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Formanden har ordet
Endnu et blad er på vej ud til medlem-
mer af Landsforeningen. Alt det, der 
skal til for at gøre bladet muligt, kræ-
ver rigtig mange processer og ressourcer. 
Opgaverne er fordelt på mange hænder 
og alle skal arbejde indenfor en deadline, 
således at bladet kan trykkes til tiden. Jeg 
vil starte med at rose jer alle, der bidrager 
til bladet – stort som småt. Uden jeres 
kæmpe hjælp havde vi ikke et medlems-
blad. Tak for det!

Igen er der meget spændende læsning 
og information omkring kommende ak-
tiviteter og arrangementer. Husk at alle 
opfordres også til at skrive ind, hvis man 
har noget på hjertet. Små ting, som gør 
hverdagen lettere, giver så meget mening 
at dele med andre. I bladet kan f.eks. 
læses om en fodskinne, som afhjælper 
gangfunktion. Måske det kan inspirere 
andre med lignende problematik – og 
husk, selvom noget har hjulpet andre, er 
det ikke sikkert, det kan hjælpe hos alle. 
Vi er alle unikke mennesker og derfor 
virker behandling ikke ens. Så husk at 
afprøve og være åben for at teste – også 
selvom man ikke tror på det selv. 
 
Der sker rigtig meget i forskning, hvil-
ket glæder os alle. Den allerbedste hjælp 
er jo selvfølgelig, at kunne stoppe syg-
dommen og det er det, man håber på og 
kæmper for. Denne proces er langsom 
(hvilket den også skal være) og resulta-
tet er jo heller ikke sikkert på forhånd, 
før forskningen og alle tests er afsluttet. 
Men heldigvis ser det meget lovende ud. 

Vi kan dog styrke vores støtte og hjælp 
til familier, hvilket vi konstant arbej-

der på i Landsforeningen. Det er med 
stolthed, at vi kan præsentere den ame-
rikanske HS specialist Jimmy Pollard til 
april i Århus. Her vil han holde foredrag 
for plejepersonale, demenskonsulenter 
m.m. for at skabe en større forståelse af 
mennesket bag sygdommen. Se invita-
tion i bladet side 8.

Der er endvidere etableret en ’HS Un-
gegruppe’, som tilbyder en rejse til La 
Santa for unge mellem 18-25 år. De har 
bl.a. deres egen FB-side. Så til jer unge 
mennesker ... få jer meldt på! og drag 
nytte af hinandens selskab og samtaler. 
Kommende arrangementer og hvordan 
gruppen skal fungere, kan I have stor 
indflydelse på. Se nærmere omtale i bla-
det side 14.

Til slut vil jeg ønske jer et rigtig dejligt 
forår. Nu er tiden inde til at komme 
mere ud og nyde naturen, observere og 
inhalere alle de små forårstegn, som gør 
os glade.

Rigtig god læselyst – jeg håber at se man-
ge af jer til vores Generalforsamling d. 7. 
april. 

� Med venlig hilsen
Charlotte Hold

Formand
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  Positivdag – 2018

Hermed inviteres der til Positivdag lørdag den 21. april 
2018 i DGI-byen i København. 

Dagen er for personer, der er positiv testede for Huntingtons sygdom. Om 
man har symptomer eller ej, er ikke så vigtigt.

Der lægges op til en dag med en god blanding af faglige oplæg, snak i mindre 
grupper samt plenumdebat, i lighed med andre år.

Tilmelding er vigtig og skal finde sted senest den 10. april til 
Lene Kristiansen på tlf. 2279 9939 eller mail: lenekr76@hotmail.com

Arrangementet finder sted i:
DGI-byen
Tietgensgade 64
1704 København V.

Program:
Kl. 10.00:  Ankomst med kaffe og brød
Kl. 10.30:  Præsentationsrunde
Kl. 11.00:  Oplæg
Kl. 12.00:  Frokost inkl. 1 øl eller 1 vand
Kl. 13.00:  Tid til samtale i mindre grupper
Kl. 14.30:  Pause med kaffe og kage
Kl. 15.00:  Emnedebat i plenum
Kl. 16.30:  Afslutning i plenum
Kl. 17.00:  Tid til lige at ’trække vejret’
Kl. 17.30:  Middag inkl. 1 glas vin eller 1 øl eller 1 vand

Pris:
Gratis for medlemmer af LHS, 900 kr. for alle andre.
 
Vi glæder os til at se rigtig mange til en god dag.

Lene Siggaard & Lene Kristiansen

PS: Medbring gerne badetøj, da der er mulighed for gratis svømning i DGI-
byen.
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Ankelskinner gjorde beboer mere mobil!

En beboer på Tangkær var præget af in-
stabilitet i begge ankler. Det var så stor 
en hæmsko for ham, at han oftest valgte 
kørestolen frem for rollatoren.

Jeg kontaktede derfor Fysio-shop for at 
høre, om de ville sende et par ankelskin-
ner til afprøvning, så vi kunne vurdere, 
om disse ville give den rette støtte. An-
kelskinnerne havde en markant positiv 
effekt for beboerens gang, og han fortæl-
ler selv: ’Det gør både min gang og mig 
selv mere tryg.’

Mennesker med Huntingtons har ofte 
funktionel instabilitet i leddene, og det 
skyldes for det meste reduceret sanse-
motorisk funktion. Ankelvridning og 
instabilitet i ankelleddene kan give store 
udfordringer og problemer under gang. 
Frygten for at falde kan i sig selv forår-
sage inaktivitet.

En ankelskinne, der giver permanent 
stabiliseringsstøtte ved kronisk instabili-
tet i det øvre og/eller nedre ankelled, kan 
være den rette støtte og hjælp, der skal 
til. Ankelskinnen, som beboeren købte, 
er anatomisk udformet og kan bruges 
døgnet rundt. Den stabiliserer prona-
torisk (udad-vridning af foden), aflaster 
de udvendige ledbånd og forhindrer fy-
siologiske stress-situationer for det øvre 
ankelled og delvist også for det nedre 
ankelled.

Yderligere har balancetræning på f.ex. 
balancebræt vist sig at være yderst ef-
fektiv i forhold til gentagne ankelvrid og 
kan være både forebyggende og behand-
lende.

� Lotte Nygaard Sørensen, 
� fysioterapeut 

på Tangkær

Ankelskinnen, der blev be-
skrevet i artiklen er købt på 
www.Fysio-shop.dk og prisen 
er 1.499,00 kr. pr. stk.
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  Invitation til ægtefælle/samleverdage

I lighed med tidligere år 
afholdes der to ægtefælledage i 2018

Første møde er den 26. maj 2018 i DGI-byen, 
Tietgensgade 65, 1704 København V (5 min. gang fra Hovedbanegården).

Andet møde er den 1. september 2018 på Hornstrup Kursuscenter, 
Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle.

Møderne er et tilbud til ægtefæller og samlevere til HS-ramte. Dagen kom-
mer 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.

Dagene starter med formiddags kaffe/te kl. 10:00. Hvis der er stemning 
for en lille gåtur efter frokosten, vil det være praktisk at afpasse over/fodtøj  
efter vejret. Kl. ca. 17:30 serveres en anretning og vi forventer at afslutte ca.  
kl. 19:00.

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

Deltagelsen er gratis for medlemmer af Landsforeningen Huntingtons Syg-
dom, pris for andre er 900 kr.

Sidste frist for tilmelding til mødet 26. maj er d. 26. april 2018.
Til Karen Ørndrup
karen@huntingtons.dk eller
Tlf. 2532 7283

Sidste frist for tilmelding til mødet 1. september er d. 5. august 2018.
Til Laila Bille
lailabille@gmail.com eller
Tlf.2231 4450

Vær opmærksom på at tilmelde jer i god tid, så vi kan undgå en eventuel 
aflysning grundet manglende tilmeldinger.

� Med venlig hilsen
� Karen og Laila



7huntingtons.dk nr. 1 - Forår 2018

Forældredag den 3. februar 2018

Efter mange års pause med deltagelse i foreningens arrangementer, besluttede min 
kone og jeg at deltage i forældredagen i DGI-byen.
Baggrunden er den triste, at min yngste søn, Jacob, er blevet testet positiv for Hun-
tingtons sygdommen, som han har arvet efter sin afdøde mor. Jacob er blevet til-
kendt førtidspension, men har det, efter omstændighederne, udmærket og har fået et 
fleksjob. Det har hjulpet rigtig meget for både ham og familien (kone og tre sønner).
Vores forventninger til dagen var at udveksle erfaringer fra vores liv med sygdommen 
og at være blandt ’ligesindede’. Dvs. at alle kendte sygdommen og man ikke skal til 
at forklare sig.
Der var hele dagen en meget positiv og åben dialog, og alle kom til orde efter lyst 
og behov. Vi måtte jo desværre også konstatere, at der var nogle deltagere, som har/
havde en utrolig hård hverdag. Man kan kun beundre disse stærke mennesker for en 
ukuelig modstandskraft og livsvilje. 
Dagen blev ledet fortrinligt af Laila Bille, godt sekunderet af Karen Ørndrup. Der var 
i løbet af dagen også plads til mange grin og små sjove historier.
Så en stor tak for en god dag til alle deltagerne, vi kommer igen om to år. 

� Venlig hilsen
� Gert Poulsen og Rita Sjørup
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Arbejdet med borgere 
med Huntingtons 
sygdom i kommunerne

D. 24. april 2018 i 
DGI Huset 
i Aarhus. 
Kl. 11.00-15.30

Kl. 10.45-11.00	 Morgenkaffe med hjemmebagte boller.

Kl. 11.00-11.15	 Info ved DGI huset – Aarhus.

