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Formanden har ordet

Endnu et blad er pi vej ud til medlem-
mer af Landsforeningen. Alt det, der
skal til for at gere bladet muligt, kree-
Ver rigtig mange processer og ressourcer.
Opgaverne er fordelt pd mange hender
og alle skal arbejde indenfor en deadline,
sdledes at bladet kan trykkes til tiden. Jeg
vil starte med at rose jer alle, der bidrager
til bladet — stort som smét. Uden jeres
kempe hjelp havde vi ikke et medlems-
blad. Tak for det!

Igen er der meget spendende lesning
og information omkring kommende ak-
tiviteter og arrangementer. Husk at alle
opfordres ogsa til at skrive ind, hvis man
har noget pa hjertet. Sma ting, som gor
hverdagen lettere, giver sd meget mening
at dele med andre. I bladet kan f.eks.
leses om en fodskinne, som afhjelper
gangfunktion. Méske det kan inspirere
andre med lignende problematik — og
husk, selvom noget har hjulpet andre, er
det ikke sikkert, det kan hjelpe hos alle.
Vi er alle unikke mennesker og derfor
virker behandling ikke ens. S& husk at
afprove og vare aben for at teste — ogsd
selvom man ikke tror pé det selv. ©

Der sker rigtig meget i forskning, hvil-
ket gleder os alle. Den allerbedste hjalp
er jo selvfolgelig, at kunne stoppe syg-
dommen og det er det, man hdber pi og
kemper for. Denne proces er langsom
(hvilket den ogsa skal veare) og resulta-
tet er jo heller ikke sikkert pa forhand,
for forskningen og alle tests er afsluttet.
Men heldigvis ser det meget lovende ud.

Vi kan dog styrke vores stotte og hjelp
til familier, hvilket vi konstant arbej-
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der pa i Landsforeningen. Det er med
stolthed, at vi kan presentere den ame-
rikanske HS specialist Jimmy Pollard til
april i Arhus. Her vil han holde foredrag
for plejepersonale, demenskonsulenter
m.m. for at skabe en storre forstelse 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 ar. De har
bl.a. deres egen FB-side. S4 til jer unge
mennesker ... fi jer meldt pd! og drag
nytte af hinandens selskab og samtaler.
Kommende arrangementer og hvordan
gruppen skal fungere, kan I have stor
indflydelse pa. Se nermere omtale i bla-

det side 14.

Til slut vil jeg onske jer et rigtig dejligt
fordr. Nu er tiden inde til at komme
mere ud og nyde naturen, observere og
inhalere alle de sm3 forérstegn, som gor
os glade.

Rigtig god laselyst — jeg haber at se man-
ge af jer til vores Generalforsamling d. 7.

april. ©

Med venlig hilsen
Charlotte Hold
Formand




Positivdag - 2018

Hermed inviteres der til Positivdag lerdag den 21. april
2018 i DGI-byen i Kabenhavn.

Dagen er for personer, der er positiv testede for Huntingtons sygdom. Om
man har symptomer eller ¢j, er ikke s3 vigtigt.

Der lzegges op til en dag med en god blanding af faglige opleg, snak i mindre
grupper samt plenumdebat, i lighed med andre &r.

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

Arrangementet finder sted i:
DGI-byen

Tietgensgade 64

1704 Kobenhavn V.

10.00: Ankomst med kaffe og bred
10.30: Prasentationsrunde

11.00: Opleg

12.00: Frokost inkl. 1 ol eller 1 vand
13.00: Tid til samtale i mindre grupper
14.30: Pause med kaffe og kage

15.00: Emnedebat i plenum

16.30: Afslutning i plenum

17.00: Tid dil lige at trekke vejret’
17.30: Middag inkl. 1 glas vin eller 1 ol eller 1 vand

Pris:

Gratis for medlemmer af LHS, 900 kr. for alle andre.
Vi glaeder os til at se rigtig mange til en god dag.
Lene Siggaard & Lene Kristiansen

PS: Medbring gerne badetgj, da der er mulighed for gratis svemning i DGI-
byen.




Ankelskinner gjorde beboer mere mobil!

En beboer pd Tangker var preget af in-
stabilitet i begge ankler. Det var s stor
en hemsko for ham, at han oftest valgte
kerestolen frem for rollatoren.

Jeg kontaktede derfor Fysio-shop for at
here, om de ville sende et par ankelskin-
ner til afprevning, s vi kunne vurdere,
om disse ville give den rette stotte. An-
kelskinnerne havde en markant positiv
effekt for beboerens gang, og han fortal-
ler selv: "Det gor bide 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 forar-
sage inaktivitet.

En ankelskinne, der giver permanent
stabiliseringsstotte ved kronisk instabili-
tet i det gvre og/eller nedre ankelled, kan
vere den rette stotte og hjelp, der skal
til. Ankelskinnen, som beboeren kebte,
er anatomisk udformet og kan bruges
degnet rundt. Den stabiliserer prona-
torisk (udad-vridning af foden), aflaster
de udvendige ledbénd og forhindrer fy-
siologiske stress-situationer for det gvre

ankelled og delvist ogsd for det nedre
ankelled.

Yderligere har balancetrening pa f.ex.
balancebrat vist sig at vere yderst ef-
fektiv i forhold til gentagne ankelvrid og
kan vere bide forebyggende og behand-

lende.

Lotte Nygaard Sorensen,
Jysioterapeut
pa Tangker

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

| lighed med tidligere ar
afholdes der to aegtefzelledage i 2018

Forste mode er den 26. maj 2018 i DGI-byen,
Tietgensgade 65, 1704 Kgbenhavn V (5 min. gang fra Hovedbanegérden).

Andet mede er den 1. september 2018 pd Hornstrup Kursuscenter,
Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle.

Maederne er et tilbud til gtefeller og samlevere til HS-ramte. Dagen kom-
mer til at gi med at drofte de udfordringer, man hver iser har i hverdagen,
samt de tanker, man gor sig omkring livet med Huntingtons Sygdom.

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

Det er vort hib, at bide nye og gamle medlemmer har lyst til at deltage. Man
er velkommen fra hele landet og man m4 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 modet 26. maj er d. 26. april 2018.
Til Karen @rndrup

karen@huntingtons.dk eller
TIf. 2532 7283

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

TIf.2231 4450

Ver opmarksom pé at tilmelde jer i god tid, sd vi kan undgd en eventuel
aflysning grundet manglende tilmeldinger.

Med venlig hilsen
Karen og Laila




Foraeldredag den 3. februar 2018

Efter mange ars pause med deltagelse i foreningens arrangementer, besluttede min
kone og jeg at deltage i foreldredagen i DGI-byen.

Baggrunden er den triste, at min yngste sgn, Jacob, er blevet testet positiv for Hun-
tingtons sygdommen, som han har arvet efter sin afdede mor. Jacob er blevet til-
kendt fortidspension, men har det, efter omsteendighederne, udmarket og har fiet et
fleksjob. Det har hjulpet rigtig meget for bide ham og familien (kone og tre sonner).
Vores forventninger til dagen var at udveksle erfaringer fra vores liv med sygdommen
og at vere blandt 'ligesindede’. Dvs. at alle kendte sygdommen og man ikke skal til
at forklare sig.

Der var hele dagen en meget positiv og aben dialog, og alle kom til orde efter lyst
og behov. Vi métte jo desvarre ogsd konstatere, at der var nogle deltagere, som har/
havde en utrolig hird hverdag. Man kan kun beundre disse sterke mennesker for en
ukuelig modstandskraft og livsvilje.

Dagen blev ledet fortrinligt af Laila Bille, godt sekunderet af Karen @rndrup. Der var
i lobet af dagen ogsd plads til mange grin og sma sjove historier.

S& en stor tak for en god dag til alle deltagerne, vi kommer igen om to &r.

Venlig hilsen
Gert Poulsen og Rita Sjorup

ARETS
hornstrupkursuscenter LA

CENTER

2017

56 VARELSER

Q

'MODE YOoVVVVO AT PA

KONFERENCE VEJLE, NATUR
VI ER HELT VILDE & E45

MED VORES GASTER

RING

.';’. 7585 2111

OG FA ET

4-150 DELTAGERE GODT TILBUD

KIRKEBYVEJ 33 € 7585 2111

hornstrupkursuscenter 775"y gy ¢ WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER.DK
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Temadag for fagpersonale:

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
Kl. 11.00-11.15

Kl. 11.15-11.30

KI. 11.30-13.30

KI. 13.30-14.15

Kl. 14.15-15.15

Morgenkaffe med hjemmebagte boller.
Info ved DGI huset — Aarhus.

