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Formanden har ordet...

Kaere alle,
S& er 2020 godt igang. Haber I alle har haft en
dejlig jul og et godt nytdr.

Et &rsskifte er altid en god tid til overvejel-
se, om der er noget, man vil &ndre i det kom-
mende ir. Mange valger nytdrsforszt som er
nasten umulige at leve op til. Typisk vil man
gerne leve sundere, f.eks. tabe sig, dyrke mere
motion, spise sundt osv.

Det kan ogsd vare, at man gerne vil ndre
en holdning, f.eks. vere mere villig til at prove
nyt mad eller knap s& fanatisk omkring fedt og
sukkerindhold i maden. Men det er bare ned-
tur, ndr man opdager, at man simpelthen ikke
kan holde de gode intentioner.

Indlerte vaner er meget vanskelige at ndre
pa. Det tager desverre ufatteligt lang tid at n-
dre en vane. Det er meget nemmere at falde til-
bage i en indlert vane, som man kender og har
gjort og ment i rigtig lang td.

For personer med Huntington er det end-
nu vanskeligere, da det er konstateret, at det er
vanskeligt at indlere nyt. Gamle vaner og ru-
tiner er det mest trygge at velge, da man ved,
hvad man ggr, og hvad man fir. Det vil si-
ge, at man ikke skal forholde sig til noget nyt,
som er svart at overskue konsekvenserne af.
Det er jo sidan set geldende for alle menne-
sker, men specielt for HS, er det ekstra svart
at endre vaner.

Men man skal heller ikke give op og sige, at
det er umuligt. Har man en god ven eller fa-
miliemedlem, der kan hjzlpe med at opbygge
nye vaner, s skal der indimellem ikke s4 man-
ge forseg til, for det lykkes. Men det er vigtigt,
at der er tryghed, gode relationer og en per-
son, man stoler pa.

Strukeur og genkendelighed i den nye vane/
rutine er specielt vigtigt. Eeks. at det er den
samme person, man felges med og treener med

i treningscentret. At det er et fast treningspro-
gram, man felger og samme rekkefolge hver
gang. At man aftaler en fast dag og tidspunkt
hver uge og der aftales alt det praktiske f.eks.
hvad man skal medbringe og hvordan man
kommer hen til centret.

Ofte bliver personer med HS fejlopfattes
som dovne og uinteresseret, da mange vil si-
ge nej tak il f.eks. trening, da det er fuldsten-
dig uoverskueligt at skulle i gang med. Hvor-
dan kommer jeg derhen? Hvad skal jeg have
med? Hvad skal jeg trene i centret? Hvor of-
te? Hvor leenge? Bare det at forklare alle disse
tanker for andre, kan man opgive pd forhind
og velger derfor at takke nej uden begrundel-
se. Men derfor er man IKKE doven - dette er
fuldstendigt forkert!! Og bliver desverre of-
te misforstdet - specielt af personer, som ikke
kender HS. Usikkerheden og manglende over-
blik i indarbejdelsen af nye vaner skremmer
mange. For mange stimuli er forvirrende og
kan genere voldsomt, f.eks. megen ’small-talk’
og et overfyldt treningslokale. Dette er noget,
der skal diskuteres forst, for man valger omgi-
velserne. Derefter skal det afproves, da det ik-
ke altid er et problem, selvom man tror det.
Vaner KAN @ndres. Nye, gode vaner kan op-
bygges, men det krever ofte hjelp, strukeur,
tilpassede omgivelser og viden om HS.

Vi kan hjelpe hinanden meget ved at vere
nysgerrige og sporge ind til dette. Jo klogere vi
bliver pd hinanden, jo bedre kan vi hjzlpe og
vere med til at opbygge gode og sunde vaner,
som man gnsker at udleve.

Jeg vil slutte af med at enske jer alle rigtig
god leselyst af arets forste medlemsblad. H3-
ber vi ses til kommende arrangementer :-)

Med venlig hilsen
Charlotte Hold Formand
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Tangkeer er blevet del af

nyt nordisk samarbejde
omkring HS

Fire personaler fra Tangker, afdeling HS, var
inviteret til Kristiansand for at deltage i nor-
disk fagmede omkring palliativ behandling
ved Huntingtons sygdom. Malet med me-
det var at vidensudveksle og dele erfaring om-
kring palliation pa tvers af de nordiske lande:
Sverige, Norge og Danmark.

Vi fik rundvisning p& Prestheia Omsorgs-
senter af Olaf Moen, huntingtonkoordinatior
og vernepleier, som har opstartet dette sam-
arbejde mellem de nordiske lande. Samarbej-
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det opstartes efter den norske Sundhedssty-
relse har afsat et storre belgb til at udarbej-
de guidelines omkring den palliative behand-
ling af mennesker med HS. P4 medet deltog
blandt andet flere koordinatorer fra de norske
centre for Huntingtons, en representant fra
den Norske Sundhedsstyrelse, leder af EHA,
Astri Arnesen, den svenske projektsygeplejer-
ske, Carina Hvalstedt, formand for den dan-
ske landsforening, Charlotte Hold og afde-
lingsleder pa Tangker, Heidi Moller-Lund.



P4 trods af mange ligheder mellem de nor-
diske landes made at udrede, behandle og ple-
je mennesker med Huntingtons sygdom, blev
vi her ogsé klar over flere forskelle. Iser blev
vi optaget af, at de bar uniform i bide Nor-
ge og Sverige. P4 medet blev det ogsd tyde-
ligt, at vi i Danmark taler meget mere &bent
om flere emner omkring livet, bl.a. seksualitet
og ensker omkring livets sidste tid. Alle kun-
ne blive enige om, at mennesker med Hun-
tingtons skal have det bedst mulige liv, og at
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vi skal blive bedre til at udnytte hinandens vi-
den pd omridet.

