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Kære læsere,

Så er sommeren kommet ! Og hold da op - 
hvor er det dejligt med lys, varme og fri for 
mundbind :-) Det føles næsten ligesom jule-
aften da man var lille. Vi vænner os til me-
re end vi tror. Den første gang jeg skulle kø-
be ind uden mundbind, var det som jeg hav-
de gjort noget forkert. Samt en underlig følel-
se af, at alle så på én. Det var komisk. 

Jeg har tit tænkt på dem jeg kender med HS, 
her under Corona restriktioner. Hvor må det 
være ekstra svært ikke at blive dybt frustreret 
over alt der var lukket ned, og alt det man ik-
ke kunne deltage i, som man plejede. Men jeg 
må sige, at jeg er virkelig blevet overrasket over, 
hvor flot alle har håndteret situationen. Alle har 
været utrolig positive, og har virkelig taget si-
tuationen med alvor. Det har været fantastisk 
at se hvor selvfølgeligt og uden klynk personer 
med HS, har håndteret hverdagen med alle de 
mange restriktioner. Nogle af dem jeg kender 
tæt på, har nærmest måtte berolige mig !! Man-
ge har fundet ekstra glæde i samværet med de 
nære relationer. Indesysler og aktiviteter i nær-
området har givet ekstra mening i denne Coro-
na-periode. TAK FOR DET. Hvor er det fan-
tastisk flot af jer alle ! I kan godt give jer selv et 
klap på skulderen.  

Nu er samfundet ved at bliver normaliseret 
igen, selvom det nok tager et stykke tid. Derfor 
er det med meget stor glæde at vi endelig igen 
kan indbyde til aktiviteter i Landsforeningen. I 
dette blad kan du bl.a. læse om vores fælles ud-
flugt til “Djurs Sommerland”. Denne gang er 
der også mulighed for lidt økonomisk hjælp til 
børnefamilier, såfremt de vælger at overnatte i 
nærheden. Dette initiativ kom af, at flere bør-
nefamilier som kommer langt fra, har et stort 

Formanden har ordet...

behov for en overnatning, for at dagen ikke bli-
ver så udmattende for hele familien. Derfor hå-
ber vi også på, at rigtig mange børnefamilier vil 
deltage denne gang.  

Du kan også læse om vores fælles fami-
lieweekend i Hornstrup Kursuscenter d 29-31 
oktober. Denne weekend er for alle, og vi opfor-
drer igen til at børnefamilier deltager. Det giver 
så stor mening at familier med børn møder hin-
anden og måske danner relationer. Der vil også 
denne gang være pasning for børn, mens der er 
oplæg i foredragssalen. Men husk at ALLE, som 
på én eller anden måde er berørt af HS er vel-
komne. Centret er et rigtig dejligt sted at over-
natte, da man nemt kan “smutte” fra fællesom-
råderne og ud til sin lejlighed. Det hele er sam-
let ét sted. Så hvis man tænker at man har be-
hov for et hvil indimellem, er der bare kort af-
stand. Vi glæder os rigtig meget til at se jer igen, 
og håber på stor deltagelse. 

Desværre som I nok har hørt, har Wave og 
Roche indstillet deres forskningsforsøg. Dette 
var noget af et chock. I skrivende stund afven-
ter vi stadig en dybere forklaring, som vi ved at 
der bliver udmeldt på et tidspunkt. I bladet kan 
du læse mere om dette, samt om vores nye til-
bud om gratis psykologhjælp netop for forsk-
ningsdeltagere og deres pårørende. Sørg nu en-
delig for at få jer meldt på, og vær med i disse 
meningsfulde sessioner via psykologer som har 
erfaring med HS. Tilmelding til LHS kontor 
(se bladet side 12-15). 

Afslutningsvis vil jeg ønske jer alle en rigtig 
dejlig sommer, pas godt på jer selv og hinanden. 

Med venlig hilsen 
Charlotte Hold Formand
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Skrevet af Julie Brandt Jochumsen 

Det var med en smule kilderen i maven, at vi kørte 
mod Nyborg, hvor årets HC træf skulle afholdes.

Med mig i bilen havde jeg min ældste datter, 
min niece og hendes kæreste.

Til forskel fra mig, havde de ikke prøvet at del-
tage før, og vidste derfor ikke, hvad de kunne 
forvente.

Selvom jeg prøvede at forklare, hvor fantastisk, 
hårdt, givende og rørende det egentlig plejer at 
være, så kan det ikke beskrives, men må føles.

Vi ankom som de første kl 18, hvor Lene og 
Brian, som afholder det, var kommet først for 
at gøre klar.

Da vi trådte ind af døren i sommerhuset, blev 
vi positivt overraskede.

Sommerhuset vi skulle være i, var så lækkert, 
med pool og pool-bord.

Lidt efter lidt ankom alle, og vi satte os for at spi-
se det lækre højtbelagte smørrebrød, der var bestilt.

Snakken gik lystigt rundt om bordet, på trods af 
at der ikke var mange der kendte hinanden.

Vi tog efter maden en hurtig præsentations-
runde, og som altid er det frivilligt, om man har 
lyst til at sige noget eller bare lytte med.

Efter præsentationsrunden gik vi en tur ved 
vandet. Tilbage i huset fortsat snakken, og nog-
le badede i poolen. Vi var mange, der først kom 
ret sent i seng.

Vi stod op lørdag ved 7.30 tiden og spiste fæl-
les morgenmad, hvor snakken fortsatte. Der kom 
3 personer mere til og vi måtte tage en præsenta-
tionsrunde mere, inden vi fik spist smørrebrød.

Efter frokost kom der en forsker-studerende 
og fortalte om sit projekt.

Det var rigtig spændende at lytte til og særligt 
var der glæde over, at nogle ville forske i en syg-
dom, som er så sjælden som Huntington.

Efter oplægget gik vi en tur, nogle gik til van-
det for at bade og andre gik en længere tur.

Sommerhuset var placeret så smukt, mellem 

Den dejligste fortælling  
fra weekend seminar 

den 4. til den 6. juni 2021
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smukke marker med farverige blomster og kun 
100 meter til vandet, så det skulle nydes.

Man blev lidt ør i hovedet af at sidde så længe 
og snakke, så det var rart at få rørt sig lidt.

Da vi kom tilbage, var der kaffe og kage. Der-
efter det blev vi delt alt efter, om vi var pårøren-
de eller testet positiv for sygdommen, eller ikke 
ønskede at lade sig teste.

