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Formanden har ordet...

Kaere laesere

Hiber I alle har det godt, og er kommet godt
igennem jul og nytar. Ar 2019 er begyndt og
vi kommer sikkert til at opleve nye mulighe-
der og udfordringer, som er en del af livet.

Som I sikkert har lagt marke til, udkom-
mer dette oplag i et lidt 2ndret design. Vi har
skiftet trykkeri og slipper for selv at pakke bla-
dene. Adressen trykkes pa bagsiden og derfor
sparer vi kuverter. Det vil sige, at administrati-
onen og omkostningerne ved bladudgivelser-
ne er mindsket, og vi har gledet os til at pre-
sentere denne forste udgave.

Husk at melde adressezendringer. Vi fir al-
tid en del blade retur igen, da adressen ikke er
korrekt. Det kan krave et storre detektiv ar-
bejde at finde ud af, hvor folk er flyttet hen.
Ofte lykkes det, men desverre er det ikke altid
og det er en skam, at bladene gir tabt.

Flere har spurgt ind til, om Landsforenin-
gen ikke har flere lokalgrupper. Dette er jo ik-
ke s3 enkelt, ndr der ikke er nogen, der vil std
for det. S3 har du tid og krefter til at stable
en gruppe pd benene, eller kender du nogen
der vil, sd kontakt os endelig. Landsforenin-
gen statter selvfplgelig rigtig gerne lokale ini-
tiativer.

Netop som et nyt og tiltrengt initiativ, stet-
ter vi denne sommer et forslag om at give bern
og deres familier en dejlig og sjov oplevelse
sammen. Der arrangeres en fellestur til Djurs
Sommerland ved Nimtofte. Parken er for alle
aldre, s vi opfordrer ogsa bedsteforaldre til at
tage deres bernebern med. Turen arrangeres
incl. éntre og mad, med en lille egen betaling.

Vi héber, at rigtig mange vil benytte lejlig-
heden til at mgdes og have en fantastisk dag
sammen i denne flotte og spendende forly-

stelsespark. Sifremt der er stor tilslutning,
tenker vi, at det kunne vere en fast udflugt
hver sommer. Se nzrmere omtale og invitati-
on her i bladet.

Hiber ogsa vi ses til vores Arsmade og Ge-
neralforsamling. Denne gang afholdes det i
DGI Byen i Kobenhavn. Ogsa her vil der ve-
re fokus pd bern, da der forst vil vere et in-
teressant og givende opleg vedrerende borns
tanker og spergsmal, nir man vokser op i en
familie med en kronisk og sjelden sygdom.
Hvad skal man vere opmarksom p&? Hvor-
dan takler man vanskelige samtaler med sit
barn?

Vi kan kun anbefale at benytte DGI’s fa-
ciliteter, ndr man nu er kommet dertil. Snup
evt. en svgmmetur i deres flotte bassin for el-
ler efter madet. Eller benyt lejligheden il at
holde weekend i Kgbenhavn og book en over-
natning.

Vi gleder os til at se jer igen og hdber, at og-
s4 nye medlemmer vil deltage. Husk tilmel-
dingsfristen af hensyn til forplejning. Se invi-
tation og dagsorden i bladet.

S vil jeg enske jer alle en rigtig dejlig dag.
Husk at nyde og leve alle de gode gjeblikke,
der findes i hverdagen og pas godt pd hinan-
den :-)

Rigtig god leselyst.

Med venlig hilsen
Charlotte Hold Formand

huntingtons.dk nr. 1 - Fordr 2019 * 3



Rundt om
HS 1 Hornstrup

den 9.-11. november 2018

Sa var det endelig tid til at mgdes med tidligere og nye venner

i forbindelse med 'Rundt om HS'.

Kom stresset og forsinket til Hornstrup Kur-
suscenter lgrdag den 10. november.

Men det som mgdte mig i lokalet var Gospel
v/Lydia... Wauuuu - total positive vipes...

Jeg har selv en ’svigerdatter’, hvis foreldre
kommer fra Ghana. S4 jeg har veret til Afri-
can-party. Det var virkelig en god start p en

dejlig weekend — og mega sjovt. Hiber I gor
det igen neste gang.

Derefter var der en familieberetning, hvor fa-
milien er hardt ramt af HS.

Ikke sjovt, men det er jo facts, uanset om vi
vil det eller ej.
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S4 lige en rigtig leekker frokost
og pause, inden den stod pd ju-
ra. Jura er meget tort’, men ef-
ter vi kom ud i mindre grupper

gik snakken.

Fik lidt af en ’gjen-dbner’ m.h.t.
hvad det egentligt koster at sikre
sin familie. Tager virkelig "hat-
ten af’ for Lene og Brian. Men
det burde ikke vere nedvendigt,
selv at skulle betale advokatom-
kostninger i sddan en situation —
kan ens retshjelpsforsikring ik-
ke dzkke i en situation m.h.t.
sygdom?

Jeg opdagede efterhdnden, at
der var to skenne drenge til-
stede — hiber der naste gang
kommer flere born med. Det,
at born ogsd kan 3 et indblik
i de voksnes verden, gor meget

til forskel.

Born til foreldre med HS ser/fo-
ler mere, end vi tror. S4 hvis der
kunne komme flere born med,
som kan vere sammen, medens
vi voksne er et andet sted, tror
jeg, at det vil vare super.
Gennem leg kan der komme
mange sandheder frem.

S& kommer vi lige til Kasino,
inden vi skulle have en rigtig
lekker "Mortens aften-dinner’
@v... Kunne de skenne to
drenge, Benjamin og Bertram,
i habit ikke bare vare blevet
hjemme...
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De vandt over mig i Kasino — Men sejt giet,
kere drenge.

"Mortens aften’ — har aldrig smagt s& lekker en
and. Smeltede pd tungen.

Men igen — Hornstrup Kursus Center kan det
med lekkert mad....

Efter en supreme dinner spillede "Le Orche-
stra’ op til dans.
De kan bare det der med at spille noget mu-
sik, vi kan lide.

Sendag morgen — lekker morgen-buffet, som
sedvanligt.

Det, som ramte mig mest fra den dag var:

HS-genet kan springe en generation over?

Det har jeg aldrig hert for.

Men det er jo ogsd det, vi har vores sammen-

komster til:

* Blive klogere p& den sygdom, som har ramt
os/vore kere.

* Bruge hinanden som sparringspartner, s vi
kan hjelpe hinanden i de situationer, som
opstdr undervejs.

Vil gerne takke for en rigtig dejlig weekend
— og haber der kommer flere bern med ne-
ste gang.