Kl. 11.15-11.30 	 Velkomst ved Charlotte Hold, formand for Landsforeningen 
Huntingtons Sygdom.

Kl. 11.30-13.30 	 Fælles oplæg ved Jimmy Pollard, for-
fatter af bogen ”Hurry up and wait” 
og som er verdenskendt for sine gode 
foredrag om det at hjælpe en borger 
med HS. Foredraget er tankefuldt 
og lærerigt omkring interaktionen. 
Hvordan ser man personen bag HS-
masken? Hvilke misforståelser ople-
ver man ofte?

Kl. 13.30-14.15 	 Frokostanretning incl. kildevand.

Kl. 14.15-15.15	 1. Workshops (Målrettet demenskonsulenter, visitatorer, 
sagsbehandlere)

	 Oplæg om ”Huntingtons Sygdom” ved Speciallæge Anette 
Torvin Møller fra Århus Sygehus.

	 Oplæg om ”koordinering af indsatsen i kommunerne” ved 
VISO specialist og demenskonsulent Anni O. Frederiksen.

Temadag for fagpersonale:

Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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	 2. Workshops (Målrettet plejepersonale)

	 Oplæg ved psykolog Tine Wøbbe, om at passe på sig selv i 
arbejdet med borgere med Huntingtons Sygdom. 	  
Hvilke faresignaler skal man være opmærksom på? 	  
Hvad kan man selv gøre?

Kl. 15.15-15.30 	 Afrunding ved formand for Landsforeningen Huntingtons 	
Sygdom.

Pris: 400,- incl. morgenkaffe og frokost.

Sted:	 DGI Huset Aarhus, Værkmestergade 17, 8000 Aarhus C.
	 Tlf. 87 46 41 00

Tilmelding:	 Først til mølle princippet, dog senest d. 10. april 2018
	 Mail: kontor@huntingtons.dk 
	 Tlf.: 53 20 78 50

Betaling:	 Indbetaling på Landsforeningen Huntingtons Sygdoms konto: 
	 Sparekassen Sjælland 6150-0001181350
	 Navn + JP anføres ved overførelse

Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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Præsentation af ny leder 
på Bomiljø HS, Tangkær

Jeg hedder Heidi Møller-Lund. Jeg er 
uddannet sygeplejerske og bor i Grenå 
med min familie.

Jeg blev ansat 1. juni som afdelingsleder 
på Tangkær, Bomiljø HS. For mig har 
det en stor betydning, at vi altid er be-
vidste om, at vi arbejder sammen med 

beboerne i deres hjem. Vi har et helt 
særligt ansvar i forhold til at værne om 
retten til selv at bestemme over de ud-
fordringer, man som menneske kommer 
til at stå overfor både fysisk, psykisk og 
socialt.

På trods af sygdommen bestræber jeg 
mig altid på at se muligheder ud fra be-
boernes ønsker, deres perspektiv. Det er 
netop det, der gør det spændende; sam-
spillet mellem beboere, deres netværk og 
personale.  Det er ikke nogen hemme-
lighed, at HS er en sygdom, der giver 
nogle store udfordringer. Det er vigtigt 
at disse bliver mødt og tilgodeset på en 
meningsfyldt måde for den enkelte. Om 
det så drejer sig om styrketræning eller 
stemmetræning; det skal give mening. 
Vi skal altid være et skridt foran syg-
dommen. F.eks. i forhold til vores pro-
jekt Alternativ Supplerende Kommu-
nikation (ASK). Det er der, vi skal ind 
og træne og forberede kommunikation, 
inden kommunikationen for alvor bliver 
udfordret. Vores fornemmeste opgave 
bl.a. med ASK-projektet er at binde de 
sløjfer, der skaber og vedligeholder net-
værket omkring de mennesker, der har 
valgt at bo her.  

Jeg synes, at det er en dejlig arbejdsplads 
fyldt med engagerede mennesker, det 
gælder både de mennesker, der bor her, 
og dem der arbejder her. Vi er i gang 
med mange spændende ting. Vi spilder 
ikke tiden, og vi prioriterer at få det bed-
ste ud af hver eneste dag.
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Hvad er Tangkær - HS?
Tangkær HS er Region Midtjyllands 
højt specialiserede tilbud til borgere 
med Huntingtons Sygdom. Tangkær 
ligger naturskønt i Ørsted nær Randers, 
tæt ved skov og sø - og i gåafstand til 
landsbyen. 
På Tangkær HS består et tværfagligt per-
sonale af sygeplejersker, social- og sund-
hedsassistenter, fysio- og ergoterapeuter, 
pædagoger samt en diætist. Vi har tæt 
samarbejde med HS-Landsforeningen, 
neurologer, psykiatere og neuropsykolo-
ger, som alle bidrager med særlig viden 
om vore HS-beboere. Derudover har 
vi et netværk af frivillige besøgsvenner, 
som jævnligt kommer på Tangkær HS.

Aflastnings- eller 
træningsophold
Tangkær HS har 16 faste pladser. Dertil 
kommer én plads, hvor andre HS bor-
gere kan få midlertidigt ophold i trygge 
rammer, og hvor der kan tages de nød-
vendige personlige hensyn.   
Aflastningspladsen er målrettet borgere, 
der har behov for at komme hjemmefra i 
en kortere periode, måske for at få ro fra 
den hjemlige situation.
Træningsopholdet er et lidt længere for-
løb for borgere, der har behov for akti-
vering på en hensigtsmæssig måde, som 
tager højde for deres sygdom.  

Tangkær - HS
Midlertidigt ophold til dig med Huntingtons Sygdom

Hvem er du?
Du er diagnosticeret med Huntingtons 
Sygdom, mellem 18 og 67 år og har 
formodentlig brug for en støtte og rum-
melighed, som tager udgangspunkt i din 
særlige situation. 
Det kan være, at du trænger til en pause 
fra hverdagen eller går i overvejelser om 
at flytte. I så fald er et aflastningsophold 
måske noget for dig. 
Måske ønsker du en mere aktiv hverdag, 
at blive klogere på kost eller at deltage 
i et socialt hverdagsliv. Hvis det er til-
fældet, kan et træningsophold være en 
mulighed.
Indholdet i et ophold på Tangkær HS 
tager udgangspunkt i dine ønsker og 
behov og planlægges i et tæt samarbejde 
mellem dig og de erfarne medarbejdere. 

Det får du på aflastnings-  
og træningsophold:
•	 Dit eget fuldt møblerede værelse med 

bad 
•	 Fuld forplejning med specialtilpasset 

kost (evt. efter aftale med diætist) 

Huntington Aflastnings- eller Træningsophold 

Foto af Tangkær
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 •	 Fri benyttelse af alle faciliteter: f.eks. 
træningsrum, spabad, cykler, moti-
onsbane, bålplads, biograf, kuglebad 
m.m. 

•	 Lån af hjælpemidler
•	 Mulighed for at deltage i Tangkærs 

ugentlige aktivitetsprogram 
•	 Ledsaget deltagelse til planlagte akti-

viteter. 

I forbindelse med et træningsophold, 
kan du desuden få støtte til at finde nye 
veje, som kan øge din livskvalitet.
		
Tangkær HS´ tilgang 
På Tangkær HS understøtter vi dine 
muligheder for at leve et selvstændigt og 
meningsfuldt liv, hvor du selv, i videst 
muligt omfang, forbliver den væsentlig-
ste aktør.  Derfor tilpasser vi støtten til 
dig, så du kan vedligeholde dine ressour-
cer længst muligt. 
Vi har stor viden om Huntingtons Syg-
dom og mange års erfaring med at hånd-
tere de fysiske, psykiske, kognitive og 
sociale vanskeligheder, som følger med.  
Vores tilgang har udgangspunkt i 3 po-
sitioner: ”Liv i Fokus”, neuro-pædagogik 
samt specifik viden om Huntingtons 
Sygdom.
Vi ved, at sygdommen påvirker hele fa-
milien og stræber efter at inddrage dit 
private netværk i størst muligt omfang. 

Her kan du se eksempler på 
aktiviteter, som du kan 
deltage i:
•	 Gymnastik 
•	 Træ- og metal værksted
•	 Sang- og musik 
•	 Pædagogik massage 	
•	 Svømning
•	 Gå-gruppe
•	 Deltagelse i hus-band
•	 Spinning m/ body-bikes

Et aflastningsophold varer som udgangs-
punkt 1-8 uger.
Et træningsophold varer som udgangs-
punkt 6-12 uger.

Længden af opholdet aftales i forbin-
delse med visitation.
Visitation til både aflastnings – og træ-
ningsophold sker via din sagsbehandler 
og betalingen sker altid via hjemkom-
munen. 

For yderligere information:
•	 Leder af Bomiljø HS: 
	 Heidi Møller–Lund. Tlf.: 21348176. 
	 Mail: heidme@rm.dk           
•	 Faglig coordinator: 
	 Lene Cordes Arnkjær. Tlf.21347825  

Mail: lenarn@rm.dk                  
•	 Matchningskoordinator Specialom-

råde Socialpsykiatri Voksne: 
	 Line Lund Jørgensen Tlf.: 2964 9116 

Mail: Line.Joergensen@ps.rm.dk 
 

Praktisk information:

Egenbetaling: 100  kr. pr. dag 
(2018 pris)

Taksten dækker udgifter til kost, rengøring, vask mv. Du kan 
evt. søge støtte til dækning af udgiften hos din hjemkommune.	

Takst: 3.007 kr. pr. dag 
(2018 pris)

TIL DIG TIL SAGSBEHANDLER:



Skandinavias største

Huntington
S P E C I A L I S T

Nu er verdens første Huntington seng kommet til Danmark 
 
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 madras i meget 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.

