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Formanden har ordet...

Kare laesere,

Meget er sket siden sidste medlemsblad. Vi var
sikkert alle i fuld gang med planlegning af for-
iret og denne sommer. I foreningen havde vi
travlt med at f3 tilrettelagt Generalforsamling, tur
til Djurs Sommerland og “Rundt om HS” m.m.
Desvarre métte alt aflyses pd grund af Corona-
krisen.

Alt har jo nermest drejet sig om Corona, fryg-
ten for smitten, hvad sker der? Hvordan gdr det i
andre lande, hvad m4 vi? osv.

Corona-krisen rammer ogsa borgere med Hun-
tington Sygdommen, selvom man ikke er smittet.
Ifolge “sjeldne-barometer-sporgeskemaunderse-
gelsen”, hvor der er indsamlet oplevelser fra sjeld-
ne borgere viser, at der er pavirkning p4 flere mé-
der. Den fulde rapport er under udarbejdelse og
kan leses senere pd www.sjacldnediagnoser.dk.

De forelobige tal siger, at mere end 7 ud af 10
svarer, at deres fysioterapi, ergoterapi eller andre
fysiske terapiformer helt har veret aflyst, mens
knapt 2 ud af 10 har oplevet forsinkelser. Kun 1
ud af 10 har oplevet, at den fysiske terapi har fun-
det sted som for krisen.

Hvad angir hospitalsbehandling har corona-
krisen ogsd haft betydning. 1 ud af 3 har ople-
vet, at den hospitalsafdeling de sedvanligvis er til-
knyttet, har veret lukket eller ikke til at komme
i kontakt med. 1 ud af 10 har oplevet, at det ud-
styr de seedvanligvis har brug for, ikke har varet
til ridighed, fordi det er blevet bragt i anvendel-
se 1 forbindelse med corona-beredskab. Samtidig
har flere gjort brug af telemedicin. Knapt 1 ud af
3 har provet f.eks. online konsulstationer for for-
ste gang.

Nogle har ogsd oplevet, at deres medicin ik-
ke har veret tilgengelig. 11 pct. har oplevet det-
te midlertidigt, mens 3 pct. slet ikke har kunnet
£3 dét, de plejer at f3. Mange frygter medicinman-
gel — séledes svarer 1 ud af 4, at de er meget ban-
ge for dette, mens yderligere halvdelen svarer, at
de er lidt bange for at komme i en situation, hvor
de ikke kan f3 deres medicin. Kun 25 pct. har ik-
ke denne frygt.

Ogsa pa hjemmefronten har pandemien haft
konsekvenser for de sjeldne. Deltagerne i under-
sogelsen er bl.a. blevet spurgt om, hvorvidt de har
brug for stotte fra familie, venner og naboer, og
om de har kunnet fi den samme stotte som tidli-
gere under corona-krisen. Knapt 3 ud af 10 sva-
rer, at de har brug for stotten og ogsa har fiet den
under krisen. Nesten ligesd mange svarer imid-
lertid, at de har brug for stetten, men ikke har
kunnet fi den under krisen. Resten har enten ik-
ke brug for statte, eller har heller ikke f3et den for-
ud for krisen.

Nér der sperges ind til psykisk velbefindende
under krisen er resultaterne ogs& markante. 1 ud
af 4 har sommetider folt sig isoleret, mens dette of-
te eller meget ofte er tilfeldet for mere end 4 ud af
10. Alt i alt har mere end 7 ud af 10 sjeldne bor-
gere sdledes p et tidspunke eller hele tiden folt sig
isoleret under krisen. Samtidig svarer 3 ud af 10,
at de sommetider har haft vanskeligt ved at klare
deres problemer, mens mere end 1 ud af 10 ofte
eller meget ofte har haft det sddan. P4 positiv-si-
den teller, at nasten halvdelen har oplevet et styr-
ket familiesammenhold under krisen.

Alle disse aflysninger, forsinkelser, isolation osv
kan vare vanskelige at takle, hvilket undersagelsen
tydeliggor. Derfor er det vigtigt at huske, at der er
andre i samme situation, og at det nok skal blive
godt igen. Husk at i talt med hinanden og del
jeres oplevelser og hverdagens udfordringer. Brug
gerne vores forskellige fora i LHS, som netop er til
for det samme. Vi krydser fingre for at samfundet
fortsetter den gode udvikling, séledes at alt forhd-
bentligvis snart bliver normalt igen.