Knus og kram fra Yvonne

6 ¢ huntingtons.dk nr. 1 - Forar 2019



huntingtons.dk nr. 1 - Fordr 2019 « 7




Rundt om HS

| barneperspektiv

For forste gang havde vi vores drenge Benja-
min og Bertram med til Rundt om HS. I vo-
res familie er Huntingtons sygdom en del af
hverdagen, og bernene vokser op med, at vi
taler 8bent om, at deres far en dag bliver syg.
Det var helt naturligt for os, at drengene
skulle med tl Rundt om HS, faktisk spurgte
drengene selv, om de ikke métte komme med.
Drengene havde aldrig set nogen med HS i ud-

brud, derfor gjorde vi en del ud af at fortelle og
forklare om det, i ugerne inden vi tog af sted.
Vi fandt ogsd nogle videoklip, de kunne se.
Kort efter vi ankom, kom Lotte, fysiotera-
peut fra Tangker, og hilste pd os. Bestyrelsen
havde arrangeret, at hun kunne underholde
bernene under foredragene. Det blev helt fan-
tastisk, drengene hyggede med Lotte, de spil-
lede og tegnede etc. Bertram udbred — Mor,
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hvis Lotte kommer igen naste gang, sa vil jeg
ogs& med!

Til casino arrangementet om aftenen forne-
jede drengene sig med at spille med. De rotte-
de sig sammen og endte med at vinde 1. pre-
mien. De var meget stolte og glade. Det blev
sengetid, og vi talte om dagens indtryk pa ve-
relset; om der var noget, de ville sporge om,
var kede af eller glade for. Benjamin kom frem
til, at han meget gerne ville sporge en, der har
HS i udbrud, hvordan det egentlig er.

Neste dag talte Brian med Ole, for at he-
re ham, om Benjamin métte sporge ham. Det
maitte Benjamin gerne. Ole var fantastisk til at
fortelle. Benjamin heftede sig ved, at man ik-
ke kan sove revesgvn, nir man har HS, for be-

vegelserne stopper, nir man sover og begyn-
der igen, ndr man vigner. Det synes Benjamin
var meget sjovt og méske lidt irriterende.
Drengene var glade for at veere med, de hav-
de hygget sig og fiet en masse ny viden, samt
sat billeder pd HS. Virkeligheden er langt
mindre skremmende end deres forestillin-
ger. Weekenden har givet anledning til rig-
tig mange gode og nedvendige samtaler. Det
er helt sikkert, at barnenes deltagelse i Rundt
om HS, ruster dem og hele vores familie til
at hdndtere fremtiden, og det der venter, end-
nu bedre.
Vi kommer igen naste gang, og vi hiber alle
sammen, at der kommer flere barn med.
Bettina Norremark

ViBESTRUP LYNG

Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69

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

MURERFIRMAET
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Landsforeningen drager til

Djurs Sommerland

Den 22. juni er Landsforeningen vert for
en tur til Djurs Sommerland for hele famili-
en. Formilet er, udover en god dag for alle,
at skabe gejst i foreningen, styrke relationerne
mellem medlemmerne og at sé et lille frg hos
born og unge om, at foreningen og dens med-
lemmer er her dén dag, de har brug for det.
Dagen er uden fagligt indhold.

Programmet er som fglger:

09:00 - Felles morgenmad og udlevering af
billetter p4 parkeringspladsen

10:00 - Parken &bner

12:30 - Felles grill et sted i parken

18:00 - Parken lukker
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Prisen for indgang og forplejning er 75 kr. per
person (bern under 2 dog gratis). Hvis I alle-
rede har drskor, s er I ogsd velkomne, men
prisen er den samme.

Tilmelding til dagen skal ske senest 1. juni
ved at udfylde formularen som du finder her:

kortink.dk/wq3z

Har du sporgsmal til dagen eller andet, s er
du velkommen til at tage fat i
Brian Nerremark pd brian@noerremark.dk

eller 60 68 18 15.



Huntington
SPECIALIST

Specialudviklet HUNTINGTON SENG

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

90 cm madras i hgj kvalitet stgtter
brugeren optimalt og haemmer
bevaegelser samt reducerer liggesar
risiko. Brugeren oplever feerre
bevaegelser, gget spvnkvalitet og dermed
flere ressourcer i hverdagen.

Siderne reqguleres via fjernkontrol
saledes den optimale hgjde kan
tilpasses i henhold til brugerens
dagsform og eventuelt plejeopgaver.
Kontakt os gerne for yderligere
information og demonstration.

Den orginale HS stol

°
mam [leximed =
Nl EEn i
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
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Piskebanko 2

| det jyske!

S

-~

Foreningen for Silkeborgs torsdags cafe er vaert ved bankospil:
Lerdag d. 27/4-2019 kl. 12-16 i Silkeborg (Igrdag efter paske)
Adresse: Smedien, Smedebakken 45, et fzlleshus i en boligbebyggelse.

Det koster 60 kr. pr. person at deltage — heri
er inkluderet to stk. smerrebrad samt kaffe og
kage. @1 og vand kan kebes. Born under 10
ar er gratis. Pladerne er 'nasten’ gratis, 10 kr.

pr. stk.

Tilmelding senest d. 12/4, til mailadr.: silke-
borgstorsdagscafe@outlook.dk eller ¢l for-
mand Birgitte p df. 3022 8883 - sms eller
ring. Betaling ved fremmede, kontant eller
MobilePay.

Silkeborgs torsdags cafe er startet for halvan-
det &r siden af en gruppe demenskonsulen-
ter i Silkeborg kommune, som syntes, at der
manglede tilbud tl HS personer. Nermere
herom senere, miske i naste blad??

Vi fandt hurtigt ud af, at vi métte starte en
rigtig forening med bestyrelse, vedtagter, stif-
tende generalforsamling og hvad har vi — for
at kunne modtage stottebelob fra f.eks. kom-
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munen. (Dette har demenskonsulenterne ikke
noget at gore med, de stdr udelukkende for at
holde torsdags mederne, som hurtigt blev helt
uundverlige).

Foreningen bestdr af tre bestyrelsesmedlem-
mer og to suppleanter. Vi har alle pd en eller
anden méde tilknytning til HS.

Vi forteller gerne naermere pd foresporgsel,
hvis andre har brug for information om frem-
gangsmide.

Indtil videre er vi spendte p&, om Paskebanko
skal blive en tradition eller ¢j — mod op, tref
andre, spis et stykke smorrebred, vind méske
en lille gevinst?
Er der nogen, der vil donere gevinster, herer vi
gerne nermere. Evt. overskud gér til vores lille
forening. Vel mgdt og velkommen.
Bestyrelsen
v/ formand Birgitte Havskov

()



Invitation til

xegtefelle/samleverdag
pa Sjeelland

Lardag den 25. maj 2019 afholder vi igen egtefelle/samleverdag
- denne gang i DGI-byen, Tietgensgade 65, 1704 Kgbenhavn V,
som ligger 5 minutters gang fra Hovedbanegarden.

Maedet er et tilbud til zgtefeller og samlevere
til HS-ramte og dagen kommer til at g& med
at drefte de udfordringer, man hver iser har i
hverdagen, samt de tanker, man gor sig om-
kring livet med Huntingtons Sygdom.

