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Kære læsere,

Dette blad udkommer netop mens vi er i fuld 
gang med planlægning og forberedelser til vo-
res fælles familie weekend i Hornstrup; “Rundt 
om HS”. Det er dejligt at se, at der er mange 
tilmeldinger, og hvor bliver det skønt at vi en-
delig kan mødes igen :-)

Vi har afviklet flere arrangementer, bl.a. 
“Djurs Sommerland”, hvor I kan se det skønne 
billede på forsiden af bladet. I bladet kan I læse 
om udflugten, og håber det kan inspirere flere 
til at deltage med børn til næste år.

Vi har et stort ønske om at kunne tilbyde bør-
nefamilier fælles aktiviteter, så har du forslag og 
gode idéer så sig endelig til!

Du kan endvidere læse om “Unge-weeken-
den”, som også var en stor succes. Denne week-
end er mulig på grund af frivillige medlemmer, 
som yder en kæmpe indsats - tak til Lene og 
xxxxxx for det :-)

Derfor har du lidt overskud til at arrangere, 
og brænder du for at samle personer som er be-
rørt af Huntington Sygdommen, så kan Lands-
foreningen tilbyde dig opbakning og økono-
misk støtte. Det er utroligt vigtigt at mødes 
med hinanden, og dér kan du gøre en stor for-
skel. Selve arrangementet behøver ikke at være 
specielt stort, men det giver rigtig god mening, 
at der er flere lokale støttetilbud rundt omkring 
i landet.

Formanden har ordet...

Selv om der findes sociale medier og grupper, 
hvor man kan snakke sammen, så er det bare ik-
ke det samme, som at mødes indimellem og se 
hinanden i øjnene. Håber flere vil melde sig, og 
være med til at arrangere meningsfuldt samvær.

Denne gang er det sidste gang jeg skriver som 
formand, da jeg stopper ved næste Generalfor-
samling.

Det har været en utrolig berigende tid, hvor 
jeg har været med til at udvikle diverse samar-
bejde, og hvor vi har afholdt mange arrange-
menter, temadage og møder. Jeg har lært rigtig 
mange ildsjæle at kende, og ikke mindst jer fa-
milier, som jeg har haft mange gode og røren-
de samtaler med.

Jeg vil ønske jer alle det allerbedste fremover - 
og jeg er sikker på (nej - jeg ved..), at vi er mange

der vil holde kontakten. Det håber jeg :-) Tak 
for denne gang.

Rigtig god læselyst :-) og pas godt på jer selv.

Med venlig hilsen 
Charlotte Hold Formand
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Alle hyggede sig i de fine omgivelser fuld af 
sjov og vejret holdt tørt. Til frokost var der 
en god grill selv buffet, med noget for næsten 
enhver smag. Alle spiste og hyggede sammen, 
der god tid til uformelle samtaler om både 
stort og småt. 

Djurs Sommerland

Forlystelserne både de rolige og vilde blev 
udforsket, og vi fik rørt os rigtig meget. De 
fleste børn lærte andre børn med Huntingt-
ons Sygdom inde på livet at kende. De havde 
rig mulighed for at tale sammen, men mest 
af alt hyggede de sig. En skøn flok børn der 

Turen til Djurs Sommerland var igen i år en succes. Bertram på 9 år  
siger, at det var en meget god og hyggelig tur, fordi vi var sammen,  
og han har fuldstændig ret. 
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løb rundt og legede med hinanden. Således 
begynder børnene at skabe relationer hinan-
den. De er ikke alene! Der findes andre børn, 
der møder nogle af de samme udfordringer 
som de selv. Det er vigtigt for børn og unge 
at få den indsigt. 

Tusind tak til alle deltagerne, det havde 
ikke været det samme uden jer. 

Vi ses forhåbentlig snart igen.
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Vi var en lille sluttet flok, i alt 8 kvinder, der 
mødtes. Dagen startede med kaffe og morgen-
brød. Efter en præsentation gik vi over til at 
fortælle om de ting, der rørte sig hos den en-
kelte, om de mange udfordringer hverdagen 
bringer os. Der blev grædt og grinet, trods den 
svære situation, vi alle står i. Nogle havde mi-
stet pårørende og andre var tidligt i forløbet.

Ægtefælle/forældredag
Efter en længere pause grundet Covid blev det igen tid til at mødes i  
DGI-byen lørdag d. 18. sept, 2021. 

Men der var mulighed for alle for at kom-
me af med bekymringer, frustrationer samt få 
gode råd.

Et af de generelle problemer er, kommuner-
nes mangel på forståelse for sygdommen.

Man skal godt nok blive ved med at stå på 
sine rettigheder for at få noget igennem. Des-
værre. Plejehjemspladser skal der kæmpes for. 
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Hjemmehjælp ligeså og førtidspension kan 
også være svær at få tildelt.

