivitet sammen med ens pårørende el-
ler sammen med ens omsorgspersonale 
at tale om ens livsoplevelser. 

I Herning Kommune har kommunen 
i samarbejde med firmaet MIN LIVS-

Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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HISTORIE udviklet en online tjeneste/
App MIN Livshistorie, som kan down-
loades og bruges, som en digital platform 
til at få gemt billeder, film, lyde, tekst og 
minder om vigtige begivenheder fra ens 
liv. Motto ét er her, at hjælpe borgeren til 
at opnå Livskvalitet, Nærvær, og Fælles-
skab via livshistorien.

Jeg vil derfor gerne opfordre til, at man 
i god tid får lavet sin livshistorie, og får 
gemt, hvad man synes har betydet no-
get for en. Herved kan man senere i livet 
med sygdommen gøre brug af disse vig-
tige informationer og billeder, når man 
f.eks. skal have en stjernestund med sine 
pårørende, eller når personale og støtte 
personer skal hjælpe med at tilrettelæg-
ge plejen og støtten i hverdagen. 

App`en gør det muligt at gemme vigtige 
informationer om personen, interesser, 
specielle vaner, livretter, tøjsmag, mu-
siksmag mv. Og man kan sætte billeder, 
lydfiler og videofilm ind, som man kan 
bruge til at erindre med og nyde stunder 
fra ens liv, som eks. fritidsaktiviteter og 
ferieoplevelser.

Man kan også bruge App´en til at få 
printet det hele ud i bogform. Så man 
har sin livshistorie som bog.

Landsforeningen planlægger at få en de-
monstration af App`en til det års Rundt 
om HS.
Du kan læse mere om App`en på hjem-
mesiden www.minlivshistorie.dk

Demenskonsulent 
Anni O. Frederiksen

Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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Indkaldelse til Generalforsamling
Lørdag d 09. april 2016

Husk tilmeldingsfrist: 30 marts 2016

Der indkaldes til den årlige generalforsamling, der i år finder sted lørdag den 09. april 
i Hornstrup Kursuscenter, Hornstrup Kirkeby, Kirkebyvej 33, 7100 Vejle

PROGRAM:
11.45-12.00 	 Ankomst 
12.00-13.00 	 Frokost 
13.00-14.00 	 ”Energistofskiftet i HS - 

hvordan holder vi gang i 
maskineriet?”

	 Forskningsforedrag 
	 ved Associate Professor 

Anne Nørremølle
14.00-14.15 	 Kort pause 
14.15-15.30 	 Generalforsamling
15.30	 Kaffe & kage, 
	 herefter tak for i dag

Deltagelse er gratis men kræver tilmel-
ding (af hensyn til forplejning), der 
skal foretages senest 30 marts 2016 på  
nedenstående slip eller ved at sende  
en mail til kontor@huntingtons.dk – 
husk alle oplysninger.  

Tilmelding til Landsforeningens møde i Hornstrup Kursuscenter den 09. april 2016

Jeg deltager i generalforsamlingen og forskningsforedrag sammen med  deltagere

Navn: 

Adresse: 

Telefon:       E-mail: 

Navne på evt. øvrige deltagere: 

Sendes til Charlotte Hold, Moesbakken 72, 8410 Rønde, inden 30 marts 2016.
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Regnskab 2015
Resultatopgørelse for 2015

Indtægter 2015 2014

Note kr. kr.

Kontingenter 157.875 164.000

Gaver og bårebidrag 39.182 33.407

Bidrag fra Tips og Lotto, aktivitetstilskud 4 145.000 180.000

Bidrag fra Tips og Lotto, aktivitetstilskud overført fra 2014 5 28.208 56.300

Hensat til formålsbestemte aktiviteter (68.419) (28.208)

Bidrag fra Tips og Lotto, driftstilskud 182.965 168.826

Bidrag, private organisationer 0 35.000

Øvrige tilskud 0 25.000

Deltagerbetaling 6 2.750 84.400

Landsindsamling, bruttoindtægter *) 29.225 45.276

Annonceindtægter 14.000 14.000

Sponsoraftaler 1.383 1.713

Pjecer og publikationer 1.289 1.027

Diverse indtægter (arv) 51.939 0

Renteindtægter mv. 398 487

Indtægter, forskningsmidler 1 74.364 74.119

Indtægter i alt 660.159 855.347
			  			 
*) De indsamlede midler er anvendt i overensstemmelse med det ansøgte formål.
Noter side 22. Revisorpåtegning side 23.		