Vi begynder dagen med morgenbuffer kl.
9.30. Hyvis der er stemning for en lille gitur
efter frokosten, vil det vere praktisk at med-
bringe overtgj og fodtej. Vi forventer at slut-
te kl. 17.00.

Det er vort hdb, at bdde nye og gamle med-
lemmer har lyst til at deltage. Man er velkom-
men fra hele landet.

Deltagelse i dagen er gratis for medlemmer af
Landsforeningen Huntingtons Sygdom.

Pris pr. person for alle andre: 900 kr.

Sidste frist for tilmelding er den 25. april 2019.

Tilmelding til Karen @rndrup

pr. mail karen@huntingtons.dk

eller pr. df. ¢il 2532 7283

Det er meget vigtigt med tilmelding inden til-
meldingsfristens udleb, da for f& deltagere vil
betyde, at madet maske bliver aflyst.

Karen Orndrup




Huntington foreningen til

Basketball kamp

D. 10. februar skulle Bakken Bears fra Aarhus
spille mod Svendborg Rabbits fra — ja Svend-
borg...

Bakken Bears er Danmarks mest vindende
basketball hold med mange Danmarksmester
skaber bag sig og international bevigenhed.
Beboere fra Tangker har i mange 4r stottet
klubben med en fast fan-skare, og det valgte
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Landsfc;reningen
Untingtons

Bakken Bears at @re ved, til dagens kamp, at
sette fokus pi Huntingtons sygdom.

Der korte trailere fra Tangker pi skerme-
ne i pauserne. En frivillig og to beboere var
pa banen og takke for den mobile Basketball
kurv Bakken Bears havde doneret til Tangker
og som Aarhusboere var Charlotte O., Anny
og Anette fra Huntington-foreningen tilstede

Sygdom




med en informationsstand (og en lille smule
lokalpatriotisme).

En fantastisk eftermiddag med nogle
MEGET heje mend, mange mil (Bakken
Bears vandt til stor jubel for de lokale), og en
maskot pa rulleskgjter.

Anette Torvin Mpller

ARETS

hornstrupkursuscenter O RERCE
CENTER

2017
56 VARELSER

KURSUS 9

M@DE ...". TAT PA

KONFERENCE VEJLE, NATUR
VI ER HELT VILDE & E45

MED VORES GASTER

RING

.'A’_ 7585 2111

OG FA ET
4-150 DELTAGERE GODT TILBUD

KIRKEBYVEJ 33 C 7585 2111

hornstrupkursuscenter 2345y gy ¢ WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER.DK
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Nyt nordisk HS forskningssamarbejde

Nordic HD research

Det er naturligvis ikke nyt, at vi som forskere
samarbejder i Norden, s vi kan bruge hinan-
dens viden og erfaring.

Men d. 27. november 2018 var der invitation
til forste og stiftende made, 'Nordic HD re-
search meeting' i Lund, og vi medte talstaerkt
op fra Kebenhavn, dvs. Kgbenhavns Univer-
sitet (Panum) og Rigshospitalet (Hukommel-
sesklinikken) med 12 personer — heraf 7, der
skulle holde foredrag om projekter i Dan-

mar k

I Lund har de i 2018 dannet et Huntington-
center i et samarbejde mellem Lund Universi-
tet, hvor medet blev holdt, og Region Skine.
Formalet med centeret er at bringe klinisk ar-
bejde og forskning tettere sammen i hverda-
gen, s de var ogsd meget interesserede i at ho-
re, hvordan vi ger det i Kebenhavn.

Arranggrerne var to store kapaciteter inden
for international HS forskning, svenskerne
Asa Petersén og Maria Bjérkqist. De havde
lavet programmet meget effektivt, sd vi ndede

DANISH DEMENTIA
RESEARCH CENTRE

LunD @

UNIVERSITY
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18 foredrag og en diskussion om vores frem-
tidige arbejde sidst pa dagen. Foruden, som
inspiration til forskningen allersidst p3 pro-
grammet, indleg med norske Astri Arnesen,
formand for EHA (the European Huntingt-
on Association) og svenske Carina Hvalstedst,
bestyrelsesmedlem i det svenske Riksférbun-
det for Huntingtons sjukdom. De talte om
betydningen af forskning og hab for famili-
erne med HS.

Foredragene var delt op i blokke. En af blok-
kene hed: 'Klinisk forskning', dvs. forskning
der involverer mennesker. Der fortalte bl.a.
Marie Hellem om sin opfelgning pd de sto-
re undersogelser, der har foregdet pA Hukom-
melsesklinikken flere 4r, hvor flere har delta-
get og veret pa ekstra besog hos Marie eller
hos Marie i stedet for til 4rskontrol hos en af
os andre. En anden blok hed: 'Sygdomsmeka-
nismer'. Her talte bl.a. Niels Henning Skotte
og Anne Norremolle, som mange af jer ogsd
kender fra flere tidligere foredrag i foreningen,
og en af Anne Norremolles phd-studerende,

———H.H—

UNIVERSITY OF
COPENHAGEN



Mette Madsen. Den sidste blok hed 'Fremti-
dig behandling'. I den talte bl.a. en forsker fra
Hukommelsesklinikken, Adele Marthaler og
en forsker fra Panum, Rossana Foti om deres
spendende arbejde med at lave cellemodeller
ud fra hudbiopsier og kigge efter forandringer,
der kan vere med til at forklare sygdomsme-
kanismerne og dermed bruges til ny behand-
lingsmetoder.

Selv havde jeg f3et til opgave at prasentere
Kobenhavns HS-center.

Ud over det officielle program fik vi alle snak-
ket pd kryds og tvers i pauserne, si vi tog po-
sitive og glade hjem efter en lang dag i Skéne.

De er desvarre ikke startet i Enroll-HD i Sve-
rige, Norge og Finland endnu, s der blev
spurgt meget til, hvordan det fungerer hos os,
da alle forskere ved, hvor fantastiske data der
er i Enroll-HD. Vi fra Hukommelsesklinik-
ken kunne fortelle, at det fungerer godt, fordi
s4 mange af jer orker at veere med — tak for det
— og at mange ogsé giver samtykke til en eks-
tra prove, selv rygmarvsveaske- eller hudprove,
s& vi har mulighed for stor forskningsaktivitet
— igen: tak for det.

Lena Hjermind

TAL MED ET TRYKKERI

DER KAN

Semere pa
www.jto.d

SIT KRAM

Vier eksperteri
magasinproduktion
e Layoutogdesign

¢ Redakter- og korrekturveerktgj
¢ Trykogonline

¢ Foliering ogbilagsh&ndtering

¢ Distribution mv.
Ogsaerviogsarigtig gode

til alle andre typer tryksager.

