
1huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2017

                     

huntingtons.dk
34. årgang  •  Sommer 2017  •  Nr. 2IS

S
N

 2
24

5-
59

57

Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Medlemsprisen
gik i år til
Ulf Pilgaard



2

 

huntingtons.dk
Redaktion: Ann-Mari Glisberg (ansv.)
Charlotte Hold

Sats og tryk:
Jannerup Grafisk
www.jannerup.dk
Oplag: 900

	LHS’s bestyrelse
	 Formand	 Charlotte Hedegaard Hold
		  Moesbakken 72, 8410 Rønde
		  Tlf. 51 21 29 40
		  e-mail: charlotte@huntingtons.dk

	 Næstformand	 Lena Hjermind		   
		  Rockefeller bygningen
		  Juliane Maries Vej, 2100 København Ø
		  indgang 69 (i gården) 1. sal
		  Tlf.: 35 45 69 11 
		  e-mail: lena@huntingtons.dk

	 Kasserer	 Karen Ørndrup	
		  Niverødvej 7, 2990 Nivå 			
		  Tlf.: 49 14 04 49 / 40 53 72 83
		  e-mail: karen@huntingtons.dk
		  LHS’s girokonto: 546 66 44

	 Bestyrelses-	 Anni O. Frederiksen
	 medlem	 Fuglsangsø Centret, 
		  Fuglsang Toft 4, 7400 Herning
		  Tlf: 96 28 84 94  mobil 20 68 73 94
		  e-mail: anni@huntingtons.dk

	 Bestyrelses-	 Kim Bille
	 medlem	 Thurøvej 15, st.th., 2000 Frederiksberg
		  Tlf. 22 28 29 43
		  e-mail: kim@huntingtons.dk

	 LHS’s internet hjemmeside: http://www.huntingtons.dk
Foreningens bankkonto: 
Sparekassen Sjælland 6150-0001181350
CVR-nr.: 17765639

Næste nr. af huntingtons.dk udkommer  
20. november 2017. 
Deadline for indlæg til dette nummer er den 
10. oktober 2017. 
Indlæg sendes til:
	

		  Landsforeningen Huntingtons Sygdom
		  att.: huntingtons.dk
		  Bystævneparken 23, 701
		  2700 Brønshøj 
		  Tlf. 53 20 78 50
		  e-mail: blad@huntingtons.dk

	
	 huntingtons.dk udkommer den 20. i månederne
	 marts, juli og november.

Indhold
Formanden har ordet .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .           	 3
Nordisk Huntington konference  .  .  	 4
Generalforsamling lørdag d. 22. april 
2017 i Herlev medborgerhus .  .  .  .  .     	 7
Weekendseminaret for unge  
24.-26. februar 2017 .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .           	14
Invitation til ægtefælle/samleverdag  
i Jylland .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                     	18
Lokalgruppen Vestsjælland .  .  .  .  .  .  	19
Forskningsdagen 4. november 2017 
DGI-byen, København .   .   .   .   .   .   .   .   .  	20
Nyheder fra EHDN .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .           	22
Personer over 20 år søges til  
HS-forskningsprojekt .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  	24
EHA conference i Sofia, Bulgarien .	26
Rådgivning, gentest og ambulant  
opfølgning .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                   	27
Landsindsamlingen 2017 .  .  .  .  .  .  .  .       	28
Was this where she was going? .  .  .  .    	29
Online fora og side  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .  	31
Indkomne bidrag og gaver .  .  .  .  .  .  .       	32
Aktivitetskalenderen  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .  	32
HS-materialer  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .  	35
Vigtige adresser og telefonnumre .  .  	36



3huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2017

Formanden har ordet
Hermed kommer endnu et medlems-
blad i posten. Vi er nu i den varme del af 
året og har den glæde at opleve skiftende 
vejr som næsten altid i Danmark. Så er 
det varmt … og så bliver det koldt med 
regn og måske også blæst. Ofte ændrer 
man ubevidst humør – blot en lille smu-
le – så humøret stiger, når solen kom-
mer frem. På mit nyindkøbte bloklys, 
som står på bordet foran mig, står der 
følgende: ’Sometimes, I feel sad. Some- 
times, I feel happy. And sometimes, I 
feel both at the same time’.
Sådan kan humøret også ændre sig med 
HS. Det er underordnet, om man selv 
har sygdommen eller ej. Vi gennemgår 
humørændringer hele tiden og nogle 
gange skifter det meget hurtigt. Er man 
ramt af HS kan disse skift ske ekstremt 
hurtigt, hvilket man ofte ikke selv er 
klar over. Dette er noget omgivelserne 
bemærker og forsøger at tage hensyn til, 
hvis det er muligt. Det kan være vanske-
ligt at takle, hvis det medfører uhensigts-
mæssig opførsel overfor familien eller 
andre omkring sig. 
Her må vi alle mærke efter og søge hjælp 
i god tid ... for der ER hjælp af finde. Og 
det er altid den bedste løsning af være 
åben og få omtalt problematikkerne i 
god tid før de bliver uoverskuelige. Ofte 
kan den HS ramte ikke selv se det uhen-
sigtsmæssige og behøver måske en læge 
eller anden person til at synliggøre det. 
Gør man intet og lader som ingenting, 
så oplever man med garanti problema-
tikken igen. Så husk at tale med hinan-
den, fortælle hvad I oplever og ser hos 
hinanden, og søg hjælp i god tid.
Jeg vil hermed gerne opfordre jer alle til 
at skrive ind med jeres gode erfaringer 
i hverdagen. Hvad har lykkedes? Hvor-

dan takler I hverdagen sammen? Har I  
nogle tips til god kommunikation? Osv. 
Bladet er jeres og det vil være dejligt, hvis 
nogen af jer ville skrive ind med jeres  
erfaringer, som vi kunne dele sammen 
således andre kunne få glæde af det. 
Det kunne også være praktiske løsnin-
ger, som fungerer og som gør hverdagen 
nemmere. Der kommer altid nye pro-
dukter på markedet, som både er billige 
og gode løsninger for mange. Så skriv 
endelig ind til os, så vi kan dele gode  
erfaringer og oplevelser .
Så vil jeg nævne ’Helle-sagen’, som man-
ge af jer sikkert har fulgt både på de so-
ciale medier samt i TV. Helle blev næg-
tet en plads på et specialiseret bomiljø, 
da kommunen ville spare penge og til-
bød hende derfor en plads på et demens
afsnit på et plejehjem. Efter mediestorm 
omgjorde kommunen deres afgørelse og 
accepterede hendes ønske.
Sagen blev en principsag, som vi som 
forening blev nødt til at kommentere 
og heldigvis fik Helle plads i Herning, 
som hun og familien ønskede og var ble-
vet anbefalet af specialister. Da vi ikke 
mener, at sagen er enestående, arbejder 
jeg stadig for at ændre på disse forhold i 
Danmark. Vi vil arbejde for at alle, der 
er ramt af HS, som ønsker en specialise-
ret plads og endvidere er blevet anbefa-
let dette af VISO, at ALLE også får en 
plads! Derfor vil jeg rigtig gerne høre fra 
jer, såfremt I oplever det modsatte. Jeg 
vil være behjælpelig i sagsgangen og kan 
rådgive jer i forløbet.
Til slut vil jeg ønske jer en rigtig god 
sommer. Håber I alle får dejlige varme 
oplevelser og gode stunder sammen. Pas 
godt på hinanden .
Rigtig god læselyst	 Charlotte Hold
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Nordisk Huntington konference

Onsdag d. 29. marts var vi 5 (Charlotte, 
Anni, Anny, Birgitte og Ann-Mari), der 
drog til Oslo for at deltage i konferen-
cen.
Vi fløj derop og var allerede deroppe 
midt på formiddagen. Vi havde aftalt, at 
vi skulle mødes kl. 11.30, så vi kunne 
spise fælles frokost og se lidt af Oslo. 
Bl.a. var vi inviteret til kaffe hos kongen 
– han havde dog glemt vores aftale, hi hi, 
så vi måtte nøjes med at se slottet udefra.
Selve konferencen startede kl. 16, hvor 

vi lagde ud med et oplæg af professor 
Bernhard Landwehrmeyer fra universi-
tetet i Ulm om ’Where does the Hun-
tington research stand in 2017 and 
what are the perspectives?’ Bernhard 
Landwehrmeyer er tidligere mangeårig 
leder for European Huntington Disease 
Network (EHDN). Han er kendt for 
sin store dygtighed som fagperson, hans 
kæmpe interesse for HS og sin evne til at 
kommunikere kompliceret forskning på 
en forståelig måde.