Som forholdsvis nyt personale i arbejdet
med HS, som desverre ikke er s3 kendt i den
brede befolkning i Danmark, ser vi det som et
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stort privilegium at f8 lov til at deltage i et mo-
de som dette. Det bliver spendende at opstar-
te nyt samarbejde pd tvars af landegrenser, og
vi gleder os til at skabe en storre viden om-
kring Huntingtons.




Efterfolgende har der varet et nyt mede d.
19. november 2019. Denne gang samledes alle
pa Tangker fra den norske styregruppe, perso-
nale fra Tangker samt fra HC-bomilje - Her-
ning. De norske deltagere tog en overnatning
i Arhus, siledes fik de tid til at se Tangkzr og
drefte palliative behandlings interventioner,
bade med personalet fra Tangker og ogsd med
deltagerne fra HC-Bomilje i Herning. I ne-
ste blad vil der vare en artikel vedrerende det-
te made.

Af Line Svane Enevold og Charlotte Kjeldsen:
sygeplejersker pd Tangker
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Ny stgttemulighed vedr. besgg
pa sygehusene til forskning

Landsforeningen vil gerne stotte familier,
som deltager i forskningsforseg pi sygehu-
sene. De fleste, som deltager i de nuveren-
de forskningsprojekterne, har behov for led-
sagerhjelp. Vi har hert fra flere, at ledsager-
hjelp ikke bliver godtgjort i projekterne. Der-
for m4 f.eks. familiemedlemmer tage fri fra ar-
bejde uden lenkompensation. Dette kan vare
en stor omkostning for flere, hvilket er uhen-
sigtsmassigt og kan fgre til manglende delta-
gelse pa sigt.

Derfor er det netop besluttet, at Landsfor-
eningen kan spges om gkonomisk stette (tabt
arbejdsfortjeneste), sifremt man har udgifter
til ledsagerhjlp. P4 vores hjemmeside down-

56 VARELSER

KURSUS
M@DE
KONFERENCE

’%rnstrupkursuscenter

VI ER HELT VILDE

loades et skema. Dette skema medbringer man
udfyldt il sygehuset, hvor legen underskriver.
Der skal udfyldes et skema hver gang, og man
kan velge at indsende hver gang eller man kan
samle skemaer og indsende indimellem.

Der kan kun seges for én ledsager, og der
kan max spges om tabt arbejdsfortjeneste for
Dkk 5000,- &rligt. Skema sendes til vores ad-
ministrationsmail: kontor@huntingtons.dk.

Vi hiber hermed at vere behjelpelig med
at stotte de nuverende forskningsprojekter og
evt. kommende i fremtiden. Har man spergs-
mél til stottemuligheden er man velkommen
til at kontakte os.

ARETS
KONFERENCE
CENTER

plokig

Q

TAT PA
VEJLE, NATUR
& E45

MED VORES GASTER

0o
a@l

4-150 DELTAGERE

KIRKEBYVEJ 33

hornstrupkursuscenter 2100 VEJLE

RING

7585 2111

OG FA ET
GODT TILBUD

€ 7585 2111
WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER.DK

8 * huntingtons.dk nr. 1 - Forar 2020



Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Bystevneparken 23, 701, 2700 Bronshej — tlf.: 53 20 78 50
kontor@huntingtons.dk - giro 546 6644

Ansggning om stgtte via LHS
til ledsager til forskning

Navn:

CPR nr.:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon nr.:

Mailadresse:

Udgifter for ledsagelse (ansoges ved hver folgedag, dog max. 5000 kr. pr. &r):

Navn pa Forskningsenhed og dato:

Navn péd Leege:

Lagens underskrift:

Egen underskrift:

Ansegningen skal udfyldes hver gang man har en udgift til ledsager til forskning.

Dog kan man velge at indsende flere skemaer samlet.

Skemaet udfyldes og sendes til kontor@huntingtons.dk eller til
Landsforeningen Huntingtons Sygdom

v/Charlotte Hold

Moesbakken 72

8410 Ronde
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Invitation til
samlevere og foreldre
til HS-ramte

| lighed med tidligere ar afholdes der 2 temadage
for samlevere og foraeldre i 2020.

Fgrste mgde er lgrdag den 16. maj 2020
i DGI-byen,

Tietgensgade 65, 1704 Kobenhavn V (ligger
5 minutters gang fra Hovedbanegirden)

Andet mgde er Igrdag den 26. septem-
ber 2020 pa Hornstrup Kursuscenter,
Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle

Maederne er et tilbud til samlevere og foreldre
til HS-ramte. Dagene kommer til at gd 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 dagene med morgenbuffer kil
10.00. Hvis der er stemning for en lille gdtur
efter frokosten, vil det vere praktisk at med-
bringe overtgj og fodtej. Vi forventer at slut-
te kl. 17.00.

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.

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

Sidste frist for tilmelding til medet 16. maj
er den 17. april 2020.

Tilmelding til Karen @rndrup pr. mail karen@
huntingtons.dk eller pr. df. ¢l 2532 7283.

Sidste frist for tilmelding til medet 26. sep-
tember er den 28. august 2020.

Tilmelding til Laila Bille pr. mail lailabille@
gmail.com eller pr. df. il 2231 4450.

Det er meget vigtigt med tilmelding inden til-
meldingsfristens udleb, da for f& deltagere vil

betyde, at madet maske bliver aflyst.