[

JORN THOMSEN ELBO

Premium Print Solutions

Essen 22 | 6000 Kolding | TLf. 76376000 | jto@jto.dk | www.jto.dk
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Indlaeg pd Rundt om Huntington Sygdom

- sikring af fremtiden

Vi havde beseg af lektor og jurist Caroline
Adolfsen fra Arhus universitet.
Hun skulle tale om fremtidsfuldmagter, og
hvordan man planlegger sin fremtid bedst, s&
man kan f hjelp af andre, der kan trede i ens
sted den dag, man ikke lengere kan treffe ha-
bile beslutninger.
Jeg fornemmede fra tilhorerne,
at det var lidt svert stof. Jeg
har derfor valgt i dette ind-
leeg at ridse fakta op om-
kring fremtidsfuldmagter.
Og samtidig har jeg skre-
vet om den nye lov om be-
handlings testamenter, som
lige er kommet pr. 1. ja-
nuar 2019.
Bide fremtidsfuldmag-
ten og behandlingste-
stamentet er to ting, som
kan vere vigtige at forholde
sig til, ndr man er bergrt af Hun-
tingtons, da man har mulighed for
via lovgivningen at sikre sig selv, omkring
hvem der kan treffe beslutninger for én, nar
man ikke lengere selv kan tage stilling til oko-
nomiske og personlige forhold. Og man kan
f3 nedskrevet sine egne beslutninger omkring
behandling/ikke behandling, hvis man ligger
for deden. Beslutninger, som nu med den nye
lovgivning, er juridisk bindende.

Fremtidsfuldmagter:
Siden 1. januar 2017 har det veret muligt at
lave en fremtidsfuldmagt.

18 * huntingtons.dk nr. 1 - Fordr 2019

* Du kan med fuldmagten pd forhind be-
slutte, hvem du giver fuldmagt til, og hvem
der skal varetage dine gkonomiske og per-
sonlige forhold, nir du som fglge af mental
svekkelse ikke leengere besidder evnen til at
varetage disse forhold.

* Et alternativ til vergemdl og andre fuld-
magter (general fuldmagt, bankfuldmag-
ter...)

* Mere kontrol med denne fuldmagt — frem-
for almindelige generalfuldmagter.

Legen vurderer, hvorndr man ikke er ha-
bil lengere og Statsforvaltningen vurderer,
ndr de fir besked herom, om den kan gg-
res aktiv.

Der er tilsyn med fuldmeagtig fra Statsfor-
valtningen.

* Fremtidsfuldmagten kan indeholde per-
sonlige og skonomiske forhold:
Fuldmagten giver fuldmegtig ret til at
handle pd dine vegne eks. vedrerende
bank, salg af ejendom, vardipapirer, inve-
steringer, personlige forhold — beslutning
om plejebolig, hvis man ikke protesterer,
indgd lejekontrakter, ansege om ydelser,
aktindsigt i journaler og behandling.

Fremtidsfuldmagten kan udferdiges nér:
Du er myndig og er i stand til at handle for-
nuftsmessig.

Udferdigelse af dig selv eller hos en advokat

* Du kan selv oprette den — via nettet.

* Hos advokat er du mere sikret omkring at
alt er med.



Pris for oprettelse af fuldmagt:

Ved udarbejdelse hos advokat — ca. kr. 2.000,-
og kr. 300,- for notar pitegning.

Nir den gores aktiv koster det ca. kr. 900-
1.000,- il Statsforvaltningen.

Flere trin i udarbejdelsen:

Trin 1: Udferdigelse af fuldmagten.

Trin 2: Du skal indtaste fuldmagten og un-
derskrive den digitalt i Fremtidsfuld-
magtsregistret med dit NemID. Det
sker via Digital tinglysning pd Ting-
lysning.dk

Trin 3: Herefter tid hos en notar i byretten,
herefter skal du ved personligt frem-
mede for en notar vedkende dig frem-
tidsfuldmagten. Du viser notaren le-
gitimation i form af pas, kerekort el-
ler anden offentlig billedlegitimation.
Notaren kontrollerer p4 den mide din
identitet. Notaren piser derudover, at
oprettelse af fremtidsfuldmagten er
dit eget enske, og at du fornuftsmas-
sigt er i stand til at oprette fuldmag-
ten.

Herefter legges den i depot i fremtidsfuld-

magts registeret indtil den dag, hvor den skal

gores aktiv.

Nar fuldmagten skal trede i kraft:
Statsforvaltningen fir besked om, at den skal
gores aktiv, ndr du ikke er habil mere — lege-
erklering skal med.

Nir Statsforvaltningen har afgjort, at frem-
tidsfuldmagten skal trede i kraft, bliver af-
gorelsen tinglyst i Personbogen. Herefter er
fremtidsfuldmagten offentligt tilgengelig.

Behandlingstestamente.

Fra 1. januar 2019

I Behandlingstestamenteregisteret kan borge-
re registrere egne ensker for behandling, hvis

man ligger for

deden og ikke

selv kan give be-

sked.

I et behand-

lingstestamen-

te kan du be-

stemme, om

du vil have livs-

forlengende be-

handling, nir legen har

vurderet;

¢ Degaden er nert stiende

e Du vil blive s svart invalideret, at du ikke
kan klare dig selv fysisk eller mentalt

* Du vil komme i en tilstand, der giver al-
vorlige steerke smerter

Det er juridisk bindende for sundhedsperso-
nale, hvor livstestamentet var vejledende.
Det bliver ogsd muligt at bestemme, at ens p3-
rerende har det sidste ord i forhold til en be-
slutning om fravalg af behandling, som ikke-
uafvendeligt deende patient. Men de pireren-
de fir kun det sidste ord, hvis patienten ud-
trykkeligt har skrevet det i behandlingstesta-
mentet.
Borgerne vil ogsd kunne bestemme i et be-
handlingstestamente, at man ikke onsker at
blive behandlet med tvang efter den nye lov
om anvendelse af tvang ved somatisk behand-
ling af varigt inhabile, som trddte i kraft den
1. januar 2018, hvis man engang i fremtiden
fx. bliver dement og dermed varigt inhabil.
Behandlingstestamentet kan oprettes med
Nemld p& Sundhed.dk
Det aflgser Livstestamentet. Du kan @ndre
dit livstestamente til behandlingstestamente
og slette det du havde. Du kan ogsd velge,
at livstestamentet skal vere geldende og vej-
ledende.

Anni O. Frederiksen
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| &?}BI RECHABf [
Kelvin kgrestolen
Bidrager til en omfavnelse af brugeren.
Giver det dybe tryk, ro og stimuli.

Kelvin kgrestol er seerligt velegnet til bru- | fase 3 af sygdommen kan kgrestolen
gere med ufrivillige beveegelser sasom bidrage positivt med at skabe tryghed
huntingtons sygdom. for brugeren pa grund af dens taktile og

proprioceptive stimuli, som medvirker til
Kelvin kgrestolen er opbygget af moduler at reducere ufrivillige bevasgelser.
af puder fyldt med latex og Krayer kugler.
Indstillingsmulighederne i hofte-, knae, og Karestolen er konstrueret med flexarme,

ankelled, kombineret med stolens 45° tilt, som giver brugerens arme mulighed for at
gor det let at tilpasse stolen til den enkelte  blive understottet og skaber tryghed, ro
brugers behov, trods deformiteter, kon- samt en hgj grad af komfort.

trakturer og smerter. Brugeren vil opna en

optimal stotte fra isse til haal. Med Kelvin kgrestolen vil brugeren fele sig

omsorgsfuldt omfavnet.
Karestolen kan med fordel introduceres i
fase 2 af huntingtons sygdommen, da den
kan medvirke til at bibeholde et godt ud-
gangspunkt i spisesituationen, og forhindre
fejlsynkning.