I LHS har vi dog besluttet at atholde General-
forsamling i Hornstrup ved Vejle til efterdret. Det-
te kan du leese mere om i bladet og vi hiber pa at
se mange af jer denne dag. Der vil vere opleg om-
kring forskning, og hvor langt vi er kommet med
disse tests i Danmark.

Rigtig god leeselyst :-) og pas godt pa dig selv
og p4 hinanden!

Med venlig hilsen
Charlotte Hold Formand
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Praesentation af ny sekretaer
for Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Jeg hedder Susanne Als og er
45 4r. Jeg er uddannet social-
og sundhedsassistent. Jeg bor i
Stevnstrup, lidt uden for Ran-
ders. Her bor jeg med min
mand og 2 piger, p4 henholds-
vis 16 og 18.

Jeg startede mit arbejdsliv i
butik. Dette blev dil ca. 12 r,
men blev stoppet da jeg blev
syg med Guillain-Barre syn-
drom. Denne sygdom betad 3
mdneders indleggelse, forst pd
sygehus og derefter genoptree-
ning pd Hammel Neurocen-
ter, da sygdommen gjorde mig
lam i hele min krop.

Dette forleb fik mig til at se
anderledes p4 livet og at det er
vigtigt at fi mest muligt ud af
det. Jeg besluttede derfor at
skifte arbejde.

Jeg startede som aflgser pa
et plejehjem og som handicap-
hjelper. Da jeg havde fundet
ud af, at det var den vej jeg vil-
le, leeste jeg til social- og sund-
hedshjelper. Efter uddannel-
sen blev jeg fastansat pd ple-
jehjemmet. Efter nogle ar be-
gyndte jeg dog at mangle ud-
fordringer i hverdagen, og be-
gyndte derfor at lese til social-
og sundhedsassistent. I den
sidste praktik, var jeg s3 heldig
at komme pé Tangker HS. Ef-
ter at jeg havde ferdiggjort ud-
dannelsen var der ingen tvivl

Susanne Als

om, hvor jeg gerne ville arbej-
de, nemlig pd Tangker HS.

1. april 2014 startede jeg
som fast ansat social og sund-
hedsassistent p& Tangker HS.
Her folte jeg, at jeg havde mu-
lighed for at gore en stor for-
skel for mennesker med Hun-
tingtons.

Efter at jeg selv har varet
indlagt p& Hammel Neuro-
center, har det altid veret en
drem at komme til at arbejde
der. Derfor valgte jeg i 2017,
at f3 orlov fra Tangker i et 4r,
for at prove dette. Her blev
jeg dog bare bekraftet i, hvor
meget jeg holder af at arbej-
de med mennesker med Hun-
tingtons. Derfor mitte jeg al-
lerede efter et halvt r sege til-
bage til Tangker HS.

Nu ved jeg, hvor vigtigt ar-
bejdet med mennesker med
Huntingtons er for mig. Jeg
foler som sagt, bide at jeg gor
en masse for dem, men ogsd at
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Ann-Mari Glisberg

de giver meget tilbage til mig.
Heriblandt et andet syn pa li-
vet, de lerer mig at sette pris
pd det man har og leve i nuet,
ligesom jeg selv erfarede, da jeg
var syg. Arbejdet med menne-
sker med Huntingtons ger og-
s4, at man aldrig ved, hvad da-
gen bringer. Dette holder jeg
meget af.

Som person er jeg meget
glad, rolig og positiv og holder
altid overblikket, ogsd i presse-
de situationer. Jeg gleeder mig
til endnu en ny udfordring
som sekretzr hos Landsfor-
eningen for Huntington, og
jeg er glad for at have fiet mu-
ligheden for at gore en forskel
for flere, der er ramt af Hun-
tingtons.

Jeg har lovet at sende en lil-
le farvel hilsen fra Ann-Mari
og sige tak for den tid, hun har
varet sekreter for Landsfor-
eningen Huntingtons sygdom.

Med venlig hilsen Susanne Als



Coronatid
pa AUH

Gennem de sidste to-tre maneder har
arbejdet som laeger og sygeplejersker og
det at vaere patient pa neurologisk afdeling

AUH veeret praeget af omstillingsparathed.

COVID-19 har @ndret dagsordenen for alle
danskere. Det har givet sammenhold, opfind-
somhed og kreativitet, men ogsi angst, fru-
stration og ensomhed.

Heldigvis er alting lidt lettere nu, hvor sund-
hedsmyndighederne og regeringen har lettet
pA restriktionerne.