Velkomst ved Charlotte Hold, formand for Landsforeningen
Huntingtons Sygdom.

Felles oplag ved Jimmy Pollard, for-
fatter af bogen "Hurry up and wait”
og som er verdenskendt for sine gode
foredrag om det at hjzlpe en borger
med HS. Foredraget er tankefuldt
og lererigt omkring interaktionen.

Hvordan ser man personen bag HS- A Cogninye T
masken? Hvilke misforstielser ople- P “"""ngg'ge""mm'”"

. P L ﬁ‘w 1 . v “"“‘“’mmmn
ver man ofte? 3 T Mﬁ :

Frokostanretning incl. kildevand.
1. Workshops (Malrettet demenskonsulenter, visitatorer,
sagsbehandlere)

Oplaeg om "Huntingtons Sygdom” ved Speciallege Anette
Torvin Meller fra Arhus Sygehus.

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



2. Workshops (Malrettet plejepersonale)

Opleg ved psykolog Tine Weobbe, om at passe pé sig selv i
arbejdet med borgere med Huntingtons Sygdom.

Hvilke faresignaler skal man vare opmerksom pa?

Hvad kan man selv gore?

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

Pris: 400,- incl. morgenkaffe og frokost.

Sted: DGI Huset Aarhus, Verkmestergade 17, 8000 Aarhus C.
TIf. 87 46 41 00

Tilmelding: Forst til melle princippet, dog senest d. 10. april 2018
Mail: kontor@huntingtons.dk
TIf.: 53 20 78 50

Betaling: Indbetaling pd Landsforeningen Huntingtons Sygdoms konto:
Sparekassen Sjelland 6150-0001181350
Navn + JP anfores ved overfarelse

\; MURERFIRMAET

ViBeEsTRUP LYNG

Anders Vibestrup Lyng: +45 20 30 7215
Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69

C. M. Larsens Allé 9, 2770 Kastrup
avlyng@vibestruplyng.dk
www.vibestruplyng.dk

Murerfirmaet Vibestrup Lyng stotter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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Praesentation af ny leder

pa Bomiljo HS, Tangkaer

Jeg hedder Heidi Moller-Lund. Jeg er
uddannet sygeplejerske og bor i Grend
med min familie.

Jeg blev ansat 1. juni som afdelingsleder
pa Tangker, Bomiljo HS. For mig har
det en stor betydning, at vi altid er be-
vidste om, at vi arbejder sammen med
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beboerne i deres hjem. Vi har et helt
serligt ansvar i forhold til at verne om
retten til selv at bestemme over de ud-
fordringer, man som menneske kommer
til at std overfor bade fysisk, psykisk og
socialt.

P4 trods af sygdommen bestreber jeg
mig altid pé at se muligheder ud fra be-
boernes onsker, deres perspektiv. Det er
netop det, der gor det spendende; sam-
spillet mellem beboere, deres netvark og
personale. Det er ikke nogen hemme-
lighed, at HS er en sygdom, der giver
nogle store udfordringer. Det er vigtigt
at disse bliver modt og tilgodeset pa en
meningsfyldt mide for den enkelte. Om
det s& drejer sig om styrketrening eller
stemmetrening; det skal give mening.
Vi skal altid vare et skridt foran syg-
dommen. Eeks. i forhold til vores pro-
jekt Alternativ Supplerende Kommu-
nikation (ASK). Det er der, vi skal ind
og trene og forberede kommunikation,
inden kommunikationen for alvor bliver
udfordret. Vores fornemmeste opgave
bl.a. med ASK-projektet er at binde de
slojfer, der skaber og vedligeholder net-
verket omkring de mennesker, der har
valgt at bo her.

Jeg synes, at det er en dejlig arbejdsplads
fyldt med engagerede mennesker, det
gzlder bide de mennesker, der bor her,
og dem der arbejder her. Vi er i gang
med mange spendende ting. Vi spilder
ikke tiden, og vi prioriterer at f& det bed-
ste ud af hver eneste dag.



Huntington Aflastnings- eller Treeningsophold

Tangkaer -

HS

Midlertidigt ophold til dig med Huntingtons Sygdom

Hvad er Tangkeer - HS?
Tangker HS er Region Midtjyllands
hejt specialiserede tilbud til borgere
med Huntingtons Sygdom. Tangkeer
ligger naturskent i Orsted ner Randers,
tet ved skov og se - og i glafstand til
landsbyen.

P4 Tangkaer HS bestir et tvarfagligt per-
sonale af sygeplejersker, social- og sund-
hedsassistenter, fysio- og ergoterapeuter,
padagoger samt en dietist. Vi har tet
samarbejde med HS-Landsforeningen,
neurologer, psykiatere og neuropsykolo-
ger, som alle bidrager med serlig viden
om vore HS-beboere. Derudover har
vi et netverk af frivillige besogsvenner,
som jevnligt kommer pa Tangker HS.

Aflastnings- eller
traeningsophold

Tangkar HS har 16 faste pladser. Dertil
kommer én plads, hvor andre HS bor-
gere kan fi midlertidigt ophold i trygge
rammer, og hvor der kan tages de ned-
vendige personlige hensyn.
Aflastningspladsen er mélrettet borgere,
der har behov for at komme hjemmefra i
en kortere periode, méske for at f3 ro fra
den hjemlige situation.
Treningsopholdet er et lidt lengere for-
lob for borgere, der har behov for akti-
vering pd en hensigtsmassig made, som
tager hojde for deres sygdom.
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Hvem er du?

Du er diagnosticeret med Huntingtons
Sygdom, mellem 18 og 67 &r og har
formodentlig brug for en statte og rum-
melighed, som tager udgangspunkt i din
serlige situation.

Det kan vere, at du trenger til en pause
fra hverdagen eller gir i overvejelser om
at flytte. I sa fald er et aflastningsophold
méske noget for dig.

Miske ensker du en mere aktiv hverdag,
at blive klogere pa kost eller at deltage
i et socialt hverdagsliv. Hvis det er til-
feldet, kan et treeningsophold vere en
mulighed.

Indholdet i et ophold pd Tangker HS
tager udgangspunkt i dine ensker og
behov og planlaegges i et tet samarbejde
mellem dig og de erfarne medarbejdere.

Det far du pa aflastnings-

og traeningsophold:

* Dit eget fuldt meblerede varelse med
bad

* Fuld forplejning med specialtilpasset
kost (evt. efter aftale med ditist)

Foto af Tangker



* Fri benyttelse af alle faciliteter: f.eks.
treeningsrum, spabad, cykler, moti-
onsbane, bélplads, biograf, kuglebad
m.m.

* Lan af hjelpemidler

* Mulighed for at deltage i Tangkers
ugentlige aktivitetsprogram

* Ledsaget deltagelse til planlagte akti-
viteter.

I forbindelse med et treningsophold,
kan du desuden f3 stotte til at finde nye
veje, som kan ege din livskvalitet.

Tangkaer HS' tilgang

Pa Tangker HS understotter vi dine
muligheder for at leve et selvstendigt og
meningsfuldt liv, hvor du selv, i videst
muligt omfang, forbliver den vasentlig-
ste aktor. Derfor tilpasser vi stotten til
dig, s& du kan vedligeholde dine ressour-
cer leengst muligt.

Vi har stor viden om Huntingtons Syg-
dom og mange drs erfaring med at hind-
tere de fysiske, psykiske, kognitive og
sociale vanskeligheder, som folger med.
Vores tilgang har udgangspunke i 3 po-
sitioner: "Liv i Fokus”, neuro-padagogik
samt specifik viden om Huntingtons
Sygdom.

Vi ved, at sygdommen pévirker hele fa-
milien og streber efter at inddrage dit
private netveerk i storst muligt omfang.

Praktisk information:

Her kan du se eksempler pa
aktiviteter, som du kan
deltage i:

* Gymnastik

* Tre- og metal verksted

* Sang- og musik

* Paedagogik massage

* Svemning

* Gi-gruppe

* Deltagelse i hus-band

* Spinning m/ body-bikes

Et aflastningsophold varer som udgangs-
punkt 1-8 uger.

Et treeningsophold varer som udgangs-
punkt 6-12 uger.

Lengden af opholdet aftales i forbin-
delse med visitation.

Visitation til bade aflastnings — og tre-
ningsophold sker via din sagsbehandler
og betalingen sker altid via hjemkom-
munen.