COBI REHAB' | Fuglebaskvej 1D | 2770 Kastrup | TIf. +45 7025 2522 | www.cobirehab.com



Brug for

radgivning eller

en bisidder?

Helpline er Sjzldne Diagnosers gratis tilbud
om rédgivning til patienter og parerende, der
er berort af sjzlden sygdom. Rddgiverne har
bade faglig viden og stor erfaring omkring at
leve med sjzlden sygdom og handicap. Blandt
ridgiverne er en socialrddgiver, som kan radgi-
ve omkring borgerrettigheder og samarbejdet
med kommunen.

Helpline kan ogsd hjelpe med kontake til an-
dre patienter og pérerende, f.eks. gennem

Sjzldne-netverket.

Endvidere kan Helpline formidle kontake til
en bisidder, der kan tage med til et vigtigt me-

@ Sjeldne Diagnoser

HELPLINE:

INFORMATION, STOTTE OG RADGIVNING

RING TIL OS: TLF. 3314 0010
mandag — torsdag kl. 10-14

onsdag til kl. 17 og den sidste onsdag i maneden til kl. 20

SKRIV TIL OS:
helpline@sjaeldnediagnoser.dk

de. Eller til en navigator, der kan hjelpe i lidt
storre omfang.

Brug for ridgivning eller for at hore om til-

buddene? S3 kontakt Helpline:

* Ring pa df:: 33 14 00 10, mandag-torsdag
kl. 10-14, onsdag til kl. 17 og den sidste
onsdag i maneden helt dl kl. 20

* Send en e-mail til: helpline@sjaeldnediag-
noser.dk — Mailboksen er altid 8ben og du
kan forvente svar indenfor to hverdage

Les mere om Helpline, Bisidder-korps,
Navigator-korps og Sjeldne-netvarket
her >> http://sjaeldnediagnoser.dk/temasider/

Helpline er Sjeeldne Diagnosers gratis tilbud om radgivning til g
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Indkomne
gaver og bidrag

| perioden 1. oktober 2018 til 31. januar 2019

Private gavebidrag kr. 9.060,00
OK sponsoraftale kr. 739,48
Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto), Driftstilskud kr. 280.414,69
I alt kr. 290.214,17

Landsforeningen siger mange tak for alle bidragene.

Pb.v. Karen Orndrup, Kasserer

JANNERUP

Il GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER i
R

« F
DISPLAYS g* t
o //%

5041 0826

VARSAN

-
e

svanemeerket grafisk produktion

Ndr. Ringgade 70A - 4200 Slagelse - Telefon 5852 5222 - jannerup@jann: / p.dk - www.jannerup.dk

22 « huntingtons.dk nr. 1 - Forir 2019



Generalforsamling

— LHS 2019

Hermed indkaldes til Landsforeningens arlige generalforsamling.

Senest tilmelding: d. 26. marts 2019 pa
tilmelding@huntingtons.dk eller
telefon: 53 20 78 50

Dato:
Lordag d. 6. april kl. 11.00-15.00

Sted:
DGI byen, Tietgensgade 65,
1704 Kebenhavn V

Pris:
Deltagelse gratis, men af hensyn til forplej-
ning er tilmelding p&kravet.

Dagsorden for generalforsamling i hht. ved-
tegterne. Generalforsamlingen vil ligge
umiddelbart efter opleg og frokost.

Program:

11.00-12.00 ’'Bern, unge og sorg’ ved Pro-
jekesygeplejerske Charlotte
Germann Odgaard og Neuro-
psykolog Ane Mette Buskov,
begge Neurologisk afdeling,
Aarhus Universitetshospital.

12.00-13.00 Frokost

13.00-15.00 Generalforsamling

15.00 Kaffe og kage og pd gensyn

"Born, unge og sorg’ er et nyt tiltag, som
Charlotte og Ane vil informere mere om-
kring. Det er udsprunget af en formodet
mangel p4 information og hjelp til bern i og
omkring familier med Huntingtons sygdom.




Dagsorden

generalforsamling:

Valg af dirigent

Bestyrelsens beretning om Landsforeningens virksomhed i det forlgbne ar
Fremleggelse af regnskab til godkendelse (se regnskab andetsteds)
Vedtagelse af budget

Valg af bestyrelse og suppleanter

Eventuelle forslag fra bestyrelsen og medlemmer.

Uddeling af rets medlemspris

Eventuelt

PN AN D=

Pa valg er:

* Suppleant Birgitte Havskov, som er villige til genvalg

* Suppleant Charlotte Odgaard, som er villige til genvalg
* Suppleant Anny Gregersen, som er villige til genvalg

Udtraeder:
* Bestyrelsesmedlem Kim Bille
* Suppleant Lena Hjermind

Kandidater til valg bliver meldt ud p& hjemmesiden senest d. 15. marts 2019 og skal derfor
melde sig inden.

Bestyrelsen foresldr, ac Anny Gregersen tiltreder som bestyrelsesmedlem i stedet for Kim Bille.

Aktivitetskalender

25. maj 2019 /Agtefelledag DGI-byen i Kgbenhavn

4.-6. oktober 2019 | EHA Bukarest

26. oktober 2019 Foreldredag Hornstrup Kursuscenter
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Regnskab 2018

2

Til medlemmerne af Landsforeningen Huntingtons Sygdom.
Den uafhangige revisors revisionspategning.

Konklusion

Vi har revideret arsregnskabet for Landsfor-
eningen Huntingtons Sygdom for regnskabs-
dret 01.01.2018 - 31.12.2018, der omfatter
resultatopgorelse, balance og noter, herunder
anvendt regnskabspraksis. Arsregnskabet ud-
arbejdes efter arsregnskabsloven med de fravi-
gelser som fremgir af Sundheds- og ZAldremi-
nisteriets regnskabsinstruks for projekttilskud

under 500.000 kr.

Det er vores opfattelse, at drsregnskabet gi-
ver et retvisende billede af foreningens aktiver,
passiver og finansielle stilling pr. 31.12.2018
samt af resultatet af foreningens aktiviteter
for regnskabsdret 01.01.2018 - 31.12.2018 i
overensstemmelse med &rsregnskabsloven.