P4 neurologisk afdeling pd AUH havde vi 6
uger, hvor vi kun mitte se pd akutte patienter.
De fi patienter, der skulle ind pd afdelingen,
var patienter med blodpropper i hjernen, epi-
leptiske anfald og andre akut livstruende til-
stande. I ambulatoriet mitte vi kun se de pa-

tienter, der var hejst nedvendige — patienter
med kreft i hjernen og muskelsvindspatien-
ter med hurtig symptomudvikling og patien-
ter, som fir livsvigtig medicin pa afdelingen.

Samtidig skulle vi pd skift arbejde hjemme-
fra pd dage, hvor vi ikke havde patientkontakt
og dagligt @ndre rutiner efterhinden som vi-
den om virus blev storre.

Vi blev trenet i at tage vernemidler pd og
af (det er faktisk ikke lige bare sidan at kom-
me af eventuelt inficeret kittel) og blev trenet
i podning, da vi skulle vere klar til at indgd
i COVID-beredskabet. Vi skulle venne os til
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vagter ved indgangen, fordi

20

parerende ikke métte komme pd

vores spritflasker forsvandt og

afdelingen.

I forhold til vores patienter med
Huntingtons sygdom madtte vi savne den di-
rekte kontakt. Jeg kunne ikke tage pd det be-
sog pd Lindegirden, der ellers var planlagt i
april, og mitte snakke med sygeplejerskerne
i Herning og rette medicinering og andre til-
tag pr telefon.

Vores ambulante besgg var selviolgelig aflyst
og @ndret til telefonkonsultationer. S§ jeg har
siddet ved mit spisebord med kaffen p kan-
den og udkig til en blomstrende japansk lgn,
skoleklokken pd skolen, som ligger ved siden
af, ringe ind til en tom skole og katten pé ske-
det og talt med patienter. Op til 17 telefonop-
kald p4 en dag er det blevet til. Det lyder ikke
af meget — men man skal virkelig have alle an-
tenner ude, nir man ikke ser de non-verbale
tegn og ikke kan aflese det, der ligger mellem
linierne eller give en trostende bergring i de
svare samtaler. Da vi ikke kan diktere journa-
ler hjemmefra, mitte jeg leere at skrive og sen-
de elektroniske breve til kommuner og andre
samarbejdspartnere og til patienterne selv. Tro
mig — der er en grund til at der er legesekre-
terer ansat - det er ikke sidan lige til.

Heldigvis har vores forskning ikke veret
ramt. Vi har fiet lov til at se de patienter som
allerede var inkluderet i medicin-afprevnings-
forsegene. Med behorig afspritning af hen-
der, hindtag, kuglepenne, skriveborde, kop-
per osv. Og det har veret heldigt, at det ny stu-
die (se anden artikel) skulle gores klar papir-
og jura-messigt forst. Det har lige passet, at vi
kunne & det pa plads i coronatiden.

Heldigvis m3 vi nu se patienter. Det er vir-
keligt rart ! Vi har savnet vores patienter ! Vi
spritter stadig alt af. Vi skifter til sygehustej,
hvor vi ellers bare har taget kitlen over vores
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private tgj. Vi giver ikke hdnd. Vi holder af-
stand og lufter ud. Det bliver miske ogsd ru-
tine — for det er sikkert noget, der er kommet
for at blive.

Vi har en stor pukkel af patienter, som nu
skal indkaldes. Man kan jo altsd ikke lave fy-
sisk undersggelse igennem telefonen, og det
er nu i hgj grad en stor del af en neurologisk
konsultation. Samtidig kerer vi igen med ful-
de ambulatorieprogrammer pd de patienter
der kommer — s& tempoet bliver lige lidt he-
jere, og vi hiber pa forstdelse fra vores patien-

ter. Det er noget vi kommer til at merke he-
le 2020.

Men det er dejligt, at alle mand er tilbage pd
jobbet, at hare snakken, se gleeden ved at me-

Wit
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de kolleger igen og iser dejligt, at vi nu ma se
og underspge vores patienter. Det er en ojen-
dbner for mange af os. Leringen er benlys: Vi
kan faktisk godt lide vores kollegaer ©. Vi har
savnet smilet pa trappen, den friske bemeark-
ning. Savnet sekretzren eller sygeplejersken,
som kommer med endnu en "post-it" med
en opgave pi ©. Savnet kulturen og samveret
med kollegerne. Og ikke mindst savnet vores
patienter. Den dag ambulatoriet 8bnede igen,
var der nzrmest en 1. skoledags stemning ©
Leringen er ogsd: At vi mister information
ved telefonkonsultationer. At vi godt kan hol-
de meder med sjellzenderne og konferencer pd
Skype eller andre platforme og dermed spare
en del transporttid. At vasketgjskurven hjem-

me er meget mere overskuelig, ndr arbejdsda-
gen foregr i sygehustg;.