I nogle kommuner er der god hjælp at få 
hos demenskoordinatoren, andre er der knap 
så megen hjælp at hente. Vi talte om, at det 
kunne være dejligt, hvis der var det samme 
niveau i ALLE kommuner.

Dagen sluttede med at vi gik på ”Skind-
buksen” til aftensmad og hygge. Der gik 
snakken og lystigt om andre emner.

Personligt synes jeg, at det var en dejlig 
dag. Vi var alle i samme båd og det var rart 
at kunne tale åbent.om de ”negative” tanker, 
der var i mit hoved. Jeg kan varmt anbefale 
at deltage i et møde.

Inger Lassen
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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

Jeg sætter pris på, at arbejdsydelsen med korrek-
tur påskønnes, og VED, at mange andre også le-
verer. Og TAK til dem!

Efter vor daværende viden var vi fem søsken-
de. En bror arvede genet. Jeg blev gentestet som 
50 årig i 1992.

Til vor glæde optræder det syge gen ikke hos 
nogen af vore børnebørn.

Sorgfuld hilsen til alle ramte. Vor forening  
har været en kæmpemæssig støtte for  
mig som pårørende.
Lilian Søndberg

TAK til vor 
forening
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Af Anette Torvin Møller

Midt i den smukke juli måned 2021 døde 
Charlotte efter kort indlæggelse og længere 
tids sygdom. 

Charlotte fik for 2 år siden opblussen i den 
kræftsygdom, hun ellers have bekæmpet år 
forinden. Trods viden om at livets afslutning 
med ét var rykket tæt på, bevarede Charlotte 
sin positive og glade indstilling til dagligdagen 
og dets gøremål. 

Hun sagde selv, hun havde lært at livet var 
værd at leve – også på trods – og at hver dag 
talte. Selv dårlige dage – som når kufferten var 
væk på vej til et HS møde eller som dage hvor 
regnen væltede ned og hun ikke kunne kom-
me ud på sin vanlige gåtur - gjorde hun til go-
de dage. Livet skulle leves – hver dag.

Da Charlotte startede som forskningssyge-
plejerske vandt Neurologisk afdeling i lotteri-
et. Udover at være en fantastisk administrator, 
elskede hun Huntington-patienterne! Hun 
holdt af forskellighederne, lighederne og de 
skæve elskelige personligheder og bidrog i HS 
regi med langt mere end nogen kunne forven-
te af en forskningssygeplejerske. Hun involve-
rede sig personligt – kunne slet ikke lade væ-
re. Hun satte sit aftryk – på samarbejdspartne-
re, kolleger og patienter med sin energi og glæ-
de. Hun kunne huske vores patienter - kend-
te til børn, hunde, børnebørn, dødsfald og an-
den sygdom og hvad enten hun talte med pa-
tienter eller os andre om de meget svære ting 
eller om de dejlige ting livet også indeholder – 

var Charlotte altid nærværende og indlevende. 
1 måned før Charlotte døde, holdt hun 50 

års fødselsdag for 100 mennesker i haven. 10 
dage før hun døde holdt vi arbejdsmøde om 
HS projekter. Sådan var Charlotte nemlig. 
Hun ville ikke give op og hun ville leve livet 
fuldt.

I juli mistede jeg en bedste veninde og kolle-
ga, familien mistede en elsket søster, mor, hu-
stru og datter og ikke mindst mistede Hun-
tington fælleskabet i Danmark en dedikeret og 
dygtig sygeplejerske. 

Charlotte er savnet og efterlader stort, va-
rigt aftryk og en påmindelse om at huske at 
leve når vi gør det. 

Æret være Charlottes minde

Projektsygeplejerske 
Charlotte German Odgaard 
har sat et aftryk

Mindeord:
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På anbefaling fra en embedslæge besøgte vi i 
1983 Arvebiologisk Institut i København. Jyt-
te havde få år forinden fra en lægebog skabt 
sig viden om Huntingtons Chorea, og denne 
viden var foruroligende for os begge. Derfor
besøget.

Det blev vores første møde med Sven Asger 
Sørensen og Helge Madsen.

Undervejs blev vi spurgt, om vi havde lyst 
til at deltage i dannelsen af en Landsforening, 
da der var et stort behov for i de ramte fa-
milier at udbrede kendskabet til sygdommen, 
og yde støtte og vejledning til sygdomsramte 
og deres pårørende samt fremme videnskabe-
lig forskning.

Endvidere var det af betydning, at man nu 
havde fundet HC genet på kromosom 4, hvil-
ket gav håb om, at man på sigt ville kunne 
foretage en gentest.

Det blev starten på et nært og tillidsfuldt 
samarbejde, hvor det hurtigt stod klart, at her 
stod vi overfor en ildsjæl, der med engagement 
og indsigt ville udbrede viden om sygdommen 
til ramte familier, men også yde støtte og vej-
ledning når “det brændte på”.