Bernhard Landwehrmeyer
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Efterfølgende fortalte professor Jan Frich 
fra universitetet i Oslo om de norske 
studier. Jan Frich er en af Norges største 
eksperter på Huntingtons Sygdom og er 
involveret i det meste Huntington forsk-
ning, der foregår i Norge. Ligeledes er 
han leder af Enroll-HD i Norge.
Onsdagens sidste oplæg stod Astri Arne-
sen for. Astri er præsident for European 
Huntington Association og projektleder 
for ’Stronger together’. Astri Arnesen 
holdte et oplæg om, at Huntington fa-
milier ingen tid har at miste.
Efter første konference dag tog vi ud for 
at finde noget aftensmad. Vi endte på 
en hyggelig restaurant nede ved havnen, 
hvor vi sad udenfor under overdæk med 
terrassevarmere og tæpper. Herfra kunne 
vi sidde og nyde den flotte solnedgang 
over bugten.
Torsdag startede programmet kl. 10.00 
med et kulturelt indslag. Herefter var 
dagen delt op i 3 temaer; fysisk aktivitet, 
ernæring og gode modeller.
Vi så en film om en borger med HS, 
der træner sig op til at køre et større 
mountainbike løb og hvordan han kla-
rer selve løbet. De havde i alt filmet om-
kring 6 timer, som de havde kortet ned 
til ca. 20 min. Det var helt fantastisk. 
Borgeren stod selv for indlægget sam-
men med hans støtteperson.
Efterfølgende fik vi nogle fif til praktisk 
tilgang til mad, hvor der også var lavet 
en kort film. Der fortaltes, hvad en fuld-
kost er sammensat af og om et madkort. 
Et madkort indeholder al information 
om hvilken mængde og type mad og 
drikke, den enkelte borger har behov for 
og om mad og drikke skal beriges, for-
tykkes eller lignende. Et sådan kort er et 
godt arbejdsredskab, så borgeren få lige 
præcis det, der er nødvendig for at opret-
holde vægten og få at have energi til at 

klare dagen. De fortalte f.eks. at 1 spsk. 
olie beriger en portion yoghurt med 100 
kcal.
En musikterapeut fra Olaviken i Bergen 
vist os en film, hvor vi så hvilken indfly-
delse musik og sang har på sproget. Til at 
begynde med var det mest en summen, 
der kom fra borgeren, men da de havde 
spillet nogen tid, kunne han synge med. 
Ligeledes var der stor succes ved at spille/
synge kendte tekster. De havde selv lavet 
en sang, som vi også fik vist. Impone-
rende, hvad musikken kan gøre ved os.
Hvordan virker terapihunde på HS bor-
gere? Dette var der en hundefører, der 
fortalte om. Hun fortalte, at en hund 
ikke dømmer, men at når en hund føler 
sig tryg, så kan de være med til at forbed-
re menneskers sundhed og livskvalitet. 
Bl.a. er en hund med til at stimulere san-
serne, hjernen og følelserne, som påvir-
ker menneskets kognition, hukommelse 
og humør. Hund og fører arbejder altid 
sammen og for at en hund kan blive te-
rapihund, skal den gennemgå en egnet-
hedstest og bestå en eksamen. Ligeledes 
skal den revurderes hvert andet år.

Astri Arnesen
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Torsdag aften var vi til festmiddag på 
Louise Restaurant & Bar, som ligger ne-
de ved havnen. Her blev der serveret en 
lækker 3-retters menu og over denne og 
et glas vin eller øl gik snakken lystigt. Ef-
ter maden blev vi alle bedt om at rokere 
3 pladser til venstre, så vi kunne snakke 
med andre i selskabet, end dem man 
måske lige kendte på forhånd og høre 
deres relation til sygdommen. Dette var 
rigtig spændende og en god måde at net-
worke på.
Fredagens program startede kl. 9.00, 
hvor vi skulle høre om mestringsstrate-
gier og om et specielt patientforløb til 
brug i kommunerne, de har udviklet i 
Norge.
I løbet af dagen var der personlige beret-
ninger om, hvordan det er at vokse op i 
en familie med HS og om hvordan det 
påvirker ens liv samt hvordan det er selv 
at have genet. Dette var nogle meget rø-
rende fortællinger.
Vores egen formand Charlotte Hold og 
bestyrelsesmedlem Anni O. Frederiksen 
var også på programmet. De fortalte om 

brugen af de sociale medier i kompeten-
ceudviklingen i arbejdet med HS, hvor 
vi i Danmark bl.a. har flere forskellige 
facebookgrupper til forskellige behov 
og niveauer. Anni fortalte om hendes 
forskelligartede arbejde omkring VISO 
og hvilke type opgaver, der henvises til – 
dette spænder lige fra personsager til un-
dervisning af plejepersonale, læger mm.
Lona Bjerre Andersen fortalte om sin 
bog ’Berørt af Huntingtons Sygdom’. 
Om selve procesessen omkring bogens 
opbygning og om manges ønske om en 
sådan bog. Hun fortalte ligeledes, at bo-
gen er ved at blive oversat til engelsk, så 
mange flere kan få glæde af den.
Efter sidste oplæg gik turen direkte til 
lufthavnen for at vende snuden hjemad 
igen med nogle meget fyldte hoveder.
Skulle der være interesse for at læse  
mere omkring de forskellige oplæg, så 
kan slides findes på http://fagnettverk-
huntington.no/

Ann-Mari Glisberg

Lona Bjerre Andersen



7huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2017



Generalforsamling
lørdag d. 22. april 2017
i Herlev medborgerhus

Formand Charlotte Hold bød velkom-
men til de 35 fremmødte deltagere.

Formand for Pårørende foreningen i 
Danmark Marie Lenstrup indledte med 
et oplæg, hvor hun fortalte om et charter 
med 10 forudsætninger for et godt liv 
som pårørende, som de har udarbejdet. 
Hun fortalte også om WHO’s trivsel-
stest, hvor der kan beregnes, hvordan 
ens trivsel er i forhold til stressbelastning 
eller risiko for depression.

Pårørende Foreningen har udnævnt d. 
2/2 til international pårørendedag. ’Vi 
kan ikke være noget for en anden, hvis 
ikke der er en anden’. Derfor er netop 
denne dag valgt.

1. Valg af dirigent
Gunhild Warming blev valgt. Gunhild 
konstaterede at generalforsamlingen var 
lovlig indkaldt og gav ordet først til Sven 
Asger Sørensen og Brian Nørremark og 
efterfølgende til formanden.

Marie Lenstrup indledte generalforsamlingen
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2. Uddeling af årets 
medlemspris
(v/ Sven Asger Sørensen og Brian Nør-
remark)
Årets medlemspris uddeles til en person, 
som skal erkendes for sin særlige indsats. 
Prisen gik i år til Ulf Pilgaard, som kom 
direkte fra øvelserne til cirkusrevyen for at 
modtage prisen. Han er en rollemodel for 
andre med sin åbenhed om sygdommen.

3. Bestyrelsens beretning  
om Landsforeningens  
virksomhed i det forløbne år
Formand Charlotte Hold beretter:
Siden sidste generalforsamling har vi 
som altid haft en del aktiviteter. Udover 
bestyrelsesmøder, hvor vi bl.a. har besøgt 
Tangkær, har vi deltaget i flere relevante 
arrangementer og temadage. 

Afviklede arrangementer nævnes her:
D. 26. april afholdtes hyggeaften i Gen-
tofte på Busses skole – hvor Bente Bosse 
og Laila Bille igen stod for hygge, mad 
og debat. 

30. april i DGI Byen i København mød-
tes man til Ægtefælledag v/ Karen Ørn-
drup.

7. maj i Hornstrup var der positivdag, 
som blev arrangeret af Lene Kristiansen.

28. maj havde vi Huntingtons Oplys-
ningsdag i DGI Byen i København, 
hvor der var mange forskellige indlæg 
heriblandt forskning.

27. august ægtefælledag i Hornstrup  
v/ Laila Bille.

4.-6. november 2016 afvikledes Rundt 
om HS i Hornstrup. Det var en stor 
succes med over 60 deltagere. Vi måtte 
endda benytte nabohotellet til over
natninger om fredagen. Vi hørte bl.a. 
Jason Watt fortælle og havde danse- 
orkester samt kasino om aftenen. Side-
løbende var der mange udstillinger og 
stande.

27. november har der været julebanko i 
Herning og d. 28. november i Gentofte. 
Arrangører var igen Laila Bille og Bente 
Bosse.

24.-26. februar 2017 var der weekend-
seminar for unge i Guldberghus i Skæl-
skør, som Lene Kristiansen og Lene Sig-
gaard stod i spidsen for. Bestyrelsesmed-
lem Anni O. Frederiksen deltog som 
oplægsholder.

Vi har repræsenteret landsforeningen 
og deltaget i følgende:
19.-20. maj - Demensdagene i Køben-
havn. Her stod Anni O. Frederiksen og 
jeg med en stand samt information vedr. 
HS Demenskonsulent netværket i Dan-
mark, hvor vi forsøgte at kapre medlem-
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mer. Lena Hjermind var oplægsholder 
og fortalte om Huntington.