Dagsorden for
generalforsamlingen 2016

1.	 Valg af dirigent
2.	 Bestyrelsens beretning om Landsforeningens virksomhed i det forløbne år
3.	 Fremlæggelse af det reviderede regnskab til godkendelse (se side 19-23)
4.	 Vedtagelse af budget (se side 24) og kontingent for det kommende år
5.	 Valg af bestyrelse og suppleanter
6.	 Eventuelle forslag fra bestyrelse og medlemmer (se side 26-27)
7.	 Uddeling af årets medlemspris (v/ Sven Asger Sørensen og Brian Nørremark)
8.	 Eventuelt

På valg til bestyrelse er:	 Kasserer Karen Ørndrup, ønsker ikke genvalg. 
				    Næstformand Lena Hjermind, er villig til genvalg  
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Resultatopgørelse for 2015
Omkostninger 2015 2014

Note kr. kr.

"Sommerophold", omkostninger 7 0 (146.497)

"Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger 8 0 (103.892)

"Weekend for unge", omkostninger 9 (22.467) (24.992)

"Temadage for ægtefæller 2015/16", omkostninger 10 (9.682) 0

"Temadage for ægtefæller 2013/14", omkostninger 11 0 (3.432)

"Temadage for ægtefæller 2014/15", omkostninger 12 (5.332) (7.394)

"Temadag for forældre", omkostninger 13 (16.899) 0

"Temadag for fagfolk", omkostninger 14 (50.000) 0

"Årsmøde og jubilæum", omkostninger 15 (11.487) (44.370)

Landsindsamling, omkostninger til blanketter (1.523) 0

Landsindsamling, annoncer (4.759) (4.348)

Landsindsamling, gebyrer (1.000) 0

Medlemsblad, trykning (123.550) (123.175)

Medlemsblad, porto (29.152) (23.051)

Bestyrelsesarbejde, transportomkostninger (15.360) (6.660)

Bestyrelsesarbejde, fortæring (2.852) (3.217)

Revision (18.750) (18.750)

Revisorerklæring vedr. ansøgning om bidrag (1.813) (1.750)

Porto og gebyrer (11.299) (10.582)

Telefon og internet (2.000) (1.900)

Papir og kuverter mv. (4.209) (8.312)

Kontormaskiner og -inventar (9.131) 0

Edb-omkostninger (2.334) (1.238)

Hjemmeside, vedligeholdelse (3.613) (18.108)

Husleje og rengøring (10.800) (10.800)

Forsikringer (8.218) (8.110)

Lokalgruppe (825) 0

IHA-konferencer (inkl. kontingent) (1.664) 0

EHA-konferencer (inkl. kontingent) (7.897) (393)

Øvrige konferencer og kontingenter (9.983) (2.500)

Pjecer, omkostninger (4.290) (3.490)

Repræsentation, gaver (2.552) (1.019)

Donationer, i henhold til LL § 7.22 (25.347) (14.300)

Kontorassistent, løn mv. (66.251) (56.923)

Personale, lønadministration (2.564) (2.584)

Midler til forskning (74.000) (73.000)

Omkostninger, forskningsmidler 2 (150.000) 0

Omkostninger i alt (711.603) (724.787)

Årets resultat (51.444) 130.560



21huntingtons.dk nr. 1 - forår 2016

Resultatopgørelse for 2015
Årets resultat fordeles således 2015 2014

Note kr. kr.

Henlæggelse til forskningsmidler (75.636) 74.119

Overført til næste år 24.192 56.441

(51.444) 130.560

Balance pr. 31.12.2015
Aktiver 2015 2014

Note kr. kr.

Danske Bank 5 46 66 44 362.623 353.633

Danske Bank 4 24 24 24 3.568 31.205

Sparekassen Sjælland, FI konto 1017398 6.022 56.041

Sparekassen Sjælland indestående videnscenter 1331344 38.549 38.510

Sparekassen Sjælland, driftskonto 1181350 177.930 21.922

Sparekassen Sjælland, kapitalkonto 11182101 283.953 308.646

Danske Bank , toprentekonto 3412466497 101.760 101.760

Frimærkebeholdning 300 300

Indestående forskningsmidler 3 236.994 312.630

Aktiver 1.211.699 1.224.647

Balance pr. 31.12.2015
Passiver 2015 2014

Note kr. kr.