Asgers betydning i opstart og drift af Lands-

foreningen gennem mange år, både som for-
mand i 2 perioder, men også som støtteperson 
for øvrige formænd, kan ikke overvurderes.

Næsten utallige var hans besøg på plejehjem, 
hos lokalgrupper og ramte familier, hvor hans 
professionalisme og nærvær altid var til stede.

Man vidste altid, hvor man havde personen 
Asger og kunne med tryghed være fuld åben 
og have tillid til, at intet blev givet videre til 
uvedkommende.

“Danmark er et lille land, hvorfor vi skal 
kunne nå ud i alle kroge af landet”.

Meget kendetegnende havde Asger ingen te-
lefontid, og alle kunne kontakte ham - også 
privat både aften og i weekend.

Asgers engagement forskningsmæssigt var 
af uvurderlig betydning for Landsforeningen. 
Medlemmerne fulgte med stor interesse alt, 
hvad der fandt sted både i udlandet, men og-
så hvad der fandt sted på Panuminstituttet, og 
her var Asger og hans team trækplastre på de 
årlige “forskningsdage”, hvor der var fuldt hus. 
Der blev i forståelig form informeret om sta-
tus, og hvad der var i støbeskeen.

Asgers netværk til udenlandske forskere var 
af afgørende betydning for, at vi herhjemme 

Sven Asger 
Sørensen

Mindeord:
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var ajour med, hvad der forskningsmæssigt 
fandt sted i andre lande.

Det store gennembrud fandt sted, da genet 
blev fundet i foråret 1993, hvilket naturligt af-
stedkom et massivt behov for oplysning, men 
også at Asger i stort omfang stod for kontak-
ten med de risikopersoner, som ønskede råd-
givning og svar på, om de var bærere af genet.

En fuldtdækkende beskrivelse af Asgers be-
tydning for familier og personer, der på for-
skellig vis relaterer sygdommen HC, vil næp-
pe være mulig, da hans engagement og påvirk-
ning har fundet sted i “lukkede kredse”.

Men det overordnede indtryk vi selv har op-
levet og har fået gennem kontakt med perso-
ner, der på forskellig vis har søgt hjælp og råd-
givning, tegner et tydeligt billede af en person, 
der uegennyttigt og med stor indføling har ev-
net gennem værdifuld information, rådgiv-
ning og hjælp at yde støtte, når der var behov.

Asgers evne til at tænke fremad og skabe 
initiativer, der kunne afstedkomme fornyelse 
og forbedringer på forskellig vis, var også et 
fremtrædende træk, der kom til at præge 
Landsforeningens arbejde. Eksempel-
vis bladet LHC-nyt, pårørendedage, 
weekend seminar for unge og risiko 
personer, dannelse af lokalgrupper, 
informative pjecer og meget mere.

I 2009, da Landsforeningen kunne 
fejre sit 25 års jubilæum, lavede Asger 
og Jytte et skrift “En oversigt over 25 års 
virke”. Der gives her et detaljeret indblik 
i overvejelser og aktiviteter, der fandt sted i 
dette tidsrum.

Det var Asgers tanke, at dette skrift skulle 
udgives i bogform, men der har efterfølgende 
ikke været opbakning til dette.

Tiden vil vise, om dette skrift i en eller an-
den form kan blive tilgængeligt for forenin-
gens medlemmer.

Vi vil tænke tilbage på Asger med glæde og 
stor taknemlighed for hans positive og aktive 
indflydelse for fremme af information, forsk-
ning, rådgivning og hjælp samt alt, der relate-
rer den arvelige sygdom HC.

I erindring om værdifuldt 
samarbejde og nært venskab.

Kurt Haagh og Jytte Broholm
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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 nogle 
medlemmer. Vi opfordrer derfor til at foreta-
ge betaling hurtigst muligt. Så kan I spare for-
eningen for både tid og penge. 

Betaling af 
2021 kontingent

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

Sekretær Susanne Als Christensen 
tlf. 5320 7850 eller mail til als@lhc.dk 
eller kasserer Karen Ørndrup tlf. 2532 7283

HUSK!
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Hvem er du?
Vi ved ikke, hvem du er, måske er du posi-

tiv-testet, negativ-testet, risikoperson, pårø-
rende eller noget helt andet.

Alderen er ikke det afgørende, du skal blot 
være over 18 år og være selvhjulpen. Det vig-
tigste er, at du har lyst til at bruge en week-
end med andre, der har HS tæt inde på livet.

Denne weekend er en oplagt mulighed for 
at bygge netværk med ligesindede som dig selv.

Selve weekenden vil blive afholdt i et som-
merhus eller en stor spejderhytte. Der vil væ-
re enkelte indspark fra oplægsholdere, men 
ellers er masser af tid til hygge og snakke med 
andre der er i samme båd som en selv.