Laila Bille og Karen Orndrup




Positivdag - 2020

Hermed inviteres til Positivdag lgrdag den 25. april 2020
| DGI-byen Kgbenhavn. Dagen er et tilbud for HS-ramte.
Vi skal snakke om de udfordringer man hver isaer har i
hverdagen, samt de tanker, man ggr sig omkring livet
med Huntingtons Sygdom.

(N

U "
Tilmelding er vigtig og skal finde u
sted senest den 10. april til Lene v ’ B
Kristiansen pd tf. 2279 9939 eller
mail: lenekr76@hotmail.com ¢ \.-j
Arrangementet finder sted i: .\ ) o
DGI-byen b
Tietgensgade 64

1704 Kebenhavn V. "
(5 min. gang fra hovedbaneggrden) u

10.00 Ankomst og kaffe med brod
10.30 Prasentationsrunde
11.00 Opleg Pris:
12.00 Frokost inkl. 1 ol eller 1 vand Gratis for medlemmer af LHS, 900 kr. for
Tid til samtale i mindre grupper alle andre.
14.30 Pause, kaffe med kage Vi glader os til at se rigtig mange til en
15.00 Emnedebat i plenum god dag.
16.30 Afslutning i plenum
17.00 Tid «il lige at trekke vejret’ Lene Siggaard & Lene Kristiansen
17.30 Middag for dem der har lyst pa
restaurant i nerheden af DGI-
byen. Middag samt en ol eller Ps. Medbring gerne badetgj, da der er mulig-
vand er inkl. i prisen for dagen. hed for gratis svemning I DGI-byen.

-

x
g
<
0
]

AEAAAAREEE
=
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Nordic HD research

Den 26. november 2019 blev det andet nor-
diske forskningsmede, "2nd Nordic HD re-
search meeting”, atholdt i Lund, og vi medte
atter talsterke op fra Kebenhavn. Farste mode
var 27. november 2018 — som skrevet tidligere
i huntingtons.dk — og stor succes, si vi gleede-
de os meget til at here om andres og tale om
egen forskning. Vi har ydermere, siden sidste
mede i Lund, haft besag fra Huntingtoncen-
teret i Lund. Vi har derfor ogsd kunnet ud-
veksle viden og erfaringer om arbejdet i am-

bulatoriet, hvor man i Sverige desvarre end-
nu ikke er med i Enroll-HD og heller ikke i

DANISH DEMENTIA
RESEARCH CENTRE
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nogen af de pigdende medicinafprevninger.
De andre nordiske lande er heller ikke end-
nu med i Enroll-HD eller medicinafprovnin-
gerne, men der betyder sandelig ikke, at det
mangler forskning i vores broderlande.

Arranggrerne af 2nd Nordic HD research
meeting var atter de to store kapaciteter in-
den for international HS forskning, svensker-
ne Asa Petersén og Maria Bjérkqvist. Program-
met var tet og effektivt, si vi ndede 15 fore-
drag, snak i pauserne og en diskussion om vo-
res fremtidige arbejde sidst pd dagen. I ar hav-
de man ogsd valgt at invitere representant fra
EHDN til et kort foredrag om forskning i
Europa, Patrick Weydt fra Bonn. Og, som in-
spiration til forskningen, indleg med norske

Astri Arnesen, formand for EHA (the Euro-
pean Huntington Association) og svenske Ca-
rina Hvalstedt, bestyrelsesmedlem i det sven-
ske Riksférbundet for Huntingtons sjukdom.
De talte om betydningen af forskning, samar-
bejde med patientforeningerne og hab for fa-
milierne med HS.

Foredragene var delt op i blokke. En af blok-
kene hed: "Klinisk forskning”, dvs. forskning
der involverer mennesker. I denne blok havde
jeg rollen som chairman/ordstyrer, og det gi-
ver altid ekstra chancer for at f3 del i de spen-

UNIVERSITY OF
COPENHAGEN



dende diskussioner. Men i et mode med kun
50 deltagere, var der generelt god mulighed for

u T for -
vidensdeling mellem alle. _le m  Disgash
Blandt de mange spendende ting, der blev : m’; ';:z:tmh;

talt om, kan nevnes et projekt, hvor man pre-
. Beifrage Hol, BWC D15
ver at undersoge, hvor mange gentagelser i Lund, Sweden

HS-genet, CAG-repeats, personer generelt har Nowrmber JheSEE
og betydningen af dette; samt et projekt hvor
man bedre og hurtigere end nu kan g3 fra hud-

biopsi til cellemodel, s& man kan unders@ge i i ot inlund, Sandeneslenmes W pesesschars and

sygdomsmekanismer ved HS. e nlmim M'm

Lot eren g the et cane o paninalsnn Began Skine, vith The aem 1o
ref bt e 30 chsedsd dase i MO

Lena Hjermind, Asa Petersen,
Astri Arnesen og Patrick Weydt

MURERFIRMAET

ViBESTRUP LyNG

Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69

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

Welcome! The Huntington’s Disease Youth
Organization (HDYO) is delighted to an-
nounce that we will be holding our 1st Inter-
national Young Adults Conference for 18-35
year olds impacted by Huntington’s Disease,
in Glasgow, Scotland from 9th — 11th May
2020.

This is the first conference of its kind and
HDYO will be working with global and lo-
cal partners to ensure as many 18-35 years old
from all over the world can attend and take
part. We hope to be able to host hundreds of
young adults over the 3 days, which will be
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the largest gathering of young adults in the
HD community.

This is an international event and we will
have a scholarship fund open to help those
who need funding to attend but those funds
will be limited.