Hensat til formålsbestemte aktiviteter 68.419 28.208

Hensatte forpligtelser 68.419 28.208

Skyldig A-skat og AM-bidrag 2.209 1.970

Skyldig feriepengeforpligtelse 4.410 7.035

Skyldige omkostninger i øvrigt 26.605 25.934

Kortfristede gældsforpligtelser 33.224 34.939

Egenkapital primo, Landsforeningen 848.870 792.429

Årets resultat 24.192 56.441

Egenkapital, Landsforeningen 873.062 848.870

Henlæggelse primo, forskningsmidler 312.630 238.511

Henlagt af årets resultat (75.636) 74.119

Forskningsmidler 236.994 312.630

Passiver 1.211.699 1.224.647
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Noter
2015 2014

kr. kr.

1. Indtægter, forskningsmidler

Bidrag private gavegivere 74.000 73.000

Renteindtægt, bank 364 1.119

74.364 74.119

2. Omkostninger, forskningsmidler

Støtte til forskning 150.000 0

150.000 0

3. Indestående på forskningsmidler

Sparekassen Sjælland, 
1182127 51.482 110.867

Sparekassen Sjælland, Garan-
teret højrente 185.512 201.763

236.994 312.630

4. Formålsbestemte tilskud, Tips & Lottopuljerne

Indtægter

Tilskud til "sommerophold" 0 98.000

Tilskud til "Weekendseminar, 
Rundt om HS" 0 50.000

Tilskud til "Weekend for 
unge" 25.000 20.000

Tilskud til "Temadag for 
fagfolk" 50.000 0

Tilskud til "Temadage for
 ægtefæller 2015/16" 30.000 0

Tilskud til "Temadag for 
forældre" 20.000 0

Tilskud til "Temadage for 
ægtefæller 2014/15" 0 12.000

Tilskud til "Temadag for 
positivt testede" 20.000 0

145.000 180.000

5. Formålsbestemte tilskud, Tips & Lottopuljerne

Indtægter overført fra 2014

Tilskud til Weekend for unge" 23.602 25.000

Tilskud til "Temadage for 
ægtefæller 2014/15" 4.606 0

Tilskud til "Temadage for 
ægtefæller 2013/14" 0 4.804

Tilskud til "Årsmøde og 
jubilæum 2014" 0 26.496

28.208 56.300

6. Deltagerbetaling

Sommerophold 0 52.100

Weekendseminar, Rundt 
om HS 0 28.800

Weekend for unge 2.750 3.500

2.750 84.400

Noter
2015 2014

kr. kr.

7. "Sommerophold", omkostninger

Opholdsomkostninger 0 142.082

Instruktører / medhjælpere 
inkl. transport 0 3.974

Underholdning 0 441

0 146.497

8. "Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger

Opholdsomkostninger 0 93.047

Instruktører / medhjælpere 
inkl. transport 0 10.845

0 103.892

9. "Weekend for unge", omkostninger

Opholdsomkostninger 17.625 19.420

Instruktører / medhjælpere 
inkl. transport 4.842 5.572

22.467 24.992

10. "Temadage for ægtefæller 2015/16", 
omkostninger

Opholdsomkostninger 9.682 0

9.682 0

11. "Temadag for ægtefæller 2013/14", 
omkostninger

Opholdsomkostninger 0 3.432

0 3.432

12. "Temadage for ægtefæller 2014/15", 
omkostninger

Opholdsomkostninger 5.332 7.394

5.332 7.394

13. "Temadag for forældre", omkostninger

Opholdsomkostninger 16.899 0

16.899 0

14. "Temadag for fagfolk", omkostninger

Opholdsomkostninger 50.000 0

50.000 0

15. "Årsmøde og jubilæum", omkostninger

Opholdsomkostninger 8.796 31.925

Instruktører/medhjælpere 
inkl. transport 2.691 12.445

11.487 44.370
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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 2015, der omfatter anvendt regnskabspraksis, resultatopgørelse, ba-
lance og noter. Årsregnskabet aflægges efter årsregnskabsloven med de fravigelser som fremgår 
af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses regnskabsinstruks for driftstilskud og projekt-
tilskud under 500.000 kr.

