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Så kom der knald på sommeren. Ja, det håber 
jeg da, at der er, når dette læses om en måneds 
tid! For lige nu, næstsidste dag i maj, er det 
hundekoldt. Men grønt – akkurat så grønt, 
som vi hvert år ikke husker, at det kan blive.

Bestyrelsen fortsætter arbejdet på noget ned-
sat kraft. Vi er heldigvis fuldtallige, dvs. fem be-
styrelsesmedlemmer og ”et antal op til fire” sup-
pleanter (for tiden to).

Men som tidligere beskrevet, er vi ramt af for-
skelligt, der gør, at vi ikke føler os fuldt på højde 
med situationen hele tiden – og alligevel boble-
de der nye forslag op til seneste bestyrelsesmø-
de. Det konstituerende, som vi altid holder lige 
efter generalforsamlingen. Måske kommer der 
et helt nyt initiativ henimod jul, ja, jeg ved ik-
ke noget!  Men hold hellere øje, bare for en sik-
kerheds skyld.

For et par uger siden fik jeg en mail fra et 
medlem, som spurgte, om der i foreningen fin-
des eksempelvis identitetskort, badges eller an-
det til brug for medlemmer, som kunne ønske 
sig noget håndgribeligt i hverdagen, som hjælp 
til at forklare omverdenen, hvad HS er.

Jeg mindedes straks en ældre, HS ramt mand, 
der henvendte sig i en forretning for at kø-
be ny computer. Den unge ekspedient skæve-

Formanden har ordet...
de til ham, sagde ”et øjeblik” og kom tilbage 
med butiksindehaveren. Som venligt (formoder 
jeg), men bestemt (formoder jeg også) bad vores 
medlem om at ”komme igen, når han var ædru”.

Selvsagt så denne butik aldrig denne kunde 
igen.

Men tilbage til forespørgslen: Desværre har vi 
ikke noget officielt materiale til det brug. Der 
har været forskellige, lokale initiativer, bl.a. var 
der engang en T-shirt med påskrift til salg på 
nettet. Og jeg har set en badge i Silkeborg. Men 
med skam at melde, ved jeg ikke mere end det.

Jeg synes ikke, det hører til i småtingsafde-
lingen, som mailskriveren beskedent sagde – og 
jeg synes, at det er noget, vi skal tage op, når der 
forhåbentlig bliver overskud til det. Er der no-
gen, der har noget materiale, så hører vi meget 
gerne om det. Send et billede og en lille kom-
mentar om, hvordan det bruges til kontoradres-
sen eller til en af os personligt. Alle adresser fin-
des på side to.

I det hele taget: Tøv ikke med at henvende 
dig til os, hvis du har noget på hjerte, som du 
gerne vil af med.

Fællesskabet lever. Brug det.

Alle ønsker om verdens bedste sommer til jer alle
Birgitte Havskov
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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

Vi har nogle udfordringer med, at der er brev/
blade der kommer retur til os, når vi sender 
ud til jer.

Derfor vil vi gerne opfordre jer til, at huske 
at få meddele adresseændring til os. 

Så hvis I har fået ny adresse, vil vi gerne have 
den nye adresse og gerne med medlemsnum-
mer (som i finder bag på medlemsbladet over 
jeres navn) på en mail til als@huntingtons.dk 
eller i kan ringe på 53 20 78 50, Hvis telefo-
nen ikke bliver taget, må I gerne indtale en be-
sked og vi ringer tilbage. 

Dette for, at vi kan være sikre på, at I får det, 
vi sender ud til jer. Vi kan spare meget tid på 
at finde ud af, hvorfor jeres breve/blad kom-
mer retur.

På forhånd tak.

Ændring af 
adresse
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Vi er meget glade for nu at kunne dele med jer, at Specialområde So-
cialpsykiatri Voksnes afdeling Tangkær HS nu kan kalde sig VISO- 
leverandør indenfor delområdet Demens - Huntingtons Sygdom.

VISO er en del af Socialstyrelsen og yder specialrådgivning til fag-
folk og borgere indenfor et højt specialiseret område. Tangkær HS er 
netop et højt specialiseret tilbud indenfor Huntingtons Sygdom og vi 
er virkelig glade for nu at kunne bidrage med højt specialiseret viden 
og rådgivning i den nye rolle som VISO-leverandører.