Og sidst men ikke mindst: Man skal huske
at lere og at verdsette. Det er forst, nir man
har veret lukket ned pd denne made, man op-
dager de ting, man har taget for givet.

S& alt i alt — trods frustration og usikkerhed
— har vi lert noget. Den kommende tid skal
vi arbejde med at fi sorteret godt og skidt. For
@ndrede arbejdsrutiner og medeformer er helt
klart kommet for at blive.

Anette Torvin Moller
Overlege, PhD

Neurologisk afdeling

Aarbus Universitets Hospital
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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



Landsindsamlingen

LHS's arlige landsindsamling
start den 24. juni
slut den 24. september

KORT OG GODT

Hvorfor er det vigtigt at give et bidrag til landsindsamlingen?

* Fordi vi som forening har brug forde ¢ Fordi antallet af gavebelab pi 200

indsamlede midler kr. og derover har betydning for, om
- bl.a. til stette til forskning. foreningen igen kan godkendes, sledes
at der kan opnas skattefradrag for

* Fordi foreningens tilskud fra
Udlodningsmidlerne er athengigt af,
hvor meget vi selv kan samle ind.

gavebidrag.

INDBETAL]NG
Store sOM sma bidrag €r

velkomne. indbetal pa
giro 4 24 24 24 eller Spare-

kassen S]ae\\and, konto
50 00011 81350. Anfer
'\ndsaml'\ngen" samt
5 indbetaleren.

61
“lands
navn p

Dit bidrag er vigtigt - pa forhand TAK!

Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Bysteevneparken 23, 701, 2700 Brgnshgj, tif. 53 20 78 50




Alternativ Kommunikation
Til Borgere med Huntington sygdom

I HS Bofellesskabet i Herning, har vi taget
stilling til alternativ kommunikation til bor-
gere med Huntington sygdom (HS). Vi har
besluttet os for at ggre en ekstra indsats for at
bevare beboernes sprog i bred forstand. Man-
ge HS ramte kommer ud for at sproget, struk-
turen om sproget og evnen til at tale, bliver
vanskelig at bevare, eller for nogle, helt for-
svinder. Vi har valgt at afprove og anvende ta-
lemaskiner.

Vi har p4 nuverende tidspunkt 4 beboere,
som har talemaskine, og vil gerne udvide an-
tallet efter behov.

Hvorfor talemaskiner? Talemaskinen er en
form for tablet med et serligt taleprogram.
Talemaskinen er opbygget ud fra livshistori-
er, som beboeren selv har fortalt ud fra inter-
views. Der er alt fra barndom, arbejdsliv, 2g-

teskab, bern, interesser og behov.
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Vi oplever, at beboeren fir storre livskvali-
tet og at personlighed bevares i langt hgjere
grad. Det opleves som et meget meningsfyldt
projekt. Via maskinen kan de give udtryk for
egen vilje og egne behov. De kan stilles over-
for et overskuelig valg af muligheder og kan
endda finde pd nye ting, de synes de mangler
at kunne give udtryk for og s4 ligges det nemt
ind i maskinen.

Talemaskinen har flere lag. Eeks. er der et
lag, der hedder familie. Under det lag legges
de forskellige familie relationer med billeder.
Under det igen kan der fortelles om det en-
kelte medlem af familien. Der er ingen gren-
se for lag, og der er plads til megen informati-
on pi alle lag. Det vigtigste er, hvad beboeren
kan overskue og hvad behovet er.

Talemaskinen kan ogsi tage fotos fra op-
levelser beboerne har haft og derefter leg-
ges tekst ind. En var pd et tidspunkt til kon-
cert, hvor de havde taget billeder. Han kunne
s derefter glad vise og fortelle om den gode
koncert til alle.

Beboer, som er foreldre, fir via talemaski-
nen ogsd mulighed for at kunne indtale no-
get, sd lenge sproget er intakt. Det kan f.eks.
vere "jeg elsker dig/ jer” til sine bern eller an-
det. Det betyder noget forsat at kunne give ud-
tryk for egne folelser, selvom sproget ndres.