Her var der et frirum til at kunne tale om nogle 
af de ting, der var svære, uden at vores ægtefæller/
børn/forældre var til stede, ligesom  gruppen, der 
var testet positive, eller ikke ønskede at lade sig te-
ste, også kunne tale frit.

Til aftensmaden var der en lækker 3-retters 
menu, som blev nydt.

Om aftenen fik vi talt og spurgt en masse ind 
til hinanden, der blev nydt lidt vin og en del af 
os snakkede til langt ud på natten.

Søndag morgen måtte vi alle tidligt op og ren-
gøre sommerhuset, da vi skulle være ude kl 10.

Kl 9 havde vi en hurtig runde, hvor vi kunne 
komme med ris og ros.

Alle var meget positivt stemt over weekenden 
og havde nydt det frirum, der er.

Weekenden stod på en masse tårer, men og-
så en masse grin.

Der blev igen vist at der er plads til alle, uan-
set om du er pårørende, forældre, testet positiv 
eller andet.

Der er en fælles samhørighed og man mær-
ker hurtigt en tryghed, til at kunne fortælle om 
sin egen historie, få nogle gode råd og eller no-
get helt tredje.

Jeg selv har kunnet mærke et større overskud ef-
ter jeg kom hjem. Som mor til 3 børn i risiko grup-
pe er der altid noget at gøre, og jeg har 2 af mine 
børn, der går til samtaler ved børn, unge og sorg, 
hvilket har været en meget stor hjælp.

Min store pige har også gået til samtaler ved 
børn, unge og sorg, men har nu samtaler ved 
Tine Wøbbe, som har mangeårig erfaring med 
Huntington.

Mine skuldre er blevet lidt lettere, efter jeg har 
været afsted, det har været rart at kunne læsse si-
ne sorger og glæder af, og møde så stor en forståel-
se, som der er ved de her Huntington weekender.

Det er langt tid siden at jeg har grint og grædt 
så meget, på en hel weekend, men det har væ-
ret tiltrængt.

Min store pige, niece og hendes kæreste hav-
de også nydt weekenden og taget en masse posi-
tivt med sig hjem.

Vi er helt sikkert på til at deltage igen til næ-
ste år, ligesom vi håber, at der igen er så stort et 
fremmøde som i år.

En særlig tak skal lyde til Lene og Susanne, 
som har sørget for en helt fantastisk weekend 
med lækker mad, oplæg og diverse.
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Indlæg af Peder Muldager Jensen 
HS Bofællesskabet i Herning.

Jeg blev covid vaccineret d. 
6.1. 21 og igen d. 31.1. 21. Så 
nu er jeg færdig vaccineret. Jeg 
mærkede ingen gener af det. 
Og jeg håber, at jeg nu er godt 
beskyttet mod Corona.

I min hverdag glædes jeg 
over mine aktiviteter med be-
søgshund, massør og musik-
terapi. De aktiviteter har des-
værre været i bero under Co-
ronaen. Vaccinationen gør nu,  
at jeg kan begynde at ane hver-
dagen igen. Musikterapien er 

gået i gang igen i huset, det 
er skønt. Og jeg venter med 
længsel på, at det andet kan 
starte op igen. 

Samtidig glæder jeg mig til, 
at jeg igen kan tage en tur ud 
i byen. Jeg savner udflugter til 
bymidten og biografture. Men 
det kommer jo først, når sam-
fundet igen er åbnet mere op. 

Vaccinationerne har også 
gjort, at I Herning kommune  
er alle besøgs restriktioner i 
plejeboligerne ophævet, så der 
igen er åben for besøg af dem, 
man kender. Det er dejligt!!

”Så er vi alle Covid–19 vaccineret 
i HS bofællesskabet i Herning 
– Nu kan vi se frem til en normal hverdag igen”

FEJL I BLADET FORÅR 2021 

Der har indsneget sig en fejl i det sidste blad, som vi heldigvis 

er blevet gjort opmærksom på. Det er Peder Muldager og ikke 

som det stod i det sidst blad Peder Muldvad der har lavet 

atiklen neden under. Vi undskylder fejlen. 
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Den lille forening "Silkeborgs Torsdags cafe" må 
nu erkende, at den ikke alene er lille - den er 
FOR lille.

Vi skrev i sidste blad, at vi ledte efter en for-
mand til foreningen, men det er ikke lykkedes os 
at finde en person, der vil prøve kræfter med be-
styrelsesarbejdet.

På et bestyrelsesmøde 19/5 smed vi handsken 
i ringen, eller hvor man nu smider sådan en? og 
bestemte, at der ikke er basis for yderligere.

Der er en lille smule penge i kassen, som vi i lø-
bet af sommeren vil bruge til fælles fornøjelse for 
medlemmerne, og i efteråret lukker vi officielt.

Vi har igen fået kompetent vejledning fra Ca-
milla i Frivillighuset på Skoletorvet i Silkeborg. 
Hun har sendt os et link, der handler om "luk-
ning af frivillige foreninger”. Det vil vi nærstu-
dere og gøre, hvad der kræves. 

Måske holder vi et lukkemøde? det vil vi i så 
tilfælde annoncere på FC tråden, der både hand-
ler om cafe møderne og om foreningen - hvilket 
jo ikke er det samme. 

Foreningen lukker, men cafemøderne fortsæt-
ter, så vidt vides i skrivende stund, med et møde 
om måneden. Møderne er styret og organiseret 
af kommunale medarbejdere, og vi kan kun an-
befale, at man møder op, hvis man er HS borger 
eller pårørende. Kontakt kommunens demens-
konsulenter, hvis du vil vide mere. 

Der er jo desværre udstrakte spare øvelser i 
Silkeborg kommune hele tiden, og det er uden-
for denne skribents område at vide noget om, 
om møderne indstilles lige pludseligt på grund 
af evindeligt lavvande i kassen, men som sagt: 
Vil du møde andre HS mennesker, så kontakt 
demenskonsulenterne og hør, hvad sidste nyt er. 

Tak for mange gode timer og spændende sam-
taler. HS selskab er godt selskab.