Ledelsens ansvar for årsregnskabet
Ledelsen har ansvaret for udarbejdelsen af et årsregnskab, der giver et retvisende billede i 
overensstemmelse med årsregnskabsloven. 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 årsregnskabet 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 om-
fatter endvidere vurdering af, om ledelsens valg af regnskabspraksis er passende, om ledelsens 
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 2015 samt af resultatet af foreningens aktiviteter 
for regnskabsåret 1. januar - 31. december 2015 i overensstemmelse med årsregnskabsloven 
og Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses regnskabsinstruks for driftstilskud og projekt-
tilskud under 500.000 kr.

Aalborg, den 29. januar 2016

Deloitte
Statsautoriseret Revisionspartnerselskab

CVR-nr. 33963556

Thomas Skovsgaard
statsautoriseret revisor
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Udkast til budget for 2016			
Indtægter
Medlemskontingenter 158.000
Gaver og bårebidrag 25.000
Testamenteret arv 150.000
Salg af pjecer, bøger mv 1.400
T&L driftstilskud 180.000
Annonceindtægter 14.000
Rundt om HS, deltagerbetaling 30.000
Rundt om HS, aktivitetstilskud (tidl. T&L) 150.000
Weekendseminar for yngre, deltagerbetaling 4.000
Weekendseminar for yngre, aktivitetstilskud 25.000
Ægtefælledage, aktivitetstilskud (tidl. T&L) 30.000
Henlagt T&L tilskud fra 2015 68.419
Landsindsamling 28.000
Sponsoraftaler 1.400
Renter mv 400
Indtægter i alt 865.619 >  865.619

			 

Udgifter
Rundt om HS 180.000
Weekendseminar for yngre 29.000
Ægtefælledage 30.000
Positivdag 20.000
Årsmøde 24.000
Landsindsamling, gebyr & blanketter 3.000
Revision & bogføring 22.000
Hjemmeside, vedligeholdelse 5.000
Medlemsblad, trykning, porto mv 154.000
Bestyrelsesarbejde 26.000
Kontorhold - porto, tlf., papir m.v. 20.000
Kontormaskiner/inventar 6.000
IT-udgifter 2.200
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. 30.000
Støtte til pers. Psykologbehandling 40.000
Kontorassistent, løn 75.000
Lønadministration, gebyrer mv. 6.500
Henlæggelse til forskning 125.000
Henlæggelse T&L aktiviteter i 2017 40.000
Udgifter i alt 867.000 >  867.000
Årets underskud -1.381
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Er der grund til at ændre
Landsforeningens vedtægter?

Ved generalforsamlingen i 2015 blev det 
foreslået, at undertegnede gennemgik 
Landsforeningens vedtægter og komme 
med eventuelle ændringsforslag. 
De vedtægter, som Landsforeningen 
arbejder efter, har undergået nogle få 
ændringer gennem årene siden forenin-
gen blev stiftet. Det er nu 37 år siden og 
specielt blandt nyere medlemmer er der 
givet udtryk for, at nogle dele af vedtæg-
terne er forældede og udemokratiske. 
Det gælder specielt §5, der omhandler 
proceduren ved valg af nye bestyrelses-
medlemmer. Efter de gældende regler 
skal medlemmer, som ønsker et punkt 
på generalforsamlingens dagsorden til-
kendegive dette over for bestyrelsen 
ca. 3 måneder før generalforsamlingen 
afholdes. I modsætning hertil skal be-
styrelsen først oplyse om sit forslag til 
dagsorden, hvem der afgår som besty-
relsesmedlemmer og give forslag til nye 
bestyrelsesmedlemmer senest 14 dage 
før generalforsamlingen finder sted. Der 
er således en klar modsætning mellem 
medlemmernes og bestyrelsens mulig-
heder for at fremføre deres synspunkter 
på generalforsamlingen. Man kan som 
eksempel forestille sig, at bestyrelsen 
fremsætter forslag om valg af en bestemt 
person til bestyrelsen, som flere med-
lemmer finder, er uegnet. Disse vil i så 
fald ikke have mulighed for at foreslå en 
anden kandidat. Dette finder vi og flere 
andre medlemmer er udemokratisk og 
derfor har vi foreslået en mere demokra-
tisk procedure.