Vi oplever, at “behovs-siderne” bliver flit-
tigt brugt. Altsd hverdagssproget; "hvad skal
vi have at spise”, "Vil du rekke mig kekken-
rullen”, "tak for mad", "m4 jeg f3 en kop kaf-
fe" og "jeg skal pd toilettet” mm. Det er de
smi (for os almindeligt talende) selvfolgelig-



heder, men meget betydningsfulde i hverda-
gen for beboeren.

En anden side de er glade for, er “mig” si-
den. Her kan de hurtigt fortelle om, hvem de
er og hvad de godt kan lide. Det kan f.eks.
vare "jeg elsker rockmusik”, "jeg er en drille-
pind", "jeg er interesseret i videnskab", " jeg
leeser Ekstrabladet hver dag" mm. Altsd ting
der forteller noget serligt om dem selv og gor
dem individuelle.

Andre eksempler kan vere ting de tenker
p4, eller noget der fylder "Jeg har folt mig svig-
tet i barndommen", "hvordan fir jeg fortalt at
jeg ensker tid uden forstyrrelser” (evt. om-
handlende seksualitet), "hvad sker der, nir jeg
bliver mere syg", "hvad med min dod” mm.?
Tankerne kan vere mange og diffuse og det
kan vere svart at konkretisere uden talemaski-
nen. Disse svere sporgsmal fir man ogsd mu-

lighed for at besvare igennem de interviewes,
man har arbejdet med under opbygningen af
maskinen. Derfor er der ogsd emner i talema-
skinen, der er meget private, med serlige on-
sker for nogle bestemte ting. Dette kan lgses
via et advarselssymbol, der sporger, om det er
rigtigt, at der skal tales om dette emne. Der
vises en advarsel, der viser, at emnet er privat.
Beboeren har muligvis brug for en mere om-
fattende tid/hjelp til at blive forstiet eller fole
sig impdekommet med det, de nu har pa hjer-
tet. Nogle beboere mister overblikket, via syg-
dommens intensitet, og herunder evnen til at
vurdere, hvad og hvorndr man forteller private
ting. Advarslen hjelper hermed, til at "huske
pd" Det er samtidig ogsé en pejling til perso-
nalet om at hjelpe beboeren igennem en serlig
folelse eller et behov. Personalet bliver dermed
ogsd opmerksom p4, at der nu tales om noget
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privat og kan dermed ogsi nemmere hjzlpe
beboeren ind et sted, hvor man bedre kan tale
om sidanne emner. Derfor forst en advarsel i
form af lyd eller et advarselsbillede.

Naér beboeren oplever frustration over ikke
at blive forstdet, kan man ogsd hjelpe ved at
med-kommunikere pi maskinen. Handler det
om... og hjelperen trykker sig ind p& de for-
skellige emner og brugeren skal blot svare med
ja/ nej. Det er vigtigt, at man har god tid, da
mange ogsé har lengere latenstid.

Kan alle f8 gavn en talemaskine? Svaret er
nej.

En forudsztning for at det lykkes med en ta-
lemaskine er, at den sazttes ind sa ddligt i syg-
domsstadiet, at den sygdoms ramte stadig har
et sprog og ikke mindst er indstillet pd at ove
sig p& maskinen, selv om det er hurtigere ba-
re at svare selv.

Hvorfor si tidlige? Dels fordi talemaskinen
skal opbygges mens den sygdomsramte selv
kan fortelle om sig selv, for at gere maskinen
personlig, og dels fordi rutinen og genkende-
ligheden skal arbejdes ind mens man har ev-
nen til at lere nyt. Det skal gerne munde ud i,
at talemaskinen er en selvfolgelighed ligesom
det talte sprog.

Talemaskinen skal folge brugeren, hvor han/
hun end befinder sig.

Hvordan kommer man i gang, og hvem er
ansvarlig for processen?

Forst og fremmest skal der anseges ved kom-
munen (her i Herning, hedder det Center for
Kommunikation), hvor man skal igennem en
godkendelses proces. Derefter skal der findes
ressourcer, enten via personalet pd bostedet el-
ler en tet pargrende. Det er et stort og tids-
krevende projekt, der aldrig slutter. Med det-
te menes, at oplevelser af livet og emner foran-
dres gennem hele livet. Man fir nye behov og
man skal regne med, at den skal opdateres of-
te, hvilket er tidskrazvende.
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P4 HS bofellesskabet i Herning har vi valgt,
at der er én ansvarlig i personalegruppen og et
personale pd begge afdelinger der kan legge
smating ind pa de eksisterende sider. Det fun-

gerer fint og der er stor respeke for tiden der
bruges til dette.