Criteria to attend

The event is open to:

* Anyone in the world impacted by
Huntington’s disease aged 18-35 (we
will accept those just a bit over 35 also)
OR

* A professional who works in the HD

community

What to expect from the congress?
We intend to have 3 full days of educational
and support sessions from some of the best
HD speakers in the world. We want attendees
to always have a choice of sessions/tracks from
research, educational, inspirational speakers,
sharing sessions and many more. The empha-
sis is nicely balanced for everyone to learn and
be inspired.

We also want the event to be FUN. We want
people to enjoy this experience and having fun



is an important part of our thinking in crea-

ting our agenda. So there will be lots of enter-
tainment and activities going on throughout
the days and into the evenings so when people
aren’t in sessions they can have some fun rela-
xing times.

For those who can’t understand English ve-
ry well we will be offering translation services
in all our tracks and some sessions will be in
your specific language.

For professionals we will be offering a ran-
ge of training sessions in addition to the con-
gress to improve your capabilities of working
with young adults/teens/children in the HD
community. These will come as part of the re-
gistration cost, you won't have to pay extra to
attend a training session.

If you would like to register please https://
hdyocongress.org/!
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Djurs Sommerland

Igen i ar er Landsforeningen vaert ved en familietur til Djurs Sommerland
og vi glaeder os til at se jer til en dag i hyggens tegn.

Som noget nyt i 4r er der mulighed for at an- Den endelige dato er endnu ikke fastsat,
soge foreningen om tilskud til overnatning til men det bliver formentligt i august.
de, der kommer langvejs fra. Der kan gives et Folg med pd hjemmesiden og pa Facebook,

tilskud pa op til k. 300,- pr. person ved frem-  hvor der vil komme nermere information.

leeggelse af bilag.

& 7
| AT a- :
g L O
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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.

ik

Den orginale HS stol

i B d‘li’.w £

°
== [leximed =
HEE EEm 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



EHA Huntington sangen

I sidste nummer af huntingtons.dk blev der v gerne pd sangen, si alle kan vare klar til
bragt en eftersporgsel pd, om der skulle vere  at synge med pd den ved Landsforeningens ar-
én, der kunne vare behjelpelig med at over-  rangementer.

sette teksten. Der er kommet et rigtig godt

bud herpi.
) NORTH Syap
HIY gty
5 érl etk e
My -',._‘::.' I I.—-.—.:_'_' e =
‘E‘;- .‘ 0 -—-_.._ ...--:-".- -
o < .

L _.__L“-:-.____ ; v
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Stjernen i nord
skinner si klart,
lyser i natten her

Stjernen i nord
blinker s§ rart,
vi gir i sjerskeer

Vi ser vejen frem,
og vi ser vejen tilbage

Stjernen som bor
mange lysdr herfra

haber du kikker op

Natten er mork
med stjernernesteppe
sveber hver sjel i glans

Legender og sange
fra fortidens dage
byder din sjel op til dans

Vi ser vejen frem,
og vi ser vejen tilbage

Stjernen som bor
mange lysdr herfra

haber du rekker ud

Stjerne i nord
selv du har din tid,
evigt du ¢j kan bestd

Stjerne i nord
men skont du forsvinder
dit lys vil os stadigvaek nd

Vi ser vejen frem
og vi ser vejen tilbage

Stjernen som bor
mange lysdr herfra
giver os mod til at gi...

Oversat af Lene Leed

North Star

Shining so bright
Twinkeling in the night
North Star

Glowing so gently
Guiding us from afar

We keep on looking back
We keep on looking ahead

434 lightyears away
When did we last look up?

(Look up, look up)

Night sky
Blanket af Stars
Soothing our souls in the dark

Starlight
Wise and old
So many tales to be told

Sometimes we can't forgive
Sometimes we can’t forget

434 lightyears away

Reach out and make a wish

(Reach out, reach out)

North Star
One day you'll be gone
But your light travels on and on

And when it hits us
Like a note from the past
Like a gift that will last forever

We're gonna be alright
We're gonna be ok

‘Cause 434 lightyears away
We spread our light to shine on

(Shine on, shine on)



Lene Leed

Jeg hedder Lene Leed og jeg er sanger og sang-
skriver og har boet p4 Gronland 17 i 4r af mit
liv. Her har jeg bla. sunget og skrevet musik til
julehilsen til Gronland.

I Norge i 1992 udgav jeg min ferste CD
med Titelsangen af Kris Kristoffersen. "Why
me Lord’. Det var inden jeg begyndte at syn-
ge mine egne sange.

https://www.youtube.com/
watch?v=aO0kfh5qBMw&t=1920s

Jeg er med i filmen

Menschen am Rande der Welt
hteps://www.youtube.com/watch?v=26ud-
DLn6bs8&feature=share&fbclid=IwAR35Ije
RZnwN1Abw-mxDO--LYeavVDiM2Tk2aN
uBPwgtHRhxiC2RbNgvFWo

Men jeg er nu kommet til Danmark, da
jeg har Huntington Sygdom. Jeg synger pd
lant tid, da sygdommen vil tage min stem-
me, men den har ikke taget den endnu.

I &r har jeg bla. sunget i Beskaftigelsesmi-
nisteriet og dbnet den stores scene pd Selund
Musikfestival.

https://www.youtube.com/watch?v=2K8a4
45mZqg&list=PLD596FRwQp7hzQh2FSe
VQoPGfEHyG9__Z

Jeg har i efterdret 2019 udgivet en Vinyl pla-
de hvor Goodiepal og Pals synger mine san-
ge. Bla. "Ja, til Downs syndromer og til de lidt
specielle’. "Nej til dem der bare vil have mere.
Vi har flere af dem end vi kan kaperer’. Se min

facebook side!