Videre foreslår vi en ændring af §6 så-
ledes at der kan stemmes ved fuldmagt, 
såfremt man ikke kan være til stede ved 
generalforsamlingen. Det kan man ikke 
gøre efter de gældende vedtægter, som 
kræver, at man i forvejen meddeler for-
manden, hvordan man vil stemme. Det 
kan medføre, at formanden kan arbejde 
for at få et tilstrækkeligt antal stemmer, 
der går i mod et fremsat forslag. Det vil 
ikke være muligt ifølge det af os frem-
satte forslag.
Som led i en opdatering af vedtægterne 
foreslår vi i § 9, at bestyrelsen på Lands-
foreningens hjemmeside offentliggør de 
beslutninger, bestyrelsen tager ved besty-
relsesmøderne således at medlemmerne 
har mulighed for at blive orienteret. 
I §11 i de nugældende vedtægter står 
der, at bestyrelsen skal nedsætte et fag- 
og lægeråd. Bortset fra de første år har 
der ikke været nedsat et sådan råd, hvor-
for vi har strammet teksten, således, at 
bestyrelsen skal meddele generalforsam-
lingen om rådets oprettelse.  
De præcise forslag til vedtægtsændrin-
ger fremgår af indkaldelsen til general-
forsamlingen. Vi vil opfordre medlem-
merne til at læse disse forslag igennem 
og tage stilling til, om der skal ske en 
opdatering af vedtægterne, så de bliver 
mere nutidige og demokratiske. Vi har 
bedt bestyrelsen om, at der stemmes om 
hver af de fire ændringer, der er foreslået. 

Sven Asger Sørensen
Brian Nørremark
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Forslag til vedtægtsændringer
Vedr. punkt 6 – Eventuelle forslag, præsenteres hermed følgende medlemsforslag fra 
Sven Asger Sørensen og Brian Nørremark til ændring af foreningens 4 paragraffer.

Ad §5A, 1. afsnit:
Ordinær generalforsamling afholdes en 
gang årligt i april måned. Den indvarsles 
af bestyrelsen ved meddelelse enten via 
LHC-nyt, brev eller elektronisk til med-
lemmerne senest 14 dage før.

Ændringsforslag:
Ordinær generalforsamling afholdes en 
gang årligt i april måned. Den indvarsles 
af bestyrelsen ved meddelelse via Landsfor-
eningens blad og hjemmeside. Indvarsling 
af generalforsamling skal indeholde Dagsor-
den, herunder hvilke bestyrelsesmedlemmer, 
der er på valg, om disse ønsker eller ikke øn-
sker genvalg, og i sidste tilfælde bestyrelsens 
forslag til nye bestyrelsesmedlemmer.

Ændringsforslag:
Medlemmer, der ikke deltager i generalfor-
samlingen kan give et andet medlem af for-
eningen skriftlig fuldmagt til at stemme på 
sine vegne. Inden en evt. afstemning skal 
fuldmagter afleveres til generalforsamlin-
gens dirigent.

Ad §5A, 4. afsnit:
Forslag fra medlemmerne, herunder 
forslag til bestyrelsesmedlemmer og sup-
pleanter, skal skriftligt være anmeldt til 
foreningens formand inden det pågæl-
dende års 15. januar for at kunne be-
handles på generalforsamlingen.

Ændringsforslag:
Forslag fra medlemmerne, herunder for-
slag til medlemmer af bestyrelsen og sup-
pleanter, skal skriftligt være anmeldt til 
foreningens formand senest 15. marts for 
at kunne behandles ved generalforsamlin-
gen. Senest 7 dage senere skal bestyrelsen 
fremlægge de modtagne forslag på Lands-
foreningens hjemmeside. 
Forslagsstilleren, eller en anden af stilleren 
udpegede, skal motivere de foreslåede for-
slag på generalforsamlingen inden, de kan 
optages til afstemning.

Ad §6 3. afsnit:
På generalforsamlingen har hvert med-
lem en stemme. Der kan ikke stemmes 
ved fuldmagt. Medlemmer, der er for-
hindret i at deltage i generalforsamlin-
gen, kan inden generalforsamlingens 
begyndelse til formanden skriftligt via 
brev eller mail afgive deres stemme ved-
rørende punkter på dagsordenen.
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Ad §9, 4. afsnit: 
Over bestyrelsesmøder og generalfor-
samlinger føres en protokol, hvoraf det 
vedtagne skal fremgå. Protokollen un-
derskrives af den samlede bestyrelse, og 
efter generalforsamlingen ligeledes af 
dirigenten. 