Opsummering pd de erfaringer vi har gjort
os pa de ca. tre 4r vi har kert med talemaski-
ne projektet:

Beboerne oplevede hurtigt stor succes. Det
var stor lettelse at spore hos de beboere der
blev tildelt muligheden. De fik hurtigt et fel-
lesskab. Vi oplevede et andet nervar og inte-
resse og deres egen vilje og personlighed blev
tydeligere. En begyndte godmodigt at drille
personalet og en anden havde stor brug for, at
han opleves, som et meget hofligt menneske,
hvilket maskinen gav ham mulighed for. En
anden oplevede, at han fik et tettere forhold
til sine bern, som ogsé syntes at talemaskinen
var et fedt redskab.

Beboeren har ogsd mulighed for at fortelle
vittigheder og det er til stor forngjelse for de
andre beboere. De kan skile med hinanden til
fester og samtalen via maskinen flyder let hen
over bordet.



P4 personalesiden var det noget af tilven-
ning. Der skulle omlegges nogle rutiner, og
leres at talemaskinen nu gjorde det ud for
sproget for den enkelte bruger. For at hjzlpe
projektet rigtig i gang skulle personalet aktivt
opna fortrolighed i emnerne og opbygningen
af maskinen. Dette gav ogsi sterre forstielse
mellem personale og den enkelte bruger. Det
blev mere autentisk.

Det tager tid, men det gor ikke noget. Ge-
vinsten er storre. Vi lavede individuel gvetid
med den enkelte bruger p& 10 minutter hver
dag bdde dag og aften. Derved blev det ogsd
forskelligt personale, der kom igennem pro-
grammerne, og det gav pote.

Fungerer det s& nu? Ja det gor det. Engang
imellem giver vi det lidt ekstra opmarksom-

hedog s& eges koncentrationen for bdde bru-
ger og personale.

En anden ting, der er meget vigtig i denne
proces er, at afvikle talemaskinen i det tempo,
som sygdommen udvikler sig i. Der skal m3-
ske ikke veere s& mange emner og muligheder.
Maskinen skal tilpasses det niveau, den syg-
domsramte er pd, da det ellers hurtigt bliver
en stress-faktor for brugeren.

Det er vores hab, at vi kan inspirere til beva-
relse af sproget. Vi syntes, at det er det veerd.

Helle Jepmond.
HS. Bofwllesskabet, Herning
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Generalforsamling
LHS 2020

Hermed indkaldes til Landsforeningens arlige generalforsamling.

Senest tilmelding: d. 5. oktober 2020 pa Generalforsamlingen vil ligge umiddelbart
tilmelding@huntingtons.dk eller efter opleg og frokost.
telefon: 53 20 78 50
Program:
Dato: Lordag d. 7. november 2020 KI. 10.00-11.00 Ankomst og kaffe
KI. 11.00 -12.00 Foredrag ved Overlege
Sted: Hornstrup Kursuscenter og Neurolog Anette T. Mgller omkring den
Kirkebyvej 33, 7100 Vejle aktuelle medicinske forskning og det at
vere patient i et medicinforsag
Pris: Deltagelse er gratis, men af hensyn Kl. 12.00 — 13.00 Frokostbuffet
til forplejning er tilmelding pikrevet. Kl. 13.00 — 15.00 Generalforsamling
Dagsorden for generalforsamling i hht. KI. 15.00 Kaffe og p& gensyn

vedtegterne.




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 drets medlemspris

. Eventuelt

P4 valg er:

Kasserer Karen @rndrup

Neastformand Anette T. Moller er villig til gen-
valg.

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.

Anny Gregersen stiller op som kasserer.

Aktivitetskalender

TIDSPUNKT AKTIVITET

INFORMATION

26. september 2020 | Zgtefaelle/foreldredag | Hornstrup Kursuscenter

7. november 2020 Generalforsamling Hornstrup Kursuscenter
Sommer 2021 Familiedag Djurs Sommerland
29. - 31. oktober 2021 | Rundt om HS Hornstrup Kursuscenter | Information fglger
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Indkomne
bidrag og gaver

I perioden 1. februar til 31. maj 2020
Private gavebidrag (26 gavegivere) kr. 15.000,00
Ialt kr. 15.000,00

Landsforeningen siger mange tak for alle bidragene.

Pb.v. Karen Orndrup, Kasserer
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Betaling af kontingent

Vi har med glede konstateret, at en rigtig stor del af medlemmerne i rette tid
har betalt det 4rlige kontingent for 2020.