Vi glæder os til at se jer alle sammen til en 
helt fantastisk weekend.

Susanne Stendorf & Lene Siggaard 
(tlf. 28975904).

Weekend for personer  
med Huntingtons sygdom 
inde på livet

Ps. Billedet herover er fra sidst afholdte 
weekend, hvor vi var næsten 20 skønne men-
nesker afsted .

Skal du med - eller kender du måske nogen der skal med?
Så sæt kryds i kalenderen allerede nu. Programmet for weekenden  
kommer i bladet der udkommer til foråret.

D. 27.-29. maj 2022
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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)

RUNDT OM HS 
En god oplevelse for en ny deltager
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52 deltagere havde i år meldt sig til arrange-
mentet som foregår hvert andet år på Horn-
strup Kursuscenter ved Vejle.

Allerede fredag kl.17 mødte mange af del-
tagerne op, så de kunne blive indkvarteret og 
hygge sig sammen fredag aften. Der var også 
annonceret med en let anretning til alle frem-
mødte som viste sig at være et flot måltid som 
var langt mere end en let anretning.

Fredag formiddag mødte de sidste af del-
tagerne op inden arrangementet startede kl. 
9.30 med en varm velkomst fra Charlotte som 
formand foreningen.

Fantastisk start 
Inden første oplægsholder sang vi sammen 
med Lene og hendes søn, der spillede på gui-
tar. Først en sang Lene havde skrevet og her-
efter diverse Gospelsange som Lene styrede os 
igennem. Dette var med til at give en fanta-
stisk stemning fra starten af dagen.

Med Nicolai Bangsgaard jorden rundt
Efter at vi alle i coronatiden har levet et me-
re isoleret liv havde bestyrelsen valgt, at vi al-
le skulle have en rejseoplevelse med Nicolai 
Bangsgaard, der har kørt jorden rundt på cy-
kel på 4 år.

Udover alle de dejlige beskrivelser af de 53 
lande og 6 verdensdele Nicolai kom igennem, 
var det mest positive at høre om, hvor gæst-
fri de almindelige mennesker i de enkelte lan-
de var, når Nicolai kom frem. Det giver håb 
for fremtiden i en verden, hvor man mest hø-
rer om konflikter. Nicolai havde forsamlingen 
i sin hule hånd, og mange af os valgte efter-
følgende at købe den bog han har skrevet om 
rejsen.

RUNDT OM HS 
En god oplevelse for en ny deltager


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Status fra forskerne
Det næste indlæg var det vi nok alle var mest 
spændte på. Et indlæg, hvor Marie Hellem, 
Lene Hjermind og Jørgen Nielsen fra Rigs-
hospitalet skulle give os et overblik over sta-
tus for forskningen omkring HS på nuværen-
de tidspunkt.

Marie Hellem gennemgik først sit PH.D. 
projekt, hvor vi både fik beskrevet projektet 
og resultaterne. Det var meget spændende at 
høre, men det var også svært stof for os, der 
ikke har en lægeuddannelse. Måske kan Maria 
selv skrive om Ph.D. studiet i HS bladet. Ma-
ria kom ind på de tre kategorier af symptomer 
– de motoriske, de psykiske og de kognitive. 
Undersøgelserne viste, at det er meget forskel-
ligt, hvordan de enkelte symptomer udvikler 
sig hos den enkelte og derfor er det vigtigt med 
individuel terapi og de årlige kontroller er og-
så vigtige, da den enkelte kan blive hjulpet in-
dividuelt her. En andet resultat jeg bemærkede 
er, at de kognitive symptomer kan starte op til 
15 år før de motoriske. En anden spændende 

detalje i PH.D. studiet var, at der er tegn på, at 
HS kan have visse ligheder med sklerose, hvil-
ket gør, at der bør forskes i om sklerosemedi-
cin kan bruges tidlig i forløbet til at mildne de 
motoriske symptomer.

Efter Maria kom Jørgen Nielsen og Lena 
Hjermind. Der gav os et godt overblik over 
den forskning, der er i gang overalt i verden 
omkring HS. Det er med til at give os en tro 
på, at der nok skal komme et gennembrud på 
et tidspunkt.

Jørgen fortalte om, at det meste forskning 
omkring HS går ud på at mildne symptomer-
ne på HS, men man selvfølgelig håber på sigt 
at kunne ”slukke” genet.

Lena kom ind på, at de selvfølgelig var ær-
gerlige over, at de to medicinafprøvninger i fa-
se 2 og 3 var stoppet, men at WAVE starter et 
nyt medicinforsøg op meget snart. Det bliver 
en meget lille gruppe, der kan deltage i dette 
forsøg i Danmark, da det er meget omfattende.