I fordret indsang jeg "When leave tonight’,
sammen med Thor fra Jonah Blacksmith og
hans bror guitaristen Simon Kortegaard. Den
ligger bla. pa Sportify
https://open.spotify.com/track/ONsjrR7CT
AUHLiJDzaqFTX?si=X-ghgQgbQ1ub8Tfl-
ul2Duw

Og den anden weekend i december skal vi
igen i studiet og indspille ’Save The Children’.

Jeg har for nogle &r siden fiet et Amerikansk
sangskole legat opkaldt efter mig. Hvad jeg er
meget glad og ikke mindst rert over. Legatet
hedder; The Lene Leed Vocal Education Scho-
larship.

hteps://www.youtube.com/
watch?v=m9IK6tweMVIs

Jeg er flyttet til Huntington Sygdoms tra-
nings og plejecenteret pa Djursland.

Se ogsd min Facebook side, vi havde nemlig
besog af vores venner fra Bakken Bears, I kan
ogsd se mig i filmen.

PS. Se mere p denne hjemmeside https://www.pigerneleed.com/

Det er min Mor, der hedder Aase Leed. Vi lider af samme sygdom.
eller min facebook side: https://www.facebook.com/lene.lene.9022662

20  huntingtons.dk nr. 1 - Forir 2020



Paskebanko i
torsdagscafeen
i Silkeborg

S& er vi igen klar til en hyggelig eftermiddag
i godt selskab og med chance for en god ge-
vinst. Sidste ir havde vi faktisk flotte gevin-
ster --det har vi ogsd i 4r, s3 med bare op!
midske er du heldig?

Tid:  Sendag d. 26. april 2020 kl. 14.00.

Sted: Frivillighuset, Estrupsgade 4, 2.sal,
8600 Silkeborg.

10 kr. pr. plade, ingen entre-pris. @1, vand,

kaffe og kage szlges til rimelige priser.
Kontant betaling foretrakkes.

Tilmelding til nestformand Maria pd tlf.
30 53 61 52.

Evt. overskud gir til glede for medlemmerne

af Silkeborgs Torsdags cafe.

Mange hilsener og vel modt
Bestyrelsen

Tid:  Onsdag d. 25/3 2020 kl. 17.00.

Tilmelding ikke nodvendig

Man bedes medbringe kontanter.

Dagsorden:
1. Valg af ordstyrer.

. Formandens beretning om ret, der gik.

NN

. Valg af bestyrelse og bestyrelsesformand.

suppleanter pa generalforsamlingen.

6. Evt.

Generalforsamling i Silkeborgs Torsdags Cafe

Sted:  Frivillighuset, Estrupsgade 4, 2. sal, 8600 Silkeborg.

Generalforsamlingen er for alle medlemmer af foreningen Silkeborgs Torsdags Cafe.
Medlemsskaber tegnes og fornyes kl. 17-18, pris 100 kr. for et &r.

Kl. 18.00 bestiller vi pizza til de fremmedte - foreningen er vert
- og kl. 19.00 gar generalforsamlingen i gang.

. Kasserer forteller om gkonomien i foreningen.
. Fastleggelse af budget og kontingent for det kommende ar.

Formand, nestformand og kasserer er villige til genvalg.
P4 grund af serlige omstendigheder tages der forst stilling til valg af

Mange hilsener og vel modt
Bestyrelsen
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Generalforsamling

LHS 2020

Hermed indkaldes til Landsforeningens arlige generalforsamling.

Senest tilmelding: d. 2 april 2020 pa
tilmelding@huntingtons.dk eller
telefon: 53 20 78 50

Dato: Lordag d. 18 april 20.20

Sted: Trinity Hotel og Konference Center
Gl. Fargevej 30 7000 Fredericia

Pris: Deltagelse er gratis, men af hensyn
til forplejning er tilmelding pikrevet.
Dagsorden for generalforsamling i hht.
vedtegterne.

Generalforsamlingen vil ligge umiddelbart
efter opleg og frokost.

Program:

KI. 11 -12.00 Foredrag ved Overlaege

og Neurolog Anette T. Mgller omkring den
aktuelle medicinske forskning og det at
vere patient i et medicinforsag

KI. 12.00 — 13.00 Frokostbuffet

KI. 13.00 — 15.00 Generalforsamling

KI. 15.00 Kaffe og p& gensyn




Dagsorden til Generalforsamling:

1.
2.

Valg af dirigent
Bestyrelsens beretning om Landsfor-
eningens virksomhed i det forlgbne &r

. 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

Pa valg er:

Bestyrelsesmedlem Karen @rndrup
Bestyrelsesmedlem Anette T. Moller er villig
til genvalg.

Suppleant Birgitte Havskov, som er villig til
genvalg.

Suppleant Charlotte Odgaard, som er villig til
genvalg.

Bestyrelsen foreslar at Charlotte Odgaard stil-
ler op som bestyrelsesmedlem og Karen Qrn-
drup som suppleant.

Bente Bosse og Seren Skals stiller op som sup-
pleanter.

Aktivitetskalender

TIDSPUNKT AKTIVITET

18. april 2020

25. april 2020

16. Maj 2020
Sommer 2020

26. september 2020

STED INFORMATION

og Konference Center

6.-8. november 2020 | Rundt om HS Hornstrup Kursuscenter | Information falger
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Indkomne
gaver og bidrag

t:.{t

=

I perioden 1. oktober 2019 til 31. januar 2020

Private gavebidrag kr. 955,00
Metro-Schreder Fonden kr. 25.000,00
Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto), Driftstilskud kr. 230.263,67
I alt kr. 256.218,67

Landsforeningen siger mange tak for alle bidragene.