Der mangler dog stadig betaling fra nogle medlemmer, som vi herved opfordrer
til at foretage betaling hurtigst muligt, s vi kan spare lidt pé rykkerskrivelserne.

Sifremt man har forlagt sin opkrevning, eller er i tvivl om, om man har betalt,
er man velkommen til at kontakte en af undertegnede:

Sekreter Susanne Als Christensen tlf. 5320 7850 eller
kasserer Karen @rndrup tf. 2532 7283

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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Generalforsamling,
Silkeborgs Torsdags Café

Sa smat abner landet op igen efter corona-dvalen og i vores
lille forening har vi bestemt, at vi holder generalforsamling,

selv om det er noget forsinket.

Tid: lerdag d. 5. september kl 12.00-15.00
Sted: Frivillighuset, Estrupsgade 4, Silkeborg
Tilmelding: til Maria pa tlf 30 53 61 52, eller pa facebooksiden.

Foreningen serverer let frokost, samt kaffe og kage.

Dagsorden vil blive bragt midt i august pd
foreningens Facebook side. Siden hedder det
samme, nemlig Silkeborgs Torsdags Cafe. Al-
le interesserede opfordres til at melde sig ind
i gruppen og felge med i caféens aktiviteter.

Dette kan man ggre uden at vere medlem,
men hvis man vil deltage i torsdagsmoderne og
i generalforsamling og andre aktiviteter, kre-
ver det medlemsskab. Det koster 100 kr. om
aret.

Medlemsskab til foreningen tegnes/fornys
ved generalforsamlingens start. Man bedes
medbringe kontanter!!

Medlemsskab kan ogsa tegnes ved henven-
delse til nestformand Maria pa tf. 3053 6152.

Det er ingen hemmelighed, at vi meget ger-
ne vil have nye medlemmer. S3 uanset hvilken
tilknytning du har dl HS, er du meget vel-
kommen, bide pd facebookgruppen og til ge-
neralforsamlingen. Dette gelder ogsd, selvom

du ikke bor i Silkeborg kommune.
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I gvrigt kan du nir som helst ringe eller
sms'e til Maria eller til formand Birgitte pa
30 22 88 83 - hvis du vil vide mere.

Mange hilsener og pé gensyn
Bestyrelsen



Invitation til
xegtefaeller, samlevere og
foraeldre til HS-ramte

Vi indbyder til ®gtefaelle/foraeldre dag
lordag den 26. september 2020 kl. 10:00
pd Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33,

Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle.

Det er med forbehold, hvis der kommer andringer fra
myndighederne om forsamlingsforbud.

Medet er et tilbud til ®gtefeller, samlevere
og foreldre til HS ramte. Dagen vil byde pa
samtaler med hinanden om de udfordringer
og tanker, vi hver iser har i hverdagen om-
kring Huntingtons sygdom.

Dagen starter med formiddagskaffe kl.
10:00. Hyvis der er stemning for en lille gitur
over middag, vil det vare praktisk at med-
bringe overtoj og fodtej.

Kl. 17:30 serveres en anretning. Vi forventer
at afslutte ca. kl. 19:00.

Det er vores héb, at bide nye og gamle med-
lemmer har lyst dl at deltage. Man er vel-
kommen fra hele landet.

Deltagelsen er gratis for medlemmer af
Landsforeningen Huntingtons Sygdom.
Pris for andre er 900 kr.

Sidste frist for tilmelding er den 28. august
2020.

Tilmelding til Laila Bille:
lailabille@gmail.com eller tlf. 2231 4450.

Det er meget vigtigt med tilmelding inden
tilmeldingsfristens udleb, da for i deltagere

vil betyde, at medet maske bliver aflyst.

Med venlig hilsen
Laila Bille og Karen Orndrup

hornstrupkursuscenter
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Djurs Sommerland

Sidste ar havde vi en fantastisk tur til Djurs Sommerland,
som har givet mange gode minder.

Der var ved at blive planlagt en tur til Djurs
Sommerland i &r, men der bliver desvarre ik-
ke nogen tur til Djurs Sommerland i 2020.
Dette skyldes Corona og alt det, den har fort
med sig.