Lena og Jørgen takkede alle dem som har 
deltaget i forsøgene og i forskningen. Alene i 
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København deltager over 300 i ENROLL, der 
er verdensomspændende.

Med al den forskning har vi alle et håb om, 
at de kommende generationer kan blive hjul-
pet endnu bedre end de nuværende med HS.

Inspiration fra fysioterapeut
Alexander Pujol, der er fysioterapeut som er 
tilknyttet Tangkær gav os herefter et utrolig 
spændende oplæg om, hvordan men kan få et 
meningsfuldt liv med HS gennem aktivitet, 
træning, fysioterapi og alt der i mellem.

Det er ikke muligt her at give en fyldest-
gørende beskrivelse af alt den spændende vi-
den som Alexander gav os, men her nogle få 
pointer:

-	 Det vigtigste er at livet giver mening og 
det skal træningen også gøre

-	 Det er vigtigt at være aktiv, da vi bliver 
gladere af det

-	 Det er vigtigt med restitution mellem 
aktiviteterne

-	 Vigtigt med udfordringer fremfor be-
grænsninger

-	 Tilrettelæg hverdagen ud fra, hvad man 
kan

-	 En ting af gangen
-	 Vigtigt er være bevidst om træning i det 

skjulte gennem spil, dagligdags gøremål, 
avislæsning etc.

-	 Mange kan have glæde af vægtvest, kug-
ledyne eller fiberdyne og U-puder.


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En pointe er, at den eneste træning der ikke er 
god er den du ikke får gjort.

God mad, hygge og dans og musik
Dagen sluttede med en fantastisk 3 retters me-
nu, hvor der også var gods tid til at få snakket 
og hygget sig efter en dag med mange input.

Efter maden spillede La Orchestra op til 
dans med god musik, og de fleste fik rørt sig 
på dansegulvet og rørt lattermusklerne.

Næste dag var der generalforsamling som I 
kan læse om i et selvstændigt referat.

Jeg håber endnu flere vil deltage om 2 år, 
da der en god måde at få ny viden på og 
samtidig få nye bekendtskaber, der kan gi-
ve mening i en hverdag med HS.

BØRN MED PÅ  
RUNDT OM HS
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BØRN MED PÅ  
RUNDT OM HS

Hej, jeg hedder Regitze og er 14 år. Min far 
har Huntingtons Sygdom i udbrud. Hun-
tingtons sygdom er en sygdom man ofte dør 
af en i relativ tidlig alder. Sådan forholder det 
sig desværre også i min fars familie, den sid-
ste med Huntington døde kort tid efter jeg 
var født. Det betyder også at der ikke er andre 
børn i familien, som også har en syg forælder. 
Det kan sommetider være træls. For når man 
vokser op i en familie hvor der Huntington er 
det rart at kende andre børn som deler samme 
skæbne som en selv.

I mange år har mine forældre været til 
Rundt Om HS, uden børn. Men heldigvis er 
der åbnet op for at børn kan komme med. Så 
i år har min lillebror og jeg også været med 
på weekenden. Vi var ikke med til oplægge-
ne som de voksne skulle høre, det ville nok 

have været alt for kedeligt for os. I stedet for 
hyggede vi os med spil, masser af varm kakao 
og verdens sjoveste gemmeleg sammen med de 
andre børn. Hornstrup kursuscenter har nem-
lig mange gange og sjove kroge hvor man kan 
gemme sig .

Selvom jeg er 14 år og min lillebror kun er 
10 år gammel har jeg på ingen måde kedet 
mig. Det har været fedt at møde andre børn, 
som også har forældre, som har Huntingtons. 
Vi snakkede ikke så meget om Huntingtons 
Sygdom, men jeg har nu lært nogle andre børn 
at kende som jeg kan kontakte hvis jeg får brug 
for det. Jeg kan derfor kun stærkt anbefale an-
dre børn at komme med til Huntington ar-
rangementer.

- Regitze Timm Siggaard
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30. april 2022 Generalforsamling DGI byen KBH info sender

21. maj 2022 Pårørende dag info sender

27.-29. maj 2022 Huntingtons weekend Se side 13

11. juni 2022 Familietur Djurs Sommerland info sender

Aktivitetskalender
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Uddeling af medlemsprisen for i år frem til 
næste general forsamling. 

Desværre er det en kort periode men det er 
ikke et udtryk for at den person der skal have 
æren i år fortjener den mindre, slet ikke. 

Sidste vinter besluttede vi, hvem der skul-
le have prisen, det kunne så ikke lade sig gø-
re i praksis pga. Covid 19. Så prisen har stå-
et på kontoret i København siden sidste forår. 

Vi er derfor glade for, at vi kan mødes nu og 
give prisen til Brian Siggaard. 