For yderligere information:

* Leder af Bomilje HS:
Heidi Moller-Lund. TIf.: 21348176.
Mail: heidme@rm.dk

* Faglig coordinator:
Lene Cordes Arnkjer. TIf.21347825
Mail: lenarn@rm.dk

* Matchningskoordinator ~ Specialom-
rade Socialpsykiatri Voksne:
Line Lund Jorgensen TIf.: 2964 9116
Mail: Line.Joergensen@ps.rm.dk

TIL DIG TIL SAGSBEHANDLER:

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

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

Taksten daekker udgifier til kost, rengoring, vask mv. Du kan
evt. soge stotte til dekning af udgifien hos din hjemkommune.
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Skandinavias stgrste

Huntington

SPECIALIST

Nu er verdens fgrste Huntington seng kommet til Danmark

Fgrste Huntington seng som er produceret helt fra start til at imgdekomme de udfordringer
sygdommen kan indebaere. Sengen er ekstra robust sa de fire sider altid bliver pa plads uanset
ekstrem belastning. Den specialudviklede og extra polstring ggr at eventuelle skub og slag
absorberes og ikke fordrsager maerker eller gmhed pa brugeren.

90 cm madras i meget hgj kvalitet stgtter
brugeren optimalt og derved haemmer
bevaegelser samt reducerer liggesar
risiko. Brugeren oplever hermed en gget
sgvnkvalitet og dermed flere ressourcer i
hverdagen.

Siderne kan reguleres via fjernkontrol
séledes den optimale hgjde kan tilpasses
i henhold til brugerens dagsform og
eventuelt plejeopgaver.

Den orginale HS stol

°
wmam [leximed =
il N ][
Moesbakken 72 / DK-8410 Rgnde / Danmark Storgata 7 / 3300 Hokksund / Norge

Mobil +45 512129 40 / Fax +47 32 25 60 64 Mobil +47 93 04 57 11 / Fax +47 32 25 60 64
Mail charlotte@fleximed.no / www.fleximed.dk Mail arne@fleximed.no / www.fleximed.no



Club La Santa

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

OM #HS_UNG

Vi er en gruppe af unge til unge, som
er berert af Huntingtons Sygdom. Det
er en gruppe, som har mange aspekeer i
form af stette til hinanden, sociale akti-
viteter, gode rid og spergsmal mm.

Alle skal altid fele sig velkommen, og vi
bestraeber os pd at £ budskabet og felles-
skabet ud til s& mange som muligt.

Forst og fremmest tenker du sikkert:
"Hvorfor et hashtag?”. Der er to arsager,
dét giver et ungt look, og ydermere vil vi
kunne identificere os pd 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 ar gammel,
og medstifter af un-
gegruppen.

Jeg stiftede gruppen
sammen med Diana
Mehlberg i novem-
ber 2017.

Det er hgjst sand-
synhgt derfor, du har aldrig har hert om
vores gruppe for. Den er forholdvis ny,
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men vi vil rigtig gerne sprede kendskabet

til gruppen.

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

For du ved, ligesd godt som jeg, at det,
uanset relationen, til tider er hirdt at
leve med én, som lider af Huntingtons

Sygdom.

Diana
Mehlberg

Jeg er 21 ar gammel,
og genbarer af HS.
Jeg er nummer 3 ud
af en spskendeflok pd
5. Jeg valgte af blive
testet for HS, da jeg
o fyldte 18 &r. Dette
2ndrede mit liv, det var en lettelse at fa
svar.



Jeg har métte, fra- og tilvelge nogle ting,
for at komme p4 rette spor.

Turen til Club La Santa

Der er afrejse fra Kgbenhavns lufthavn
d. 22/6-2018 og hjemkomst d 29/6-
2018. P4 Club La Santa fir du en over-
dadig 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, oplefter
dig og gor dig glad.

Egenbetaling 2000 kr. inkl. fly og hel-

pension.

Det er forst til molle, og pt. er der kun 3
pladser tilbage.

JANNERUP

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER

2

#HS UNG

Ved tilmelding samt spergsmal, 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

WLJog, /“

W DISPLAYS goW
% 7

5041 0826

svanemeerket grafisk produktion
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HS - Bofallesskabet en oase

af omsorg og nzerhed

Artikel af Marte Meo terapeut og supervisor
Gitte Morch Henriksen fra demensteamer i
Herning Kommune.

I Herning Kommune ligger HS — Bo-
fellesskabet, som er et plejecenter for
borgere med Huntingtons sygdom. Her
arbejder de med Marte Meo metoden
som en kontinuerlig og felles arbejds-
metode. Jeg har varet s3 heldig, at fa lov
til at besoge dette sted for at snakke om,
hvordan de arbejder med Marte Meo
metoden i Bofellesskabet.

Jeg moder op pa en stille villavej i Her-
ning med forventnmg om et lille kort
mede, hvor jeg kan fi 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, sd skuld-
rene er godt trukket op til orerne, da jeg
treeder ind i Bofellesskabet. Jeg stopper
op for at orientere mig, da det er forste
gang, jeg besoger stedet - det forste, der
slar mig er roen. Jeg er af en sidan skab-
ning, at stemninger smitter mig mere
end forkelelser. S& stdr lige og nyder ro-
en, for netop roen, kan vare en sjelden
gest, de steder jeg besoger.

Jeg bevager mig ned gennem de brede
gange og bliver draget af duften af ny-
bagt bred, sa jeg lander i kokkenet, hvor
jeg bliver modt af en medarbejder, som
smilende forteller, at jeg er ventet og
ringer efter de to medarbejdere, som jeg
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har aftalt et mode med. Kekkenet befin-
der sig i forlengelse af et kempe rum,
som fungerer bide som spisestue og hyg-
gestue.

De to Marte Meo medarbejdere, Mie,
som er uddannet Marte Meo terapeut,
og Else, som har vaeret pA Marte Meo
grundkursus forleb, kommer mig stille
og roligt i mede. Igen bemarker jeg ro-
en, hvordan man med et roligt tempo,
kan smitte mig til at gd dem i mode med
rolige skridt. De tilbyder mig en rund-
visning og forteller, at de 18 selvsten-
dige lejligheder er opdelt i to enheder.
Der laegges stor vegt pd, at beboerne
har mulighed for at kunne vere sig selv
i egne lejligheder og i socialt samver i de
feelles stuer, nér de har lyst og magter de
stimuli, som er til stede i de felles loka-
ler. De har flytbare veegge/rumdelere, s&
det er muligt at lave sma hygge nicher i
de store lokaler, igen for at tilgodese hver
enkelt beboers behov.

I den ene flgj i Bofellesskabet findes
forskellige rum, som prager sanserne:
snozelrum, motionsrum, badeterapi og
frisor stuen. Det er svert at beskrive,
men nir man treder ind i snozelrummet
og badeterapien, er det som om, at tiden
bliver sat p& pause. Det er som om, der
er et nerver, der gor, at tiden stdr stille,
som om man bare er til stede lige nu og
her. Mie og Else forklarer skiftevis, hvor-
dan deres fornemmeste opgave er at gore
en plejeopgave til en omsorgsopgave, s&



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 pd, hvor meget den enkelte be-
boer magter af sanseindtryk. Hvor lenge
magter de kontakten og hvorndr er det
tid at lukke ned for ord, si man bare er
sammen i det nuvarende gjeblik, hvor
beboeren f.eks. fir ansigtsmassage.

Snozelrummet opholder beboerne sig i
bade alene, med medbeboere, sammen
med personalet og med deres pargrende.
Det er lige s ofte bern eller bornebern,
der hopper ned mellem plasticboldene,
som en beboer, der er godt gemt nede
mellem plasticboldene for at kunne
merke sig selv og fole kropsafgrensning.
Nogle ligger pd sengen og far massage,
andre ligger i arm med deres kare i stil-
hed og nogle ligger og ser min sosters
bern pa den store skerm med bornebor-
nene omkring sig. S4 hvad enten man
er verbalt eller fysisk aktiv, har brug for
ro, eller om man er ndet s langt i sin
afvikling, si man har brug for at vere
tilskuer til livet, sd gor personalet alt for
at forudsetningerne for, at beboerne kan

opleve folelsen af at lykkes med det man
kan, nemlig at vare pracis, som man er.

I Mie og Elses fortellinger 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 felge initiativ.
Hver dag bruger de deres faglige forma-
en pd en sa respektfyldt mide, nemlig at
leere at kende pa ny. Lare at forstd, hvor
befinder dette menneske sig folelsesms-
sigt og kognitivt netop den dag. Ord som
kravtilpasning med en anerkendende til-
gang er slet ikke deekkende, for de bruger
sd meget omhu i hvert enkelt mede, de
har med beboerne. De har forstdelsen for
hjerners forandring dag for dag. De har
forstielsen for, at selv om et menneske
afvikles pd mange omrader, nir man har
Huntingtons, s& kan der udvikles i fo-
lelseslivet.