Bedste hilsener og god sommer til alle
Bestyrelsen for Silkeborgs Torsdags Cafe 

v/ formand Birgitte Havskov

Den lille torsdags cafe i Silkeborg  
må desværre lukke

INFO Overlæge, PhD Anette Torvin Møller holder orlov fra sin 
stilling på neurologisk afdeling pr. 1.8.2021. De patienter, 
der er tilknyttet klinikken, vil naturligvis fortsat blive set 
af kompetent personale, ligesom forskningsygeplejerskerne, 
som mange af jer kender, er de samme, som I alle kender. 

Henvendelser skal som vanligt ske til ambulatoriet pr. te-
lefon 

Afdelingslæge Michael Bayat og en endnu unavngiven 
speciallæge overtager Anettes opgaver indtil videre. 

venlig hilsen
Huntington teamet, AUH.
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Vi er eksperter i 
magasinproduktion

• Layout og design

• Redaktør- og korrekturværktøj

• Tryk og online

• Foliering og bilagshåndtering

• Distribution mv.

Og så er vi også rigtig gode 
til alle andre typer tryksager.

Essen 22  |  6000 Kolding  |  Tlf. 7637 6000  |  jto@jto.dk  |  www.jto.dk

TAL MED ET TRYKKERI

DER KAN SIT KRAM

Se mere på 

www.jto.dk

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

28. august 2021 Familietur Djurs Sommerland Se side 23

18. september 2021 Ægtefælle/forældredag DGI byen København Se side 16

29. - 30. oktober 2021 Rundt om HS Hornstrup kursuscenter Se side 17 + 18

31. oktober Generalforsamling Hornstrup kursuscenter Se side 19

Aktivitetskalender
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Vi har haft nogle problemer med at få lukket 
nye medlemmer ind i den hemmelige og lukke-
de Facebook gruppe, disse problemer er nu løst. 

Facebook gruppen er "hemmelig", hvilket 
betyder, at det dels kun er medlemmer af grup-

VIGTIG nyt om 
Facebook gruppen

pen, der kan se hvem, der er medlem og hvad 
de skriver, og dels at du ikke kan søge grup-
pen frem, men skal tilføjes gruppen af en ad-
ministrator.

Du kan blive medlem af gruppen ved at an-
mode administrator Dorthe Mehlberg eller 
Lene Siggaard om venskab på Facebook og 
sende en besked om, at man gerne vil ind i 
gruppen . Så lukker de jer fluks ind .

Og naturligvis er gruppen hemmelig og luk-
ket, så ingen andre kan se man er medlem.

LHS har overgivet kontrollen af gruppen til 
de frivillige administratorer.
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Huntington
S P E C I A L I S T

Specialudviklet HUNTINGTON SENG 
 
Første Huntington seng som er produceret helt fra start til at imødekomme de udfordringer 
sygdommen kan indebære. Sengen er ekstra robust så de fire sider kan modstå ekstrem 
belastning. Den specialudviklede og extra polstring gør at eventuelle skub og slag 
absorberes og ikke forårsager mærker eller ømhed på brugeren.
90 cm madras i høj kvalitet støtter 
brugeren optimalt og hæmmer 
bevægelser samt reducerer liggesår 
risiko. Brugeren oplever færre 
bevægelser, øget søvnkvalitet og dermed 
flere ressourcer i hverdagen.
Siderne reguleres via fjernkontrol 
således den optimale højde kan 
tilpasses i henhold til brugerens 
dagsform og eventuelt plejeopgaver. 
Kontakt os gerne for yderligere 
information og demonstration.

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

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

Den orginale HS stol
Størrelser

Omega 380, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
Omega 430, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
Omega 510, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
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Vi har med glæde konstateret, at en rigtig stor 
del af medlemmerne i rette tid har betalt det 
årlige kontingent for 2021.

Der mangler dog stadig betaling fra nog-
le medlemmer, som vi herved opfordre til at 
foretage betaling hurtigst muligt, så vi kan spa-
re lidt på rykkerskrivelserne.

Indkomne 
gaver og bidrag
I perioden 1. februar til 31. maj 2021

Private gavebidrag 	 kr.	 21.475,00

Bårebidrag	 kr.	 13.949,00

I alt	 kr.	 35.424,00

Landsforeningen takker for alle bidragene.

P.b.v. Karen Ørndrup.

Betaling af 
kontingent

Såfremt man har forlagt sin opkrævning, el-
ler er i tvivl om, om man har betalt, er man vel-
kommen til at kontakte en af undertegnede:

Sekretær Susanne Als Christensen 
tlf. 5320 7850 eller 
kasserer Anny Gregersen 
tlf. 2070 5918



til familier der har deltaget  
i Huntington forskning.

PSYKOLOG
TILBUD

Landsforeningen Huntingtons sygdom tilbyder, via samarbejde  
med Roche, psykologsessioner til alle deltagere og pårørende  

som er berørte af de pludseligt stoppede forskningsforsøg.  
Sessionerne vil foregå virtuelt og tidspunkt aftales efter tilmelding.

I denne artikel kan du læse nærmere.
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Lægemiddel afprøvning stopper 
Vi har igennem de sidste to år arbejdet med 
medicinafprøvning for hhv. Roche og Wave. 
Formålet var at afprøve virkning og sikkerhed 
af et nyt udviklet præparat, som teoretisk og 
på mindre dyr og mennesker, så ud til at kun-
ne mindske mængden af det muterede prote-
in (huntingtin) som ophobes i hjernen på pa-
tienter med Huntingtons sygdom. Vi skulle så 
sammen med mange afdelinger i hele verden, 
være med til at afprøve, om det også virkede 
med stabilisering eller bedring af de sympto-
mer man ser hos patienter med Huntingtons 
sygdom. 

Vi har på Rigshospitalet og på Aarhus Univer-
sitetshospital haft nogle seje og vedholdende 
patienter som hhv. hver og hver anden måned 
har brugt en dag på afdelingerne og er blevet 
lumbalpunkteret, skannet og fået taget blod-
prøver flere gange end vi næsten kan tælle. 
I dagene lige op til påske skete der imidlertid 
det vi alle ved kan ske, men håber ikke gør: Vi 
fik fra begge virksomheder at vide, at medi-
cin-givning skal stoppes. Wave projektet stop-
per helt. I Roche projektet vil patienterne bli-
ve ved med at møde til studiebesøg men uden 
medicingivning, idet Roche fortsat gerne vil 
samle data ind på patienter. 
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Firmaerne har været meget berørte over at 
skulle stoppe projekterne. De har meldt ud, at 
det ikke er pga. farlige bivirkninger at forsøge-
ne stopper. Roche fortæller, at firmaet har en 
uafhængig komité til at analysere data, og de 
har anbefalet stoppet da de har vist, at bivirk-
ning/virkningsprofilen ikke viser overbevisen-
de positiv effekt - altså som vi tolker det indtil 
videre, at virkningen ikke er så god at bivirk-
ningerne er acceptable.