Vi vil derimod ggre alt, hvad vi kan for, at
der bliver en tur til Djurs Sommerland i 2021.
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Herning Kommune igen godkendt

som VISO-leverandgr
til at hjaelpe borgere med Huntingtons Sygdom

VISO teamet i Herning kommune bestar af 5 medarbejdere Mie Lodahl, Birgit Damgaard,
Anja Fallesen, Anni Rgnnow (ikke med pa billedet) og Anni O. Frederiksen

Socialstyrelsen har igen god-
kendt Herning Kommune til
at give specialiseret raidgivning
om Huntingtons Sygdom, ef-
ter at det har veret i EU ud-
bud. Ridgivningen er rettet
mod borgere, familier og fag-
personer i landets kommuner.

Helt konkret er det VISO,
den Nationale videns og spe-

cialrddgivnings organisation

under Socialstyrelsen, som har
godkendt videns personer fra
Herning kommunes demens-
team og HS Bofellesskabet til
at levere gratis rddgivning
rundt i landet, nér det er god-
kendt og visiteret af VISO.
Som godkendt VISO leve-
rander, bliver Herning Kom-
munes demensteam og HS Bo-

fellesskab en del af det lands-

dzkkende leverandornetverk,
som yder specialiseret ridgiv-
ning rundt i landet pd vegne
af VISO.

Du kan som borger eller
fagperson kontakte VISO pd
telefon: 72 42 40 00 eller sen-
de en mail dil, viso@socialsty-
relsen.dk for at f& hjelp dl/
om et ridgivningsforlab kan
opstartes.
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Huntingtons teamet pd Neurologisk afdeling
pa Aarhus Universitetshospital har faet

ny forskningssygeplejerske

Huntingtons teamet pd Neurologisk af-
deling pa Aarhus Universitetshospital
er blevet udvidet. Vi har nemlig ansat
Mette Kjer Serensen som projektsyge-
plejerske. Hun kommer fra klinikken,
fra sengeafsnittet pd neurologisk afde-
ling og trengte til nye udfordringer. Og
det fir hun si i teamet, hvor hun hur-
tigt er trenet i de forskellige skemaer og
test, og har kastet sig ud i en for hende
helt ny verden.

Mette er en glad, positiv pige fra Sen-
derjylland, men har de sidste mange &r
varet bypige med basis i Aarhus. Hun
rejser meget, er super god til at bage ka-
ger og er af mange grunde virkelig et
plus for vores team her. De patienter
der deltager i vores projekter vil lebende
mede Mette i ambulatoriet p4 plan 2 og
forskningen pé plan 1.

Anette Torvin Moller
Overlege, PhD

Neurologisk afdeling

Aarbus Universitets Hospital
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Hvor langt er vi med forskning?

Lige en kort update om vores studier:

Enroll: Registerstudie, hvor bade raske (presymp-
tomatiske) barere af Huntingtonmutationen og
syge med Huntingtons sygdom kan deltage. Man-
ge kender det. Det fortsztter uzndret, med rigtigt
mange deltagere fra hele Danmark.

Wave: Som beskrevet i sidste nummer af bladet,
fase 2 studie, hvor sikkerhed frem for effekt var det
primere, er nu afsluttet. Man er ved at klarggre fa-
se 3 — hvor effekt (og stadig sikkerhed) skal afpro-
ves. I mellemtiden er de patienter der lagde ryg til
fase 2 studiet blevet tilbudt at fortsztte i "OLE" —
Open Label Extension, hvor de i ventetiden p4 fase
3 studiet fortsat fir administreret medicin i rygve-
sken. Fase 3 kommer formentligt — vi har dog end-
nu ikke en startdato eller nogen indikation af hvil-
ke patienter der kan inkluderes.

Roche: Fase 3 studie hvor effekten af medicin af-
proves (og en masse sikkerhed). Det antal patien-
ter der skulle inkluderes er med (faktisk allerede for
jul 2019) og vi arbejder alle pd hejtryk for at sik-
re gode og solide data ved hvert eneste besag. Pa-
tienterne og pargrende som deltager gor en kem-
pe indsats. Ud over at skulle ind til os hver 2. ma-
ned, skal de dagligt lave ovelse, gd med smartwatch
og smartphone og svare pd sporgeskemaer. De fleste
ligger virkeligt hojt i score, ndr vi "tapper” data fra
telefoner og ure og kan se hvor effektive og iherdi-
ge de er. Det gor vores arbejde si meget lettere, og
data si meget bedre.

Tak til alle som deltager og alle som sperger inte-
resserede til studierne.

Anette Torvin Moller
Overluge, PhD
Neurologisk afdeling
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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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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, Blomsterparken 37, 8870 Langa

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. oktober 2020