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

Storgata 7  /  3300 Hokksund  /  Norge
Mobil +47 93 04 57 11  /  Fax +47 32 25 60 64
Mail  arne@fleximed.no  / www.fleximed.no   

Den orginale HS stol
Størrelser

Omega 380, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
Omega 430, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
Omega 510, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
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Club La Santa

Er du ung (18-25 år) og har 
HS i familien, så inviteres 
du hermed til Club la Santa 
i Spanien.

OM #HS_UNG 
Vi er en gruppe af unge til unge, som 
er berørt af Huntingtons Sygdom. Det 
er en gruppe, som har mange aspekter i 
form af støtte til hinanden, sociale akti-
viteter, gode råd og spørgsmål mm.

Alle skal altid føle sig velkommen, og vi
bestræber os på at få budskabet og fælles-
skabet ud til så mange som muligt.

Først og fremmest tænker du sikkert: 
”Hvorfor et hashtag?”. Der er to årsager, 
dét giver et ungt look, og ydermere vil vi 
kunne identificere os på diverse sociale 
medier.

Med dette hashtag kan vi dele vores op-
levelser med andre og hinanden, under 
vores tag: 
#HS_UNG.

Malou Altintas
Jeg er 21 år gammel, 
og medstifter af un-
gegruppen.
Jeg stiftede gruppen 
sammen med Diana 
Mehlberg i novem-
ber 2017. 
Det er højst sand-

synligt derfor, du har aldrig har hørt om 
vores gruppe før. Den er forholdvis ny, 

men vi vil rigtig gerne sprede kendskabet 
til gruppen.

Jeg følte personligt selv, at der manglede
en gruppe for unge, som var i et miljø 
med Huntington Sygdom. Det er fuld-
kommen underordnet, om det er ens 
mor, far, andet nært familiemedlem eller 
en af ens gode venner.

For du ved, ligeså godt som jeg, at det, 
uanset relationen, til tider er hårdt at 
leve med én, som lider af Huntingtons 
Sygdom.

Diana  
Mehlberg
Jeg er 21 år gammel, 
og genbærer af HS. 
Jeg er nummer 3 ud 
af en søskendeflok på 
5. Jeg valgte af blive 
testet for HS, da jeg 
fyldte 18 år. Dette 

ændrede mit liv, det var en lettelse at få 
svar.
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

 GRAFISK DESIGN

 TRYKSAGER

 DISPLAYS

svanemærket grafisk produktion

Ndr. Ringgade 70A · 4200 Slagelse  · Telefon 5852 5222 · jannerup@jannerup.dk · www.jannerup.dk

Jeg har måtte, fra- og tilvælge nogle ting, 
for at komme på rette spor.

Turen til Club La Santa
Der er afrejse fra Københavns lufthavn 
d. 22/6-2018 og hjemkomst d 29/6-
2018. På Club La Santa får du en over-
dådig buffét af sport og motion, well-
ness og sociale aktiviteter, i et behageligt 
varmt klima. Vi skal opleve den fantasti-
ske stemning, der inspirerer til at dyrke 
det aktive og sunde liv. En stemning, der 
bringer det bedste frem i dig, opløfter 
dig og gør dig glad.

Egenbetaling 2000 kr. inkl. fly og hel-
pension.

Det er først til mølle, og pt. er der kun 3 
pladser tilbage.

Ved tilmelding samt spørgsmål, bedes 
I kontakte:

Malou: + 45 50 94 03 10
malou@huntingtons.dk

Diana: + 45 51 41 40 48
diana@huntingtons.dk

Du er velkommen til at blive medlem af 
vores facebookgruppe: #HS_UNG

#HS_UNG
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HS - Bofællesskabet en oase 
af omsorg og nærhed

Artikel af Marte Meo terapeut og supervisor 
Gitte Mørch Henriksen fra demensteamet i 
Herning Kommune.

I Herning Kommune ligger HS – Bo-
fællesskabet, som er et plejecenter for 
borgere med Huntingtons sygdom. Her 
arbejder de med Marte Meo metoden 
som en kontinuerlig og fælles arbejds-
metode. Jeg har været så heldig, at få lov 
til at besøge dette sted for at snakke om, 
hvordan de arbejder med Marte Meo 
metoden i Bofællesskabet.

Jeg møder op på en stille villavej i Her-
ning med forventning om et lille kort 
møde, hvor jeg kan få indfriet min 
nysgerrighed om, hvordan de anvender 
Marte Meo metoden i deres daglige ar-
bejde. Det er en kold formiddag, hvor 
vandpytterne er frosset til is, så skuld-
rene er godt trukket op til ørerne, da jeg 
træder ind i Bofællesskabet. Jeg stopper 
op for at orientere mig, da det er første 
gang, jeg besøger stedet - det første, der 
slår mig er roen. Jeg er af en sådan skab-
ning, at stemninger smitter mig mere 
end forkølelser. Så står lige og nyder ro-
en, for netop roen, kan være en sjælden 
gæst, de steder jeg besøger. 

Jeg bevæger mig ned gennem de brede 
gange og bliver draget af duften af ny-
bagt brød, så jeg lander i køkkenet, hvor 
jeg bliver mødt af en medarbejder, som 
smilende fortæller, at jeg er ventet og 
ringer efter de to medarbejdere, som jeg 

har aftalt et møde med. Køkkenet befin-
der sig i forlængelse af et kæmpe rum, 
som fungerer både som spisestue og hyg-
gestue. 

De to Marte Meo medarbejdere, Mie, 
som er uddannet Marte Meo terapeut, 
og Else, som har været på Marte Meo 
grundkursus forløb, kommer mig stille 
og roligt i møde. Igen bemærker jeg ro-
en, hvordan man med et roligt tempo, 
kan smitte mig til at gå dem i møde med 
rolige skridt. De tilbyder mig en rund-
visning og fortæller, at de 18 selvstæn-
dige lejligheder er opdelt i to enheder. 
Der lægges stor vægt på, at beboerne 
har mulighed for at kunne være sig selv 
i egne lejligheder og i socialt samvær i de 
fælles stuer, når de har lyst og magter de 
stimuli, som er til stede i de fælles loka-
ler. De har flytbare vægge/rumdelere, så 
det er muligt at lave små hygge nicher i 
de store lokaler, igen for at tilgodese hver 
enkelt beboers behov.

I den ene fløj i Bofællesskabet findes 
forskellige rum, som præger sanserne: 
snozelrum, motionsrum, badeterapi og 
frisør stuen. Det er svært at beskrive, 
men når man træder ind i snozelrummet 
og badeterapien, er det som om, at tiden 
bliver sat på pause. Det er som om, der 
er et nærvær, der gør, at tiden står stille, 
som om man bare er til stede lige nu og 
her. Mie og Else forklarer skiftevis, hvor-
dan deres fornemmeste opgave er at gøre 
en plejeopgave til en omsorgsopgave, så 
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derfor er man heller ikke i bad, man er 
i wellness. Her bliver Marte Meo meto-
den brugt til hele tiden, at observere og 
analysere på, hvor meget den enkelte be-
boer magter af sanseindtryk. Hvor længe 
magter de kontakten og hvornår er det 
tid at lukke ned for ord, så man bare er 
sammen i det nuværende øjeblik, hvor 
beboeren f.eks. får ansigtsmassage.

Snozelrummet opholder beboerne sig i 
både alene, med medbeboere, sammen 
med personalet og med deres pårørende. 
Det er lige så ofte børn eller børnebørn, 
der hopper ned mellem plasticboldene, 
som en beboer, der er godt gemt nede 
mellem plasticboldene for at kunne 
mærke sig selv og føle kropsafgrænsning. 
Nogle ligger på sengen og får massage, 
andre ligger i arm med deres kære i stil-
hed og nogle ligger og ser min søsters 
børn på den store skærm med børnebør-
nene omkring sig. Så hvad enten man 
er verbalt eller fysisk aktiv, har brug for 
ro, eller om man er nået så langt i sin 
afvikling, så man har brug for at være 
tilskuer til livet, så gør personalet alt for 
at forudsætningerne for, at beboerne kan 

opleve følelsen af at lykkes med det man 
kan, nemlig at være præcis, som man er.  
	
I Mie og Elses fortællinger om, hvordan 
rummene bruges, er man som Marte 
Meo menneske ikke i tvivl om, at de ser 
det som deres fornemmeste opgave hver 
dag, at arbejde ud fra at følge initiativ. 
Hver dag bruger de deres faglige formå-
en på en så respektfyldt måde, nemlig at 
lære at kende på ny. Lære at forstå, hvor 
befinder dette menneske sig følelsesmæs-
sigt og kognitivt netop den dag. Ord som 
kravtilpasning med en anerkendende til-
gang er slet ikke dækkende, for de bruger 
så meget omhu i hvert enkelt møde, de 
har med beboerne. De har forståelsen for 
hjerners forandring dag for dag. De har 
forståelsen for, at selv om et menneske 
afvikles på mange områder, når man har 
Huntingtons, så kan der udvikles i fø-
lelseslivet.