Roche selv har ikke adgang til alle data end-
nu, men når de har det, og når de har ana-
lyseret på det hele, melder de ud til os alle, 
hvilke resultater der er kommet ud af det he-
le. De melder samtidig ud, at de fortsat er de-
dikeret til forskning i Huntingtons sygdom 
og vil formodentligt arbejde videre for at fin-
de den rigtige kemiske formulering af medi-
cinen. 

Det er naturligvis skuffende for alle parter! Vi 
har jo alle hele tiden været bevidst om at det 
var en afprøvning af medicin, men det har gi-
vet det håb, som alle fra patienter og famili-
er til fagprofessionelle i Huntington verdenen 
har haft brug for at få. Vi håber dog, at det 
fremskridt der trods alt er ved overhovedet at 
komme i gang med medicinalafprøvning, og 

den viden virksomhederne har genereret, gi-
ver mulighed for at vi hurtigt kommer vide-
re til næste forsøg til gavn for hele Hunting-
ton miljøet. 

Det har været en kæmpe mundfuld at være 
projektdeltager og derfor en stor sorg at få at 
vide at projektet stopper. Det har Roche Dan-
mark været opmærksom på. De har derfor do-
neret et beløb til Huntington foreningen, så de 
patienter og pårørende, der har deltaget i pro-
jekterne, kan få psykologhjælp i form af on-
line samtaler. Det sker hhv. med Tine Wøbbe 
på Sjælland og Trine Piilgaard fra Neuropsy-
kologisk praksis i Århus. De har begge erfa-
ring med Huntingtons sygdom. 
Vi vender forhåbentligt snart tilbage med me-
re information om hvad projekterne har vist, 
og håber på at vi også snart kan præsentere 
nye projekter til gavn for alle. 

Anette Torvin Møller
Overlæge, PhD

Aarhus Universitetshospital.
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TILMELDING

Tilmelding til mail: kontor@lhc.dk

eller kontor - sekretær telefon 53207850

eller Formand Charlotte Hold telefon 51212940

Du bedes oplyse navn, telefonnummer, mail samt 
ønske om session hos Trine Piilgaard eller Tine Wøbbe.

Trine Piilgaard, privatpraktiserende psykolog ved Neuropsykologisk 
Praksis Aarhus, autoriseret psykolog og under specialistuddannelse i 
psykoterapi på voksenområdet.
Trine har gennem en lang årrække erfaring med samtaleforløb med 
ramte og pårørende ifm. Huntingtons sygdom, og har således indgå-
ende kendskab til sygdommen, sygdomsudviklingen samt eksisten-
tielle og psykologiske konsekvenser for de familier, der rammes.

Tine Wøbbe, Chefpsykolog på Sct Hans, specialist i psykopatologi, 
psykiatri og psykoterapi.
Tilknyttet Landsforeningen mod Huntingtons sygdom siden år 2000.
Tine har således igennem en meget lang årrække hjulpet mange per-
soner, pårørende, familier, netværk og andre fagprofessionelle med og 
omkring problemstillinger ved Huntingtons sygdom og har indgåen-
de kendskab til sygdommen og dens konsekvenser, både menneske-
ligt og psykologisk.
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56 værelser

4-150 DelTAGere

rinG  

75 85 2111  
oG få eT  

GoDT TilbuD

Kursus
MøDe

Konference
TæT På  

veJle, nATur  
& e45vi er HelT vilDe  

MeD vores GæsTer

K i r K e b y v e J  3 3 
7 1 0 0  v e J l e

 7 5 8 5  2 1 1 1
w w w. H o r n s T r u P K u r s u s c e n T e r . D K

Skema for dagen (=forplejningen!!) er 
Kl. 9.00 - 10.00	ankomst, kaffe og brød
Kl. 12.00	 frokost
Kl. 14.00	 kaffe og kage 
Kl. 16.00	 forventet afslutning

Der vil ikke være aftensmad at få i DGI byen, 
men hvis der er interesse for det, vil foreningen 
gerne give en drink eller et let måltid i byen, som 
vi finder ud af på stedet. 

Vi plejer at starte med en rundbordssnak, hvor 
man frit kan fortælle, hvad der ligger på sinde, og 

f.eks. hvorfor man har valgt at deltage. Alt er til-
ladt, og der må både grines og grædes.

Derudover er indholdet bestemt af deltager-
ne. Der plejer ikke at være mangel på emner - vi 
skal ikke stresse, bare være sammen og høre og 
forstå hinanden. 

Deltagelse er gratis for medlemmer af forenin-
gen.

Tilmelding inden 1. september til Anny 20 70 
59 18 eller Birgitte 30 22 88 83
Vel mødt

Anny og Birgitte

Ægtefælle/Forældredag 
Som omtalt i sidste blad planlægger vi forældredagen 
afholdt til efteråret. Det bliver lørdag d 18. september 
kl. 9.00 til 16.00 og stedet er DGI byen i København.

Indbydelse til 

“Rundt om HS”
2021
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Endelig kan vi ses igen!! Efter en lang periode 
med Corona restriktioner kan vi nu igen byde
velkommen til vores familieweekend i Horn-
strup Kursuscenter. Alle er velkomne og vi hå-
ber at blive mindst lige så mange som sidst :-) 
Også denne gang vil vi gerne opfordre børne-
familier til også at deltage. Der vil være aktivi-
teter og pasning for børnene, mens der er op-
læg i foredragssalen.

Da weekenden først er til efteråret har vi et 
foreløbigt program klar. De endelige detal-
jer vil blive offentliggjort på hjemmesiden og 
Facebook løbende.

Fredag den 29. oktober 2021
Indtjekning fra kl 17.00, hvor man får uddelt 
værelse og information. Der vil være lidt mad 
og drikke tilgængeligt. Baren vil være møde-
punkt for dem der har lyst til en snak.