16.-18. september deltog næstformand 
Lena Hjermind i EHA i Haag.

14.-15. januar 2017 rejste jeg til Bru-
xelles for at møde Bea De Schepper fra 
EHA og boede hos hende privat. Dagen 
efter ankom 4 personer fra Pilehuset for 
et inspirationsmøde hos Home Marjo-
rie, som er et belgisk HS bomiljø med 
det antal beboere, som Pilehuset nu er 
udvidet til.

2. februar 2017 var der Pårørende kon-
ference i København – her deltog Karen 
Ørndrup og Birgitte Havskov.  

29.-31. marts 2017 deltog 5 bestyrel-
sesmedlemmer i den Nordiske Hun-
tingtons Konference i Oslo. Her deltog 
også andre fra Danmark. Bl.a. 7 perso-
naler fra HS bomiljø, Tangkær. Anni 
og jeg var foredragsholdere og fortalte 
kort omkring LHS og vores aktivitet via 
medier bl.a. Facebook og den nyopret-
tede demenskonsulent gruppe. Anni 
informerede omkring VISO opgaverne 
og hvordan dette foregår i Danmark for 
personer omkring Huntington.

Bestyrelsesarbejdet:
Alle bestyrelsesmedlemmer er aktive 
i foreningen og de der er på valg gen
opstiller. Vi har stort fremmøde til vores 
bestyrelsesmøder og alle arbejder ak- 
tivt og bruger deres fritid til opgaver,  
store som små, i foreningen. Vi har ar-
bejdet for at udvide bestyrelsen således 
flere kræfter tilknyttes. Derfor har vi 
med os i dag Birgitte Havskov og Anny 
Gregersen, som opstiller som supplean-
ter. 

Da vi ikke har fundet en ny frivillig re-
daktør, har vores sekretær Ann-Mari 
overtaget denne opgave også. Dvs. at 
hun har sekretæropgaverne samt redak-
tørfunktionen og bliver aflønnet heref-
ter. Jeg modtager ikke længere sekretær-
honorar, da alle opgaver nu er videregi-
vet til Ann-Mari. Hun arbejder en dag 
om ugen for landsforeningen.
Medlemsbladet samles og udkommer 
fortsat 3 gange årligt og sideløbende bli-
ver der hyppigere opslag på hjemmesi-
den samt Facebook. 
Vi har fået produceret T-shirts med logo 
samt CD med Woody Guthrie, som kan 
bestilles på hjemmesiden.

Vi samarbejder med Botilbuddene i 
Danmark, Nationalt Videnscenter for 
Demens, Sjældne Diagnoser og ikke 
mindst EHDN (Det Europæiske Hun-
tington Netværk). Ligeledes har vi fort-
sat samarbejde med vore 3 tilknyttede 
psykologer. Derudover fortsætter vores 
diætist Susanne Bakmann som frivillig 
samarbejdspartner. Som et helt nyt initia-
tiv har vi netop opstartet et frivilligt sam-
arbejde med socialrådgiver Mona Hjarsø. 
Hun vil som start svare på mails indenfor 
14 dage og efter en periode evaluerer vi, 
hvor megen tid hun kommer til at bruge. 
Der er startet et tættere samarbejde med 
Norge og Sverige. Næste gang der er 
Nordisk Konference vil dette blive af-
viklet i Sverige med vores hjælp. 

Der er løbende indgående spørgsmål på 
mails eller tlf., hvor vi rådgiver og henvi-
ser. Alle i bestyrelsen samt vores sekretær 
deltager i denne opgave alt afhængig af 
emnet. Vi henviser hyppigt til VISO, 
hvilket har bidraget til, at et specialist-
team nu er travlt optaget med HS opga-
ver i Danmark hver dag. 
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Suppleant Finn Jensen og jeg deltager 
i møder i arbejdsgruppen på Pilehuset 
vedr. indretning i forbindelse med ud-
videlsen. Arbejdsgruppen består af be-
boere, pårørende, personale, ledelse og 
Landsforeningen HS. 
Bestyrelsesmedlem Anni O. Frederiksen 
arbejder på at få flere af landets demens-
konsulenter tilknyttet vores nyoprettede 
Facebook-gruppe, således vi kan samle 
disse nøglepersoner fra kommunerne i 
Danmark og tilbyde løbende fyraftens-
møder samt vidensdeling. 

Heldigvis er vi så heldige at have mange 
aktive medlemmer. Rigtig mange hjæl-
per hinanden med stort og småt inde 
på Facebook. Kontakttelefonen styres 
stadig af Lene Kristiansen og der er ofte 
henvendelser til denne meget nyttige 
hjælp.
Flere medlemmer hjælper med at af-
vikle aktiviteter og mange har bidraget 
til forskellige studerendes undersøgelser, 
som kan være til gavn for viden omkring 
HS. Bl.a. har vi et samarbejde med an-
tropolog studerende Nanna B. Mikkel-
sen, som allerede har interviewet flere 
medlemmer og vil gerne i kontakt med 
endnu flere. Hun har også besøgt Hu-
kommelsesklinikken flere gange.
Derudover har Anders Agger fra DR do-
kumentarfilmet nogle gange på Hukom
melsesklinikken og søger stadig endnu 
en kandidat til et andet program.
Lige nu er der meget mediedækning 
vedr. uvillighed hos Ringkøbing-Skjern 
kommune om, at bevilge en borger en 
plads på HS bo-enhed i Herning. Den-
ne sag har været meget omtalt i aviser 
og lokal tv. Sagen bliver nu behandlet 
i Ankestyrelsen og vi venter spændt på 
resultatet, som vil danne præcedens for 
eventuelle fremtidige afslag. 

Derfor har vi også støttet to journalist-
studerende, som er i færd med at under-
søge i Danmark, om dette er et generelt 
problem og hvilken indflydelse det har 
på familierne.
Der har også været andre programmer 
og indlæg på tv om Huntington, hvor 
familier har fortalt om sygdommen og 
deres hverdag. Bl.a. har Ulf Pilgaard jo 
netop været med til at skabe opmærk-
somhed omkring HS via sin bog samt 
offentlige udmeldinger. 

Vi har fået en helt ny bog på markedet 
om HS, nemlig ”Berørt af HS” af Lona 
Bjerre Andersen. Lona er tilknyttet for-
eningen som psykolog og hun har klinik 
i Århus. Lena Hjermind har bidraget til 
bogen og Landsforeningen har støttet 
udgivelsen.

Landsforeningens medlemstal er stort 
set uændret – ca. 800 medlemmer.

Vi har været heldige at få tildelt arv. Det-
te betyder at vi igen har mulighed for at 
støtte relevant forskning, hvilket vi gør 
kontinuerligt. Dette samt økonomi og 
regnskab vil Kasserer Karen Ørndrup 
nu informere om.

Beretningen blev efterfølgende god-
kendt af de fremmødte medlemmer.

4. Fremlæggelse af  
det reviderede regnskab  
til godkendelse
Kasserer Karen Ørndrup beretter.
Landsforeningen realiserede i 2016 
et overskud på kr. 1.284.781, heraf 
er kr. 222.428 henlagt til forsknings-
midler, og kr. 1.062.353 er overført til 
landsforeningens egenkapital. Herved  
er landsforeningens formue/egenkapital 



11huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2017



pr. 31.12.2016 øget til kr. 1.935.415.
Der blev i 2016 udbetalt kr. 180.000 
til forskning. Landsforeningens forsk-
ningsmidler udgør pr. 31.12.2016: kr. 
459.422, som er fordelt på grundkapi-
tal (hidrørende fra arv og tidligere ind-
skud): kr. 185.241, og driftskapital (frie 
midler, der kan anvendes til forskning 
mv.): kr. 274.181.

Landsforeningens INDTÆGTER blev 
totalt set kr. 1.302.269 større end bud-
getteret. De største afvigelser fra budget-
tet er kr. 11.175 mere i gaver og bårebi-
drag, kr. 1.350.902 mere i testamenteret 
arv, og kr. 12.775 mere i deltagerbetalin-
ger end budgetteret. Aktivitetstilskuddet 
var kr. 45.000 mindre, og tilskuddet fra 
driftspuljen var kr. 10.351 mindre end 
budgetteret.
 
På UDGIFTS-siden blev de samlede 
udgifter kr. 198.981 større end bud-
getteret. Her er de største afvigelser fra 
budgettet: kr. 46.649 mindre udgift til 
medlemsbladet og kr. 18.419 mindre i 
støtte til psykolog. Udgifterne til Rundt 
om HS blev kr. 19.554 større, og udgif-
ten til lønninger blev kr. 43.845 større 
end budgetteret. Endvidere er der hen-
lagt kr. 277.215 mere til forskning end 
budgetteret.

Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto) 
– Aktivitetspuljen 2016/2017:
Rundt om HS, som blev afholdt i ef-
teråret, gav et underskud på kr. 35.279. 
Ægtefællesdagen, som blev afholdt i  
sensommeren 2016, gav et overskud på 
kr. 10.141 - dette overskud er sammen 
med modtaget tilskud på kr. 20.000 
til Weekend for yngre, i alt kr. 30.141, 
hensat til afholdelse af aktiviteter i for-
året 2017.

Generalforsamlingen godkendte det 
fremlagte regnskab for 2016.

5. Vedtagelse af budget  
og kontingent  
for det kommende år
Kasserer Karen Ørndrup beretter.

Kontingent for 2017:
Bestyrelsen foreslog uændret kontin-
gent, således er kontingentet for enkelt-
personer er kr. 225 og kontingentet for 
ægtefæller/par og deres hjemmeboende 
børn er kr. 400.  
Generalforsamlingen godkendte besty-
relsens forslag om uændret kontingent.

Budget for 2017:
Der er budgetteret med indtægter på kr. 
2.768.641, og udgifter på kr. 1.834.000, 
hvilket giver et budgetteret overskud på 
kr. 934.641.  

Generalforsamlingen godkendte det 
fremlagte budget for 2017.

6. Valg af bestyrelse og  
suppleanter
Der er genvalg til alle genopstillede. An-
ny Gregersen og Birgitte Havskov blev 
valgt ind som suppleanter.
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7. Eventuelle forslag fra  
bestyrelse og medlemmer

FORSLAG 1:
I vedtægternes §5A, 1. afsnit står:
Ordinær generalforsamling afholdes en 
gang årligt i april måned. Denne ind-
varsles af bestyrelsen ved meddelelse en-
ten via LHC-nyt, brev eller elektronisk 
til medlemmerne senest 14 dage før.
Foreslås ændret til: Ordinær general-
forsamling afholdes en gang årligt i april 
måned. Denne indvarsles af bestyrelsen ved 
meddelelse via Landsforeningens blad og 
hjemmeside senest 14 dage før. Indvarsling 
af generalforsamling skal indeholde dags-
orden, herunder hvilke bestyrelsesmedlem-
mer, der er på valg, om disse ønsker eller 
ikke ønsker genvalg. I det tilfælde at der 
er bestyrelsesmedlemmer, som ikke ønsker 
genvalg, skal bestyrelsen senest 14 dage in-
den generalforsamlingen offentliggøre be-
styrelsens kandidater på hjemmesiden.

FORSLAG 2:
I vedtægternes §5A, 4. afsnit står:
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 1. marts for at 
kunne behandles på generalforsamlingen. 
Senest 15. marts skal bestyrelsen fremlægge 
de modtagne forslag på Landsforeningens 
hjemmeside. Forslagsstilleren, eller en an-
den af stilleren udpeget, skal motivere de 
foreslåede forslag på generalforsamlingen, 
inden de kan optages til afstemning. 

FORSLAG 3:
I vedtægternes §9, 4. afsnit står:
Over bestyrelsesmøder og generalforsam-
linger føres en protokol, hvoraf det ved-
tagne skal fremgå. Protokollen underskri-
ves af den samlede bestyrelse, og efter ge-
neralforsamlingen ligeledes af dirigenten.
Tilføjelse efter sidste punktum:
Beslutningsprotokollerne offentliggøres på 
Landsforeningens hjemmeside efter det af-
holdte møde uden unødigt ophold.

FORSLAG 4:
I vedtægternes § 11 står:
Bestyrelsen udpeger et fag- og lægeråd, 
hvis opgave det er at fremme forskningen 
og samle viden om Huntingtons Sygdom.
Ændringsforslag:
Paragraffen slettes, da forskningsmidlerne 
har deres egen forretningsorden og “råd”

FORSLAG 5:
I vedtægternes §8 sidste afsnit står
Der vælges desuden op til 4 suppleanter 
for 1 år.
Ændringsforslag:
Der vælges minimum 2 suppleanter og op 
til 4 suppleanter for 1 år.

FORSLAG 6:
I vedtægternes §10 står:
Ved dispositioner over fast ejendom  
tegnes foreningen af den samlede besty-
relse. Køb og salg af fast ejendom skal 
endeligt godkendes på den efterfølgende 
generalforsamling eller en til formålet 
indkaldt ekstraordinær generalforsaling.
Ændringsforslag:
Ved dispositioner over fast ejendom tegnes 
foreningen af den samlede bestyrelse.

Der stemtes via stemmesedler. Brian 
Nørremark og David Zennaro talte 
stemmesedler. Der var 35 stemmeberet-
tede. For at et forslag kan vedtages, skal 
der være 2/3 af de stemmeberettede, der 
stemmer for ellers bortfalder forslaget.
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Resultatet blev som følger:

8. Evaluering af medlemsprisen
Der ligger et regelsæt omkring udvælgel-
sen af pristageren. Der er stillet forslag 
om ændring af disse, som udvalget udar-
bejder til næste generalforsamling. Sven 
Asger Sørensen vælger at træde ud af ud-
valget. Udvalget består efterfølgende af 
Brian Nørremark og Laila Bille.

9. Eventuelt
Sven Asger Sørensen beretter om, at  
Panum Instituttet har modtaget en stor 
arv til forskning. Lena Hjermind fortæl-
ler kort, at der er en ny Ph.d. studerende, 
der skal til at opstarte forskning.
Afslutningsvis blev der takket for god ro 
og orden.

Ann-Mari Glisberg

FORSLAG JA NEJ BLANK VEDTAGET/BORTFALDET

1: 28 2 5 Vedtaget

2: 28 2 5 Vedtaget

3: 28 1 6 Vedtaget

4: 18 12 5 Bortfaldet

5: 27 5 3 Vedtaget

6: 26 2 7 Vedtaget

 GRAFISK DESIGN

 TRYKSAGER
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Weekendseminaret for unge
24.-26. februar 2017

Det er fredag og jeg er på vej til årets 
weekendseminar for unge. Det er anden 
gang jeg er af sted til Guldberghus ved 
Kobæk strand, men jeg har deltaget i 
weekendseminarer før, for år tilbage. Jeg 
ønsker at deltage, fordi jeg er pårørende 
til Peter, der har sygdommen. Han har 
valgt ikke at tage med i år.

Jeg glæder mig og er nervøs. Glæder mig 
til at mødes med andre ligesindede, der 
ved, hvad man taler om, når der snak-
kes om HS og til at få vendt mine tan-
ker, bekymringer, tvivl og frustration. 
Glæder mig til at høre, hvordan andre 
tænker og tackler HS i deres dagligdag. 
Men er også nervøs. Jeg ved, at det bliver 
hårdt følelsesmæssigt. At der er ting, jeg 
de næste dage skal forholde mig til, som 
er svære og sårbare. 

Vi ankommer, imens solen går på hæld. 
Det har været en smuk dag, og jeg synes 
næsten, at det er synd at gå indenfor, nu 
hvor jeg endelig er udenfor København, 
hvor der er højt til himlen og langstrakt 
landskab, men det er trods alt februar og 
stadig koldt.
Indenfor bliver jeg mødt af både kendte 
og nye ansigter, der er ankommet i lø-
bet af eftermiddagen. Det ser ud som 
om, at de har hygget sig med kaffe og 
Lenes, helt sikkert dejlige, lagkage og jeg 
er en lille smule misundelig over ikke at 
kunne være kommet før, for min mave 
rumler. Går rundt om bordet og hil-
ser på, får knus og bliver indkvarteret i 
”Churchills Chamber” og vender tilbage 

til fællesrummet, hvor jeg vil tilbringe en 
stor del af tiden de næste 2 dage.

Vi er 11 deltagere i årets seminar og ef-
ter at den sidste ankommer, dækkes der 
i fællesskab bord og smørrebrød i lange 
baner bæres ind. Snakken går højlydt, 
dem der kender hinanden skal lige samle 
op på, hvordan det går og hvordan det 
går med dem, vi fælles kender med HS 
samt der spørges ind til de nye.
Da vi i fællesskab har taget maden af 
bordet, præsenterer Lene Siggaard (hen-
de med lagkagen) sig og fortæller om 
weekendens program. Vi tager en runde, 
hvor alle lige præsenterer sig og fortæller 
om deres baggrund for at deltage. Der 
er både positivt testede med og uden ty-
delige symptomer, negativt testede, ikke 
testede og pårørende med. Efter den 
sådan mere formelle præsentation fort-
sætter snakken rundt om bordet til kaffe 
og rester af lagkage eller øl, vand og vin. 
Antallet omkring bordet skifter hele ti-
den, da der løbende er nogle, der skal ud 
og ryge. I løbet af weekenden bliver jeg, 
som gammel festryger, fristet til at stille 
mig ud i kulden sammen med de andre, 
ganske enkelt fordi det ser hyggeligt ud.