Selvfølgelig findes der en frisørstue i Bo-
fællesskabet, for intet foretages halvt her. 
Flere af beboerne magter ikke længere, at 
komme ud af huset for at gå til frisør og i 
stedet for den nemme og hurtige løsning 
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med, at beboerne bliver klippet i egen 
lejlighed af en hidkaldt frisør, så vælger 
man i stedet i Bofællesskabet, at gøre det 
til en særlig oplevelse at skulle til frisør, 
at omsætte det at have et behov for at 
blive klippet, til at gøre det at skulle 
klippes til en sansemæssig omsorgs- 
oplevelse, hvor man ligesom bliver svøbt 
i omsorg og nærvær. Så om håret skal 
sættes på grund af festlige omstændighe-
der eller om neglene skal lakeres grun-
det besøg af kæresten eller ægtefællen,  
så gøres det med omhu og som noget helt 
særligt for den enkelte. Energien bræn-
der igennem i lokalet, når Mie og Else 
beskriver de gode stunder i frisørstuen 
og netop energien er så vigtig, når man 
er i et sygdomsforløb som Huntingtons, 
hvor man gradvis mister færdigheder. 
Beboerne er dybt afhængige af, at de  
får leveret energi af personalet. Energi 
til at magte deres livssituation, magte 
afmægtigheden, for uden energi kan 
håbløsheden blive alt overskyggende. 
Frisørstuen er en oase, hvor livet mærkes  
og føles som en nærværende og god 
stund.

Når man arbejder med mennesker med 
Huntingtons kræver det stor faglighed 
og at man er i stand til at arbejde ud fra 
et helhedsorienteret perspektiv, da syg-
dommen har mange facetter. Hunting-
tons er kendetegnet ved, at man svækkes 
fysisk, får ufrivillige bevægelser, psykiske 
forstyrrelser, hvor adfærd og person-
lighed ændres og får massive kognitive 
forstyrrelser. Der sker en påvirkning af 
øjenbevægelser, man bliver mimikfattig 
og talen bliver gradvist sløret. Dette gør, 
at personalet i Bofællesskabet skal være 
yderst opmærksomme i måden, de kom-
munikerer på og måden de bliver kom-
munikeret til. Jo længere fremskreden 
sygdommen er, jo sværere bliver det for 
personalet at aflæse stemninger og følel-
ser hos beboerne, fordi de bliver så vita-
litetssvækket i ansigtet grundet afvikling 
af musklerne, så beboerne skal bruge 
vældig mange kræfter på at give et smil. 

Udefra set kan man have en forestil-
ling om, at beboerne i Bofællesskabet er 
en homogen gruppe, da de har samme 
diagnose. Man er dog ikke et øjeblik i 
tvivl om, at det eneste beboerne har til-





19huntingtons.dk nr. 1 - Forår 2018

fælles er lige netop diagnosen, for der er 
en kolossal forskel på, hvor langt man 
er i sygdomsforløbet, og hvordan syg-
dommen påvirker den enkelte, ja ligeså 
stor forskel, som der er mennesker til. 
I min snak med Mie og Else bliver jeg 
meget optaget af deres kæmpe engage-
ment og nysgerrighed omkring hele ti-
den at tilegne sig ny viden. De fortæller 
om muligheder frem for begrænsninger, 
når beboerne mister færdigheder, finder 
de gennem deres Marte Meo film frem 
til nye mestringsformer hos den enkelte, 
de har øje for det, der lykkes og bygger 
videre på det, som virker. Hele tiden ud 
fra den dagsorden at sige, hvad de gør og 
gøre, hvad de siger. Både Mie og Else er 
bevidste om, at ord har det med at ska-
be, hvad de siger, så deres retorik kredser 
meget omkring interesse, respekt og an-
erkendelse med Marte Meo ord forklædt 
som positiv bekræftelse. Dog med stor 
omsorg og nænsomhed for at finde tak-
ten og kernen i beboernes sindstilstand, 
så de hårde livsvilkår og de mørke tanker 
ikke forbliver usagte, når de presser på i 
bevidstheden.

Mie fortæller om, at hun altid har ar-
bejdet ud fra en anerkendende tilgang, 
men at hun med Marte Meo metoden, 
har fået et analyseredskab, hvor hun kan 
se selv den mindste lille reaktion hos 
de beboere, som er meget langt henne 
i deres sygdomsforløb. Gennem hendes 
uddannelse til Marte Meo terapeut, fik 
hun hurtigt øjnene op for, hvor betyd-
ningsfuldt det er at følge initiativ ved at 
vente. Mie kunne pludselig se, at bebo-
erne begyndte at tage flere initiativer, jo 
mere personalet stoppede op og ventede, 
når de lod tiden stå stille, selvom der var 
noget, der skulle nås. Personalet har lært, 
at for beboerne kan stilheden føles som 
ord, at det opmuntrende smil kan føles 
som medicin, det er her, det handler om 
at være nær, når det er allermest svært. 
På filmklip har Mie set, hvordan perso-
nalet er gået glip af så mange små smil 
og initiativer fra beboerne, fordi de ikke 
stoppede op og ventede, men var videre 
i opgaven. Nu er deres fokus flyttet på 
værdien omkring at vente. Man arbejder 
ligesom ud fra, at det ikke er det selvkø-
rende liv, der giver mening for et men-
neske med Huntingtons, men det vel- 
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kørende liv, der giver værdighed. Dette 
sker, når man mødes i sin afmægtighed 
og hjælpeløshed af fagpersoner, som for-
mår at give en følelsen af at være betyd-
ningsfuld og vigtig. Man kan nærmest 
beskrive det som om, at de har al den 
tid, der skal til og de har ikke tid til, at 
lade være med at vente, for det er mens 
de venter, det hele sker! Mie underviser 
gennem film i de 5 Marte Meo princip-
per i personalegruppen. Elever og nye 
medarbejdere får introduktion til meto-
den, når de starter i Bofællesskabet og 
alle skal gennemgå et Marte Meo forløb, 
så alle har hele tiden det samme faglige 
udgangspunkt og husker på kontakt før 
opgave. Mie beskriver det lidt, som har 
vi ikke den faglige færdighed i orden, så 
har vi heller ikke værdigheden for den 
enkelte.

Gennem Marte Meo grundkurset er 
Else blevet meget bevidst om, hvor stort 
et virkemiddel tonelejet har i samspillet. 
Hvordan man går op i tonelejet for at 
vække hjernen og går nedad, når hjer-
nen trænger til at få en pause i samspillet. 
Else har oplevet, at Marte Meo filmene 
har hjulpet hende til at være foran i at 
ændre tilgangen i takt med, at beboeren 
afvikler, så de hele tiden føler sig mødt, 
hvor de er. Hendes blik er blevet skar-
pere på at se det gode samspil, som får 
beboeren til at mestre og blive forstørret 
som menneske. Else understreger vigtig-
heden af at arbejde intenst med pårøren-
desamarbejde, både når det gælder om at 
hjælpe og støtte i at kunne magte sam-
været med ens kære både i det tidligere 
og sene stadie af sygdommen. Derfor 
har pårørende også en afgørende og væ-
sentlig rolle i f.eks. fælles arrangementer 
i Bofællesskabet, da de bidrager til at ak-
tiviteter bliver meningsfulde og energi-

skabende. Else formår at beskrive en hat-
tefest så levende, at jeg nærmest var med 
som gæst. Festen blev holdt med stor 
opbakning fra pårørende og frivillige. 
De fine kjoler var fundet frem til lejlig-
heden, hatte i mange afskygninger blev 
båret og rummene var fyldt med stem-
ning og begejstring. Efterfølgende var 
jeg så heldig at se billeder fra hattefesten 
og de sagde mere, end ord kan beskrive. 
For i en verden, hvor man hele tiden 
søger evidens for, at metoder virker og 
hvor man fyldes i medierne med, at man 
ikke har tid til andet end plejeopgaver, 
så bør man lade sine øjne hvile på disse 
billeder. Disse billeder er evidens for, at 
selv når livet behandler mennesker me-
get barskt, og man er så vitalitetssvækket 
i ansigtet af Huntingtons sygdommen, 
så er det alligevel muligt gennem omsorg 
og nærhed, at føle glæde og begejstring 
i det nuværende øjeblik og derved få et 
pusterum fra sygdommen.


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De har erfaret i Bofællesskabet, at Marte 
Meo gryden skal holdes i kog. Så for at 
sikre en vedvarende forankring af Marte 
Meo metoden i Bofællesskabet, har de 
valgt at få uddannet Mie, som Marte 
Meo terapeut i eget regi. Derved er læ-
ringsprocessen af Marte Meo blevet om 
end mere internaliseret i personalegrup-
pen både gennem introduktion, under-
visning og længerevarende Marte Meo 
forløb. Desuden får personalet mulig-
hed for at deltage i et kommunalt Marte 
Meo grundkursus forløb, hvor de gen-
nem 6 undervisningsgange får supervi-
sion på udvalgte problematikker fra de-
res praksis. Personalet i Bofællesskabet er 
tværfagligt sammensat, da der er behov 
for de forskellige kompetencer, de for-
skellige faggrupper kan byde ind med. 
Marte Meo metoden sikrer gennem den 
fælles læring, at der skabes en synergi- 
effekt, der kan mærkes hos beboerne, 
ved at plejeopgaver bliver til omsorgs-
opgaver og plejecentret bliver til indivi-
duelle oaser.

Emnet døden er uundgåeligt, at komme 
ind på, når man befinder sig i HS – Bo-
fællesskabet. For selv om døden ikke er 
hverdag, så er døden en naturlig følge-
svend i samværet med mennesker med 
Huntingtons. Så snakken falder naturlig 
ind på, hvordan kan man bruge Marte 
Meo, når døden nærmer sig? Er det 
etisk okay at filme et menneske, som 
ikke længere formår at sige til og fra? 
Spørgsmålene er mange og er svære at 
svare generelt på. For mit eget vedkom-
mende ville jeg aldrig praktisere at filme 
et menneske i de sidste døgn og timer 
medmindre dette menneske havde ytret 
ønske om, at der skulle filmes for at lære 
og skabe mere viden om døden og Hun-
tingtons.