Selviolgelig findes der en frisorstue i Bo-
fellesskabet, for intet foretages halvt her.
Flere af beboerne magter ikke lengere, at
komme ud af huset for at g til frisor og i
stedet for den nemme og hurtige losning
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med, at beboerne bliver klippet i egen
lejlighed af en hidkaldt friser, s velger
man i stedet i Bofellesskabet, at gore det
til en sarlig oplevelse at skulle il friser,
at omsatte det at have et behov for at
blive klippet, til at gere det at skulle
klippes til en sansemassig omsorgs-
oplevelse, hvor man ligesom bliver svebt
i omsorg og narver. S& om hdret skal
settes pd grund af festlige omstendighe-
der eller om neglene skal lakeres grun-
det besog af karesten eller zgtefellen,
sd gores det med omhu og som noget helt
serligt for den enkelte. Energien bren-
der igennem i lokalet, nir Mie og Else
beskriver de gode stunder i frisorstuen
og netop energien er sd vigtig, nar man
er i et sygdomsforleb som Huntingtons,
hvor man gradvis mister ferdigheder.
Beboerne er dybt athengige af, at de
fir leveret energi af personalet. Energi
til at magte deres livssituation, magte
afmagtigheden, for uden energi kan
hablosheden blive alt overskyggende.
Friserstuen er en oase, hvor livet markes
og foles som en nerverende og god
stund.
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Nar man arbejder med mennesker med
Huntingtons krever 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 svekkes
fysisk, far ufrivillige bevaegelser, psykiske
forstyrrelser, hvor adferd og person-
lighed @ndres og fir massive kognitive
forstyrrelser. Der sker en pavirkning af
ojenbevagelser, man bliver mimikfattig
og talen bliver gradvist sleret. Dette gor,
at personalet i Bofellesskabet skal vare
yderst opmarksomme i miden, de kom-
munikerer pd og méden de bliver kom-
munikeret til. Jo lengere fremskreden
sygdommen er, jo sverere bliver det for
personalet at aflse stemninger og folel-
ser hos beboerne, fordi de bliver s§ vita-
litetssvaekket i ansigtet grundet afvikling
af musklerne, si beboerne skal bruge
veldig mange krafter pd at give et smil.

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



felles er lige netop diagnosen, for der er
en kolossal forskel pd, hvor langt man
er i sygdomsforlebet, og hvordan syg-
dommen pavirker den enkelte, ja ligesd
stor forskel, som der er mennesker tl.
I min snak med Mie og Else bliver jeg
meget optaget af deres keempe engage-
ment og nysgerrighed omkring hele ti-
den at tilegne sig ny viden. De forteller
om muligheder frem for begrensninger,
nar beboerne mister ferdigheder, finder
de gennem deres Marte Meo film frem
til nye mestringsformer hos den enkelte,
de har gje for det, der lykkes og bygger
videre pa det, som virker. Hele tiden ud
fra den dagsorden at sige, hvad de gor og
gore, hvad de siger. Bide Mie og Else er
bevidste om, at ord har det med at ska-
be, hvad de siger, s& deres retorik kredser
meget omkring interesse, respekt og an-
erkendelse med Marte Meo ord forklaedt
som positiv bekreftelse. Dog med stor
omsorg og nensomhed for at finde tak-
ten og kernen i beboernes sindstilstand,
sd de hérde livsvilkir og de morke tanker
ikke forbliver usagte, nar de presser pa i

bevidstheden.
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Mie forteller om, at hun altid har ar-
bejdet ud fra en anerkendende tilgang,
men at hun med Marte Meo metoden,
har fiet et analyseredskab, hvor hun kan
se selv den mindste lille reaktion hos
de beboere, som er meget langt henne
i deres sygdomsforleb. Gennem hendes
uddannelse til Marte Meo terapeut, fik
hun hurtigt gjnene op for, hvor betyd-
ningsfuldt det er at folge initiativ ved at
vente. Mie kunne pludselig se, at bebo-
erne begyndte at tage flere initiativer, jo
mere personalet stoppede op og ventede,
nir de lod tiden st4 stille, selvom der var
noget, der skulle ns. Personalet har lert,
at for beboerne kan stilheden foles som
ord, at det opmuntrende smil kan foles
som medicin, det er her, det handler om
at vere ner, nir det er allermest svert.
P4 filmklip har Mie set, hvordan perso-
nalet er giet glip af s& mange sma smil
og initiativer fra beboerne, fordi de ikke
stoppede op og ventede, men var videre
i opgaven. Nu er deres fokus flyttet pa
verdien omkring at vente. Man arbejder
ligesom ud fra, at det ikke er det selvke-
rende liv, der giver mening for et men-
neske med Huntingtons, men det vel-
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korende liv, der giver vardighed. Dette
sker, nir man medes i sin afmagtighed
og hjzlpeloshed af fagpersoner, som for-
mér at give en folelsen af at vare betyd-
ningsfuld og vigtig. Man kan narmest
beskrive det som om, at de har al den
tid, der skal til og de har ikke tid til, at
lade vere 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 fir introduktion til meto-
den, ndr de starter i Bofellesskabet og
alle skal gennemga et Marte Meo forleb,
sd alle har hele tiden det samme faglige
udgangspunkt og husker pd kontakt for
opgave. Mie beskriver det lidt, som har
vi ikke den faglige feerdighed i orden, si
har vi heller ikke vaerdigheden for den

enkelte.

Gennem Marte Meo grundkurset er
Else blevet meget bevidst om, hvor stort
et virkemiddel tonelejet har i samspillet.
Hvordan man gir op i tonelejet for at
vekke hjernen og gir nedad, ndr hjer-
nen treenger til at fi en pause i samspillet.
Else har oplevet, at Marte Meo filmene
har hjulpet hende til at vare foran i at
@ndre tilgangen i takt med, at beboeren
afvikler, sd de hele tiden foler sig modt,
hvor de er. Hendes blik er blevet skar-
pere pd at se det gode samspil, som fir
beboeren til at mestre og blive forstorret
som menneske. Else understreger vigtig-
heden af at arbejde intenst med paroren-
desamarbejde, bdde nar det gaelder om at
hjzlpe og stotte i at kunne magte sam-
veret med ens kere bade i det tidligere
og sene stadie af sygdommen. Derfor
har pérerende ogsd en afgerende og ve-
sentlig rolle i f.eks. felles arrangementer
i Bofellesskabet, da de bidrager til at ak-

tiviteter bliver meningsfulde og energi-

20

skabende. Else formdr at beskrive en hat-
tefest s levende, at jeg nermest var med
som gast. Festen blev holdt med stor
opbakning fra pirerende og frivillige.
De fine kjoler var fundet frem til lejlig-
heden, hatte i mange afskygninger blev
bdret og rummene var fyldt med stem-
ning og begejstring. Efterfolgende var
jeg s& heldig at se billeder fra hattefesten
og de sagde mere, end ord kan beskrive.
For i en verden, hvor man hele tiden
soger evidens for, at metoder virker og
hvor man fyldes i medierne med, at man
ikke har tid til andet end plejeopgaver,
sd ber man lade sine gjne hvile pa disse
billeder. Disse billeder er evidens for, at
selv nér livet behandler mennesker me-
get barskt, og man er s vitalitetssvakket
i ansigtet af Huntingtons sygdommen,
s er det alligevel muligt gennem omsorg
og narhed, at fole glede og begejstring
i det nuvaerende gjeblik og derved fi et
pusterum fra sygdommen.




De har erfaret i Bofellesskabet, at Marte
Meo gryden skal holdes i kog. S for at
sikre en vedvarende forankring af Marte
Meo metoden i Bofallesskabet, har de
valgt at fi uddannet Mie, som Marte
Meo terapeut i eget regi. Derved er le-
ringsprocessen af Marte Meo blevet om
end mere internaliseret i personalegrup-
pen bide gennem introduktion, under-
visning og lengerevarende Marte Meo
forlgb. Desuden fir personalet mulig-
hed for at deltage i et kommunalt Marte
Meo grundkursus forleb, hvor de gen-
nem 6 undervisningsgange fir supervi-
sion pd udvalgte problematikker fra de-
res praksis. Personalet i Bofzllesskabet er
tvarfagligt sammensat, da der er behov
for de forskellige kompetencer, de for-
skellige faggrupper kan byde ind med.
Marte Meo metoden sikrer gennem den
felles lering, at der skabes en synergi-
effekt, der kan markes hos beboerne,
ved at plejeopgaver bliver til omsorgs-
opgaver og plejecentret bliver til indivi-
duelle oaser.