Jeg tror, at jeg er den første der går i seng 
- træt af de mange indtryk og den me-
gen snak. Får alligevel ikke sovet meget 
den nat, tankerne kører rundt og da mit 
vækkeur ringer, står jeg op og går ud i 
køkkenet, hvor der allerede er gang i kaf-
febrygning og morgenmads arrangeren. 
Det laves som en buffet, så folk kan stå 
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op i det tempo, der passer inden kl. 10, 
hvor første programpunkt starter. 
Jeg er møghamrende træt og går en tur 
til stranden efter morgenmaden. Solen 
står lavt og glimter i rimfrosten i det 
tørre græs. Samler sten i vandkanten og 
energi til dagen. 

Inden vi starter med psykolog Tine 
Wøbbe, præsenteres Nanna, der er an-
tropologistuderende og i gang med sit 
speciale om Huntingtons og de proble-
matikker, der kan være i forbindelse med 
sådan en arvelig sygdom. Vi har i forve-
jen alle sagt god for, at hun må være med 
denne dag og hun ender da også med at 
blive og spise med, hvilket er rigtigt fint.
Inden Tine Wøbbe går i gang, beder 
hun os alle lige sige et par ord om, hvad 

vi gerne vil have ud af tiden med hen-
de, hvad der fylder for os hver især, el-
ler konkrete spørgsmål, som hun så vil 
tage udgangspunkt i og tale ud fra for at 
komme rundt om problematikker ved-
rørende HS, der kan have relevans for 
os alle. Let og ubesværet snakker Tine 
sig ind i de ting, vi hver især er kom-
met med og kommer omkring mange 
problematikker. Det er bl.a. om tvivlen, 
om man skal lade sig teste eller ej? Fa-
milie der fortier/fornægter sygdommen 
og hvad stiller man så op – og hvad med 
de følelser, det savn der evt. er, når man 
selv er åben i forhold til HS? Hvornår og 
hvordan fortæller man arbejdspladsen 
om sin sygdom? Der bliver også snak-
ket om vigtigheden af at have frirum, 
hvor dem omkring én ikke ved noget 
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om sygdommen. Og det kan netop være 
arbejdspladsen i en periode, eller venner 
man ikke har fortalt det til. Hvem ken-
der ikke til at være til en fest og lige der, 
hvor man har glemt dagligdag og HS, så 
kommer der en veninde eller ven og skal 
høre om, hvordan det går og man orker 
det bare ikke...! Hvordan man kan tackle 
HS som pårørende til en syg, hvor syg-
domserkendelsen ikke er der – og hvor 
svært det som pårørende er, at erkende 
hvor syg den syge måske i virkeligheden 
er? 
Undervejs er der flere, der byder ind 
med deres erfaringer og det opleves for 
mig, som et meget nænsomt og forstå-
ende rum, hvor der er plads til det, vi 
hver især sidder med.
Af forskellige grunde er tiden med Tine 
Wøbbe desværre lidt knap denne dag. 
Der afrundes og spises en hurtig fro-
kost, inden vi går videre til næste pro-
grampunkt; Anni O. Frederiksen, der 
er demenskoordinator i Herning kom-
mune og VISO specialist i HS (VISO er 
den nationale Videns- og Specialrådgiv-
ningsorganisation og yder gratis rådgiv-
ning til fagfolk og borgere).
Anni fortæller med hjælp af PowerPoint, 
hvad en demenskoordinator kan bruges 
til, og hvordan man rent praktisk kan 
forberede sig på de forandringer, der vil 
ske, inden sygdomstegnene for alvor vi-
ser sig. F.eks. er det en god ide at gøre sig 
klart, hvordan man har det med hjælp 
og støtte udefra. Hun fortæller også om 
mulighed for gratis fysioterapi, hjælp i 
hjemmet, vigtigheden af at holde sig i 
fysisk form, struktur i dagligdagen og 
indretning. At man skal overveje at tage 
stilling til livsforlængende behandling 
(at lave et Livstestamente) og hvor vig-
tigt det er i god tid at lave skriftlige, juri-
disk bindende aftaler omkring økonomi 

etc. især hvis man er i parforhold. Der er 
mange spørgsmål til Anni, men flere af 
os er også ved at være trætte i hovederne.

Vi holder en times pause, hvor der bliver 
lavet kaffe/the og endnu en af Lenes ka-
ger bæres frem. Jeg er så fyldt i hovedet, 
at jeg går en tur ved vandet. Det er møg-
koldt, blæsende med småregn. Vader af 
sted i højt tempo for at få varmen og få 
rørt kroppen, vi har siddet stille længe 
og tankerne kører rundt. Det er hårdt at 
blive så konfronteret med sygdommen, 
men jeg er også taknemmelig for at være 
sammen med mennesker, der ved, hvad 
jeg taler om, som forstår og kender til de 
følelser jeg har.  Tilbage i huset sidder der 
kun få i fællesrummet efter kaffe & kage, 
flere har trukket sig og har lagt sig på væ-
relset eller er gået en tur ligesom jeg. 

Så er det tid til gruppedebat og vi deles 
i grupperne; pårørende og testet/ikke 
testet og går hver for sig for at snakke 
om det, der rør sig. Pårørendegruppen 
finder rummet med de dybe sofaer. Til 
at starte med er vi alle lidt stille, muligvis 
fyldt af alt det, der har været i løbet af da-
gen. Men efterhånden kommer snakken 
i gang, og vi er næsten ikke til at stoppe, 
da en fra den anden gruppe kommer og 
spørger, om vi ikke snart er færdige.
Vi mødes i fællesrummet og nu skal der 
spilles spil. Sidste år blev der efterlyst spil 
og flere har derfor taget spil med. Des-
værre er jeg så træt, at jeg næsten ikke 
kan hænge sammen; den dårlige søvn 
om natten og de mange følelsesmæssige 
indtryk fra dagen har næsten gjort kål på 
mig, så jeg trækker mig og lægger mig 
ind i seng. Kan ikke sove, tjekker face-
book, læser lidt nyheder, der virker helt 
surreelle og uvedkommende så det drop-
per jeg - og bliver til sidst urolig for om 
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de andre ved, hvor jeg er. Lige dér ban-
ker det på døren og der er aftensmad. 
Det er som om, at den tætte stemning 
efter dagens oplæg og snakke er lettet.

Bordet er dækket og maden, der er be-
stilt udefra, bæres ind og der er øl, vin 
og vand. Lækker buffet med forskellige 
salater, kød m.m. og den skønneste is-
dessert.
Der snakkes på kryds og tværs, indtryk 
fra dagens to oplægsholdere, erfaringer 
deles og der grines af pudsige og rørende 
dagligdagshistorier med HS.
Spillet ”Det dårlige selskab” kommer på 
bordet, og jeg kan forstå på de andre, at 
det har været rigtigt sjovt tidligere på da-
gen. Så nogle spiller og andre fortsætter 
med snakken, men det er svært ikke at 
blive revet med af spillet, da der grines 
meget og højt og forrygende frække og 
absurd sjove sætninger læses højt. 

Selv om det ikke blev så sent for de fle-
ste, er der stille i huset søndag morgen. 
Vi er ikke mange til det første morgen-
madsrykind og på et tidspunkt sendes 
der folk ud for at vække de resterende, 
hvilket ikke hjælper meget. Eneste pro-
grampunkt for søndagen er evaluering, 
derefter frokost og oprydning.

Stemningen er noget mat efter de me-
get intensive dage og til evalueringen ta-
ges der en runde omkring bordet, hvor 
vi kan melde ind med godt og skidt til 
Lene og Lene. Noget af det, der går igen, 
er, at det er skønt at mødes i et forum 
med andre, der har denne sygdom inde 
på livet, så man ikke skal forklare alt mu-
ligt. Maden er god, der er så rigeligt af 
det hele og at der skal spil med næste 
år - ikke mindst ”Det dårlige selskab”.

Som absolut alderspræsident denne week-
end var det vigtigt for mig at høre de an-
dre, om det er et problem, at man er lidt 
uden for målgruppen 18-45 år, fordi jeg 
ikke ønsker, at det får andre til at afholde 
sig fra at deltage samt jeg heller ikke øn-
sker at optage en plads for en anden. På 
den efterfølgende snak kan jeg forstå at 
det, at vi har denne sygdom tilfælles som 
en del af vores liv på den ene eller anden 
måde gør, at alder ikke er så vigtig. 

Tak til alle, der var med, for en dejlig, 
hård og givende weekend. Er så taknem-
melig for at dette rum og denne mu-
lighed findes og kan kun opfordre alle 
andre til at tage med engang, hvis HS er 
en del af jeres liv.