Men i snakken om Marte Meo som me-
tode i samværet med mennesker, som er 
døende, giver det god mening for både 
Mie og Else at arbejde ud fra metoden 
uden at videofilme i den allersidste 
stund. For de har jo netop kendskab 
til beboerens livshistorie og gennem 
løbende film optagelser, har de tilegnet 
sig viden om, hvordan netop dette men-
neske kommunikerer og de har blik for 
at kunne observere og analysere samspil 
samt detaljer i det nuværende øjeblik.

Det mest vitale for et menneske må være 
at føle sig mødt, set, hørt og forstået 
selvom de ikke længere formår, at bruge 
det talte sprog og er på vej til at dø. For 
døden bør være ligesom livet i Bofæl-
lesskabet, fyldt med omsorg, varme og 
nærhed!

https://www.youtube.com/watch?v=3_GmNu-
EEbGw

http://plejecenter.herning.dk/media/12591634/
viso-folder-2016.pdf

http://plejecenter.herning.dk/media/12591636/
levebosted-folder-2016.pdf

https://www.sst.dk/da/aeldre/demens/viden-og-
metoder/tema-om-marte-meo-metoden

Huntingtons sygdom (Huntingtons 
chorea; chorea Huntington) er en  
arvelig neurodegenerativ sygdom,  

der medfører neurologiske og psykiske 
symptomer - inklusiv demens.
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Fremtidsfuldmagter
På hjemmesiden https://www.borger.dk/
samfund-og-rettigheder/fremtidsfuldmagt 
kan man læse om de nye fremtidsfuld-
magter, en ordning der har eksisteret fra 
1. september 2017.

Det er en ordning, som kan være en 
hjælp i familier med Huntingtons Syg-
dom, da den både kan hjælpe personen 
med Huntingtons Sygdom til at være 
medbestemmende omkring sin egen 
fremtid og sikre de pårørende, at der er 
mulighed for at få fuldmagt f.eks. i store 
økonomiske beslutninger uden vanske-
lige og til tider ubehagelige beslutninger 
om umyndiggørelse eller andre foran-
staltninger, når Huntingtons Sygdom er 
mere fremskreden.

En fremtidsfuldmagt er en fuldmagt, 
som kan sættes i kraft i fremtiden, hvis 
man bliver syg eller svækket og mister 
evnen til selv at tage vare på økonomiske 
eller personlige forhold. Man kan give 
fremtidsfuldmagt til en eller flere per-
soner, som man selv udpeger (fremtids-
fuldmægtige). Selv om en fremtidsfuld-
magt oprettes i dag, vil den først kunne 
sættes i kraft og virke, hvis personen en 
dag bliver syg eller mentalt svækket.

En fremtidsfuldmagt er et privat og selv-
valgt alternativ til værgemål. Enhver der 
er mindst 18 år og i stand til at tage vare 
på egne forhold (er habil) kan lave en 
fremtidsfuldmagt.

Statsforvaltningen skal sætte fremtids-
fuldmagten i kraft, for at den kan få 
virkning.

Det er den/de udpegede fremtidsfuld-
mægtige – eller efter omstændighederne 
en selv – der skal bede Statsforvaltnin-
gen om at sætte fremtidsfuldmagten 
i kraft den dag, man som følge af syg-
dom, svækket mental funktion, helbred 
el.lign. ikke længere har evne til at va-
retage personlige og/eller økonomiske 
forhold.

Når Statsforvaltningen bedes om at sæt-
te fremtidsfuldmagten i kraft, skal der 
samtidig:

1.	fremlægges en lægeerklæring for 
Statsforvaltningen,

2.	fremlægges en erklæring om at den/
de fremtidsfuldmægtige har talt med 
personen og de nærmeste pårørende 
om indgivelsen af anmodningen.

Herefter tager Statsforvaltningen stilling 
til, om fremtidsfuldmagten kan sættes i 
kraft.

Den (eller dem), der vælges som frem
tidsfuldmægtig(e), skal som udgangs-
punkt handle, som han/hun/de selv ville 
have gjort. Fremtidsfuldmægtig(e) har 
pligt til at gøre som anvist i fuldmagten, 
og dermed respektere forhåndstilkende-
givelser og ønsker.

En fremtidsfuldmagt ophører automa-
tisk, hvis en fuldmagtsgiver afgår ved 
døden. Fuldmagten ophører også, hvis 
personen kommer under værgemål. Det 
gælder dog ikke, hvis værgemålet drejer 
sig om noget, som ikke er omfattet af 
fremtidsfuldmagten.
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Fremtidsfuldmagten ophører også, hvis 
den/de fremtidsfuldmægtige:

1.	ikke længere ønsker at være din 
fremtidsfuldmægtig(e),

2. 	selv kommer under værgemål, eller
3. 	selv har oprettet en fremtidsfuldmagt, 

der bliver sat i kraft.

Fremtidsfuldmagten ophører dog ikke, 
hvis der er udpeget andre fremtidsfuld-
mægtige, der fortsat kan varetage opga-
ven, eller hvis der er udpeget subsidiære 
fuldmægtige, som skal træde ind i
sådanne situationer.

� Lena Hjermind

Indkomne bidrag og gaver
i perioden 1. oktober 2017 til 31. januar 2018 

Private gavebidrag  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                        kr.	 17.520,00 

Metro-Schrøder Fonden .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                     kr.	 25.000,00

OK sponsoraftale  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . kr.	 843,86

Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto), driftstilskud  .   .   .   .   .   . kr.	 225.523,43

I alt  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   kr.	268.887,29

Landsforeningen siger mange tak for alle bidragene.	
P.b.v. 

Karen Ørndrup, Kasserer

Her 21. september 2017 i Ejby har vi 
haft nogle hyggelige timer hos Inger og 
nabo Ole med rigtig god snak om bl.a. 
ferier, det danske sommervejr og som 
altid Huntingtons. Vi nød en dejlig fro-
kost med alt, hvad dertil hører efterfulgt 
af nybagt æblekage til kaffen. TAK siger 
vi alle og på gensyn i det nye år Kurt og 
Jytte i Høng.

� Jytte Broholm

Nyt fra Lokalgruppen
• Vestsjælland
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Første januar 2018 er en ny lov trådt i 
kraft, kaldet: Lov om anvendelse af tvang 
ved somatisk behandling af varigt inha-
bile.

Somatisk behandling defineres som  
behandling af det, der tilhører krop- 
pen (modsat psykiatrisk behandling,  
der er behandling af det, der tilhører  
sindet).

Ordet tvang lyder altid skræmmende, 
men formålet med loven er netop at sik-
re den bedst mulige behandling, omsorg 
og beskyttelse med udgangspunkt i den 
enkeltes behov og værdighed, og at be-
grænse tvang og indgreb i den personlige 
frihed til det absolut nødvendige.

Den enkelte læge eller tandlæge skal 
vurdere, om et tvangsindgreb eller en 
tvangsbehandling er nødvendig, dvs. 
om personens helbred forringes væsent-
ligt, hvis man ikke behandler. Loven kan 
anvendes på personer over 15 år med en 
kronisk sygdom, der gør dem ude af 
stand til at varetage egne interesser, som 
det ses ved bl.a. svær demens; et eksem-
pel kan være en person med fremskre-
den demens, der ikke vil behandles for et 
smertefuldt og invaliderende hoftebrud.
Loven erstatter ikke Psykiatriloven, men 
supplerer, da der tidligere har manglet 
mulighed for lovligt at hjælpe varigt in-
habile, som ikke jf. Psykiatrilovens ord: 
”er i en tilstand, der kan sidestilles med 
sindssygdom”.

Ligesom når tvang anvendes efter Psy-
kiatriloven, skal der ved anvendelse af 
tvang efter den ny lov udfyldes diverse 
indberetninger, tvangsprotokol og skær-
pet journalføring. Der er endvidere 
mulighed for at klage til Tvangsbehand-
lingsnævnet, og patienten samt dennes 
repræsentant (pårørende og evt. værge) 
skal gøres særligt opmærksomhed på 
denne mulighed.

Tvangsbehandlingsnævnet er et helt nyt 
og uafhængigt nævn under Styrelsen for 
Patientsikkerhed.

Nævnet ledes af en jurist og de øvrige 
medlemmer er udpeget fra Danske 
Patienter, Danske Handicaporganisa-
tioner, Lægeforeningen og Tandlægefor-
eningen. Jeg er beskikket (som det så fint 
hedder) medlem fra Lægeforeningen.

� Lena Hjermind

Tvang ved somatisk behandling
af varigt inhabile



25huntingtons.dk nr. 1 - Forår 2018

Brev om afprøvning af ny genhæmmende behandling

(Huntingtinsænkende vha. af anti-
sense-teknik, dvs. korte DNA sekven-
ser, som hæmmer dannelse af det 
sygdomsfremkaldende protein, hun-
tingtin)

Jeg skrev nedenstående brev som svar til 
en læge fra Jylland i januar, og har efter-
hånden haft snak og mailkorrespondan-
ce med rigtig mange om dette. Derfor 
tænkte jeg, brevet kunne vises til flere.