Lørdag den 30. oktober 2021
Kl 10.00	 Velkomst og sang
Kl 10.15	 Oplæg af en kendt  

(vi kan endnu ikke afsløre hvem)
Kl 11.00	 Oplæg omkring forskning
Kl 12.00	 Frokost
Kl 13.00	 Oplæg af fysioterapeuter omkring 

erfaringer og gode råd til hvordan 
man vedligeholder kroppen, når 
man er ramt af HS

Kl 14.30	 Anni O Frederiksen, demenskoor-
dinator. Oplæg angående mulig- 
heder for hjælp fra kommunen. 
Råd og vejledning i sagsbehandling.

Kl 15.30	 Pause og salg af Amerikansk Lotteri
Kl 18.00	 Middag
Kl 19.30	 Musik & dans v/ “La Orchestra” 

(samme band som sidst)

Søndag den 31. oktober 2021
Kl 10.00	 Fælles gåtur
Kl 11.00	 Generalforsamling
Kl 13.00	 Frokost & farvel

Indbydelse til 

“Rundt om HS”
2021
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Sted: Hornstrup Kursuscenter, 
Kirkebyvej 33, 7100 Vejle

Tilmelding hurtigst muligt da “først til møl-
le” princippet gælder. Der er begrænsede plad-
ser, så hvis du vil være sikker på en plads, så 
sørg for at tilmelde dig med det samme.

Pris: kr. 700,- for medlemmer, alle andre kr. 
1.500,- Prisen er incl. alle nævnte måltider 
samt en øl/vand eller et glas vin til frokost og 
aftensmad. Institutioner med alm. medlem-
skab kan sende to deltagere til medlemspris, 
øvrige deltagere fra samme institution må be-
tale kr. 1.500,- pr. person.

Alle medlemmer er velkommen til at kom-
me og overnatte fra fredag. Let aftensmad, 
overnatning samt morgenmad lørdag. Pris kr. 
100,- for medlemmer, for alle andre er prisen 
kr. 700,-

Der er i år åbnet op for mulighed for at have 
børn med. Kontakt kontoret for pris.
Tilmelding fortrækkes på mail kontor@lhc.dk. Ved spørgsmål eller andet kan I altid ringe 

til sekretær Susanne Als tlf. 53 20 78 50. 
Tilmeldingsfrist: den 1. september 2021.
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På valg er: 
Formand Charlotte Hold, 
som ikke ønsker genvalg  
Bestyrelsesmedlem Anni O Frederiksen,  
som ikke ønsker genvalg  
Bestyrelsesmedlem Charlotte Odgaard,  
som er villig til genvalg 
Suppleant Søren Skals, 
som er villig til genvalg 
Suppleant Bente Bosse, 
som er villig til genvalg 
Suppleant Birgitte Havskov, 
som er villig til genvalg 
Suppleant Karen Ørndrup, 
som er villig til genvalg 

Såfremt der sker rettidige ændringer i valg til 
bestyrelsen, vil vi hurtigst muligt udmelde 
dette via hjemmesiden samt fb. Vi opfordrer 
til at stille op til valg, da der behøves nye kræf-
ter i Landsforeningen. Har du lyst til at vide 
mere om bestyrelsesopgaverne kontakt da ger-
ne formand Charlotte Hold - på tlf 51212940 

Dagsorden til 
Generalforsamling 2021
Sted: Hornstup Kursuscenter den 31. oktober 2021

1.	 Valg af dirigent
2.	 Bestyrelsens beretning om Landsfor-

eningens virksomhed i det forløbne år
3.	 Fremlæggelse af regnskab til godken-

delse (se regnskab andetsteds)
4.	 Vedtagelse af budget
5.	 Valg af bestyrelse og suppleanter
6.	 Eventuelle forslag fra bestyrelsen  

og fra medlemmer.
7.	 Uddeling af årets medlemspris
8.	 Eventuelt



20  •  huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2021

Lene synger egne sange og Lars Erik akkom-
pagnerer. Indimellem fortæller Lene om san-
gene og alle de kendte var der: Om idioten 
med det lille smil og alle fuglene, som sang for 
ham -- om den lille fugl, der skal lære, at vin-
gerne kan bære -- om voksne børn, der skal 
cutte navlestrengen og få sig et liv! Om sol-
daten, der ikke kom hjem fra krig, om blom-
sten, der tænkte, at den ville blive meget flot-
tere, hvis bare den groede deroppe på bakken 
og ikke hernede i dalen -- og mange flere. 

Koncert på en smuk 
sommerdag
Onsdag den 2. juni var den flotteste skærsommerdag, og den havde Lene og 
Lars-Erik valgt at bruge på at give koncert på plænen ved søen på Tangkær.
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Måske læste du i sidste med-
lemsblad om romanen, jeg er 
ved at skrive. En roman som 
fokuserer på den vanskelige 
situation en familie står i, når 
alvorlig arvelig sygdom ram-
mer, og ikke kun hverdagen 
rives fra hinanden, men der 
også opstår dilemmaer a la: 
Skal man fortælle sine børn 
om deres risiko for at blive li-
ge så syg som mor eller far – 

eller skal man skåne dem for 
en måske unødig frygt? Skal 
man lade sig genteste med 
håb om at få det svar, man 
ønsker – at man ikke vil ud-
vikle sygdommen, men og-
så med risiko for det modsat-
te svar. 

Min roman kunne så vidt 
have handlet om enhver al-
vorlig, arvelig lidelse, men 
den tager udgangspunkt i 

Der er sjov og alvor i Lenes 
tekster og budskaber om at ta-
ge livet alvorligt. Ikke mindst 
skal vi huske, at se værdien i 
det små og gerne det lidt skæ-
ve. Lene løfter pegefingeren! 
Men det er på en kærlig og 
opmuntrende måde. Lenes 
smukke røst flød ud til alle 
os, der sad og stod og lå og 
gik rundt i det grønne områ-
de. Det var en dejlig eftermid-
dag. Tak for sangen!

Vi glæder os til at se 
det færdige resultat
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Huntingtons Sygdom, og 
netop derfor var den nævnt i 
seneste medlemsblad. 

En romans rejse fra ide til 
udgivelse er lang. Der skal re-
searches, der skal skrives, ma-
nuskriptet skal passere gen-
nem nåleøjet hos et forlag.

Derefter skal det gennem-
læses af en redaktør – der al-
lerede har mere end rigeligt 
på sit skrivebord. Forfatteren 
skal på den baggrund redige-
re – op til flere gange, frem 
og tilbage mellem redaktør 
og forfatter går det, og må-
nederne forsvinder. Der skal 
læses korrektur, laves omslag, 
skrives bagsidetekst – og når 
alt dette er på plads, så finder 
forlaget en dato for udgivel-
se, som sagtens kan ligge et 
halvt til et helt år frem i tid. 