Emnet deden er uundgaeligt, at komme
ind p&, ndr man befinder sig i HS — Bo-
fellesskabet. For selv om deden ikke er
hverdag, sd er deden en naturlig folge-
svend i samveret med mennesker med
Huntingtons. S& snakken falder naturlig
ind p3, hvordan kan man bruge Marte
Meo, nir deden nzrmer sig? Er det
etisk okay at filme et menneske, som
ikke leengere formdr at sige til og fra?
Spergsmalene er mange og er svare at
svare generelt pd. For mit eget vedkom-
mende ville jeg aldrig praktisere at filme
et menneske i de sidste dogn og timer
medmindre dette menneske havde ytret
onske om, at der skulle filmes for at lere
og skabe mere viden om deden og Hun-
tingtons.
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Men i snakken om Marte Meo som me-
tode 1 samvaret med mennesker, som er
deende, giver det god mening for bide
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
lobende 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 nuvarende ojeblik.

Det mest vitale for et menneske m3 vare
at fole sig medt, set, hort og forstdet
selvom de ikke leengere formadr, at bruge
det talte sprog og er pd vej til at de. For
doden ber vere ligesom livet i Bofal-
lesskabet, fyldt med omsorg, varme og
nzerhed!

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

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

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

heeps://www.sst.dk/da/aeldre/demens/viden-og-

metoder/tema-om-marte-meo-metoden

NATIONALT
VIDENSCENTER
FOR DEMENS

Huntingtons sygdom (Huntingtons
chorea; chorea Huntington) er en
arvelig neurodegenerativ sygdom,
der medfarer neurologiske og psykiske
symptomer - inklusiv demens.
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Fremtidsfuldmagter

P& hjemmesiden hzps:/fwww.borger.dk/
samfund-og-rettigheder/fremtidsfuldmagt
kan man lese om de nye fremtidsfuld-
magter, en ordning der har eksisteret fra
1. september 2017.

Det er en ordning, som kan vere en
hjelp i familier med Huntingtons Syg-
dom, da den bide kan hjzlpe personen
med Huntingtons Sygdom til at vere
medbestemmende omkring sin egen
fremtid og sikre de parerende, at der er
mulighed for at fi fuldmagt f.eks. i store
gkonomiske beslutninger uden vanske-
lige og til tider ubehagelige beslutninger
om umyndiggerelse eller andre foran-
staltninger, nir Huntingtons Sygdom er
mere fremskreden.

En fremtidsfuldmagt er en fuldmagt,
som kan szttes i kraft 1 fremtiden, hvis
man bliver syg eller sveekket og mister
evnen til selv at tage vare pd okonomiske
eller personlige forhold. Man kan give
fremtidsfuldmagt til en eller flere per-
soner, som man selv udpeger (fremtids-
fuldmagtige). Selv om en fremtidsfuld-
magt oprettes i dag, vil den ferst kunne
settes 1 kraft og virke, hvis personen en
dag bliver syg eller mentalt svaekket.

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

Statsforvaltningen skal sette fremtids-
fuldmagten i kraft, for at den kan fi

virkning.
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Det er den/de udpegede fremtidsfuld-
megtige — eller efter omstendighederne
en selv — der skal bede Statsforvaltnin-
gen om at sztte fremtidsfuldmagten
i kraft den dag, man som folge af syg-
dom, svaekket mental funktion, helbred
el.lign. ikke lengere har evne til at va-
retage personlige og/eller pkonomiske

forhold.

Nér Statsforvaltningen bedes om at set-
te fremtidsfuldmagten i kraft, skal der

samtidig:

1. fremlegges en legeerklering  for
Statsforvaltningen,

2. fremlegges en erklering om at den/
de fremtidsfuldmegtige har talt med
personen og de nermeste pargrende
om indgivelsen af anmodningen.

Herefter tager Statsforvaltningen stilling
til, om fremtidsfuldmagten kan settes i

kraft.

Den (eller dem), der valges som frem-
tidsfuldmegtig(e), skal som udgangs-
punkt handle, som han/hun/de selv ville
have gjort. Fremtidsfuldmagtig(e) har
pligt til at gore som anvist i fuldmagten,
og dermed respektere forhandstilkende-
givelser og @nsker.

En fremtidsfuldmagt opherer automa-
tisk, hvis en fuldmagtsgiver afgir ved
deden. Fuldmagten ophgrer ogsé, hvis
personen kommer under vergemal. Det
gelder dog ikke, hvis vargemalet drejer
sig om noget, som ikke er omfattet af
fremtidsfuldmagten.



Fremtidsfuldmagten opherer ogsd, hvis | Fremtidsfuldmagten opherer dog ikke,
den/de fremtidsfuldmagtige: hvis der er udpeget andre fremtidsfuld-
megtige, der fortsat kan varetage opga-
1. ikke lengere onsker at vere din | ven, eller hvis der er udpeget subsidiere

fremtidsfuldmegtig(e), fuldmagtige, som skal treede ind i
2. selv kommer under vargemal, eller siadanne situationer.
3. selv har oprettet en fremtidsfuldmagt,
der bliver sat i kraft. Lena Hjermind

NYT fra Lokalgruppen
VESTSJZELLAND

Her 21. september 2017 i Ejby har vi | [0 7~
haft nogle hyggelige timer hos Inger og
nabo Ole med rigtig god snak om bl.a. % v B
ferier, det danske sommervejr og som

altid Huntingtons. Vi ned en dejlig fro-
kost med alt, hvad dertil horer efterfulgt
af nybagt =blekage til kaffen. TAK siger
vi alle og pa gensyn i det nye ar Kurt og

Jytte i Hong.

Jytte Broholm

i perioden 1. oktober 2017 til 31. januar 2018

Private gavebidrag . . . . . .. ... ... .. L L. kr. 17.520,00
Metro-Schreder Fonden . . . . . . . . .. .. ... ... .. kr. 25.000,00
OK spousefaftale. . . .75, . .. W. U amuyr . . kr. 843,86
Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto), driftstilskud . . .. . . kr. 225.523,43
[l S 0.4, 5% 100 £xx: e kr. 268.887,29

: Kol . By
Landsforeningen siger mafige tak for alle bidragene.

= Pﬁ .

,' . f “ » 2 Karen Grndrup, [{kss%er
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Tvang ved somatisk behandling

af varigt inhabile

Forste januar 2018 er en ny lov tradt i
kraft, kaldet: Lov om anvendelse af rwang
ved somatisk behandling af varigt inha-
bile.

Somatisk behandling defineres som
behandling af det, der tilherer krop-
pen (modsat psykiatrisk behandling,

der er behandling af det, der tilhorer
sindet).

Ordet tvang lyder altid skremmende,
men formélet med loven er netop at sik-
re den bedst mulige behandling, omsorg
og beskyttelse med udgangspunkt i den
enkeltes behov og verdighed, og at be-
grense tvang og indgreb i den personlige

frihed til det absolut nedvendige.

Den enkelte lege eller tandlege skal
vurdere, om et tvangsindgreb eller en
tvangsbehandling er nedvendig, dvs.
om personens helbred forringes vasent-
ligt, hvis man ikke behandler. Loven kan
anvendes pd personer over 15 ar med en
kronisk sygdom, der gor dem ude af
stand til at varetage egne interesser, som
det ses ved bl.a. sver demens; et eksem-
pel kan vere 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 hjelpe varigt in-
habile, som ikke jf. Psykiatrilovens ord:
er 1 en tilstand, der kan sidestilles med
sindssygdom”.
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Ligesom ndr tvang anvendes efter Psy-
kiatriloven, skal der ved anvendelse af
tvang efter den ny lov udfyldes diverse
indberetninger, tvangsprotokol og skar-
pet journalfering. Der er endvidere
mulighed for at klage til Tvangsbehand-
lingsnevnet, og patienten samt dennes
reprsentant (parerende og evt. verge)
skal gores serligt opmarksomhed pd
denne mulighed.

Tvangsbehandlingsnavnet er et helt nyt
og uathangigt nevn under Styrelsen for
Patientsikkerhed.

Neavnet ledes af en jurist og de ovrige
medlemmer er udpeget fra Danske
Patienter, Danske Handicaporganisa—
tioner, Lageforeningen og Tandlegefor-
eningen. Jeg er beskikket (som det s3 fint
hedder) medlem fra Legeforeningen.

Lena Hjermind




Brev om afprevning af ny genhaemmende behandling

(Huntingtinsenkende vha. af anti-
sense-teknik, dvs. korte DNA sekven-
ser, som hemmer dannelse af det

sygdomsfrembkaldende protein, hun-
tingtin)

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

Kere kollega

Tak for din henvendelse om en pradik-
tiv positivt testet yngre person, der nu
er ved at fi Huntingtons Sygdom i ud-
brud, sa vidt jeg forstr. Historien ligner
jo desvarre mange andres, men det gor
det ikke mindre svert.