Brian, du har i alle de år vi har kendt dig vil-
ligt stillet dig op for at udbrede kendskabet til 
Huntingtons sygdom, det være sig i ugeblade 
eller på TV, du har også sammen med din fa-
milie været med i forskningen og undersøgel-
ser, som fremmer forståelsen og kendskabet til 
Huntington sygdom. Ikke mindst deltager du 
og Lene i alt hvad i kan i foreningsarbejde og 
arrangementer. 

Så stort tillykke til Brian og giv ham et stort 
bifald. 

Medlemsprisen ændrer navn i anerkendelse 
af Sven Asger Sørensens store arbejde for Hun-
tingtons Sygdom, såvel professionelt som per-
sonligt, foreningens medlemspris omdøbt til 
Sven Asger Sørensens Ærespris. Prisen var et af 

Medlemsprisen blev uddelt af Lalia Bille som også holdt talen.

Medlemsprisen

hans sidste aktiviteter for foreningen, og i ån-
den har den altid båret hans navn.

Brian Nørremark fratræder udvalgt og Lene 
Siggaard tiltræder i udvalgt. 
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Efter en god gåtur i flot efterårsvejr var der 
27, der blev til generalforsamlingen, og 4 børn 
som underholdt hinanden i tilstødende loka-
ler.

Vi startede med et minuts stilhed for Asger 
Sørensen og Charlotte Odgaard, da de er afgå-
et ved døden det sidste år. Begge har gjort en 
stor indsats i foreningen.

Formandens beretning var kortere end nor-
malt, da mange arrangementer har været af-
lyst eller fremrykket under corona. Det har 
også været et mærkeligt år, da flere medlem-
mer af bestyrelsen har måtte stoppe af forskel-
lige årsager.

Regnskabet kan ses andetsteds i bladet, men 
som helhed ser det fint ud. Der er 262.500 kr. 
i overskud og en egenkapital på over 2 mio.kr. 
Pga. færre aktiviteter har vi måtte betale mid-
ler tilbage til Sundhedsministeriet. Årets resul-
tat blev ca. 94.000 kr. bedre en forventet.

Kontingentet forbliver uændret. Budgettet 
er det samme, som blev lagt frem i bladet i 
april og det blev godkendt.

Birgitte Havskov stiller op som formand for 2 år
Bettina Nørremark stiller op som næstfor-
mand for 2 år
Bente Bosse stiller op som bestyrelsesmedlem 
Søren Skals stiller op som bestyrelsesmedlem
Charlotte Hold og Karen Ørndrup stiller op 
som suppleant for et år.
Ovenstående blev valgt

Det blev foreslået og vedtaget, at medlems-
prisen blev omdøbt til Svend Asger Sørensens 
pris efter forslag fra Brian Nørremark. 

Brian Siggaard modtog årets medlemspris 
efter at have gjort et stort arbejde omkring HS 
i mange år.

Under evt. var der en opfordring til, at der 
i fremtiden kommer endnu flere børn med til 
Rundt om HS.

STORT OG SMÅT 
fra generalforsamlingen d. 31. oktober
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Jeg hedder Birgitte Havskov. Jeg er 68 år og 
næsten pensioneret efter et langt arbejdsliv 
som sygeplejerske i hjemmeplejen, samt på sy-
gehuse her og i Norge. Jeg blev medlem af for-
eningen i 2015, da HS kom ind i min familie 
som en helt uventet modspiller, og kort tid ef-
ter blev jeg opfordret til at komme i bestyrel-
sen som suppleant. Det har jeg så været, indtil 
jeg på generalforsamlingen i dag uden det helt 
store kampvalg :-) blev formand for forenin-
gen i kommende valgperiode, som er to år. .

FORMANDEN
Jeg er gennem årene blevet meget glad for at 

være del af HS fællesskabet - ingen af os øn-
sker jo, at det var nødvendigt for os at være her, 
men jeg tror, jeg taler på manges vegne, når jeg 
siger, at det er trygt selskab.

Afgående formand Charlotte har gjort et 
kæmpe arbejde for foreningen i sin formands-
periode. Jeg vil gøre, hvad jeg kan for at vi  får 
et forrygende samarbejde i den ny sammensat-
te bestyrelse, så vi kan fortsætte de gode takter.



BETTINA NØRREMARK
NÆSTFORMAND

Bettina Nørremark 37 år er gift med 
Brian som er testet positiv for Hun-
tingtons Sygdom. Sammen har vi to 
drenge. Vi er kommet i foreningen 
gennem de sidste omtrent 15 år. Jeg 
brænder særligt for at støtte op om 
børnefamilier og børn og unge med 
Huntingtons Sygdom inde på livet. 

Det er et område med stort udvik-
lingspotentiale, som kan gøre en po-
sitiv forskel for mange.