Grundlag for konklusion

Vi har udfert vores revision i overensstemmel-
se med internationale standarder om revision
og de yderligere krav, der er geldende i Dan-
mark. Vores ansvar ifelge disse standarder og
krav er nermere beskrevet i revisionspdtegnin-
gens afsnit “Revisors ansvar for revisionen af
drsregnskabet”. Vi er uafthengige af forenin-
gen i overensstemmelse med internationale
etiske regler for revisorer (IESBA’s Etiske reg-
ler) og de yderligere krav, der er geldende i

Danmark, ligesom vi har opfyldt vores gvri-
ge etiske forpligtelser i henhold dil disse reg-
ler og krav. Det er vores opfattelse, at det op-
ndede revisionsbevis er tilstrekkeligt og egnet
som grundlag for vores konklusion.

Ledelsens ansvar for arsregnskabet
Ledelsen har ansvaret for udarbejdelsen af
et drsregnskab, der giver et retvisende bille-
de i overensstemmelse med &rsregnskabslo-
ven med de fravigelser som fremgér af Sund-
heds- og Aldreministeriets regnskabsinstruks
for projekttilskud under 500.000 kr. Ledelsen
har endvidere ansvaret for den interne kon-
trol, som ledelsen anser for ngdvendig for at
udarbejde et &rsregnskab uden vasentlig fej-
linformation, uanset om denne skyldes besvi-
gelser eller fejl.

Ved udarbejdelsen af rsregnskabet er ledel-
sen ansvarlig for at vurdere foreningens evne
til at fortsette driften, at oplyse om forhold
vedrerende fortsat drift, hvor dette er relevant,
samt at udarbejde 4rsregnskabet pd grundlag
af regnskabsprincippet om fortsat drift, med-
mindre ledelsen enten har til hensigt at likvi-
dere foreningen, indstille driften eller ikke har
andet realistisk alternativ end at gore dette.
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Revisors ansvar

for revisionen af arsregnskabet

Vores mil er at opnd hej grad af sikkerhed for,
om 4rsregnskabet som helhed er uden vasent-
lig fejlinformation, uanset om denne skyldes
besvigelser eller fejl, og at afgive en revision-
sptegning med en konklusion. Hgj grad af
sikkerhed er et hejt niveau af sikkerhed, men
er ikke en garanti for, at en revision, der ud-
fores i overensstemmelse med internationale
standarder om revision og de yderligere krav,
der er geldende i Danmark, altid vil afdek-
ke vasentlig fejlinformation, nir sddan findes.
Fejlinformation kan opstd som folge af besvi-
gelser eller fejl og kan betragtes som vasentli-
ge, hvis det med rimelighed kan forventes, at
de enkeltvis eller samlet har indflydelse pd de
gkonomiske beslutninger, som regnskabsbru-
gerne treffer pd grundlag af drsregnskabet.

Som led i en revision, der udferes i overens-
stemmelse med internationale standarder om
revision og de yderligere krav, der er geldende
i Danmark, foretager vi faglige vurderinger og
opretholder professionel skepsis under revisi-
onen. Herudover:

2
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* Identificerer og vurderer vi risikoen for
vasentlig fejlinformation i drsregnskabet,
uanset om denne skyldes besvigelser eller
fejl, udformer og udforer revisionshandlin-
ger som reaktion p disse risici samt opnr
revisionsbevis, der er tilstrekkeligt og egnet
til at danne grundlag for vores konklusion.
Risikoen for ikke at opdage vesentlig fej-
linformation fordrsaget af besvigelser er ho-
jere end ved vasentlig fejlinformation for-
drsaget af fejl, idet besvigelser kan omfatte
sammensvergelser, dokumentfalsk, bevid-
ste udeladelser, vildledning eller tilsideset-
telse af intern kontrol.

* Opnér vi forstdelse af den interne kontrol
med relevans for revisionen for at kunne
udforme revisionshandlinger, der er pas-
sende efter omstendighederne, men ikke
for at kunne udtrykke en konklusion om
effektiviteten af foreningens interne kon-
trol.

* Tager vi stilling til, om den regnskabsprak-
sis, som er anvendt af ledelsen, er passende,
samt om de regnskabsmessige sken og til-
knyttede oplysninger, som ledelsen har ud-
arbejdet, er rimelige.

* Konkluderer vi, om ledelsens udarbejdel-
se af 4rsregnskabet pd grundlag af regn-
skabsprincippet om fortsat drift er passen-
de, samt om der p grundlag af det opni-
ede revisionsbevis er vasentlig usikkerhed
forbundet med begivenheder eller forhold,
der kan skabe betydelig tvivl om forenin-
gens evne til at fortsette driften. Hvis vi
konkluderer, at der er en vasentlig usik-
kerhed, skal vi i vores revisionspdtegning
gore opmarksom pi oplysninger herom i
4rsregnskabet eller, hvis sddanne oplysnin-
ger ikke er tilstreekkelige, modificere vores



konklusion. Vores konklusioner er baseret
pa det revisionsbevis, der er opniet frem til
datoen for vores revisionspdtegning. Frem-
tidige begivenheder eller forhold kan dog
medfore, at foreningen ikke lengere kan
fortsette driften.

o Tager vi stilling til den samlede prasen-
tation, struktur og indhold af 4rsregnska-
bet, herunder noteoplysningerne, samt
om &rsregnskabet afspejler de underliggen-
de transaktioner og begivenheder p4 en si-
dan mide, at der gives et retvisende bille-

de heraf.

Vi kommunikerer med den gverste ledelse om
bl.a. det planlagte omfang og den tidsmessige
placering af revisionen samt betydelige revisi-
onsmassige observationer, herunder eventuel-
le betydelige mangler i intern kontrol, som vi
identificerer under revisionen.

Udtalelse om ledelsesberetningen
Ledelsen er ansvarlig for ledelsesberetningen.

Vores konklusion om &rsregnskabet omfatter
ikke ledelsesberetningen, og vi udtrykker in-
gen form for konklusion med sikkerhed om
ledelsesberetningen.

I tilknytning til vores revision af drsregnskabet
er det vores ansvar at lese ledelsesberetningen
og i den forbindelse overveje, om ledelsesbe-
retningen er vesentligt inkonsistent med 4rs-
regnskabet eller vores viden opndet ved revisi-
onen eller pd anden méde synes at indeholde
vasentlig fejlinformation.

2

Vores ansvar er derudover at overveje, om le-
delsesberetningen indeholder kravede oplys-
ninger i henhold til drsregnskabsloven.

Baseret pa det udforte arbejde er det vores op-
fatcelse, at ledelsesberetningen er i overens-
stemmelse med 4rsregnskabet og er udarbej-
det i overensstemmelse med &rsregnskabslo-
vens krav. Vi har ikke fundet vasentlig fejlin-
formation i ledelsesberetningen.

Aalborg, den 1. februar 2019

Deloitte
Statsautoriseret Revisionspartnerselskab

CVR-nr. 33 96 35 56

Sami Nikolai El-Galaly
statsautoriseret revisor
MNE-nr. mne42793

huntingtons.dk nr. 1 - Fordr 2019 * 27



Resultatopggrelse

2017
kr.