Trine Saugmann
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Invitation til ægtefælle/
samleverdag i Jylland

Lørdag d. 26. August 2017 kl. 10:00
På Hornstrup Kursuscenter, Kirkeby-
vej 33, Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle

Mødet er et tilbud til ægtefæller og sam-
levere til H.S. ramte, og dagen vil være 
samtaler med hinanden om de udfor-
dringer og tanker, vi hver især har i hver-
dagen omkring Huntingtons sygdom.
Dagen starter med formiddags kaffe kl. 
10:00. Hvis der er stemning for en lille 
gåtur over middag, vil det være praktisk 
at medbringe overtøj og fodtøj.
Kl. 17:30 serveres en anretning, vi for-
venter at afslutte ca. kl. 19:00.
Det er vores håb at både nye og gamle 
medlemmer har lyst til at deltage. 

Man er velkommen fra hele landet. 
Deltagelsen er gratis for medlemmer af 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom. 
Pris for andre er kr. 900,-

Sidste frist for tilmelding 
er den 30. Juli 2017
Til Laila Bille 
lailabille@gmail.com 
eller Tlf. 2231 4450

Da det er i ferie tiden vil det være en 
god ide at bruge mail og tilmelde sig i 
god tid.

Med venlig hilsen 
Laila
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Det var endnu en gang en skøn oplevelse 
at være sammen med den vestsjælland-
ske lokalgruppe d. 25. april hos Kirsten 
og Jens Peter i Hørve. 
Det er ikke så tit, jeg kan være med, men 
det er en god oplevelse hver gang.
Jeg tror ikke, at der findes andre lokalgrup-
per i foreningen længere; men hver gang 
jeg nyder hyggelige nogle timer med vest-
sjællænderne, så slår det mig igen, hvor 
værdifulde disse sammenkomster er. Man 
sidder der sammen, som folk gør flest, med 
sine gode venner og nyder nogle af bordets 
glæder – og så går snakken. Om løst og 
fast. Det hjemlige – det daglige – det socia-
le – og ikke mindst det “Huntingtonske”, i 
gode og trygge rammer med kære venner. 

Nyt fra Lokalgruppen
• Vestsjælland

Den lille vestsjællandske gruppe har ek-
sisteret siden foreningens begyndelse, 
og der er delt mange glæder og sorger i 
de forskellige hjem igennem alle årene. 
Vestsjællænderne mødes hos hinanden 
med jævne mellemrum, taler i telefon 
sammen, udveksler e-mail eller sms - og 
ved, at de har hinanden. 
En lokalgruppe behøver ikke være super 
organiseret eller arrangere en masse ud-
flugter foredrag m.m. Det er det med-
menneskelige og samhørigheden, der 
tæller. 
Jeg siger tak for det gode netværk og 
venskab.

NB: Næste møde finder sted i Ejby hos 
Inger og Ole, der fastsætter en dato i sep-
tember. 

Vibeke Schaffalitzky de Muckadell

4/6/2017 roundcube.curanet.dk (1600×1200)

https://roundcube.curanet.dk/?_task=mail&_action=get&_mbox=INBOX&_uid=5935&_part=3&_frame=1&_extwin=1 1/1
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Forskningsdagen 4. november 2017
DGI-byen, Tietgensgade 65, 1704 København V

Så er det igen blevet tid til forskningsdag. Der er samlet forskere fra forskellige  
Universiteter og Universitetshospitaler i Danmark, som vil fortælle om deres projek-
ter. Det har faktisk været så nemt at finde dygtige kolleger, der arbejder med mange 
spændende ting, at jeg selv har valgt (næsten) at holde min mund; dvs. bortset fra 
bl.a. at forsøge at holde styr på tiden – for vi får en travl dag.

Vi har også, som noget nyt, indført, at man kan skrive evt. spørgsmål ned undervejs 
og give dem til mig, eller hive fat i mig, så vi sammen kan formulere spørgsmål til 
panelet i slutningen af dagen. Man kan naturligvis også stille spørgsmål undervejs i 
løbet af dagen. Vi ses forhåbentlig

Venlig hilsen Lena Hjermind
Tilmelding er vigtig bl.a. pga. frokost. 
Sidste frist for tilmelding er fredag d. 13. oktober. 
Tilmelding sker via 
mail til: kontor@huntingtons.dk
eller tlf.: 53 20 78 50

Det er gratis at deltage for medlemmer af Landsforeningen Huntingtons Sygdom 
og koster kr. 200,- for andre.
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Forskningsdagen 4. november 2017
DGI-byen, Tietgensgade 65, 1704 København V

Program: 
9.30-10.00 Ankomst og kaffe

10.00-10.15 Velkommen Lena Hjermind 

10.15-11.00 Neuropsykiatriske manifestationer Tua Vinther-Jensen

11.00-11.45 Personlighedstræk og kognitive for-
styrrelser Ida Unmack Larsen

11.45-12.45 Frokost

12.45-13.05
Fortsat studie af neuropsykiatriske 
manisfestationer, personlighedstræk 
og kognitive symptomer

Marie Hellem og 
Signe Pertou

13.05-13.25 Biomarkører i urin Jan Bert Gramsbergen

13.25-13.45 HS og proteomics Niels Henning Skotte

13.45-14.05 Kan ændringer i stofskiftet i nerve
celleudløbere forklare HS? Maria Hvidberg Petersen

14.05-14.35 Kaffe

14.35-14.55 Antropologstudie om betydning af 
arvelighed Nanna B Mikkelsen

14.55-15.15 Rådgivning og test Suzanne Lindquist 

15.15-15.35 Enroll – et globalt studie Mette Gilling Nielsen

15.35-16.05 Kaffe

16.05-16.20 PET-scanningsstudie Jørgen E Nielsen

16.20-16.35 Dansk modifierstudie Anne Nørremølle

16.35-16.50 Spørgsmål til panel alle

16.50-17.00 Farvel 
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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

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 luge sandheden frem: kan cannabis forbedre Huntingtons?
Cannabis, eller medicinsk marihuana, er blevet foreslået som behandling for en lang 
række lidelser - Huntingtons Sygdom er ingen undtagelse. Hver gang det rammer 
nyhederne, er der stor interesse, og cannabis kom for nyligt i søgelyset igen med 
videoer, hvori det hævdes, at den kan fjerne de skader i nervecellerne, der sker ved 
Huntingtons Sygdom. Dette er ekstraordinære påstande, som fortjener at blive un-
dersøgt gennem ordentlige kliniske forsøg, så det kan afgøres, hvorvidt en potentiel 
behandling er både effektiv og sikker. Det er den procedure som alle andre lægemid-
ler skal igennem, og det bør ikke være anderledes for cannabinoiderne. På nuvæ-
rende tidspunkt er der ingen beviser for, at cannabinoiderne kan hverken helbrede 
eller forbedre symptomerne ved HS. Tværtimod har adskillige kliniske studier med 
cannabis-ekstrakter eller syntetiske cannabinoider vist sig ikke at reducere de unor-
male bevægelser, såsom chorea, eller at påvirke sygdomsforløbet. Da der i øjeblikket 
ikke findes behandlinger, der kan kurere HS, vil nogen måske mene, at de syge intet 
har at tabe ved at forsøge sig med alternative behandlingsformer. Men der er risici 
forbundet med dette. Naturen er propfyldt med potentielle behandlinger for alle 
mulige sygdomme. Aspirin, pencillin og endda nogle cancerlægemidler er udvundet 
fra naturlige kilder, men selv medicin fra naturlige kilder kan være skadelig. Brugen 
af cannabis som rusmiddel vides at medføre en risiko for at udvikle psykose, og 
medicinske cannabinoider kan virke beroligende, men også give angst, depression, 
svimmelhed og kvalme, samt interagere med andre lægemidler som antihistaminer 
og antidepressiva. Forsøg i patienter med multipel sklerose har desuden vist, at der 
muligvis også er en risiko for at udvikle epilepsi. Dette betyder ikke, at vi skal stoppe 
med at undersøge, om cannabinoiderne potentielt kan benyttes som behandling ved 
Huntingtons Sygdom, men det betyder, at vi bør være forsigtige og derfor studere 
dem under kontrollerede forhold i kliniske forsøg.
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Er et nyt ”vidundermiddel” mod demens blevet opdaget? (Spoiler alert: nej.)
Hvis mediernes rapportering om et ”vidundermiddel”, der kan stoppe alle neurode-
generative sygdomme, synes for godt til at være sandt, så er det fordi, der er noget 
om snakken. Sandheden bag overskrifterne er, at forskere testede tusinder af allerede 
godkendte lægemidler i orme, hvoraf to havde en gavnlig effekt. Disse to lægemidler 
blev dernæst testet i musemodeller af to sjældne former for demens (kogalskab og 
frontotemporal demens) og havde ligeledes en gavnlig effekt. Dette indikerer, at de to 
lægemidler muligvis kan have en gavnlig effekt på flere forskellige neurodegenerative 
sygdomme i hjernen, hvilket bestemt er interessant og værd at undersøge nærmere, 
men man kan ikke ud fra denne forskning konkludere, at lægemidlerne rent faktisk 
vil have en gavnlig effekt for patienter med HS. Det kræver først afprøvning af læge-
midlerne i musemodeller for HS og dernæst afprøvning af lægemidlerne i mennesker, 
inden vi kan udtale os om deres effekt ved HS. 