Det er en meget langsomme-
lig proces. Til sammenligning 
kan jeg fortælle, at det fran-
ske forlag Hachette i decem-
ber 2019 købte min roman 

’Livet, du efterlod’ til udgi-
velse i Frankrig. Nu, halvan-
det år senere, er der endnu ik-
ke sat dato på udgivelsen – og 
her taler vi om en roman, der 
er skrevet, og derfor ”bare” 
skal oversættes. 

Jeg er ikke et særligt tålmo-
digt menneske og havde hå-
bet, at jeg i dette nummer af 
jeres medlemsblad kunne le-
vere en dato for udgivelse. Det 
er desværre ikke tilfældet, skift 
af forlag, skift af redaktør, co-
rona lock-down hos forlaget 
og en proces, der bare er lang-
sommelig, er noget af det, der 
har forsinket procesessen. 

Nu krydser jeg fingre for, at 
der kommer skred i tingene. 
Uanset hvad, skal jeg nok hol-
de jer opdaterede. 

Lotte Elmann Wegner
Forfatter

Udgivelser:

2018, Er her nogen?,  
Forlaget Turbine

2019, Livet, du efterlod, 
Forlaget Montagne
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Den 28. august er Landsforeningen igen vært 
for en tur til Djurs Sommerland for hele fami-
lien. Formålet er, udover en god dag for alle, 
at skabe gejst i foreningen, styrke relationerne 
mellem medlemmerne, og at så et lille frø hos 
børn og unge om, at foreningen og dens med-
lemmer er her dén dag, de har brug for det. 
Dagen er uden fagligt indhold.

NYHED:
Som noget nyt i år er der mulighed for at an-
søge foreningen om tilskud til overnatning til 
dem, der kommer langvejs fra. Der kan gives 
et tilskud på op til 300 kr pr. person ved at 
fremlæggelse af bilag.

Djurs Sommerland

Programmet er som følger:
09.00	 Fælles morgenmad og udlevering af  
	 billetter på parkeringspladsen
10.00	 Parken åbner
12.30	 Fælles grill et sted i parken
18.00	 Parken lukker

Prisen for indgang og forplejning:er 75 kr. per 
person (børn under 2 dog gratis). Hvis I alle-
rede har årskort, så er I også velkommen, men 
prisen er den samme.

Tilmelding til dagen skal ske senest den 1. 
august, på mail kontor@lhc.dk.

Hvis du har spørgsmål til dagen, så er du 
velkommen til at skrive til sekretær Susanne 
Als kontor@lhc.dk eller 53 20 78 50.

Igen i år er Landsforeningen vært ved en 
familietur til Djurs Sommerland, og vi glæder 
os til at se jer til en dag i hyggens tegn.
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Af Jan Hallin, journalist,  
Socialområdet i Region Midtjylland

Tanker om livet og døden er fast tema, når 
beboerne på Tangkær HS mødes en gang om 
måneden i bostedets eksistensgruppe. Her 
hjælper en professionel facilitator med at sæt-
te ord på de følsomme tanker. Samtidig ud-
gør eksistensgruppen et åbent, men fortroligt 

rum, hvor beboerne kan dele glæder og sorger.
- Det kan være glæden over, at man har fået 

et nyt lille barnebarn, men det kan også være 
frygten for at dø eller tanker om selvmord, for-
tæller Jakob Hald, der er forsknings- og udvik-
lingskonsulent i Specialområde Socialpsykiatri 
Voksne, Region Midtjylland.

Han står bag et udviklingsprojekt, der har 
afdækket behovet for eksistensgruppen.

Et fortroligt rum til at  
dele følsomme tanker
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Beboere foreslog gruppen
Eksistensgruppen blev oprettet i foråret 2020 
på foranledning af beboerne. I første omgang 
blev gruppen oprettet som et forsøg, men en 
evaluering i foråret 2021 har dannet grundlag 
for at videreføre gruppen på permanent basis.

- Evalueringen viste, at deltagerne har været 
glade for at lære deres medbeboere at kende på 
en anden måde. Men også at de har savnet et 
rum, der er noget andet end et beboermøde, 
hvor man snakker om maden eller indretnin-
gen af beboerstuen, siger Jakob Hald.

Opbakningen er stor
Tilbuddet er frivilligt og uafhængigt af religi-
øst ståsted. Blandt bostedets 17 beboere med 
Huntingtons sygdom har de 15 været mere el-
ler mindre fast deltagende i eksistensgruppen. 
Deltagelsen bærer dog præg af, at beboerne er 

forskellige steder i deres sygdomsforløb. Nog-
le er meget aktivt deltagende, mens andre del-
tager ved blot at være til stede. 

- Selv er jeg blevet overrasket over den oprig-
tighed, der har været i gruppen fra første mø-
de. Der bliver talt om emner, som jeg selv ville 
have svært ved at drøfte med en partner eller 
en bedste ven. Her er der 15 mennesker, der 
betror hinanden deres inderste tanker. Det har 
jeg stor respekt for, siger Jakob Hald.

Tangkær HS er et regionalt special-
tilbud til voksne med Huntingtons 
sygdom. Bostedet har 17 HS-ram-
te beboere, der befinder sig på for-
skellige stadier i sygdommens ud-
vikling.

Eksistensgruppen faciliteres af en 
konsulent udefra, der er specialise-
ret i at rådgive om etiske problem-
stillinger.
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Af Jan Hallin, journalist, 
Socialområdet i Region Midtjylland

Tidligere var det tabu at tale om døden på 
Tangkær HS. Sådan er det ikke længere på 
det regionale bosted, hvor 17 mennesker med 
Huntingtons Sygdom har valgt at bo. Årsagen 
skal findes i den eksistensgruppe, der har kørt 
på bostedet i godt og vel halvandet år.

- Før i tiden, hvis jeg nævnte noget med dø-
den, så kiggede folk væk og ville ikke snakke. 
I dag kan vi som noget helt naturligt sidde ved 
middagsbordet og snakke om døden, fortæller 
Lene Leed, der har boet på Tangkær HS i tre 
år og var med til at foreslå eksistensgruppen.