Dansk Ventilation & Klima Teknik

støtter Landsforeningen HS

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

Tilføjelse efter sidste punktum:
Beslutningsprotokollen offentliggøres 
på Landsforeningens hjemmeside senest 
2 uger efter det afholdte møde.

Ad § 11: 
Bestyrelsen udpeger et fag- og lægeråd, 
hvis opgave det er at fremme forsknin-
gen og samle viden om Huntingtons 
Sygdom.  

Ændringsforslag: 
Bestyrelsen udpeger årligt til generalfor-
samlingens godkendelse et fag- og læge-
råd, hvis opgave det er at fremme forsk-
ningen og samle viden om Huntingtons 
Sygdom. Rådet skal bestå af 1-3 behand-
lere (læge, sygeplejerske, psykolog, fy-
sioterapeut, ergoterapeut, socialrådgiver 
mm) og 2-3 aktive HD-forskere. Rådet 
udarbejder selv sin forretningsorden. 
Ansøgninger til Landsforeningen om 
økonomisk støtte til HS-forskning skal 
forelægges rådet til udtalelse. 
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Nyheder fra EHDN:

Nordisk koordinator for EHDN 
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net  ·  Tlf. 2613 7376
www.euro-hd.net

Konference om Huntingtons Sygdom i Haag, september 2016 
Hvert andet år afholder EHDN en videnskabelig konference om Huntingtons Syg-
dom hvor læger, forskere, HS-patienter og familiemedlemmer fra hele verden kan del-
tage. Her bliver spørgsmål som ”hvad ved man om det normale huntingtinprotein?” 
eller ”hvad er det, der går galt i cellerne, når man har en forlænget kopi af HS-genet?” 
eller ”hvilke mulige behandlingsstrategier for HS arbejdes der på i øjeblikket?” og 
”hvilke kliniske afprøvninger er i gang?” diskuteret både på et højt fagligt niveau, men 
også videreformidlet i et sprog som alle kan forstå af de to stiftere af HDBuzz Ed Wild 
og Jeff Caroll (www.hdbuzz.org). I år afholdes konferencen i Haag i Holland 16-18. 
september. Det endelige program er endnu ikke klart, men vil blive offentliggjort 
på EHDNs hjemmeside (www.euro-hd.net/html/ ehdn2016/announcement) hvor 
tilmelding til konferencen vil være mulig fra sidst på foråret til 31. juli 2016.  

HDBuzz
De fleste af jer er nok på nuværende tidspunkt bekendt med webstedet HDBuzz, 
hvor man gratis kan læse forskningsnyheder om Huntingtons Sygdom skrevet af 
forskere på hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes også på dansk, og 
der er både Facebook og Twitterprofil. Herunder følger en liste over de artikler, der 
er blevet oversat siden sidst:

At tøjle virus-egenskaberne og udnytte dem til behandling af Huntingtons Sygdom
Huntingtons Sygdom er forårsaget af en fejl i arvematerialet (DNA’et), som fører 
til dannelsen af det giftige protein “mutant huntingtin”. Med tiden er dette giftige 
protein ødelæggende for hjernecellerne, hvilket fører til, at symptomerne på HS bry-
der frem. En grundlæggende strategi i jagten på behandlinger for HS er at sende 
besked til hjernecellerne om at stoppe produktionen af det skadelige huntingtinpro-
tein. Dette er grundlaget for genhæmning ved HS. En stor udfordring er dog at få 
den genhæmmende medicin ind i alle hjernecellerne – også dem, der ligger dybt inde 
i hjernen. For at finde en løsning på dette problem omdannede en gruppe forskere 
en harmløs virus til at kunne levere genhæmmende medicin, og da denne virus blev 
afprøvet i mus, var den i stand til at sprede den genhæmmende medicin til langt større 
dele af musehjernen end tidligere set. Denne virus kan tilmed gives via en simpel 
indsprøjtning i blodet. Alt i alt tyder det på, at denne fremgangsmåde kan have et 
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stort potentiale indenfor genhæmmende terapi – ikke kun ved HS, men også andre 
arvelige sygdomme. Inden vi når dertil, er der dog stadigvæk mange forsøg, der skal 
udføres i dyr og senere mennesker, inden vi ved om metoden er sikker. 