Kære kollega
Tak for din henvendelse om en prædik-
tiv positivt testet yngre person, der nu 
er ved at få Huntingtons Sygdom i ud-
brud, så vidt jeg forstår. Historien ligner 
jo desværre mange andres, men det gør 
det ikke mindre svært.
Det er helt korrekt forstået, at fase 1/2a 
forsøg med et huntingtinsænkende læge-
middel, IONISHTTRx, i de undersøgte 
har vist, at mutant huntingtin i nervesy-
stemet blev reduceret vha. antisense oli-
gonukleotider (ASO) princip, og midlet 
blev tålt i de 2 år, det blev afprøvet på 
forsøgspersoner.
Så det er helt sikkert et stort gennem-
brud, og der kommer en større multi-
center afprøvning, fase 3, i så nær frem-
tid som muligt i forhold til opsætning og 
godkendelser i alle landene.
Vi ved ikke med sikkerhed endnu, om vi 
i Danmark får mulighed for at deltage, 
men håber naturligvis, da Danmark er 
med i de europæiske og globale forsk-
ningsnetværk omkring Huntingtons 
Sygdom.
Der er vist allerede en del rygter i gang, 
om at vi i Danmark skal deltage, for jeg 
har fået flere henvendelser fra patienter 

fra forskellige dele af Norden; foruden 
naturligvis fra dem, der følges i Hun-
tington-teamet i København, hvor vi 
følger ca. 300 personer i forskellige sta-
dier af sygdommen.
Det bedste råd, jeg kan give, for at en 
person har størst mulig chance for at del-
tage i medicinafprøvning og/eller anden 
forskning med sigte på bedre behand-
lingsmuligheder ved Huntingtons Syg-
dom, er, at han/hun henvises til et af de 
tre højtspecialiserede Huntington-teams 
i Danmark. Disse ligger i Aarhus, Oden-
se og København. Vi i København (til-
knyttet Hukommelsesklinikken, Neu-
rologisk Klinik, Rigshospitalet) er, pga. 
årelang tradition for forskning i netop 
Huntingtons Sygdom, langt de største, 
men de to andre steder (der er tilknyt- 
tet de respektive neurologiske afdelin-
ger) har efterhånden også en vis stør- 
relse.
Såfremt den i dit brev nævnte yngre per-
son ikke er tilknyttet et højtspecialiseret 
Huntington-team, har du som hans læge 
mulighed for at henvise ham.
Jeg håber, du kan bruge disse oplysninger 
til at hjælpe denne person og evt. andre 
fra familier med Huntingtons Sygdom.

� Lena Hjermind

 

 

Brev om afprøvning af ny genhæmmende behandling 
(Huntingtinsænkende vha. af antisense-teknik, dvs. korte DNA sekvenser, 
som hæmmer dannelse af det sygdomsfremkaldende protein, huntingtin) 

 
Jeg skrev nedenstående brev som svar til en læge fra Jylland i januar, og har efterhånden haft snak 
og mailkorrespondance med rigtig mange om dette. Derfor tænkte jeg, brevet kunne vise til flere. 
 
Kære kollega 
 
Tak for din henvendelse om en prædiktiv positivt testet yngre person, der nu er ved at få 
Huntingtons Sygdom i udbrud, så vidt jeg forstår. Historien ligner jo desværre mange andres, men 
det gør det ikke mindre svært. 
 
Det er helt korrekt forstået, at fase 1/2a forsøg med et huntingtinsænkende lægemiddel, IONIS-
HTTRx, i de undersøgte har vist, at mutant huntingtin i nervesystemet blev reduceret vha. antisense 
oligonukleotider (ASO) princip, og midlet blev tålt i de 2 år, det blev afprøvet på forsøgspersoner. 
 
Så det er helt sikkert et stort gennembrud, og der kommer en større multicenter afprøvning, fase 3, i 
så nær fremtid som muligt i forhold til opsætning og godkendelser i alle landene. 
Vi ved ikke med sikkerhed endnu, om vi i Danmark får mulighed for at deltage, men håber 
naturligvis, da Danmark er med i de europæiske og globale forskningsnetværk omkring 
Huntingtons Sygdom. 
 
Der er vist allerede en del rygter i gang, om at vi i Danmark skal deltage, for jeg har fået flere 
henvendelser fra patienter fra forskellige dele af Norden; foruden naturligvis fra dem, der følges i 
Huntington-teamet i København, hvor vi følger ca. 300 personer i forskellige stadier af sygdommen. 
 
Det bedste råd, jeg kan give, for at en person har størst mulig chance for at deltage i medicin-
afprøvning og/eller anden forskning med sigte på bedre behandlingsmuligheder ved Huntingtons 
Sygdom, er, at han/hun henvises til et af de tre højtspecialiserede Huntington-teams i Danmark. 
Disse ligger i Aarhus, Odense og København. Vi i København (tilknyttet Hukommelsesklinikken, 
Neurologisk Klinik, Rigshospitalet) er, pga. årelang tradition for forskning i netop Huntingtons 
Sygdom, langt de største, men de to andre steder (der er tilknyttet de respektive neurologiske 
afdelinger) har efterhånden også en vis størrelse. 
Såfremt den i dit brev nævnte yngre person ikke er tilknyttet et højtspecialiseret Huntington-team, 
har du som hans læge mulighed for at henvise ham. 
Jeg håber, du kan bruge disse oplysninger til at hjælpe denne person og evt. andre fra familier med 
Huntingtons Sygdom.  
 
Mvh. 
 
Lena Hjermind 
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Regnskab 2017

Den uafhængige revisors revisionspåtegning

Til medlemmerne af Landsforeningen Huntingtons 
Sygdom 

Konklusion
Vi har revideret årsregnskabet for Landsforeningen 
Huntingtons Sygdom for regnskabsåret 01.01.2017 
- 31.12.2017, der omfatter resultatopgørelse, balance 
og noter, herunder anvendt regnskabspraksis. Årsregn-
skabet udarbejdes efter årsregnskabsloven med de fravi-
gelser som fremgår af Sundheds- og Ældreministeriets 
regnskabsinstruks for projekttilskud under 500.000 kr.

Det er vores opfattelse, at årsregnskabet giver et retvisen-
de billede af foreningens aktiver, passiver og finansielle 
stilling pr. 31.12.2017 samt af resultatet af foreningens 
aktiviteter for regnskabsåret 01.01.2017 - 31.12.2017 i 
overensstemmelse med årsregnskabsloven.

Grundlag for konklusion
Vi har udført vores revision i overensstemmelse med 
internationale standarder om revision og de yderligere 
krav, der er gældende i Danmark. Vores ansvar ifølge 
disse standarder og krav er nærmere beskrevet i revisi-
onspåtegningens afsnit ”Revisors ansvar for revisionen 
af årsregnskabet”. Vi er uafhængige af foreningen i 
overensstemmelse med internationale etiske regler for 
revisorer (IESBA’s Etiske regler) og de yderligere krav, 
der er gældende i Danmark, ligesom vi har opfyldt vores 
øvrige etiske forpligtelser i henhold til disse regler og 
krav. Det er vores opfattelse, at det opnåede revisions-
bevis er tilstrækkeligt og egnet som grundlag for vores 
konklusion. 

Ledelsens ansvar for årsregnskabet
Ledelsen har ansvaret for udarbejdelsen af et årsregn-
skab, der giver et retvisende billede i overensstemmelse 
med årsregnskabsloven med de fravigelser som fremgår 
af Sundheds- og Ældreministeriets regnskabsinstruks 
for projekttilskud under 500.000 kr. Ledelsen har end-
videre ansvaret for den interne kontrol, som ledelsen 
anser for nødvendig for at udarbejde et årsregnskab 
uden væsentlig fejlinformation, uanset om denne skyl-
des besvigelser eller fejl.

Ved udarbejdelsen af årsregnskabet er ledelsen ansvarlig 
for at vurdere foreningens evne til at fortsætte driften, 
at oplyse om forhold vedrørende fortsat drift, hvor dette 
er relevant, samt at udarbejde årsregnskabet på grund-
lag af regnskabsprincippet om fortsat drift, medmindre 
ledelsen enten har til hensigt at likvidere foreningen, 
indstille driften eller ikke har andet realistisk alternativ 
end at gøre dette.

 

Revisors ansvar for revisionen af årsregnskabet
Vores mål er at opnå høj grad af sikkerhed for, om års-
regnskabet som helhed er uden væsentlig fejlinforma-
tion, uanset om denne skyldes besvigelser eller fejl, og 
at afgive en revisionspåtegning med en konklusion. Høj 
grad af sikkerhed er et højt niveau af sikkerhed, men er 
ikke en garanti for, at en revision, der udføres i overens-
stemmelse med internationale standarder om revision 
og de yderligere krav, der er gældende i Danmark, altid 
vil afdække væsentlig fejlinformation, når sådan findes. 
Fejlinformation kan opstå som følge af besvigelser el-
ler fejl og kan betragtes som væsentlige, hvis det med 
rimelighed kan forventes, at de enkeltvis eller samlet 
har indflydelse på de økonomiske beslutninger, som 
regnskabsbrugerne træffer på grundlag af årsregnskabet.

Som led i en revision, der udføres i overensstemmelse 
med internationale standarder om revision og de yder-
ligere krav, der er gældende i Danmark, foretager vi 
faglige vurderinger og opretholder professionel skepsis 
under revisionen. Herudover: 

•	Identificerer og vurderer vi risikoen for væsentlig 
fejlinformation i årsregnskabet, uanset om denne 
skyldes besvigelser eller fejl, udformer og udfører 
revisionshandlinger som reaktion på disse risici samt 
opnår revisionsbevis, der er tilstrækkeligt og egnet til 
at danne grundlag for vores konklusion. Risikoen for 
ikke at opdage væsentlig fejlinformation forårsaget af 
besvigelser er højere end ved væsentlig fejlinformation 
forårsaget af fejl, idet besvigelser kan omfatte sam-
mensværgelser, dokumentfalsk, bevidste udeladelser, 
vildledning eller tilsidesættelse af intern kontrol.

•	Opnår vi forståelse af den interne kontrol med rele-
vans for revisionen for at kunne udforme revisions-
handlinger, der er passende efter omstændighederne, 
men ikke for at kunne udtrykke en konklusion om 
effektiviteten af foreningens interne kontrol. 

•	Tager vi stilling til, om den regnskabspraksis, som er 
anvendt af ledelsen, er passende, samt om de regn-
skabsmæssige skøn og tilknyttede oplysninger, som 
ledelsen har udarbejdet, er rimelige.