FDA godkender et nyt lægemiddel til afhjælpning af symptomer på Hunting-
tons Sygdom
For nyligt godkendte lægemiddelmyndigheden i USA (FDA) formelt lægemidlet 
’Austedo’ (deutetrabenazin) til patienter med Huntingtons Sygdom. Austedo er en 
modificeret form af tetrabenazin, der ligeledes hjælper med at begrænse de ufrivillige 
bevægelser (chorea), der ofte ses hos HS-patienter, men Austedo tages kun to gange 
om dagen i stedet for tre gange, da det nedbrydes langsommere i kroppen. Alle ef-
fektive behandlinger mod symptomerne ved HS er en kærkommen støtte, mens vi 
arbejder på at udvikle lægemidler, der kan forhindre eller forsinke udviklingen af HS. 
  
Ud over ovenstående artikler er der også publiseret artikler med titlerne:
∙	 Huntingtin snupper en hammer: DNA-reparation i HS
∙	 En magtfuld budbringer: forårsager et giftigt RNA budbringermolekyle skade ved 

Huntingtons Sygdom?
∙	 Pfizers Amaryllis-forsøg ender i skuffelse: ingen forbedring af symptomerne ved 

Huntingtons Sygdom
∙	 Værdsæt dine undtagelser - benyt ekstreme værdier til at forstå debut og udvikling 

af Huntingtons Sygdom

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 2-3 artikler om måneden, der skal oversættes 
fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af Majken Siersbæk, Nikolaj Siersbæk,  
Signe Marie Borch Nielsen, Cecilie Bornakke, Bettina Nørremark, 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
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Personer over 20 år søges 
til HS-forskningsprojekt

Vi søger raske kontrolpersoner, testet 
negativt for HS, samt genmutationsbæ-
rere, testet positivt for HS. I sidste grup-
pe søges både deltagere, der har sympto-
mer og deltagere, der er raske. Formålet 
er at inddele personer med HS i grupper 
på grundlag af bl.a. symptomer, og at 
sammenligne disse grupper på baggrund 
af forskellige markører. Dette vil kunne 
give os viden om sygdomsprocesserne 
bag HS. Vi vil ved sammenligningerne 
også undersøge, om der er en udvikling 
i disse markører, som kan relateres til en 
udvikling i sygdommen. Vi vil på bag-
grund af en eventuel hudbiopsi endvi-
dere udvikle nervecellemodeller i hvilke 
vi vil lede efter de samme markører som 
i blod, spyt og rygmarvsvæske i håb om 
at kunne klarlægge den eksakte rolle af 
netop disse markører.  

Undersøgelsen består af en lægelig og en 
neuropsykologisk del, hvor der foretages 
klinisk undersøgelse, test af intellektu-
elle funktioner og personlighedstræk, 
blodprøve, lumbalpunktur og spytprøve 
samt eventuelt en hudbiopsi. Ved den 
lægelige undersøgelse kommer du til at 
gennemgå både nogle simple mentale 
tests, nogle spørgsmål om dit humør og 
en klinisk undersøgelse, der minder om 
den, vi laver ved de årlige kontroller af 
HS-anlægsbærere og patienter. Derud-
over vil vi tage en blodprøve på dig, og 
lægen vil sammen med en assisterende 
sygeplejerske lave en lumbalpunktur 
(udtage rygmarvsvæske). Dette er en 
mindre procedure og efter undersøgelsen 

kan du gå hjem, på arbejde eller andet, 
men du bør undgå hård fysisk aktivitet. 
Hos neuropsykologen skal du gennemgå 
en række mentale tests med bl.a. test af 
koncentration, hukommelse og over-
blik, herudover prøver med genkendelse 
af følelser og en personlighedstest.

Marie Nathalie Nickelsen Hellem
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Hvor:
Sektion for Neurogenetik, Hukom-
melsesklinikken, Neurologisk afdeling, 
Rigshospitalet. Blegdamsvej 9, afsnit 
6911, 2100 København Ø.

Hvornår
Projektet er en opfølgning på et tidligere 
projekt, gennemført i 2011-2015. Det 
aktuelle projekt er startet i april 2017 og 
fortsætter 2-3 år.

Hvor tidskrævende:
Det samlede undersøgelsesprogram ta-
ger 6-8 timer, men det vil være muligt 
at fravælge dele af undersøgelsen efter 
aftale med de forsøgsansvarlige.

Krav:
Du skal være testet for og vide, om du 
har sygdomsanlægget for HS, og være 20 
år eller derover.
Undersøgelserne indgår i et større forsk-
ningsprojekt og resultaterne vil blive 
anonymiseret, ligesom den enkeltes re-
sultater ikke vil blive oplyst til de enkelte 
deltagere, dog vil der være mulighed for 
at få information om de i forsknings-
projektet opnåede resultater og eventu-
elle konsekvenser for dig efter projektets 
afslutning.

Forsøget er godkendt af Videnskabsetisk Komité, Journal nr: H-17002606

Yderligere oplysninger og tilkendegivelse af ønske om at deltage fås hos kon-
taktpersonerne:
Marie Nathalie Nickelsen Hellem, læge og Ph.d.-studerende, Hukommelses-
klinikken, Rigshospitalet. Email: marie.nathalie.nickelsen.hellem@regionh.dk. 
Tlf: 35458759
Lena Hjermind, Overlæge, Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet. Email: 
lena.elisabeth.hjermind.01@regionh.dk 
Jørgen E. Nielsen, Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet. Email: joergen.
erik.nielsen.01@regionh.dk.
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The 22-24th of September 2017 the European 
Huntington Association (EHA) is arranging a  
conference in Sofia, Bulgaria. It aims to give  
information about Huntington’s disease (HD) and 
is open to all our friends and members – to pro-
fessionals and family members impacted by HD. 

Our speakers will look at a lot of interesting and important topics. During the conference 
you will learn more about life with HD: how to cope with the complexity of the disease, how 
to provide good care and how to take care of yourself in a challenging daily life.
The conference will address issues such as behavioral changes and how it is to live in an 
HD family, what kind of health services that exists and how important nutrition and physi-
cal activity is. On the research part, we will be updated about current research status and 
where we might be in the future.

Among our brilliant speakers you will find:
•	 Jimmy Pollard: Among many other things, Pollard have written the book “Hurry up and 

wait” – a book about the cognitive difficulties those with HD experience and common 
problems faced by people impacted by HD.

•	 Sarah Tabrizi: Tabrizi has conducted research on HD with the aim to ultimately pre-
vent the disease from process itself. You can find a video interview of Tabrizi here:  
http://eurohuntington.org/the-professional-stories/#1486219099194-550aadd4-cb88

•	 Bernhard Landwehrmeyer: One of the HD communities most loved professors.  
Landwehrmeyer will give us a general update on the ongoing Research and trials.

•	 Ralf Reilman: Neurologist and founder of George Huntington Institute in Munster.  Ralf is 
involved in most of the clincial trials in HD in Europe.

•	 Monica Busse: Busse is Physiotherapist and has done several investigations on the ben-
ficial effects of physcial Activity in HD.

•	 Alzbeta Muehlbaeck – our own doctor. Muehlbaeck is senior resident of a neuro
psychiatric department at a hospital in Germany that serves 20 beds for patients 
with HD. If you have any questions about HD, you can ask Alzbeta directly here:  
http://eurohuntington.org/2016/11/23/any-questions-about-hd-ask-the-doctor/

•	 Amy Merkel: Merkel comes from a HD family and is a yoga teacher. Merkel looks at yoga 
and mindfulness in the process of taking better care of oneself.

You can find the program here: 
http://eurohuntington.org/wp-content/uploads/2017/01/Stronger-together-program-for-
Sofia-conference-with-session-information-.pdf

Prices from 270 EUR. For all prices look here: 
http://eurohuntington.org/wp-content/uploads/2017/01/Conference-packages.pdf

EHA hope you will join us in Sofia!

Sarah Tabrizi: Alzbeta Muehlbaeck: Program: Prices:

http://eurohuntington.org/the-professional-stories/#1486219099194-550aadd4-cb88
http://eurohuntington.org/2016/11/23/any-questions-about-hd-ask-the-doctor/
http://eurohuntington.org/wp-content/uploads/2017/01/Stronger-together-program-for-Sofia-conference-with-session-information-.pdf
http://eurohuntington.org/wp-content/uploads/2017/01/Conference-packages.pdf
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Rådgivning, gentest 
og ambulant opfølgning

Bestyrelsen kan og vil naturligvis ikke 
stå inde for alt, hvad der skrives i dette 
blad, men et indlæg i seneste nummer 
(nr. 1 - forår 2017) giver os anledning til 
at præcisere følgende: 

Der findes nu klinisk genetiske afdelin-
ger 6 forskellige steder i Danmark til-
knyttet universitetshospitalerne og syge-
huset i: Aalborg, Aarhus, Vejle, Odense, 
Roskilde og København på Rigshospita-
let (hvor Klinisk Genetisk Klinik aktuelt 
er delt på to matrikler, henholdsvis på 
RH Blegdamsvej og på Kennedy Cen-
tret i Glostrup).