Genbrug af et lægemiddel giver os ny indsigt i HS
Nogle gange kan et nyt, lovende lægemiddel vise sig at være sikkert at bruge til men-
nesker, men ikke være egnet til behandling af den sygdom, som det oprindeligt var 
designet til. I et sådant tilfælde kan forskerne tage det tilbage i laboratoriet og lave nye 
forsøg på celler og mus for bedre at forstå dets funktion. Denne viden kan ultimativt 
føre til, at et godkendt lægemiddel kan blive genintroduceret og genbrugt til behand-
ling af en anden sygdom. For nylig blev et sikkert, men henlagt diabeteslægemiddel 
undersøgt i eksperimenter relateret til Huntingtons Sygdom. Lægemidlet KD3010 
lod til at beskytte cellernes kraftværker (mitokondrier) imod de skader huntingtin-
proteinet forårsagede og dermed at føre til sundere neuroner og længere levetid i mus 
med HS-mutationen. Dette lægemiddel bør undersøges i flere HS dyremodeller, 
inden det eventuelt testes i mennesker med HS. Skulle lægemidlet vise sig reelt at 
have god effekt i HS, vil det dog være nemmere/hurtigere at få på markedet til brug 
ved HS, da det allerede er et godkendt lægemiddel.

Gennem en vens øjne: Ændringer i humør og opførsel tidligt i udviklingen af 
Huntingtons Sygdom
HS er nedarvet fra befrugtningsøjeblikket, men for de fleste bærere af mutationen 
begynder symptomerne ikke før i 40-50 års alderen, hvilket betyder, at hjernen har en 
formidabel evne til at modstå effekten af mutationen i mange år. Perioden før symp-
tomerne bliver tydelige kaldes den prodromale (forvarsel om en begivenhed) fase af 
HS, hvor personens opførsel måske gradvist begynder at ændre sig. Ofte er de første 
symptomer, der bemærkes af HS-patienter og deres familier, små ændringer i måden 
at tænke på, humør eller evnen til at disponere. Disse symptomer er reelle, men det 
er ikke muligt for læger at sige, at de helt sikkert skyldes, at personen bærer HS-
mutationen, fordi mange mennesker, der ikke bærer mutationen, også kan opleve 
sådanne udfordringer. For nyligt kiggede forskere på resultaterne fra et spørgeskema, 
der var blevet udfyldt af tusindvis af kontrolpersoner samt HS mutationsbærere og 
deres pårørende hvert år over 10 år, hvor de evaluerede deltagernes mentale helbred. 
Studiet afslørede nogle af de diskrete mentale ændringer, der kan opstå i den prodro-
male fase af HS og viste, at pårørende tæt på personen med større sandsynlighed end 
bæreren af HS-mutationen selv, bemærker de første symptomer. Dette er vigtigt, idet 
det viser, at man måske langt tidligere i forløbet skal overveje at behandle de psykiske 
symptomer ved HS for at opretholde en god livskvalitet.

Ud over disse artikler er følgende artikler blevet oversat til dansk og kan læses 
på HDBuzz:
•	 Et lægemiddel for multipel sklerose, der virker mod Huntingtons Sygdom: Er det 

rigtigt eller for godt til at være sandt?
•	 Ny forskningsmetode indikerer, at et antioxidant gen beskytter sårbare neuroner
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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 Sygdom 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, Signe Marie Borch 
Nielsen, Cecilie Bornakke, Lisa Blanc Iversen, Anja Kobberø, Bettina Nørremark, 
Marianne Rom, Regina Reynolds, Cecilie Wennemoes Willert og undertegnede, 
men målet 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
Dansk koordinator, EHDN

Har du lyst til 
at hjælpe andre? 
Foreningen mangler ”telefon hjælpere” 
– måske det var noget for dig?
Landsforeningen får mange henvendelser fra personer, som ønsker en uformel 
telefonsamtale med andre i samme situation. Det kan f.eks. være som kæreste 
til en positiv testet eller som forældre. Alle de overvejelser og tanker man måtte 
have er utroligt givende at dele med andre som kender til Huntingtons Syg-
dommen.
Da jeg ikke selv har HS i familien, har jeg kun mulighed for at videregive 
kontakten til andre medlemmer i foreningen som er eller har været i samme 
situation, og som har tid og lyst til at hjælpe andre via telefonsamtaler.
Vi har behov for at flere melder sig som ”telefonhjælpere” til sådanne samtaler, 
og håber på at vi kan danne et lille ”telefonkorps”, således der altid er en at 
snakke med, når man kontakter foreningen for samtalehjælp.
Melder man sig på, så har man selvfølgelig også altid lov til at sige fra, hvis det 
indimellem ikke lige passer ind i tidsplanen.
Lene Kristiansen som selv har HS i familien, har meldt sig som hjælper og som 
telefon-koordinator. Så har du tid og lyst til ind imellem at hjælpe andre, så 
kontakt Lene
Telefon 22 79 99 39 eller på følgende mail: Lene@huntingtons.dk
Håber mange til være med og derved gøre en forskel for andre. J