Hun er 53 år og opvokset i en kristen fami-
lie i Thy, hvor samtaler om livet og døden var 
en naturlig del af hverdagen.

- Så jeg savnede et sted, hvor vi kunne snak-
ke om livet og døden. Ikke kun på det åndeli-
ge plan, men også hvad der sker med os fysisk, 
når vi er døde, forklarer hun.

Det skulle være professionelt
Afdelingsledelsen var med på ideen, men be-
sluttede samtidig, at skulle det være, så skul-
le det foregå på en professionel måde. En eks-
tern konsulent med speciale i etik blev derfor 
hyret som facilitator. I gruppens møder del-
tager desuden en af afdelingens faste sygeple-
jersker, der kan tage hånd om beboerne, hvis 
der bliver behov for det, når facilitatoren er ta-
get hjem.

Linda Vissing Henriksen har ligesom Lene 
Leeds boet på Tangkær HS i tre år, men hendes 
baggrund er noget anderledes. Hun er ateist og 
har boet i kollektiv, før hun kom til Tangkær. 
Så da afdelingsledelsen inviterede hende med 
i eksistensgruppen var hun skeptisk.

- Jeg syntes, det lød lidt poppet. Jeg var også 
bekymret for, om det kristne fyldte for meget. 
Men efter at have været der første gang, syntes 
jeg, at det var mega hyggeligt, fortæller hun.

- Jeg havde en følelse af, at vi kom et skridt 
dybere ind i hinanden. Vi fik sat ord på nogle 
tanker, som vi hver især gik og tumlede med. 
For eksempel fandt jeg ud af, at en af mine 
medbeboere var bange for at dø. Det vidste jeg 
slet ikke. Også tanker om selvmord, som vi al-
le sammen har i forskellig grad, er der blevet 
sat ord på, fortæller Linda Vissing Henriksen.

En smuk og hyggelig afsked
For nyligt døde to af gruppens medlemmer 
med en dags mellemrum. Lene Leed tænker  
tilbage på afskedshøjtideligheden som en 
smuk og hyggelig begivenhed.

- Før i tiden stod vi bare omkring den døde 
og var kede af det, og var mest passive deltage-
re. Nu blev der holdt taler og vi sang de san-
ge, som de afdøde elskede. Bagefter blev vi der 
længe nok til, at vi kom til at mindes alle de 
sjove oplevelser, vi havde haft sammen. Så det 
endte faktisk med, at vi stod og grinede midt i 
al sorgen, fortæller hun.

- Vi er blevet meget mere åbnr over for hin-
anden. Vi kan sige alt muligt og lytter til hin-
anden. Og er der en, der snakker om selv-
mord, så kryber vi ikke bare væk, fortæller Le-
ne Leed.

Tanker om liv og død er 
kommet ud af skyggen

Lene Leed Linda Vissing Henriksen
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EN SJÆLDEN HELPLINE
― til dig med sjælden sygdom tæt inde på livet

EN SJÆLDEN HELPLINE
― til dig med sjælden sygdom tæt inde på livet
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HVORDAN ER DET AT LEVE MED 
SJÆLDEN SYGDOM OG HANDICAP?
Det er der ikke mange, der ved. Mennesker med en sjælden diagnose 
udfordres af både alvorlig sygdom og manglende viden om at leve 
med den. 

Det kan være vanskeligt at få stillet den rigtige diagnose, når sygdommen 
er sjælden. Der er ikke mange læger, socialrådgivere, skolelærere eller 
jobkonsulenter, der ved noget om Neurofibromatosis Recklinghausen, 
Osteogenesis Imperfecta, Shwachman Diamond syndrom eller en anden 
af de mange sjældne diagnoser, der findes.   

De fleste sjældne sygdomme viser sig i barnealderen og hele familien 
sættes under pres. Nogle sygdomme viser sig først i voksenalderen og 
også her opleves en voldsom omvæltning af hverdagen.

HVAD ER SJÆLDEN SYGDOM?
En sygdom kaldes i hovedreglen sjælden, når færre end 1.000 mennesker 
i Danmark har diagnosen. Sjældne sygdomme er meget forskellige, men 
fælles for dem er, at sygdommen typisk er genetisk betinget og med et 
alvorligt og komplekst sygdomsbillede. Det kan for eksempel være indre 
og ydre misdannelser, udviklingshæmning og et forkortet livsperspektiv. 
Mellem 30.000 - 50.000 danskere lever med sjælden sygdom og handicap.  
Sjældne Diagnoser kender til ca. 800 sjældne diagnoser i Danmark. 

 
HVEM ER SJÆLDNE DIAGNOSER?
Sjældne Diagnoser er en frivillig organisation for små patientforeninger. 
Foreningernes medlemmer er først og fremmest patienter og pårørende, 
der lever med sjældne sygdomme og handicap tæt inde på livet.  
Sjældne Diagnoser huser Sjældne-netværket for mennesker med diagnoser 
så ultra sjældne, at der ikke findes en relevant forening. Derudover har vi  
også en Helpline, som yder information, støtte og rådgivning til mennesker 
med sjældne sygdomme og deres pårørende. 
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HVEM ER SJÆLDNE DIAGNOSER?
Sjældne Diagnoser er en frivillig organisation for små patientforeninger. 
Foreningernes medlemmer er først og fremmest patienter og pårørende, 
der lever med sjældne sygdomme og handicap tæt inde på livet.  
Sjældne Diagnoser huser Sjældne-netværket for mennesker med diagnoser 
så ultra sjældne, at der ikke findes en relevant forening. Derudover har vi  
også en Helpline, som yder information, støtte og rådgivning til mennesker 
med sjældne sygdomme og deres pårørende. 

EN HELPLINE TIL DIG, DER ER  
BERØRT AF SJÆLDEN SYGDOM
 
Sjældne Diagnosers Helpline er et gratis, fortroligt rådgivningstilbud til dig, 
der som patient eller pårørende er berørt af sjælden sygdom. Uanset om 
det er nyt for dig at leve med diagnosen eller om sygdommen har været 
en del af dit liv i mange år, kan vores rådgivere vejlede og støtte dig. 
Rådgiverne er professionelle og frivillige, der har stor erfaring med at vej-
lede patienter og pårørende om at leve med sjælden sygdom og handicap. 
Du kan både henvende dig på vores telefon og via e-mail.

 
HVAD KAN HELPLINE HJÆLPE MED? 