Det er helt korreke forstiet, at fase 1/2a
forseg med et huntingtinsenkende lege-
middel, IONISHT TR, i de undersogte
har vist, at mutant huntingtin i nervesy-
stemet blev reduceret vha. antisense oli-
gonukleotider (ASO) princip, og midlet
blev tdlt i de 2 &r, det blev afprovet pd
forsegspersoner.

S& det er helt sikkert et stort gennem-
brud, og der kommer en storre multi-
center afprevning, fase 3, i sd ner frem-
tid som muligt i forhold til opsetning og
godkendelser i alle landene.

Vi ved ikke med sikkerhed endnu, om vi
i Danmark fir mulighed for at deltage,
men hiber naturligvis, da Danmark er
med i de europaiske og globale forsk-
ningsnetveerk omkring Huntingtons
Sygdom.

Der er vist allerede en del rygter i gang,
om at vi i Danmark skal deltage, for jeg
har fiet flere henvendelser fra patienter
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fra forskellige dele af Norden; foruden
naturligvis fra dem, der felges i Hun-
tington-teamet i Kobenhavn, hvor vi
folger ca. 300 personer i forskellige sta-
dier af sygdommen.

Det bedste rid, jeg kan give, for at en
person har sterst mulig chance for at del-
tage i medicinafprevning og/eller anden
forskning med sigte pd bedre behand-
lingsmuligheder ved Huntingtons Syg-
dom, er, at han/hun henvises til et af de
tre hojtspecialiserede Huntington-teams
i Danmark. Disse ligger i Aarhus, Oden-
se og Kebenhavn. Vi i Kebenhavn (til-
knyttet Hukommelsesklinikken, Neu-
rologisk Klinik, Rigshospitalet) er, pga.
drelang tradition for forskning i netop
Huntingtons Sygdom, langt de storste,
men de to andre steder (der er tilknyt-
tet de respektive neurologiske afdelin-
ger) har efterhdnden ogsd en vis stor-
relse.

Séfremt den i dit brev nevnte yngre per-
son ikke er tilknyttet et hojtspecialiseret
Huntington-team, har du som hans lzge
mulighed for at henvise ham.

Jeg haber, du kan bruge disse oplysninger
til at hjelpe denne person og evt. andre
fra familier med Huntingtons Sygdom.

Lena Hjermind
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Regnskab 2017

Den uafthengige revisors revisionspitegning

Til medlemmerne af Landsforeningen Huntingtons
Sygdom

Konklusion

Vi har revideret érsregnskabet for Landsforeningen
Huntingtons Sygdom for regnskabsret 01.01.2017
- 31.12.2017, der omfatter resultatopgorelse, balance
og noter, herunder anvendt regnskabspraksis. Arsregn—
skabet udarbejdes efter &rsregnskabsloven med de fravi-
gelser som fremgér af Sundheds- og Aldreministeriets

regnskabsinstruks for projekttilskud under 500.000 kr.

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

Grundlag for konklusion

Vi har udfert vores revision i overensstemmelse med
internationale standarder om revision og de yderligere
krav, der er geldende i Danmark. Vores ansvar ifelge
disse standarder og krav er nzermere beskrevet i revisi-
onspétegningens afsnit "Revisors ansvar for revisionen
af drsregnskabet”. Vi er uathangige af foreningen i
overensstemmelse med internationale etiske regler for
revisorer (IESBA’s Etiske regler) og de yderligere krav,
der er geldende i Danmark, ligesom vi har opfyldt vores
ovrige etiske forpligtelser i henhold til disse regler og
krav. Det er vores opfattelse, at det opnéede revisions-
bevis er tilstrekkeligt og egnet som grundlag for vores
konklusion.

Ledelsens ansvar for arsregnskabet

Ledelsen har ansvaret for udarbejdelsen af et 4rsregn-
skab, der giver et retvisende billede i overensstemmelse
med &rsregnskabsloven med de fravigelser som fremgér
af Sundheds- og Aldreministeriets regnskabsinstruks
for projekttilskud under 500.000 kr. Ledelsen har end-
videre ansvaret for den interne kontrol, som ledelsen
anser for nedvendig for at udarbejde et &rsregnskab
uden vesentlig fejlinformation, uanset om denne skyl-
des besvigelser eller fejl.

Ved udarbejdelsen af drsregnskabet er ledelsen ansvarlig
for at vurdere foreningens evne til at fortsette driften,
at oplyse om forhold vedrorende fortsat drift, hvor dette
er relevant, samt at udarbejde &rsregnskabet pa grund-
lag af regnskabsprincippet om fortsat drift, medmindre
ledelsen enten har til hensigt at likvidere foreningen,
indstille driften eller ikke har ander realistisk alternativ
end at gore dette.
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Revisors ansvar for revisionen af arsregnskabet

Vores mél er at opnd hej grad af sikkerhed for, om &rs-
regnskabet som helhed er uden vasentlig fejlinforma-
tion, uanset om denne skyldes besvigelser eller fejl, og
at afgive en revisionspitegning med en konklusion. Hgj
grad af sikkerhed er et hgjt niveau af sikkerhed, men er
ikke en garanti for, at en revision, der udferes i overens-
stemmelse med internationale standarder om revision
og de yderligere krav, der er geldende i Danmark, altid
vil afdeekke vesentlig fejlinformation, nér sidan findes.
Fejlinformation kan opstd som folge af besvigelser el-
ler fejl og kan betragtes som vesentlige, hvis det med
rimelighed kan forventes, at de enkeltvis eller samlet
har indflydelse p& de ekonomiske beslutninger, som
regnskabsbrugerne treffer pd grundlag af &rsregnskabet.

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

* Identificerer og vurderer vi risikoen for vasentlig
fejlinformation i &rsregnskabet, uanset om denne
skyldes besvigelser eller fejl, udformer og udforer
revisionshandlinger som reaktion pé disse risici samt
opnér revisionsbevis, der er tilstrekkeligt og egnet til
at danne grundlag for vores konklusion. Risikoen for
ikke at opdage vasentlig fejlinformation fordrsaget af
besvigelser er hojere end ved vasentlig fejlinformation
fordrsaget af fejl, idet besvigelser kan omfatte sam-
mensvergelser, dokumentfalsk, bevidste udeladelser,
vildledning eller tilsidesettelse af intern kontrol.
Opnér vi forstdelse af den interne kontrol med rele-
vans for revisionen for at kunne udforme revisions-
handlinger, der er passende efter omsteendighederne,
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-
skabsmeessige skon og tilknyttede oplysninger, som
ledelsen har udarbejdet, er rimelige.

Konkluderer vi, om ledelsens udarbejdelse af drsregn-
skabet p grundlag af regnskabsprincippet om fortsat
drift er passende, samt om der pa grundlag af det op-
ndede revisionsbevis er vasentlig usikkerhed forbun-
det med begivenheder eller forhold, der kan skabe
betydelig tvivl om foreningens evne til at fortsette
driften. Hvis vi konkluderer, at der er en vasentlig
usikkerhed, skal vi i vores revisionspategning gore op-
merksom pi oplysninger herom i drsregnskabet eller,
hvis sddanne oplysninger ikke er tilstraekkelige, modi-
ficere vores konklusion. Vores konklusioner er baseret
pd det revisionsbevis, der er opndet frem til datoen
for vores revisionspategning. Fremtidige begivenhe-



der eller forhold kan dog medfore, at foreningen ikke
lengere kan fortsette driften.

* Tager vi stilling til den samlede presentation, struktur
og indhold af arsregnskabet, herunder noteoplysnin-
gerne, samt om drsregnskabet afspejler de underlig-
gende transaktioner og begivenheder pd en sidan
méde, at der gives et retvisende billede heraf.

Vi kommunikerer med den overste ledelse om bl.a. det
planlagte omfang og den tidsmassige placering af revi-
sionen samt betydelige revisionsmessige 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 &rsregnskabet omfatter ikke ledel-
sesberetningen, og vi udtrykker ingen form for konklu-
sion med sikkerhed om ledelsesberetningen.

I dlknytning til vores revision af &rsregnskabet er det

vores ansvar at lese ledelsesberetningen og i den for-
bindelse overveje, om ledelsesberetningen er vasentligt

Resultatopgerelse for 2017

inkonsistent med &rsregnskabet eller vores viden opnéet
ved revisionen eller pd anden méide synes at indeholde
vasentlig fejlinformation.