Med venlig hilsen
Charlotte Hold
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Redaktør takker af
Efter en del overvejelser har jeg valgt at 
stoppe som redaktør efter dette blad. 
Årsagen er nyt arbejde og familiefor-
øgelse, som jeg gerne vil give min fulde 
opmærksomhed.
Det har været en fornøjelse at arbejde 
med bladet og alle de spændende per-
soner som har bidraget med indlæg og 
input igennem min tid som redaktør. En 
stor tak til jer alle.

Min beslutning betyder desværre, at der 
pt. ingen redaktør er på bladet. Bestyrel-
sen og jeg håber at der sidder en derude 
som kunne syntes, at det var en interes-
sant opgave at give sig i kast med. Jeg 
har herunder lavet en kort beskrivelse af 
hvad arbejdet indeholder, og hvilke res-
sourcer man skal regne med at afsætte. 
Håber du vil finde den spændende.

Rikke Meldgaard

Redaktør søges
Landsforeningen søger en ny redaktør til at varetage arbejdet med medlems-
bladet 3 gange årligt.
Opgaven består i at samle indkomne indlæg, udarbejde en oversigt over disse, 
samt sende dem til trykkeriet. Efterfølgende indløber der forslag til rettelser 
fra vores korrekturlæsere, som herefter skal samles og kommunikeres til tryk-
keriet.
Man skal påregne at bruge 6-10 timer pr. blad, de fleste timer samlet omkring 
deadline.
Indlæg kommer fra både medlemmer, fagpersoner, samt bestyrelsen. Bestyrel-
sen varetager pt. størstedelen af arbejdet med at finde emner til indlæg, samt 
formidle kontakt til relevante personer der kan skrive om disse, men input er 
altid velkommen.
Er det noget for dig? Eller har du uddybende spørgsmål? Så er du meget vel-
kommen til at kontakte blad@huntingtons.dk eller Kontor@huntingtons.dk. 
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Indkomne bidrag og gaver
I perioden 1. november 2015 til 31. januar 2016  

Private gavebidrag (17 gavegivere) .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                kr.	 10.525,00

OK sponsoraftale  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . kr.	  1.755,49

Udlodningspuljen (tidl. Tips & lotto), driftstilskud .  .  .  .  .  .       kr.	182.965,20 

I alt .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                                          kr.	 195.245,69

Landsforeningen takker for alle bidrag
Karen Ørndrup, kasserer

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

9. april 2016 Ordinær 
generalforsamling

Hornstrup 
Kursuscenter
Vejle

Se omtalen side 18-27 
her i bladet

26. april 2016 Hverdags-aften-
hygge Gentofte

Busses Skole, 
Mosebuen 1, 2820 Gentofte.
Se omtalen side 8 her i bladet

30. april 2016 Ægtefælle/
samleverdag

DGI Byen
København Se omtalen side 4 her i bladet

7. maj 2016 Positivdag
Hornstrup 
Kursuscenter
Vejle

Se omtalen side 5 her i bladet

28. maj 2016 Huntingtons 
oplysningsdag

DGI Byen
København Se omtalen side 6 her i bladet

4.-5. november Rundt om HS
Hornstrup 
Kursuscenter
Vejle

Se omtalen side 8 her i bladet
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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-
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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 HS-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 HS 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

	 Per Wermuth, Filosofgangen 21, 1 sal., 5000 Odense C	 Tlf. 40 89 61 44 
		  pw@PerWermuth.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.

D
ea

dl
in

e 
fo

r 
næ

st
e 

nu
m

m
er

 a
f h

un
ti

ng
to

ns
.d

k:
 1

0.
 ju

ni
 2

01
6