Kontingenter 154.200 153.425
Gaver og barebidrag 75.755 59.953
Bidrag fra Udlodningsmidlerne, aktivitetstilskud 4 0 190.000
Tilbagebetalt Udlodningsmidlerne, formalsbestemt 0 (15.434)
aktivitetstilskud

Bidrag fra Udlodningsmidlerne, aktivitetstilskud 5 129.089 30.141
overfert fra tidl. ar

Hensat til formalsbestemte aktiviteter 0 (129.089)
Bidrag fra Udlodningsmidlerne, driftstilskud 280.415 225.523
Deltagerbetaling 6 105.005 2.750
Landsindsamling, bruttoindtaegter 4.500 23.625
Annonceindtaegter 12.000 13.500
Sponsoraftaler 844 845
Pjecer og publikationer 222 1.102
Diverse indtaegter, arv 819.683 2.678.729
Diverse indtaegter, bidrag private organisationer 0 25.000
Indtaegter, forskningsmidler 510.400 2.046.000
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Resultatopggrelse

Aktivitetsrejser, omkostninger (76.050)
"Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger 8 (181.448) 0
"Weekend for unge", omkostninger 9 (23.428) (24.544)
"Temadage for aegtefaeller 2016/17", omkostninger 10 0 (14.663)
"Temadage for aegtefaller 2017/18", omkostninger 1 (15.061) (10.911)
"Temadage for xegtefaeller 2018/19", omkostninger 12 (5.529) 0
"Forskningsdag", omkostninger 13 0 (98.170)
"Temadag for positivt testede", omkostninger 14 (9.002) 0
"Foraeldredag", omkostninger 15 (16.606) 0
"Teamdag" arbejde med HS 16 (51.566) 0
Arsmgde (13.586) (15.327)
Landsindsamling, omkostninger til blanketter 0 (1.379)
Landsindsamling, gebyrer (1.100) (1.100)
Medlemsblad, trykning (93.169) (96.656)
Medlemsblad, porto (27.053) (28.531)
Bestyrelsesarbejde, transportomkostninger (11.744) (13.644)
Bestyrelsesarbejde, forteering (5.558) (7.605)
Revision (18.750) (18.750)
Revisorerklaering vedr. ansggning om bidrag (2.312) (1.875)
Porto og gebyrer (12.643) (10.037)
Telefon og internet (2.838) (3.092)
Papir og kuverter mv. (6.018) (2.103)
Kontormaskiner og -inventar 0 (4.898)
IT-omkostninger (499) (1.584)
Hjemmeside, vedligeholdelse (4.983) (3.613)
Husleje og renggring (10.800) (10.800)
Forsikringer (9.089) (9.072)
Messer og udstillinger 0 0
EHA-konferencer (inkl. kontingent) (23.736) (13.164)
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Resultatopggrelse

2017
kr.

IHA Kontingent (2.486)

@vrige konferencer og kontingenter (4.966) (36.518)
Pjecer mv. (5.285) (2.148)
Repraesentation, gaver 0 0
Psykologstgtte/donationer, i henhold til LL § 7.22 (62.360) (45.217)
Diverse donationer (10.000) 0
Kontorassistent, lgn mv. (64.800) (67.905)
Redaktgr, lgn (8.640) (8.640)
Konsulent, lgn (30.240) (30.240)
Personale, Ignadministration (3.097) (3.052)
Repraesentation (145) 0
Midler til forskning (510.400) (2.046.000)
Ombkostninger, forskningsmidler 0 (2.000.000)

omkostninger - (1.324.987) (4.631.238)
ARETS RESULTAT - 767.126 674.832

Resultatopggrelse

2017
Arets resultat fordeles siledes kr.
Henlaeggelse til forskningsmidler 510.400 46.000
Overfgrt til naeste ar 256.726 628.832
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Balance

2017
kr.

Danske Bank 5 46 66 44 2.309.638 2.147.579
Danske Bank 4 24 24 24 2.504 933
Sparekassen Sjlland, Fl konto 1017398 180.787 9.316
Sparekassen Sjzlland indestdende videnscenter 27.053 27.053
1331344

Sparekassen Sjlland, driftskonto 1181350 170.287 152.205
Sparekassen Sjzlland, kapitalkonto 1182101 64.168 64.168
Danske Bank, toprentekonto 3412466497 101.760 101.760
Frimarkebeholdning 300 300
Tilgodehavender 0 225.523
Indestaende forskningsmidler 1.015.822 505.422
Hensat til formalsbestemte aktiviteter 129.089
Hensatte forpligtelser -_ 129.089
Skyldig A-skat og AM-bidrag 3.812 3.789
Skyldig feriepengeforpligtelse 12.962 12.962
Skyldige omkostninger i gvrigt 18.750 18.750
Kortfristede geeldsforpligtelser -mm
Egenkapital primo, Landsforeningen 2.564.247 1.935.415
Arets resultat 256.726 628.832
Egenkapital, Landsforeningen - 2.820.973
Henlaeggelse primo, forskningsmidler 505.422 459.422
Henlagt af arets resultat 510.400 46.000
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Noter

2017
kr.

1. Indtaegter, forskningsmidler
Bidrag fra Landsforeningen 510.400 2.046.000

| 510400 2046000

2. Omkostninger, forskningsmidler
Statte til forskning 0 2.000.000

o] 2.000.000
3. Indestaende pa forskningsmidler

Sparekassen Sjalland, 1182127 830.169 319.769
Sparekassen Sjeelland, Garanteret hgjrente 185.653 185.653

4. Formalsbestemte tilskud, Udlodningsmidlerne
Indtaegter

Tilskud til "Weekend for unge" 0 30.000
Tilskud til "Forskningsdag" 0 50.000
Tilskud til "Temadag for foraeldre" 0 15.000
Tilskud til "Temadage for egtefaeller" 0 30.000
Tilskud til "Aktivitetsrejse" 0 50.000
Tilskud til "Temadag for positivt testede” 0 15.000
| 0 19.000]

5. Formalsbestemte tilskud, Udlodningsmidlerne
Indtaegter overfert fra tidligere ar

Tilskud til "Weekend for unge" 30.000 20.000
Tilskud til "Temadage for egtefeller" 19.089 10141
Tilskud til "Temadag for foraeldre" 15.000 0
Tilskud til "Aktivitetsrejse" 50.000 0
Tilskud til "Temadag for positivt testede" 15.000 0

. 008 3014

6. Deltagerbetaling

Weekendseminar, Rundt om HS 32.300 0
Forskningsdag 0 1.000
Weekend for unge 1.500 1.750
Aktivitetsrejse 17.605 0
Temadag, arbejde med HS 53.600 0

105005 2750
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Noter

2017
kr.