På de 5 af de Klinisk Genetiske afdelin-
ger tilbydes rådgivning før evt. gentest 
af personer, der ved eller frygter, de er i 
risiko for at have arvet genmutation for 
Huntingtons sygdom (HS). De gentest, 
der foretages efter rådgivning på en af de 
klinisk genetiske afdelinger, er fortrins-
vis gentest af raske personer (prædiktiv 
test, dvs. forudsigende test).  

Klinisk Genetisk Klinik på Rigshospi-
talet har formaliseret samarbejde med 
i Hukommelsesklinikken, Neurologisk 
Klinik, på Rigshospitalet, så genetisk 
rådgivning (såvel som evt. opfølgning) 
vedrørende HS foregår der. Dog vareta-
ges sager vedrørende graviditet og even-
tuel fosterdiagnostik i klinisk genetik. 

I Hukommelsesklinikken er desuden et 
af de 3 HS-ambulatorier, hvor genmu-
tationsbærere, både raske (præsympto-

matiske) og de der har fået HS, følges. 
De andre 2 er på Neurologisk afdeling, 
Aarhus Universitetshospital og på De-
mensklinikken, Odense Demensklinik.
Foruden de prædiktive gentest, der fore-
går efter de internationale retningslinjer, 
dvs. efter rådgivning og tænkeperiode, 
foretages også diagnostiske gentest på 
personer, der har symptomer, der kan 
være HS i udbrud. Disse foretages oftest 
efter henvisning til et af de 3 HS-am-
bulatorier, men indimellem også via an-
dre ambulatorier eller i sjældne tilfælde 
sengeafdelinger; så ofte efter kontakt til 
neurolog eller genetiker med specialvi-
den om HS. 

Hvis man har arvet genmutationen, 
kan man - uagtet om man har sympto-
mer, der kan være HS i udbrud eller er 
rask (præsymptomatisk) - blive henvist 
videre til et af de 3 HS-ambulatorier i 
Danmark, hvor man kan blive fulgt op 
med årlige kontroller eller hyppigere ef-
ter aftale.

Bestyrelsen
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Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Landsindsamlingen

LHS’s årlige landsindsamling
start den 24. juni 

slut den 24. september

Hvorfor er det vigtigt at give et 
bidrag til landsindsamlingen?
• fordi vi som forening har brug for 

de indsamlede midler
    - bl.a. til støtte til forskning
• fordi foreningens tilskud fra Ud-

lodningsmidlerne er afhængigt af,     
hvor meget vi selv kan samle ind

• fordi antallet af gavebeløb på 
200 kr. og derover har betydning 
for, om foreningen igen kan god-
kendes, således at der kan opnås 
skattefradrag for gavebidrag

Store som små bidrag er velkomne
Indbetal på giro 4 24 24 24 

eller 
Sparekassen Sjælland, konto 6150 0001181350.

Anfør „landsindsamlingen“ 
samt navn på indbetaleren.

Dit bidrag er vigtigt - på forhånd TAK!

- Kort og godt:
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Was this where she was going?

Huntingtonsland. Unaware that the disease existed. A mark in the forehead, 
the fall of man, the path af kins. I can’t help it. Truly, I can’t help it.

This is how life turned out, and how life must be lived. Exploring the world 
through language. I write, thus I am. Therefore I am. Confronting the di-
sease. Animal metaphors: The elephant that dwells in my body, in company 
with a flapping crow. Ohers comprehend. To laugh at oneself – and others, 
we are so incredibly comical as we come paddling and waving.

Magical human encounters. Professionals and other people with the disease, 
a choreographed dance with side step.

To leave traces in the world. Being more than one’s disease.
Tove Berg.

Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Landsindsamlingen

LHS’s årlige landsindsamling
start den 24. juni 

slut den 24. september

Hvorfor er det vigtigt at give et 
bidrag til landsindsamlingen?
• fordi vi som forening har brug for 

de indsamlede midler
    - bl.a. til støtte til forskning
• fordi foreningens tilskud fra Ud-

lodningsmidlerne er afhængigt af,     
hvor meget vi selv kan samle ind

• fordi antallet af gavebeløb på 
200 kr. og derover har betydning 
for, om foreningen igen kan god-
kendes, således at der kan opnås 
skattefradrag for gavebidrag

Store som små bidrag er velkomne
Indbetal på giro 4 24 24 24 

eller 
Sparekassen Sjælland, konto 6150 0001181350.

Anfør „landsindsamlingen“ 
samt navn på indbetaleren.

Dit bidrag er vigtigt - på forhånd TAK!

- Kort og godt:
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Skandinavias største

Huntington
S P E C I A L I S T

VERDENSNYHED! 
 
Første Huntington seng som er produceret helt fra start til at imødekomme  
de udfordringer sygdommen kan indebære.
Sengen er ekstra robust så de fire sider altid bliver på plads uanset ekstrem 
belastning. Den specialudviklede og extra polstring gør at eventuelle skub og  
slag absorberes og ikke forårsager mærker eller ømhed på brugeren.
90 cm Tempur madras i høj kvalitet støtter brugeren optimalt og derved  
hæmmer bevægelser samt 
reducerer liggesår risiko.
Brugeren oplever hermed
en øget søvnkvalitet og
dermed flere ressourcer
i hverdagen. 

Siderne kan reguleres via
fjernkontrol således den
optimale højde kan
tilpasses i henhold til
brugerens dagsform og
eventuelt plejeopgaver.
 
Ring for pris - vi har
forhandlet os til special
pris på de første senge
til Danmark imod feedback
fra bruger og evt
plejepersonale.
 

Moesbakken 72  /   DK-8410 Rønde /  Danmark
Mobil +45  51 21 29 40  /  Fax +47 32 25 60 64
Mail charlotte@fleximed.no  / www.fleximed.no   

Storgata 7  /  3300 Hokksund  /  Norge
Mobil +47 93 04 57 11  /  Fax +47 32 25 60 64
Mail  arne@fleximed.no  / www.fleximed.no   
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Online fora og side - et overblik

Hjemmesiden huntingtons.dk
Hjemmesiden indeholder megen 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. 
Ordet er frit og du kan stille spørgsmål 
og deltage i debatter af både personlig og 
faglig karakter. 

Facebooksiden
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, at 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 sammenligne med hjem-

mesidens dialogforum. Her kan du del-
tage i debatten og erfaringsudveksle. Der 
er også nogle fagfolk i gruppen, hvorfor 
det 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 at skrive 
til administratorerne på denne adresse: 
facebookgruppe@huntingtons.dk.

Administratorerne 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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Indkomne bidrag og gaver
I perioden 1. februar til 31. maj 2016 

Private gavebidrag  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                      kr.	 15.548,00

Bårebidrag .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                          kr.	   1.950,00

Testamenteret arv  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                      kr.	 1.936.093,98

I alt  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . kr.	 1.953.591,98

Landsforeningen siger TAK for alle bidragene!	 P.b.v. 
Karen Ørndrup

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

26. august Ægtefælle-/samleverdag
Hornstrup 
Kursuscenter Vejle

Se omtalen side 18 
her i bladet

22.-24. 
september

EHA konference Sofia, Bulgarien Se omtalen side 26
her i bladet

4. november Forskningsdag
DGI-Byen
København

Se omtalen side 20
her i bladet

Betaling af kontingent
Vi har med glæde konstateret, at en rigtig stor del af medlemmerne i rette tid 
har betalt det årlige kontingent for 2017.
Der mangler dog stadig betaling fra nogle medlemmer, som vi herved opfordrer 
til at foretage betaling hurtigst muligt, så vi kan spare lidt på rykkerskrivelserne.
Såfremt man har forlagt sin opkrævning, eller er i tvivl, om man har betalt, er 
man velkommen til at kontakte en af undertegnede:
Sekretær Ann-Mari Glisberg tlf. 5320 7850 eller kasserer Karen Ørndrup tlf. 
2532 7283

GOD SOMMER
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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 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

	 Per Wermuth, Filosofgangen 21, 1 sal., 5000 Odense C	 Tlf. 40 89 61 44 
		  pw@PerWermuth.dk
Socialrådgiver
	 Mona Hjarsø	 socialraadgiver@huntingtons.dk

Diætist
	 Susanne Bakmann	 diaetist@huntingtons.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 40 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
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