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

Baseret pd det udferte arbejde er det vores opfattelse,
at ledelsesberetningen er i overensstemmelse med &rs-
regnskabet og er udarbejdet i overensstemmelse med
arsregnskabslovens krav. Vi har ikke fundet vasentlig
fejlinformation i ledelsesberetningen.

Aalborg, den 10. februar 2018

DELOITTE
Statsautoriseret Revisionspartnerselskab

CVR-nr. 33 96 35 56

Thomas Skovsgaard
statsautoriseret revisor

MNE-nr. 34333

Indtegter 2017 2016
Note kr. kr.
Kontingenter 153.425 155.100
Gaver og barebidrag 59.953 36.175
Bidrag fra Udlodningsmidlerne, aktivitetstilskud 4 190.000 160.000
Tilbagebetalt Udlodningsmidlerne, formalsbestemt (15.434) (3.068)
aktivitetstilskud
Bidrag fra Udlodningsmidlerne, aktivitetstilskud 5 30.141 68.419
overfort fra tidl. ar
Hensat til formalsbestemte aktiviteter (129.089) (30.141)
Bidrag fra Udlodningsmidlerne, driftstilskud 225.523 169.649
Deltagerbetaling 6 2.750 46.775
Landsindsamling, bruttoindtaegter 23.625 19.250
Indteegt ved radgivning 0 500
Annonceindtzegter 13.500 11.500
Sponsoraftaler 845 1.755
Pjecer og publikationer 1.102 519
Diverse indtaegter, arv 2.678.729 1.500.902
Diverse indtaegter, bidrag private organisationer 25.000 0
Renteindtaegter mv. 0 412
Indtaegter, forskningsmidler 1| 2.046.000 402.428
Indtegter 5.306.070 | 2.540.175
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Resultatopgerelse for 2017

Omkostninger 2017 2016

Note kr. kr.
"Bergrt 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 aegtefaeller 2015/16", omkostninger 10 0 (15.719)
"Temadage for segtefxeller 2016/17", omkostninger 11 (14.663) (9.859)
"Temadage for aegtefaeller 2017/18", omkostninger 12 (10.911) 0
"Forskningsdag", omkostninger 13 (98.170) 0
"Temadag for positivt testede", omkostninger 14 0 (9.165)
Arsmade (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, fortaering (7.605) (5.199)
Revision (18.750) (18.750)
Revisorerklaering vedr. ansggning 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 rengering (10.800) (10.800)
Forsikringer (9.072) (8.305)
Messer og udstillinger 0 (2.919)
EHA-konferencer (inkl. kontingent) (13.164) 0
@vrige konferencer og kontingenter (36.518) (6.915)
Pjecer mv. (2.148) (13.545)
Repraesentation, gaver 0 (225)
Donationer, i henhold til LL § 7.22 (45.217) (21.581)
Kontorassistent, lan mv. (67.905) (96.165)
Redakter, lan (8.640) (5.670)
Konsulent, lan (30.240) (17.010)
Personale, lgnadministration (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)

| Arets resultat 674.832 | 1.284.781 |
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Resultatopgerelse for 2017

Arets resultat fordeles saledes 2017 2016
Note kr. kr.
Henlaeggelse til forskningsmidler 46.000 222.428
Overfeort til naeste ar 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 Sjzlland, FI konto 1017398 9.316 67.969
Sparekassen Sjaelland indestdende videnscenter 1331344 27.053 27.053
Sparekassen Sjzlland, driftskonto 1181350 152.205 72.063
Sparekassen Sjalland, kapitalkonto 1182101 64.168 284.168
Danske Bank, toprentekonto 3412466497 101.760 101.760
Frimarkebeholdning 300 300
Tilgodehavender 225523 169.649
Indestaende forskningsmidler 3 505.422 459.422
Aktiver 3.234.259 | 2.487.980
Passiver 2017 2016
Note kr. kr.
Hensat til formalsbestemte 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 gvrigt 18.750 48.252
Kortfristede geeldsforpligtelser 35.501 63.002
Egenkapital primo, Landsforeningen 1.935.415 873.062
Arets resultat 628.832 | 1.062.353
Egenkapital, Landsforeningen 2.564.247 | 1.935.415
Henlaeggelse primo, forskningsmidler 459.422 236.994
Henlagt af drets resultat 46.000 222.428
Forskningsmidler 505.422 459.422
| Passiver | 3.234.259 | 2.487.980
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2017 2016 2017 2016
Noter ar r Noter ar r
1. Indtzegter, forskningsmidier 7. "Berart af HS, bogudgivelse”, omkostninger
Bidrag fra Landsforeningen | 2.046.000 | 402.215 Statte til bogudgivelse 0 20.000
Renteindtaegt, bank 0 213 o/ 20.000
2.046.000 | 402.428
8. "Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger
2. Omkostninger, forskningsmidler Opholdsomkostninger ol 162.846
Stette til forskning 2.000.000 | 180.000 Instrukterer / medhjzlpere N
2.000.000 | 180.000 inkl. transport :
Diverse udgifter 0 1.495
3. Indestaende pa forskningsmidler 0| 199.554
sparekassen Sjeelland, 319.769 | 273.769
sparckassen Sizliand 9. "Weekend for unge”, omkostninger
Ggranteret hﬂjjrente ' 185.653 | 185.653 Opholdsomkostninger 19.365| 18287
505.422 | 459.422 Instrukterer / medhjaelpere
inkl. transport 5479 ZEER
4. Formalsbestemte tilskud, Udlodningsmidlerne 24.544| 20.879
Indteegter
Tilskud til "Weekendse- 10. "Temadage for aegtefeeller 2015/16",
minar, 0| 120.000| | Oomkostninger
Rundt om HS" Opholdsomkostninger 0| 15.719
'LIJ'lrI]skHd til "Weekend for 30.000| 20.000 0| 15.719
ge
T!|SkUd t!' Forskningsdag S Y 11. "Temadag for aegtefeller 2016/17",
Tilskud til "Temadag for 15.000 0 omkostninger
_f:lrflc;ril = g . Opholdsomkostninger 14.663 9.859
ilskud til "Temadage for
®gtefelier” 30.000| 20.000 14.663 9.859
Tilskud til "Aktivitetsrejse" 50.000 0
Tilskud til "Temadag for 12. "Temadage for agtefaller 2017/18",
positivt testede” 15.000 0 omkKostninger
190.000 | 160.000 Opholdsomkostninger 10.911 0
10911 0
5. Formalsbestemte tilskud, Udlodningsmidlerne
Indteegter overfert fra tid- 13. "Forskningsdag”, omkostninger
I|$ere ar- Opholdsomkostninger 98.170 0
Iggg,’d til Weekend for 20.000| 18379 98.170 0
Tilskud til "Temadag for ol 20.000
positivt testede” . 14. "Temadag for positivt testede”, omkostninger
Tilskud til "Temadage for Opholdsomkostninger 0 9.165
Fgtefeller 2016/17" 10.141 B820:318
0 9.165
Tilskud til "Berart af HS,
bogudgivelse" 0 9.722
30.141| 68.419
6. Deltagerbetaling
Weekendseminar,
Rundt om HS 0 et
Forskningsdag 1.000
Weekend for unge 1.750 2.500
2.750 46.772
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Udkast til budget for 2018

Indtaegter
Medlemskontingenter 154.000
Gaver og barebidrag 40.000
Salg af pjecer, bager mv. 1.200
Udlodningsmidler, driftstilskud 200.000
Annonceindtaegter 13.500
Weekendseminar for yngre, deltagerbetaling 4.000
Weekendseminar for yngre, Aktivitetstilskud 25.000
Agtefzlledage, 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
Indtzegter i alt 857.589 > 857.589
Udgifter
Weekendseminar for yngre 29.000
Agtefelledage 30.000
Rundt om HS 180.000
La Santa Sport 80.000
Temadag, Arbejdet med HS i kommunerne 36.000
Arsmade 24.000
Landsindsamling, blanketter/annonce 2.400
Revision & bogfaring 22.000
Hjemmeside, vedligeholdelse 6.000
Medlemsblad, trykning, porto mv. 130.000
Bestyrelsesarbejde 24.000
Kontorhold - porto, tif., papir m.v. 15.600
Kontormaskiner/inventar 6.000
Kontorleje og rengering 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
Statte til pers. Psykologbehandling 40.000
Kontorassistent og redakter, lan 74.000
Konsulentarbejde 31.000
Lonadministration, gebyrer mv. 9.800
Henlaeggelse til forskning 200.000
Henlaeggelse Udlodningsmidler, aktiviteter i 2019 40.000
Udgifter i alt 1.051.100 | > 1.051.100
Resultat -193.511
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Generalforsamling 2018

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

Der indkaldes til den arlige generalforsamling, der i ar atholdes i DGI Huset
i Arhus, Varkmestergade 17, 8000 Aarhus.