•	Konkluderer vi, om ledelsens udarbejdelse af årsregn-
skabet på grundlag af regnskabsprincippet om fortsat 
drift er passende, samt om der på grundlag af det op-
nåede revisionsbevis er væsentlig usikkerhed forbun-
det med begivenheder eller forhold, der kan skabe 
betydelig tvivl om foreningens evne til at fortsætte 
driften. Hvis vi konkluderer, at der er en væsentlig 
usikkerhed, skal vi i vores revisionspåtegning gøre op-
mærksom på oplysninger herom i årsregnskabet eller, 
hvis sådanne oplysninger ikke er tilstrækkelige, modi-
ficere vores konklusion. Vores konklusioner er baseret 
på det revisionsbevis, der er opnået frem til datoen 
for vores revisionspåtegning. Fremtidige begivenhe-
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der eller forhold kan dog medføre, at foreningen ikke 
længere kan fortsætte driften.

•	Tager vi stilling til den samlede præsentation, struktur 
og indhold af årsregnskabet, herunder noteoplysnin-
gerne, samt om årsregnskabet afspejler de underlig-
gende transaktioner og begivenheder på en sådan 
måde, at der gives et retvisende billede heraf.

Vi kommunikerer med den øverste ledelse om bl.a. det 
planlagte omfang og den tidsmæssige placering af revi-
sionen samt betydelige revisionsmæssige observationer, 
herunder eventuelle betydelige mangler i intern kon-
trol, som vi identificerer under revisionen. 

Udtalelse om ledelsesberetningen
Ledelsen er ansvarlig for ledelsesberetningen.

Vores konklusion om årsregnskabet omfatter ikke ledel-
sesberetningen, og vi udtrykker ingen form for konklu-
sion med sikkerhed om ledelsesberetningen.

I tilknytning til vores revision af årsregnskabet er det 
vores ansvar at læse ledelsesberetningen og i den for-
bindelse overveje, om ledelsesberetningen er væsentligt 

inkonsistent med årsregnskabet eller vores viden opnået 
ved revisionen eller på anden måde synes at indeholde 
væsentlig fejlinformation.

Vores ansvar er derudover at overveje, om ledelsesbe-
retningen indeholder krævede oplysninger i henhold til 
årsregnskabsloven.

Baseret på det udførte arbejde er det vores opfattelse, 
at ledelsesberetningen er i overensstemmelse med års-
regnskabet og er udarbejdet i overensstemmelse med 
årsregnskabslovens krav. Vi har ikke fundet væsentlig 
fejlinformation i ledelsesberetningen. 

Aalborg, den 10. februar 2018

DELOITTE
Statsautoriseret Revisionspartnerselskab

CVR-nr. 33 96 35 56

Thomas Skovsgaard
statsautoriseret revisor

MNE-nr. 34333

Resultatopgørelse for 2017
Indtægter 2017 2016

Note kr. kr.

Kontingenter 153.425 155.100

Gaver og bårebidrag 59.953 36.175

Bidrag fra Udlodningsmidlerne, aktivitetstilskud 4 190.000 160.000

Tilbagebetalt Udlodningsmidlerne, formålsbestemt  
aktivitetstilskud

(15.434) (3.068)

Bidrag fra Udlodningsmidlerne, aktivitetstilskud  
overført fra tidl. år

5 30.141 68.419

Hensat til formålsbestemte aktiviteter (129.089) (30.141)

Bidrag fra Udlodningsmidlerne, driftstilskud 225.523 169.649

Deltagerbetaling 6 2.750 46.775

Landsindsamling, bruttoindtægter 23.625 19.250

Indtægt ved rådgivning 0 500

Annonceindtægter 13.500 11.500

Sponsoraftaler 845 1.755

Pjecer og publikationer 1.102 519

Diverse indtægter, arv 2.678.729 1.500.902

Diverse indtægter, bidrag private organisationer 25.000 0

Renteindtægter mv. 0 412

Indtægter, forskningsmidler 1 2.046.000 402.428

Indtægter 5.306.070 2.540.175
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Resultatopgørelse for 2017

Omkostninger 2017 2016

Note kr. kr.

"Berørt af HS, bogudgivelse", omkostninger 7 0 (20.000)

"Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger 8 0 (199.554)

"Weekend for unge", omkostninger 9 (24.544) (20.879)

"Temadage for ægtefæller 2015/16", omkostninger 10 0 (15.719)

"Temadage for ægtefæller 2016/17", omkostninger 11 (14.663) (9.859)

"Temadage for ægtefæller 2017/18", omkostninger 12 (10.911) 0

"Forskningsdag", omkostninger 13 (98.170) 0

"Temadag for positivt testede", omkostninger 14 0 (9.165)

Årsmøde (15.327) (17.898)

Landsindsamling, omkostninger til blanketter (1.379) 0

Landsindsamling, gebyrer (1.100) (1.000)

Medlemsblad, trykning (96.656) (93.175)

Medlemsblad, porto (28.531) (14.176)

Bestyrelsesarbejde, transportomkostninger (13.644) (15.507)

Bestyrelsesarbejde, fortæring (7.605) (5.199)

Revision (18.750) (18.750)

Revisorerklæring vedr. ansøgning om bidrag (1.875) (1.813)

Porto og gebyrer (10.037) (13.246)

Telefon og internet (3.092) (2.900)

Papir og kuverter mv. (2.103) (1.905)

Kontormaskiner og -inventar (4.898) (7.654)

IT-omkostninger (1.584) (1.434)

Hjemmeside, vedligeholdelse (3.613) (5.773)

Husleje og rengøring (10.800) (10.800)

Forsikringer (9.072) (8.305)

Messer og udstillinger 0 (2.919)

EHA-konferencer (inkl. kontingent) (13.164) 0

Øvrige konferencer og kontingenter (36.518) (6.915)

Pjecer mv. (2.148) (13.545)

Repræsentation, gaver 0 (225)

Donationer, i henhold til LL § 7.22 (45.217) (21.581)

Kontorassistent, løn mv. (67.905) (96.165)

Redaktør, løn (8.640) (5.670)

Konsulent, løn (30.240) (17.010)

Personale, lønadministration (3.052) (2.917)

Videnscenter 0 (11.521)

Midler til forskning (2.046.000) (402.215)

Omkostninger, forskningsmidler 2 (2.000.000) (180.000)

Omkostninger (4.631.238) (1.255.394)

Årets resultat 674.832 1.284.781
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Resultatopgørelse for 2017

Årets resultat fordeles således 2017 2016

Note kr. kr.

Henlæggelse til forskningsmidler 46.000 222.428

Overført til næste år 628.832 1.062.353

674.832 1.284.781

Balance 

Aktiver 2017 2016

Note kr. kr.

Danske Bank 5 46 66 44 2.147.579 1.304.186

Danske Bank 4 24 24 24 933 1.410

Sparekassen Sjælland, FI konto 1017398 9.316 67.969

Sparekassen Sjælland indestående videnscenter 1331344 27.053 27.053

Sparekassen Sjælland, driftskonto 1181350 152.205 72.063

Sparekassen Sjælland, kapitalkonto 1182101 64.168 284.168

Danske Bank, toprentekonto 3412466497 101.760 101.760

Frimærkebeholdning 300 300

Tilgodehavender 225.523 169.649

Indestående forskningsmidler 3 505.422 459.422

Aktiver 3.234.259 2.487.980

Passiver 2017 2016

Note kr. kr.

Hensat til formålsbestemte aktiviteter 129.089 30.141

Hensatte forpligtelser 129.089 30.141

Skyldig A-skat og AM-bidrag 3.789 4.895

Skyldig feriepengeforpligtelse 12.962 9.855

Skyldige omkostninger i øvrigt 18.750 48.252

Kortfristede gældsforpligtelser 35.501 63.002

Egenkapital primo, Landsforeningen 1.935.415 873.062

Årets resultat 628.832 1.062.353

Egenkapital, Landsforeningen 2.564.247 1.935.415

Henlæggelse primo, forskningsmidler 459.422 236.994

Henlagt af årets resultat 46.000 222.428

Forskningsmidler 505.422 459.422

Passiver 3.234.259 2.487.980
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Noter
2017 2016

kr. kr.

1. Indtægter, forskningsmidler

Bidrag fra Landsforeningen 2.046.000 402.215

Renteindtægt, bank 0 213

2.046.000 402.428

2. Omkostninger, forskningsmidler

Støtte til forskning 2.000.000 180.000

2.000.000 180.000

3. Indestående på forskningsmidler

Sparekassen Sjælland, 
1182127 319.769 273.769

Sparekassen Sjælland,  
Garanteret højrente 185.653 185.653

505.422 459.422

4. Formålsbestemte tilskud, Udlodningsmidlerne

Indtægter

Tilskud til "Weekendse-
minar,  
Rundt om HS"

0 120.000

Tilskud til "Weekend for 
unge" 30.000 20.000

Tilskud til "Forskningsdag" 50.000 0

Tilskud til "Temadag for 
forældre" 15.000 0

Tilskud til "Temadage for  
ægtefæller" 30.000 20.000

Tilskud til "Aktivitetsrejse" 50.000 0

Tilskud til "Temadag for 
positivt testede" 15.000 0

190.000 160.000

5. Formålsbestemte tilskud, Udlodningsmidlerne

Indtægter overført fra tid-
ligere år

Tilskud til Weekend for 
unge" 20.000 18.379

Tilskud til "Temadag for 
positivt testede" 0 20.000

Tilskud til "Temadage for  
ægtefæller 2016/17" 10.141 20.318

Tilskud til "Berørt af HS,  
bogudgivelse" 0 9.722

30.141 68.419

6. Deltagerbetaling

Weekendseminar,  
Rundt om HS 0 44.275

Forskningsdag 1.000

Weekend for unge 1.750 2.500

2.750 46.772

Noter
2017 2016

kr. kr.