7. Aktivitetsrejser
Rejseomkostninger (76.050) 0

700 o

8. "Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger
Opholdsomkostninger (157.342) 0
Instrukterer / medhjzelpere inkl. transport (24.106) 0

. _mwy o

9. "Weekend for unge", omkostninger
Opholdsomkostninger (20.235) (19.365)
Instruktegrer/medhjaelpere inkl. transport (3.193) (5.179)

. 39 (4549

10. "Temadag for gtefzeller 2016/17", omkostninger
Opholdsomkostninger 0 (14.663)

ol (466
11. "Temadage for gtefaeller 2017/18", omkostninger

Opholdsomkostninger (15.061) (10.911)

. (5060 ___(09n)]

12. "Temadage for aegtefaller 2018/19", omkostninger
Opholdsomkostninger (5.529) 0

69 o

13. "Forskningsdag", omkostninger
Opholdsomkostninger (98.170)

e ™ o)

14. "Temadag for positivt testede", omkostninger
Opholdsomkostninger (9.002) 0
(9.002)

15. "Forzldredag", omkostninger
Opholdsomkostninger (16.606) 0

6609 o

16. "Teamdag arbejde med HS", omkostninger
Omkostninger (51.566) 0

S cY:"Y MY
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Udkast til budget for 2019

INDTAGTER

Medlemskontingenter

Gaver og barebidrag

Salg af pjecer, bgger mv

Udlodningsmidler, Driftstilskud
Udlodningsmidler, Aktivitetstilskud 2018
Weekendseminar for yngre, deltagerbetaling
Weekendseminar for yngre, Aktivitetstilskud
Agtefelledage, Aktivitetstilskud
Foraeldredag, Aktivitetstilskud

Positivdag, Aktivitetstilskud
Annonceindtaegter

Landsindsamling

Sponsoraftaler

154.000
48.000
400
240.000
200.000
2.000
30.000
30.000
15.000
15.000
12.000
8.000
750

Indtaegter i alt 755.150

UDGIFTER

Weekendseminar for yngre
Agtefelledage

Foraeldredag

Positivdag

Sommertur med bgrn

Arsmade

Indsamlingsnaevnet, gebyr
Revision & bogfgring
Hjemmeside, vedligeholdelse
Medlemsblad, trykning, porto mv
Bestyrelsesarbejde

Kontorhold - porto, tIf., papir m.v.
Kontormaskiner/inventar
Kontorleje og renggring

Trykning af pjecer m.v.
Donationer & gaver

Forsikringer

Kontingent & konferencer IHA, EHA, SD mAfl.
Statte til pers. Psykologbehandling
Kontorassistent og redakter, lgn
Konsulentarbejde
Lgnadministration, gebyrer mv.
Henlaeggelse til forskning
Udgifter i alt
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30.000
30.000
15.000
15.000
26.000
24.000
1.200
24.000
6.000
95.000
26.000
17.000
6.000
10.800
5.000
4.000
9.500
36.000
60.000
74.000
31.000
7.200
200.000

752.700




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)

N O\ N W N

DVD nr. 2:

1. Belgisk film om pasning og pleje af
HS-patienter

Denne DVD m4 kun bruges til undervis-

ning 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,- kr. + porto.

¢ 'Signe — og HC' af Bettina Thoby. Bo-
gen er tiltenke bern fra 5-12 4r.
Pris 30,- kr. + porto.

* 'At tale med bern om Huntingtons
Chorea' af Bonnie L. Henning. Til-
tenkt 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 bi-
stand’
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

Andet

Informationsfolder. Personligt kort.

Alle materialer kan bestilles ved
henvendelse til

Landsforeningen Huntingtons Sygdom,
Bystevneparken 23, 701, 2700 Bronshej,
tlf. 5320 78 50

E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller
bestilles via www.huntingtons.dk
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HUKOMMELSESKLINIKKEN OG
KLINIK FOR NEUROGENETIK
Jorgen Nielsen og Lena Hjermind
Rockefeller bygningen

Juliane Maries Vej, 2100 Kobenhavn @
indgang 69 (inde i gdrden) pa 1. sal.
TIf. 35 45 69 11
jnielsen@sund.ku.dk og
hjermind@sund.ku.dk

NEUROLOGISKE
AFDELINGER

Anette Torvin Moller

Neurologisk afdeling F

Aarhus Universitetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 165,
Indgang J. 8200 Aarhus

TIf. 78 45 09 99, anetmoel@rm.dk

Lene Wermuth og Gitte Rohr
Demensklinikken

Odense Universitetshospital

J.B. Winslgws Vej 28, Indgang 228
5000 Odense C, TIf. 65 41 41 63
Lene.wermuth@rsyd.dk og
Gitte.rohr@rsyd.dk

LOKALGRUPPE
VESTSJZLLAND

Jytte Broholm

Rosenvanget 14, 4270 Hong
TIf. 58 85 30 03

Jens Peter Lykke Olsen
Elmkzer 6, 4534 Horve
TIf. 59 65 61 20

Afs.: Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Rosenvanget 3, 8990 Firup

KOORDINATORER
UNGEGRUPPEN #HS_UNGE
Malou Altintas
malou@huntingtons.dk

Diana Mehlberg
diana@huntingtons.dk

PSYKOLOGER DER
SAMARBEJDER MED LHS
Neuropsykologisk Praksis Aarhus
Lona Bjerre Andersen

Gammel Munkegade 6D, 1. sal
8000 Aarhus C, TIf. 86 91 00 75
lona@neuropsykologiskpraksis.dk

Tine Wobbe

Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg
TIf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17)
psykolog@tinew.dk

Per Wermuth

Filosofgangen 21, 1. sal

5000 Odense C, TIf. 40 89 61 44
pw@PerWermuth.dk

Lone Christmas
Sct. Nicolaisgade 11, 5700 Svendborg
psykolog@lone-christmas.dk

SOCIALRADGIVER
Mona Hjarse
socialraadgiver@huntingtons.dk

DIZATIST
Susanne Bakmann
diaetist@huntingtons.dk

FRIVILLIGKOORDINATOR
Lene Kristiansen
lene@huntingtons.dk

HS BO-TILBUD
Bomilje HS, Tangker, Sygehusvej 31,
8950 Drsted, TIf. 78 47 75 41

HS Bofellesskabet i Herning,
Lindegrdsvej 5, 7400 Herning
TIf. 96 28 54 03

HC Enheden, Pilehuset,
Bysteevneparken 23, 2700 Bronshgj
TIf. 38 27 42 90

RADGIVNING
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO

Edisonsvej 18, 1. sal, 5000 Odense C
TIf. 72 42 40 00
www.socialstyrelsen.dk/VISO

VISO yder gratis, landsdekkende spe-
cialistrddgivning til kommuner, borgere,
institu tioner og botilbud, nér der er

behov for supplerende ekspertise, viden
og erfaring.

UVILDIG RADGIVNING FRA
DUKH

(Den uvildige konsulentridgivning
pd handicapomridet) DUKH
Jupitervej 1, 6000 Kolding

TIf. 76 30 19 30, www.dukh.dk

DUKH rédgiver om handicapkom-
penserende 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.

Deadline for neste nummer af huntingtons.dk: 10. juni 2019