Program:

11.00-12.00 Foredrag ved ergoterapeut Tenna Lygum Serensen
12.00-13.00 Frokost

13.00-13.15 DPrasentation af HS Ungegruppen

13.15-14.30 Generalforsamling

14.30 Kaffe & kage, herefter tak for i dag

Dagsorden til generalforsamlingen kan leses pd neste side i bladet samt pd
landsforeningens hjemmeside.

Deltagelse er gratis, men kraever tilmelding pa grund af forplejning.
Husk derfor tilmeldingsfrist senest den 24. marts 2018.
Tilmelding til kontor@huntingtons.dk eller tlf. 53 20 78 50

Foredragsholder i ar er ergoterapeut Tenna Lygum Serensen fra Tangkeer
Bomilje HS i Orsted. I sidste medlemsblad oplyste hun kort omkring det
kommende ASK projekt (Alternativ & Supplerende Kommunikation), hvor
hun samarbejder med Teknologi i Praksis. Milet er at afprove og finde frem
til de bedst mulige kommunikationshjelpemidler og strategier for personer
med HS, nér talen svigter. Hun vil fortelle mere uddybende omkring
projektet, hvor langt de er kommet samt hvilke resultater og erfaringer,

der er opnéet indtil videre.

Efter frokost har vi gleeden af at mode koordinatorer og deltagere fra HS
Ungegruppen. De vil kort fortzlle om deres nyetablerede gruppe og
lide omkring den kommende rejse til La Santa til sommer.
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Dagsorden:

90N VWA 1

Generalforsamling lerdag d. 7. april 2018. DGI Byen - Arhus
Valg af dirigent

Bestyrelsens beretning om Landsforeningens virksomhed i det forlgbne &r
Fremleggelse af det reviderede regnskab til godkendelse (se side 26)
Vedtagelse af budget (se side 31) og kontingent for det kommende ar
Valg af bestyrelse og suppleanter

Eventuelle forslag fra bestyrelse og medlemmer (se side 34)

Uddeling af rets medlemspris

Eventuelt

Pa valg til bestyrelse er: Kasserer Karen Qrndrup, er villig til genvalg

Neastformand Lena Hjermind, onsker ikke genvalg

Kandidater bliver meldt ud p hjemmesiden, nir denne/disse er pd plads dog
senest d. 15. marts 2018.

AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT |AKTIVITET STED INFORMATION
7. april 2018 | Generalforsamling Eﬁi‘“et i }Sleeroinazl;eiide 32
21. april 2018 | Positivdagen E;E:}Zzs nl }Sleeroinll)izl;eiide 4
24.april 2018 | e ber bl
26. maj 2018 | Egtefelledag iDKC(;aIl;EZlizvn izroiﬂll)iil;eiide 6
Uge 26 2018 | La Santa for 18-25 &rige izroinll)ﬁl;eiide 14
Dl R R
e
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Forslag til 2ndring af

uddeling af aret medlemspris

Den nuvarende palydende:

En arlig pris til et menigt, aktivt med-
lem af Landsforeningen Huntingtons
sygdom.

Ved Landsforeningens generalforsam-
ling den 26. april 2014 foreslar under-
tegnede stifter og tidligere formand
Sven Asger Serensen, at der drligt
uddeles en pris til et menigt medlem
af Landsforeningen, som har ydet en
serlig indsats for Landsforeningen og/
eller for personer der lider af Hunting-
tons sygdom og/eller disses pargrende.
Prisen, der uddeles érligt for ét ar ved
Landsforeningens generalforsamling,
bestr af en skulptur i glas af en fugl
udfert af den finske glaskunstner Oiva
Toikka.

Det er giverens udtrykkelige onske, at
prisen skal gives et menigt medlem og
derfor ikke ma 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-
fores af mange af Landsforeningens
medlemmer.

Udpegningen af modtageren foretages
af et udvalg bestiende af tre personer,
hvor den ene er sidste ars prismodta-
ger og de to andre er menige medlem-
mer udpeget af Landsforeningens be-
styrelse. Dog skal den ene af de to sidst
navnte vare Sven Asger Serensen for
en periode af mindst tre 4r.
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Andrings forslag:

En arlig pris til en person, der har ydet
en serlig indsats for Landsforeningen
Huntingtons Sygdom.

Ved Landsforeningens generalforsam-
ling den 26. april 2014 foreslog un-
dertegnede stifter og tidligere formand
Sven Asger Serensen, at der arligt ud-
deles en pris til en person, som har
ydet en serlig indsats for Landsfor-
eningen og/eller for personer, der lider
af Huntingtons sygdom og/eller disses
parorende.

Prisen, der uddeles arligt for ét ar ved
Landsforeningens generalforsamling,
bestar af en skulptur i glas af en fugl
udfert af den finske glaskunstner Oiva
Toikka.

Udpegningen af modtageren foretages
af et udvalg bestdende af tre personer,
hvor den ene er sidste ars prismod-
tager og de to andre er menige med-
lemmer udpeget af Landsforeningens

bestyrelse.




HS-materialer

DVD’er
Pris 50 kr. pr. stk.

DVD nr. 1: 1. Norsk film: Symptomer, sykdomsforlep og tiltak
. Norsk film: Det vanskelige maltidet
. Legens bord (2004)
. Den tunge arv (2003)
. Synspunkt (2000)
. TV2-nyhederne (2000)
. Damernes Magasin (1992)

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

Bager

»Huntington og mig — en ungdomsbog” af Alison Gray oversat til dansk af Mona
Hansen og Else Jensen. Bogen er tiltenkt unge i HS-familier. Pris 40,- k. + porto.
»Signe — og HC” af Bettina Thoby. Bogen er tiltenkt born fra 5 — 12 &r.

Pris 30,- kr. + porto.

»At tale med born om Huntingtons Chorea” af Bonnie L. Henning,

Tiltenke dem, der moder born, 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 — varktojer — udgivelser — vejledning til sagsbehand-
lere - Huntingtons Sygdom for omtale samt oplysninger om, hvordan man fir fat i den.

Andet
Informationsfolder.
Personligt kort.

Alle materialer kan bestilles ved henvendelse til

Landsforeningen Huntingtons Sygdom,

Bystaevneparken 23, 701, 2700 Bronshgj, df. 53 20 78 50

E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller bestilles via www.huntingtons.dk
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Hukommelsesklinikken og Kilinik for neurogenetik

Jorgen Nielsen og Lena Hjermind TIf. 35 45 69 11
Rockefeller bygningen e-mail: jnielsen@sund ku.dk
Juliane Maries Vej, 2100 Kgbenhavn @ og hjermind@sund ku.dk

indgang 69 (inde i girden) p4 1. sal.
Neurologiske afdelinger

Anette Torvin Moller TIf. 7845 0999
Neurologisk afdeling E Aarhus Universitetshospital e-mail: anetmoel@rm.dk
Norrebrogade 44, bygn 10, 3.-4.sal, 8000 Aarhus

Lene Wermuth og Annette Lolk TIf 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 Vestsjeelland

Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03

Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 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, TIf: 86 91 00 75

Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk

Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C

Tine Weabbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter ki. 17)

Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg e-mail: psykolog@tinew.dk

Per Wermuth, Filosofgangen 21, 1 sal., 5000 Odense C TIf. 40 89 61 44

. . pw@PerWermuth.dk

Socialradgiver

Mona Hjarse socialraadgiver@huntingtons.dk
Diaetist

Susanne Bakmann diaetist@huntingtons.dk
Frivilligkoordinator

Lene Kristiansen lene@huntingtons.dk
HS bo-tilbud

Bomilje HS, Tangker, Sygehusvej 31, 8950 Orsted tf. 78 47 75 41

HS Bofellesskabet i Herning, Lindegdrdsvej 5, 7400 Herning  tlf. 96 28 54 03
HC Enheden, Pilehuset, Bystzvneparken 23, 2700 Brenshgj tlf. 38 27 42 90

Radgivning
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO tlf. 72 42 40 00
Edisonsvej 18, 1.sal, 5000 Odense C. www.socialstyrelsen.dk/VISO

VISO yder gratis, landsdakkende specialistridgivning til kommuner, borgere, institu-
tioner og botilbud, nér der er behov for supplerende ekspertise, viden og erfaring.

UVILDIG RADGIVNING FRA DUKH
(Den uvildige konsulentradgivning pa handicapomridet) DUKH dlf. 76 30 19 30
Jupitervej 1, 6000 Kolding www.dukh.dk

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