7. ”Berørt af HS, bogudgivelse”, omkostninger

Støtte til bogudgivelse 0 20.000

0 20.000

8. "Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger

Opholdsomkostninger 0 162.846

Instruktører / medhjælpere 
inkl. transport 0 35.213

Diverse udgifter 0 1.495

0 199.554

9. ”Weekend for unge”, omkostninger	

Opholdsomkostninger 19.365 18.287

Instruktører / medhjælpere 
inkl. transport 5.179 2.592

24.544 20.879

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

Opholdsomkostninger 0 15.719

0 15.719

11. ”Temadag for ægtefæller 2016/17”,  
omkostninger

Opholdsomkostninger 14.663 9.859

14.663 9.859

12. ”Temadage for ægtefæller 2017/18”,  
omkostninger

Opholdsomkostninger 10.911 0

10.911 0

13. ”Forskningsdag”, omkostninger	

Opholdsomkostninger 98.170 0

98.170 0

14. ”Temadag for positivt testede”, omkostninger

Opholdsomkostninger 0 9.165

0 9.165
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Udkast til budget for 2018 			 

Indtægter
Medlemskontingenter 154.000
Gaver og bårebidrag 40.000
Salg af pjecer, bøger mv. 1.200
Udlodningsmidler, driftstilskud 200.000
Annonceindtægter 13.500
Weekendseminar for yngre, deltagerbetaling 4.000
Weekendseminar for yngre, Aktivitetstilskud 25.000
Ægtefælledage, Aktivitetstilskud 30.000
Rundt om HS, deltagerbetaling 30.000
Rundt om HS, Aktivitetstilskud 150.000
Temadag, Arbejdet med HS, deltagerbetaling 36.000
La Santa Sport, deltagerbetaling 20.000
Henlagt Udlodningsmidler, Aktivitetstilskud fra 2017 129.089
Landsindsamling 24.000
Sponsoraftaler 800
Indtægter i alt 857.589 >  857.589

			 

Udgifter
Weekendseminar for yngre 29.000
Ægtefælledage 30.000
Rundt om HS 180.000
La Santa Sport 80.000
Temadag, Arbejdet med HS i kommunerne 36.000
Årsmøde 24.000
Landsindsamling, blanketter/annonce 2.400
Revision & bogføring 22.000
Hjemmeside, vedligeholdelse 6.000
Medlemsblad, trykning, porto mv. 130.000
Bestyrelsesarbejde 24.000
Kontorhold - porto, tlf., papir m.v. 15.600
Kontormaskiner/inventar 6.000
Kontorleje og rengøring 10.800
Trykning af pjecer m.v. 3.000
Donationer & gaver 2.000
Forsikringer 9.500
Kontingent & konferencer IHA, EHA, SD m.fl. 46.000
Støtte til pers. Psykologbehandling 40.000
Kontorassistent og redaktør, løn 74.000
Konsulentarbejde 31.000
Lønadministration, gebyrer mv. 9.800
Henlæggelse til forskning 200.000
Henlæggelse Udlodningsmidler, aktiviteter i 2019 40.000
Udgifter i alt 1.051.100 >  1.051.100

Resultat -193.511



32

Generalforsamling 2018
Indkaldelse til generalforsamling lørdag den 7. april 2018
Obs. senest tilmelding den 24. marts 2018

Der indkaldes til den årlige generalforsamling, der i år afholdes i DGI Huset  
i Århus, Værkmestergade 17, 8000 Aarhus.

Program:

11.00-12.00 	 Foredrag ved ergoterapeut Tenna Lygum Sørensen

12.00-13.00 	 Frokost

13.00-13.15 	 Præsentation af HS Ungegruppen 

13.15-14.30	 Generalforsamling

14.30            	Kaffe & kage, herefter tak for i dag

Dagsorden til generalforsamlingen kan læses på næste side i bladet samt på 
landsforeningens hjemmeside. 

Deltagelse er gratis, men kræver tilmelding på grund af forplejning.

Husk derfor tilmeldingsfrist senest den 24. marts 2018.

Tilmelding til kontor@huntingtons.dk eller tlf. 53 20 78 50

Foredragsholder i år er ergoterapeut Tenna Lygum Sørensen fra Tangkær  
Bomiljø HS i Ørsted. I sidste medlemsblad oplyste hun kort omkring det 
kommende ASK projekt (Alternativ & Supplerende Kommunikation), hvor 
hun samarbejder med Teknologi i Praksis. Målet er at afprøve og finde frem 
til de bedst mulige kommunikationshjælpemidler og strategier for personer 
med HS, når talen svigter. Hun vil fortælle mere uddybende omkring  
projektet, hvor langt de er kommet samt hvilke resultater og erfaringer,  
der er opnået indtil videre.

Efter frokost har vi glæden af at møde koordinatorer og deltagere fra HS  
Ungegruppen. De vil kort fortælle om deres nyetablerede gruppe og 
lidt omkring den kommende rejse til La Santa til sommer.
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A K T I V I T E T S K A L E N D E R E N
TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

7. april 2018 Generalforsamling
DGI-huset i 
Aarhus

Se omtale side 32
her i bladet

21. april 2018 Positivdagen
DGI-byen i 
København

Se omtale side 4
her i bladet

24. april 2018
Temadag for fagpersonale 
med Jimmy Pollard

DGI-huset i 
Aarhus

Se omtale side 8
her i bladet

26. maj 2018 Ægtefælledag
DGI-byen 
i København

Se omtale side 6
her i bladet

Uge 26 2018 La Santa for 18-25 årige Se omtale side 14
her i bladet

1. september 
2018

Ægtefælledag
Hornstrup
Kursuscenter

Se omtale side 6
her i bladet

9.-11. novem-
ber 2018

Rundt om HS
Hornstrup
Kursuscenter

Omtales bringes  
i et senere blad

Dagsorden:
Generalforsamling lørdag d. 7. april 2018. DGI Byen - Århus

1.	 Valg af dirigent
2.	 Bestyrelsens beretning om Landsforeningens virksomhed i det forløbne år
3.	 Fremlæggelse af det reviderede regnskab til godkendelse (se side 26)
4.	 Vedtagelse af budget (se side 31) og kontingent for det kommende år
5.	 Valg af bestyrelse og suppleanter
6.	 Eventuelle forslag fra bestyrelse og medlemmer (se side 34)
7.	 Uddeling af årets medlemspris 
8.	 Eventuelt

På valg til bestyrelse er: 	Kasserer Karen Ørndrup, er villig til genvalg  
	 Næstformand Lena Hjermind, ønsker ikke genvalg

Kandidater bliver meldt ud på hjemmesiden, når denne/disse er på plads dog 
senest d. 15. marts 2018.
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Forslag til ændring af
uddeling af året medlemspris

Den nuværende pålydende:

En årlig pris til et menigt, aktivt med-
lem af Landsforeningen Huntingtons 
sygdom.
Ved Landsforeningens generalforsam-
ling den 26. april 2014 foreslår under-
tegnede stifter og tidligere formand 
Sven Asger Sørensen, at der årligt 
uddeles en pris til et menigt medlem 
af Landsforeningen, som har ydet en 
særlig indsats for Landsforeningen og/
eller for personer der lider af Hunting-
tons sygdom og/eller disses pårørende. 
Prisen, der uddeles årligt for ét år ved 
Landsforeningens generalforsamling, 
består af en skulptur i glas af en fugl 
udført af den finske glaskunstner Oiva 
Toikka.  
Det er giverens udtrykkelige ønske, at 
prisen skal gives et menigt medlem og 
derfor ikke må gives til et fungerende 
eller tidligere medlem af Landsfor-
eningens bestyrelse, idet prisen skal 
opfattes som en anerkendelse af det 
store og uegennyttige arbejde, der ud-
føres af mange af Landsforeningens 
medlemmer.
Udpegningen af modtageren foretages 
af et udvalg bestående af tre personer, 
hvor den ene er sidste års prismodta-
ger og de to andre er menige medlem-
mer udpeget af Landsforeningens be-
styrelse. Dog skal den ene af de to sidst 
nævnte være Sven Asger Sørensen for 
en periode af mindst tre år.

Ændrings forslag:

En årlig pris til en person, der har ydet 
en særlig indsats for Landsforeningen 
Huntingtons Sygdom.
Ved Landsforeningens generalforsam-
ling den 26. april 2014 foreslog un-
dertegnede stifter og tidligere formand 
Sven Asger Sørensen, at der årligt ud-
deles en pris til en person, som har 
ydet en særlig indsats for Landsfor-
eningen og/eller for personer, der lider 
af Huntingtons sygdom og/eller disses 
pårørende. 
Prisen, der uddeles årligt for ét år ved 
Landsforeningens generalforsamling, 
består af en skulptur i glas af en fugl 
udført af den finske glaskunstner Oiva 
Toikka.  
Udpegningen af modtageren foretages 
af et udvalg bestående af tre personer, 
hvor den ene er sidste års prismod-
tager og de to andre er menige med-
lemmer udpeget af Landsforeningens 
bestyrelse.
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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. 7845 0999
	 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

Lokalgruppe 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

Koordinatorer Ungegruppen #HS_unge
	 Malou Altintas	 malou@huntingtons.dk
	 Diana Mehlberg	 diana@huntingtons.dk

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

Frivilligkoordinator
	 Lene Kristiansen	 lene@huntingtons.dk

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

	 HS Bofællesskabet i Herning, Lindegårdsvej 5, 7400 Herning	 tlf. 96 28 54 03

	 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.
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