I min fritid er jeg først og frem-
mest en aktiv mor, som holder me-
get af at engagere mig i mine børn og 
deres interesser. Vi bruger meget tid 
på at rejse, natur, kultur og histori-
ske oplevelser.
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BESTYRELSES-
MEDLEMMER

Bente Bosse 69 år, bor i København
Jeg har haft kendskab til Huntington siden 2001, 
hvor min datter blev testet positiv.
Jeg har være suppleant i bestyrelsen i 2 omgange 
og er nu blevet en del af bestyrelsen.

Søren Skals, bestyrelsesmedlem
Jeg er 62 år, tidligere lærer og skoleleder i folkeskolen gen-
nem 36 år.
Jeg har valgt at gå på tjenestemandspension, så jeg har mere tid 
til min kone, mine børn, mine børnebørn og mig selv. Min ko-
ne er testet positiv og har HS i udbrud, og vi bor sammen, og 
nyder pensionisttilværelsen i fællesskab.
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Referat fra 
Generalforsamlingen 
2021.11.01
Mødet 2021-10-31
Sted: Hornstrupkursuscenter, kirkebyvej 33, 
7100 vejle. 

Deltagere: Charlotte H. Hold, Karen Ørn-
drup, Anny Gregersen, Birgitte Havskov, Sø-
ren Skals og Susanne Als. Ud over bestyrelsen 
var der 27, der blev til generalforsamlingen. 

Referent: Susanne Als.
Startede med et minuts stilhed for Asger Sø-

rensen og Charlotte Odgaard, da de er afgået 
ved døden det sidste år. Begge har gjort en stor 
indsats i foreningen.

Dagsorden generalforsamlingen:
1. Valg af dirigent:
Bestyrelsen foreslår Axel Elbrønd Nielsen, 
som godkendes af forsamlingen. Generalfor-
samlingen er indkaldt rettidigt og er dermed 
lovlig og beslutningsdygtig. 

2. Bestyrelsens beretning om Landsforeningens 
virksomhed i det forløbne år:
Formand Charlotte Hold beretter:
Året 2020 har været et helt ualmindeligt år, 

som har været præget af Corona nedluknin-
gen. Vi har, måtte aflyse og udskyde de flest 
arrangementer på grund af forsamlingsrestrik-
tioner fuldstændig ligesom alle andre steder i 
Danmark. Det har nærmest været umuligt at 
planlægge arrangementer, da restriktionerne 
hele tiden ændrede sig.

Vi nåede at afvikle unge-weekend i Kobæk 
strand den sidste weekend i februar 2020, in-
den Corona begyndte.

Sjældne-dagen, som er den sidste dag i fe-
bruar, har vi tidligere deltaget i. Denne dag 
blev i år afholdt virtuelt, hvor man kunne til-
melde sig på zoom.

Der blev afviklet ægtefælle-dag her i Horn-
strup Centret lørdag d 26 september, hvor der 
mødtes 10 personer.

Djurs Sommerland udflugten blev aflyst og 
skubbet til 2021

Positiv-dag blev afholdt lørdag d 17 oktober 
i DGI byen i København.

GF 18 april 2020 blev udskudt til d 7 no-
vember 2020, hvor den blev afholdt virtuelt. 
Afviklingen var vigtig, da vi som forening er 
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Referat fra 
Generalforsamlingen 
2021.11.01

afhængig af en årlig Generalforsamling. Vi 
mødtes nogle stykker her i Hornstrup, hvor vi 
sad med behørig afstand til hinanden.

Rundt om HS, som skulle have været af-
holdt d 6-8 november 2020 blev udskudt til 
denne weekend 29-31 oktober 2021.

Bestyrelsesmøder har vi heller ikke haft 
mange af. Vi har koordineret over tlf., mail og 
teams. Vi nåede dog at afholde ét bestyrelses-
møde i Skejby neurologisk klinik d 23 januar 
2020. Det har været en vanskelig tid, hvor fle-
re medlemmer forlod bestyrelsen. Vi vil der-
for indtil næste GF i april koncentrere os om 
at opbygge den nye bestyrelse samt fastholde 
de årlige velkendte arrangementer.

Vores foreningsblad har derimod ikke lidt 

under Corona, men er udkommet til tiden - 
tak til bidragsydere, sekretær Susanne Als og 
alle de flittige korrekturlæsere.

3. Fremlæggelse af regnskab til godkendelse: 
Landsforeningen incl. Forskningsmidler reali-
serede i 2020 et overskud på kr. 262.595, som 
er overført til 2021. 

Landsforeningens formue/egenkapital excl. 
Forskningsmidler udgør pr. 31.12.2020: kr. 
2.108.962.

Der er i 2020 henlagt kr. 1.006.350 til 
Landsforeningens Forskningsmidler.

Landsforeningens Forskningsmidler udgør 
pr. 31.12.2020: kr. 1.744.420, som er fordelt 
på grundkapital (hidrørende fra arv og tidlige- 

huntingtons.dk nr. 3 - Vinter 2021  •  27



re indskud): kr. 185.241, og driftskapital (frie 
midler, der kan anvendes til forskning mv.): 
kr. 1.559.179.

Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto) – Ak-
tivitetspuljen 2019/2020:

Der er i 2019 udbetalt i alt kr. 90.000 fra 
Aktivitetspuljen 2019/2020 som følger: kr. 
30.000 til Ægtefælledage, som ikke blev af-
holdt pga. Corona, kr. 30.000 til Weekend for 
yngre som blev afholdt i foråret 2020, og gav 
et lille overskud på kr. 604, kr. 15.000 til For-
ældredag som blev afholdt i efteråret 2019, og 
gav et lille overskud på 752, og kr. 15.000 til 
Positivdag i foråret 2020, som blev aflyst pga. 
Corona. I alt er der i 2020 tilbagebetalt kr. 
46.356 til Sundhedsministeriet.

INDTÆGTERNE i forhold til budgettet: 
De største afvigelser fra budgettet er: Bidrag 
fra privat organisation kr. 25.000 større, Ud-
lodningsmidler, driftstilskud kr. 21.941 stør-
re, og Landsindsamling kr. 18.550 mindre.

UDGIFTERNE i forhold til budgettet: 
De største afvigelser fra budgettet er her: Ud-
gifter til Hjemmesiden blev kr. 19.432 min-
dre, udgifter til bestyrelsesarbejde kr. 17.620 
mindre, udgifter til Konferencer kr. 35.500 
mindre end budgetteret, og udgifter til Støtte 
til psykologbehandling blev kr. 29.395 min-
dre.

Året resultat blev i alt kr. 94.278 bedre end 
budgetteret.

Generalforsamlingen godkendte det frem-
lagte regnskab for 2020.



4. Vedtagelse af kontingent og budget for det 
kommende år:
Kontingent:

Bestyrelsen foreslog uændret kontingent, så-
ledes er kontingentet for enkeltpersoner  kr. 
225 og kontingentet for ægtefæller/par og de-
res hjemmeboende børn er kr. 400.  General-
forsamlingen godkendte bestyrelsens forslag 
om uændret kontingent.

Budget for 2021:
Der er budgetteret med indtægter på kr. 

745.650, og udgifter på kr. 744.100, hvilket 
giver et forventet overskud på kr. 1.550.  Ge-
neralforsamlingen godkendte det fremlagte 
budget for 2021.
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5. Valg af bestyrelse:
Efter valget er bestyrelsen følgende.
Formand Birgitte Havskov
Næstformand Bettina Nørremark
Bestyrelsesmedlem Søren Skals
Bestyrelsesmedlem Bente Bosse
Suppleant Charlotte Hold
Suppleant Karen Ørndrup
Kasser Anny Gregersen 

6. Eventuelle forslag fra bestyrelsen og 
medlemmer:
Der er indkommet et forslag: I anerkendelse af 
Sven Asger Sørensens store arbejde for Hun-
tingtons Sygdom, såvel professionelt som per-
sonligt, foreslås foreningens medlemspris om-
døbt til Sven Asger Sørensens Ærespris. Pri-
sen var et af hans sidste aktiviteter for forenin-
gen, og i ånden har den altid båret hans navn. 

Generalforsamlingen godkendte forslaget.

7. Uddeling af årets medlemspris:
Medlemsprisen går til Brian Siggaard. 

8. Eventuelt:
Der blev en kort evaluering af Rundt om HS:
-	 Opfordret til at der tages børn med, det 

fungere.
-	 Det har været godt, at programmet ikke har 

været tæt pakket.
-	 Godt med gruppe samtaler.
-	 Nogle har behov for at have værelset om 

søndagen.
-	 Maden var god.
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Ansøgning om støtte via LHS 
til ledsager til forskning

Landsforeningen Huntingtons Sygdom
Bystævneparken 23, 701, 2700 Brønshøj – tlf.: 53 20 78 50 
kontor@huntingtons.dk - giro 546 6644

Navn:

CPR nr.:

Adresse:

Postnr. og by:

Telefon nr.:

Mailadresse:

Udgifter for ledsagelse (ansøges ved hver følgedag, dog max. 5000 kr. pr. år):

Navn på Forskningsenhed og dato:

Navn på Læge:

Lægens underskrift:

Egen underskrift:

Ansøgningen skal udfyldes hver gang man har en udgift til ledsager til forskning. 
Dog kan man vælge at indsende flere skemaer samlet.

Skemaet udfyldes og sendes til kontor@huntingtons.dk eller til 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
v/Charlotte Hold
Moesbakken 72 
8410 Rønde
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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.

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.

HS-MATERIALER
•	 '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

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

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, 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
Filosofgangen 21, 1. sal
5000 Odense C, 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

FRIVILLIGKOORDINATOR
Lene Kristiansen
lene@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. februar 2022