Helpline kan ikke

   Stille diagnoser ― men vi kan 
   hjælpe med at præcisere dine
   spørgsmål til lægen

   Bevillige ydelser og hjælpemidler   
   ― men vi kan hjælpe med at pege 
   på myndigheder der kan

   Behandle konkrete sager i forhold 
   til kommunen eller regionen ―
   men vi kan ruste dig bedst muligt 
   til dit samarbejde med offentlige 
   instanser.

LÆS MERE
Læs mere om Helpline her:  
sjaeldnediagnoser.dk/helpline/

Helpline kan

   Lede efter andre med samme   
   diagnose og skabe kontakt

   Finde og formidle information om 
   sygdommen samt erfaringer med 
   at leve med den

   Hjælpe med at finde rundt i alle
   ”systemerne”, f.eks. indenfor 
   sundhedsvæsenet og det sociale 
   system

   Gennem samtale støtte op, når    
   der skal skabes orden i kaos og
   når der er brug for overblik

   Hjælp til dine handlemuligheder 
   ud fra princippet om ”hjælp til 
   selvhjælp”.
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KONTAKT SJÆLDNE DIAGNOSERS HELPLINE
 
Ring til Helpline
Tlf. 33 14 00 10: mandag – torsdag kl. 10 – 14 og onsdag til kl. 17
Den sidste onsdag i måneden er Helpline åben helt til kl. 20 

Skriv til Helpline
helpline@sjaeldnediagnoser.dk

Læs mere om Helpline 
sjaeldnediagnoser.dk/helpline/

Projekt Helpline er støttet af                 og den statslige satspulje på sundhedsområdet.  
Helpline er medlem af RådgivningsDanmark og  European Network of Rare Diseases Help Lines. 
 

Blekinge Boulevard 2 
DK-2630 Taastrup 

+45 33 14 00 10 
mail@sjaeldnediagnoser.dk 

sjaeldnediagnoser.dk
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DVD’er
Pris 50 kr. pr. stk.

DVD nr. 1:
1.	 Norsk film: Symptomer,  

sykdomsforløp og tiltak 
2.	 Norsk film: Det vanskelige måltidet
3.	 Lægens bord (2004)
4.	 Den tunge arv (2003)
5.	 Synspunkt (2000)
6.	 TV2-nyhederne (2000)
7.	 Damernes Magasin (1992)

DVD nr. 2: 
1.	 Belgisk film om pasning og pleje af 

HS-patienter
Denne DVD må kun bruges til undervis-
ning af plejepersonale eller studerende.

Bøger
•	 'Huntington og mig – en ungdomsbog' 

af Alison Gray oversat til dansk  
af Mona Hansen og Else Jensen.  
Bogen er tiltænkt unge i HS-familier. 
Pris 40,- kr. + porto. 

•	 'Signe – og HC' af Bettina Thoby.  
Bogen er tiltænkt børn fra 5-12 år.  
Pris 30,- kr. + porto.

•	 'At tale med børn om Huntingtons 
Chorea' af Bonnie L. Henning. Til-
tænkt dem, der møder børn, der har 
HS i familien. Pris 30,- kr. + porto.

HS-MATERIALER
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,
Tlf. 53 20 78 50
E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller 
bestilles via www.huntingtons.dk



Afs.: Landsforeningen Huntingtons sygdom, Blomsterparken 37, 8870 Langå

NEUROLOGISKE 
AFDELINGER
Klinisk Forskningsenhed og Klinik  
for Neurogenetik,
Hukommelsesklinikken
Jørgen Nielsen og Lena Hjermind
Rigshospitalet – afsnit 8015/8025
Inge Lehmanns Vej, opgang 8
2100 København Ø
Tlf.: 35 45 80 15
jnielsen@sund.ku.dk
lena.elisabeth.hjermind.01@regionh.dk

Anette Torvin Møller
Neurologisk afdeling F
Aarhus Universitetshospital 
Palle Juul-Jensens Boulevard 165, 
Indgang J. 8200 Aarhus
Tlf. 78 45 09 99, anetmoel@rm.dk

Morten Blåbjerg og Gitte Rohr
Demensklinikken
Odense Universitetshospital
J.B. Winsløws Vej 28, Indgang 228
5000 Odense C, Tlf. 65 41 41 63
Gitte.rohr@rsyd.dk

LOKALGRUPPE 
VESTSJÆLLAND
Jytte Broholm
Rosenvænget 14, 4270 Høng
Tlf. 58 85 30 03

Jens Peter Lykke Olsen
Elmkær 6, 4534 Hørve 
Tlf. 59 65 61 20

PSYKOLOGER DER 
SAMARBEJDER MED LHS
Neuropsykologisk Praksis Aarhus
Lona Bjerre Andersen
Gammel Munkegade 6D, 1. sal
8000 Aarhus C, Tlf. 86 91 00 75
lona@neuropsykologiskpraksis.dk

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

Per Wermuth
Niels Bohrs alle 19, Hinderupgård
5230 Odense M, Tlf. 40 89 61 44
pw@PerWermuth.dk

Lone Christmas
Sct. Nicolaisgade 11, 5700 Svendborg
Tlf. 62 21 00 54
psykolog@lone-christmas.dk

SOCIALRÅDGIVER
Mona Hjarsø
socialraadgiver@huntingtons.dk

DIÆTIST
Susanne Bakmann
diaetist@huntingtons.dk

HS BO-TILBUD
Bomiljø HS, Tangkær, Sygehusvej 31, 
8950 Ørsted, Tlf. 78 47 75 41

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

HC Enheden, Pilehuset, 
Bystævneparken 23, 2700 Brønshøj
Tlf. 38 27 42 90

RÅDGIVNING
SPECIALRÅDIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO
Edisonsvej 18, 1. sal, 5000 Odense C
Tlf. 72 42 40 00
www.socialstyrelsen.dk/VISO

VISO yder gratis, landsdækkende spe-
cialistrådgivning til kommuner, borgere, 
institu tioner og botilbud, når der er 
behov for supplerende ekspertise, viden 
og erfaring.

UVILDIG RÅDGIVNING FRA 
DUKH
(Den uvildige konsulentrådgivning 
på handicapområdet) DUKH 
Jupitervej 1, 6000 Kolding 
Tlf. 76 30 19 30, www.dukh.dk

DUKH rådgiver 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 næste nummer af huntingtons.dk: 10. oktober 2021