Pb.v. Karen Orndrup, Kasserer

Soren Skals,
mulig suppleant til bestyrelsen

Jeg er 60 &r og har arbejdet 36
ar i folkeskolen som lerer og
skoleleder. Som tjenestemand
har jeg valgt at g& pd pensi-
on fra d. 1. januar 2020 for,
at min kone og jeg kan have
nogle gode ir sammen som
pensionister, hvor vi bide har
tid til os selv og vores bern,
bornebern og vores foreldre.

Min kone har Huntingt-
on genet og har sygdommen

i udbrud og har fiet tilkendt

fortidspension. Vi nyder, at
jeg er stoppet pd arbejdsmar-
kedet, si vi har hele dagen
hver dag sammen, hvor vi kan
tage pd ture sammen og pas-
se vores fire bernebern og ve-
re sammen med venner og fa-
milie.

Jeg prioriterer at bruge min
tid pd min kone og resten af
familien, men jeg har sagt ja
til at vare suppleant til besty-
relsen.
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Den uafhangige revisors
revisionspategning

Til medlemmerne af Landsforenin-
gen Huntingtons Sygdom

Konklusion

Vi har revideret arsregnskabet for Landsfor-
eningen Huntingtons Sygdom for regnskabs-
dret 01.01.2019 - 31.12.2019, 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. 31.12.2019
samt af resultatet af foreningens aktiviteter for
regnskabsdret 01.01.2019 - 31.12.2019 i over-
ensstemmelse med 4rsregnskabsloven.

Grundlag for konklusion

Vi har udfert vores revision i overensstemmel-
se med internationale standarder om revision og
de yderligere krav, der er geldende i Danmark.
Vores ansvar ifelge disse standarder og krav er
nermere beskrevet i revisionspategningens af-
snit "Revisors ansvar for revisionen af rsregn-
skabet”. Vi er uathengige af foreningen i over-
ensstemmelse med internationale etiske regler
for revisorer (IESBA’s Etiske regler) og de yderli-
gere krav, der er geldende i Danmark, ligesom vi
har opfyldt vores gvrige etiske forpligtelser i hen-
hold il disse regler og krav. Det er vores opfat-
telse, at det opnéede revisionsbevis er tilstraekke-
ligt og egnet som grundlag for vores konklusion.

Ledelsens ansvar for arsregnskabet
Ledelsen har ansvaret for udarbejdelsen af et
arsregnskab, der giver et retvisende billede
i overensstemmelse med 4rsregnskabsloven
med de fravigelser som fremgr af Sundheds-
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 drsregnskabet 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 rsregnskabet 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.

Revisors ansvar for revisionen af
arsregnskabet

Vores mél er at opnd hej grad af sikkerhed for,
om 4rsregnskabet som helhed er uden vasent-
lig fejl-information, uanset om denne skyldes
besvigelser eller fejl, og at afgive en revision-
spitegning med en konklusion. Hgj grad af
sikkerhed er et hgjt 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 vesentlig fejlinformation, nar sidan findes.
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Fejlinformation kan opst 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:

¢ Identificerer og vurderer vi risikoen for
vasentlig fejlinformation i 4rsregnskabet,
uanset om denne skyldes besvigelser eller
fejl, udformer og udferer revisionshandlin-
ger som reaktion pa disse risici samt opnér
revisionsbevis, der er tilstrekkeligt og egnet
til at danne grundlag for vores konklusion.
Risikoen for ikke at opdage vasentlig fej-
linformation fordrsaget af besvigelser er he-
jere end ved vesentlig fejlinformation for-
arsaget af fejl, idet besvigelser kan omfatte
sammensvergelser, dokumentfalsk, bevid-
ste udeladelser, vildledning eller tilsideset-
telse af intern kontrol.

e Opnir vi forstdelse af den interne kontrol
med relevans for revisionen for at kunne
udforme revisionshandlinger, der er passen-
de efter omstendighederne, men ikke for at
kunne udtrykke en konklusion om effekti-
viteten af foreningens interne kontrol.

* 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.
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* Konkluderer vi, om ledelsens udarbejdelse
af drsregnskabet pd grundlag af regnskabs-
princippet om fortsat drift er passende,
samt om der pé grundlag af det opniede re-
visionsbevis 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 vesentlig usik-kerhed, skal vi i
vores revisionspitegning gere opmarksom
pa oplysninger herom i &rsregnskabet eller,
hvis sidanne oplysninger ikke er tilstrek-
kelige, modificere vores konklusion. Vores
konklusioner er baseret pd det revisionsbe-
vis, der er opndet frem til datoen for vores
revisionspitegning. Fremtidige begivenhe-
der eller forhold kan dog medfere, at for-
eningen ikke leengere kan fortsztte driften.

* Tager vi stilling til den samlede prasenta-
tion, struktur og indhold af drsregnskabet,
herunder noteoplysningerne, samt om 4rs-
regnskabet afspejler de underliggende trans-
aktioner og begivenheder p en sidan mé-
de, at der gives et retvisende billede heraf.

Vi kommunikerer med den gverste ledelse om
bl.a. det planlagte omfang og den tidsmessige
placering af revisionen samt betydelige revisi-
onsmessige 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 omfat-
ter ikke ledelsesberetningen, og vi udtrykker
ingen form for konklusion med sikkerhed om
ledelsesberetningen.



I tilknytning til vores revision af arsregnska-
bet er det vores ansvar at lzse ledelsesberetnin-
gen og i den forbindelse overveje, om ledel-
sesberetningen er vesentligt inkonsistent med
arsregnskabet eller vores viden opndet ved re-
visionen eller p& anden made synes at indehol-
de vasentlig fejlinformation.

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

Baseret pd det udforte arbejde er det vores
opfattelse, at ledelsesberetningen er i overens-
stemmelse med 4rsregnskabet og er udarbej-

Resultatopggarelse

det i overensstemmelse med &rsregnskabslo-
vens krav. Vi har ikke fundet vasentlig fejlin-
formation i ledelsesberetningen.

Aalborg, den 23. januar 2020

Deloitte
Statsautoriseret Revisionspartnerselskab

CVR-nr. 33 96 35 56

Thomas Skovsgaard
statsautoriseret revisor

MNE-nr. mne34333

Kontingenter 147.925 154.200
Gaver og barebidrag 31.610 75.755
Bidrag fra Udlodningsmidlerne, aktivitetstilskud 4 240.000 o
Tilbagebetalt Udlodningsmidlerne, formalsbestemt aktivitetstilskud (9.098) o
Bidrag fra Udlodningsmidlerne, aktivitetstilskud overfgrt fra tidl. ar 5 o) 129.089
Hensat til formalsbestemte aktiviteter 6 (75.000) o
Bidrag fra Udlodningsmidlerne, driftstilskud 230.264 280.415
Deltagerbetaling 7 35.850 105.005
Landsindsamling, bruttoindtaegter 27.800 4.500
Annonceindtaegter 11.700 12.000
Sponsoraftaler 739 844
Pjecer og publikationer 870 222
Diverse indtaegter, arv o) 819.683
Diverse indtaegter, bidrag private organisationer 35.000 o
Diverse indtaegter 2.468 o
Indtaegter, forskningsmidler 228.750 510.400

Indtaegter - 908.878 m
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Resultatopggrelse

Aktivitetsrejser, omkostninger o (76.050)

"Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger 9 o (181.448)
"Weekend for unge", omkostninger 10 (24.019) (23.428)
"Temadage for aegtefaller 2017/18", omkostninger 1 o (15.061)
"Temadage for aegtefxller 2018/19", omkostninger 12 o (5.529)
"Temadage for aegtefaeller 2019/20", omkostninger 13 (12.202) o
"Familiedag”, omkostninger 14 (14.037) o
"Temadag for positivt testede"”, omkostninger 15 o (9.002)
"Foraeldredag”, omkostninger 16 (14.248) (16.606)
"Teamdag” arbejde med HS 17 (4.258)  (51.566)
Arsmgde (25.856) (13.586)
Landsindsamling, gebyrer (1.100) (1.100)
Medlemsblad, trykning (50.993)  (93.169)
Medlemsblad, porto (28.092) (27.053)
Bestyrelsesarbejde, transportomkostninger (10.710) (1.744)
Bestyrelsesarbejde, forteering (5.407) (5.558)
Revision (18.750) (18.750)
Revisorerklaering vedr. ansggning om bidrag (2.400) (2.312)
Porto og gebyrer (11.241) (12.643)
Telefon og internet (2.958) (2.838)
Papir og kuverter mv. (3.311) (6.018)
IT-omkostninger (1.299) (499)
Hjemmeside, vedligeholdelse (2.940) (4.983)
Husleje og renggring (10.800) (10.800)
Forsikringer (9-234) (9.089)
EHA-konferencer (inkl. kontingent) (11.061) (23.736)
IHA Kontingent o (2.486)
@vrige konferencer og kontingenter (2.000) (4.966)
Pjecer mv. (1.888) (5.285)
Psykologstatte/donationer, i henhold til LL § 7.22 (46.727) (62.360)
Diverse donationer (2.000)  (10.000)
Kontorassistent, lgn mv. (64.800) (64.800)
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Resultatopggrelse

Redaktgr, lgn

Konsulent, lgn

Personale, Ignadministration
Repraesentation
Renteomkostninger

Midler til forskning
Omkostninger, forskningsmidler

(8.640) (8.640)
(30.240)  (30.240)
(3.613) (3.097)

(1.005) (145)
(88) o
(228.750) (510.400)
2 (500.219)

omkostninger - (1.154.886) | (1.324.987)
Arets resultat - (246.008) 767.126

Resultatopggrelse

Arets resultat fordeles siledes mm

Henlaeggelse til forskningsmidler
Overfart til naeste ar

(271.469) 510.400
25.461 256.726

(246.008) 767.126

839
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Balance

Danske Bank 5 46 66 44 2.363.729 2.309.638
Danske Bank 4 24 24 24 1.956 2.504
Sparekassen Sjaelland, FI konto 1017398 123.547 180.787
Sparekassen Sjelland indestdende videnscenter 1331344 27.045 27.053
Sparekassen Sjaelland, driftskonto 1181350 36.008 170.287
Sparekassen Sjzlland, kapitalkonto 1182101 64.148 64.168
Danske Bank, toprentekonto 3412466497 101.760 101.760
Frimaerkebeholdning 300 300
Tilgodehavender 238.463 o
Indestaende forskningsmidler 744.353  1.015.822
S N T
Hensat til formdlsbestemte aktiviteter 75.000
et
Skyldig A-skat og AM-bidrag 3.812 3.812
Skyldig feriepengeforpligtelse 4.320 12.962
Skyldig indefrosne feriepenge 8.640 o)
Skyldige omkostninger i gvrigt 18.750 18.750
T N T T
Egenkapital primo, Landsforeningen 2.820.973 2.564.247
Arets resultat 25.461 256.726
e o s i)
Henlaeggelse primo, forskningsmidler 1.015.822 505.422
Henlagt af arets resultat (271.469) 510.400

Forskningsmidler - 744.353 m
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Noter

1. Indtaegter, forskningsmidler
Bidrag fra Landsforeningen 228.750 510.400

e s o0

2. Omkostninger, forskningsmidler
Statte til forskning, Rigshospitalet 500.000 o
Renteomkostninger 219 o

3. Indestdende pa forskningsmidler
Sparekassen Sjlland, 1182127 558.758 830.169
Sparekassen Sjzlland, Garanteret hgjrente 185.595 185.653

I T R

4. Formalsbestemte tilskud, Udlodningsmidlerne

Indtaegter

Tilskud til "Weekend for unge" 2018 25.000 o
Tilskud til "Weekend for unge" 2019 30.000 o
Tilskud til "Rundt om HS" 2018 110.000 o
Tilskud til "Temadag for foraeldre" 2019 15.000 o
Tilskud til "Temadage for aegtefaeller" 2018 15.000 o
Tilskud til "Temadage for aegtefaller" 2019 30.000 o
Tilskud til "Temadag for positivt testede" 2019 15.000 o

5. Formalsbestemte tilskud, Udlodningsmidlerne
Indtaegter overfert fra tidligere ar

Tilskud til Weekend for unge" o) 30.000
Tilskud til "Temadage for egtefaeller" o 19.089
Tilskud til "Temadag for foraeldre" o 15.000
Tilskud til "Aktivitetsrejse" o 50.000
Tilskud til "Temadag for positivt testede" o 15.000

e s
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Noter

6. Hensat til formalsbestemte aktiviteter

"Weekend for unge” 30.000
"Temadag for segtefaeller” 30.000
"Temadag for positivt testede” 15.000

o
7 N

7. Deltagerbetaling

Weekendseminar, Rundt om HS o 32.300
Familiedag 3.150 o
Weekend for unge 1.500 1.500
Aktivitetsrejse o) 17.605
Temadag, arbejde med HS 31.200 53.600

8. Aktivitetsrejser
Rejseomkostninger o (76.050)

e s

9. "Weekendseminar, Rundt om HS", omkostninger
Opholdsomkostninger o (157.342)
Instruktgrer / medhjaelpere inkl. transport o0 (24.106)

e

10. "Weekend for unge", omkostninger
Opholdsomkostninger (20.300) (20.235)
Instruktgrer / medhjeelpere inkl. transport (3.719) (3193)

| (s09) (a3

11. "Temadage for egtefaeller 2017/18", omkostninger
Opholdsomkostninger o (15.061)

e s o)

12. "Temadage for egtefeller 2018/19", omkostninger
Opholdsomkostninger o (5.529)

o G5
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Noter

13. "Temadage for egtefzller 2019/20", omkostninger

Opholdsomkostninger (12.202) o

)

14. "Familiedag”, omkostninger
Opholdsomkostninger (14.037) o

X 77

15. "Temadag for positivt testede”, omkostninger

Opholdsomkostninger o (9.002)

. o)

16. "Forzeldredag”, omkostninger
Opholdsomkostninger (14.248) (16.606)

(14.248)| (16.606)
17. "Teamdag arbejde med HS”, omkostninger

Omkostninger (4.258)  (51.566)

6839
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Udkast til budget for 2020

Medlemskontingenter 148.000
Gaver og barebidrag 30.000
Salg af pjecer, bgger mv 900
Udlodningsmidler, driftstilskud 175.000
Annonceindtaegter 11.700
Weekendseminar for yngre, deltagerbetaling 1.500
Weekendseminar for yngre, Aktivitetstilskud 25.000
Agtefelledage, Aktivitetstilskud 30.000
Rundt om HS, deltagerbetaling 30.000
Rundt om HS, Aktivitetstilskud 150.000
Familiedag, deltagerbetaling 8.000
Familiedag, Aktivitetstilskud 52.000
Henlagt Udlodningsmidler, Aktivitetstilskud fra 2019 75.000
Landsindsamling 26.000
Testamenteret arv 220.000
Sponsoraftaler 750
Weekendseminar for yngre 26.500
Agtefelledage/foreldredage 30.000
Rundt om HS 180.000
Familiedag 60.000
Arsmgde 28.000
Landsindsamling, gebyr Indsamlingsnaevnet 1.200
Revision & bogfgring 36.000
Hjemmeside, vedligeholdelse 20.000
Medlemsblad, trykning, porto mv 85.000
Bestyrelsesarbejde 22.000
Kontorhold - porto, tlf., papir m.v. 17.000
Kontormaskiner/inventar 12.000
Kontorleje og renggring 10.800
Trykning af pjecer m.v. 10.000
Donationer & gaver 2.000
Forsikringer 9.800
Kontingent & konferencer IHA, EHA, SD m.fl. 38.000
Statte til pers. Psykologbehandling 60.000
Kontorassistent og redaktgr, lgn 86.500
Konsulentarbejde 31.000
Lgnadministration, gebyrer mv. 9.800
Henlaeggelse til forskning 1.000.000
Henlzeggelse Udlodningsmidler, aktiviteter i 2021 40.000

Uagittr 1 a
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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,
TIf. 53 20 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

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
TIf. 62 21 00 54
psykolog@lone-christmas.dk

SOCIALRADGIVER
Mona Hjarse

socialraadgiver@huntingtons.dk

DIATIST
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 2020