Viso-leverandør indenfor  
delområdet Demens  
- Huntingtons Sygdom
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Denne kronik, om min datter Ayelets forløb i 
Silkeborg kommunes socialafdeling blev bragt 
i Midtjyllands Avis på Ayelets 1 års dødsdag, 
den 2. marts i år. 

Det var vigtigt for mig, at det blev akku-
rat den dato.

Mit ærinde er ikke Ayelets historie i sig selv.  
Jeg ønsker hellere, at beretningen får os til 

at tænke over, hvordan vores samfund er ind-
rettet.

Vi taler om velfærd, vi har værdigrundlag – 
det har Silkeborg Kommune som alle andre – 
hvor ”nogen” har tænkt over, hvordan vi, dvs. 
samfundet, ønsker at fungere. Og har formu-
leret det i nogle sætninger, som skal være le-
detråd i det daglige arbejde og dermed jo og-
så i de beslutninger, der tages om den enkel-
te borger.

Silkeborg kommune skriver bl.a. på hjem-
mesiden, at kommunens opgave er – ”at by-
rådet skal vise vejen, gå foran og formulere 
drømmen om det gode liv for borgerne”

Har kommunen hjulpet Ayelet med den 
drøm, hun havde for det bedst mulige liv? Det 
”gode” liv var jo ligesom ikke på tale, for hav-
de Ayelet været rask, så havde kommunen ik-
ke set skyggen af hende.

Men der er måske forskel på at ”formulere 
det gode liv” og så rent faktisk bruge de mulig-
heder, der findes i kommunens opsætning, til 
at hjælpe borgeren til at leve det gode liv. Iro-
ni kan forekomme.

Det er min påstand, at den betragtning, jeg 
citerer i beretningen: …”medvind til folk, der 
er så hårdt ramt” – den udtalelse vil hovedpar-
ten af skatteborgere i dette land synes, er ri-
melig. Og tænke: det vil jeg gerne have mine 
skattekroner til at gå til.

Hvordan kan en kommune komme så langt 
væk fra almindelig, sund anstændighed?

Det var nok en undersøgelse værd.  

Kommentar til kronikken 
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AF BIRGITTE HAVSKOV
Ayelets mor og formand for Landsforeningen 
Huntingtons.dk.

I dag, den 2. marts, er det nøjagtig et år siden 
at jeg fik den uforståelige opringning: Din 
datter er død. Jeg forstod ingenting. Ayelet, 
min datter, var ikke rask, men alle mente, at 
hun var på vej op efter en periode med feber. 
Ikke at hun var på vej til at dø.

Ayelet havde Huntingtons sygdom. Knap 
et år forinden var hun flyttet på Bosted Tang-
kær, som huser 16 beboere, alle med diagno-
sen Huntingtons.

Huntingtons sygdom er fremadskriden-
de og kan ikke helbredes, men mange lever i 
mange år med tilstanden. Efter den 2. marts 
sagde en af personalet undrende: »Vi plejer at 
have vores beboere i mange år«. Det blev ik-
ke Ayelets lod.

Kort tid efter at Ayelet i 2015 havde fået 
foretaget den gentest, der bekræftede mistan-
ken om sygdommen, kiggede hun op fra com-
puteren og sagde ganske stilfærdigt: Nu har jeg 
fundet ud af, hvor jeg kan komme på pleje-
hjem.

Ayelet var på det tidspunkt slet ikke pleje-
hjemskandidat, men hun var helt klar over si-
ne fremtidsudsigter. En lunefuld sygdom med 
tiltagende problemer med alt, lige fra gang-
funktion, bevægelser og balance, til tale-synke 
problemer, tænkeevne, overblik, handlekraft, 
personlig hygiejne m.m..

Derfor var hun bevidst om, at det var vig-
tigt at planlægge sin fremtid, når en så ubarm-

hjertig medspiller havde sat sig tungt på hen-
des tilværelse.

Ayelet kontaktede Tangkær og hun var på 
adskillige besøg. Altid blev hun modtaget med 
åbne arme af både beboere og personale. 

Velkommen, skynd dig at søge ind, vi har 
venteliste.

Hvad er ”det gode liv”,  
når der er sten på vejen?



Artiklen 
bringes med 

rettelser



8  •  huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2022

Tangkær har forstand på Huntingtons syg-
dom. Ayelet ønskede at flytte dertil, når det 
måtte blive nødvendigt.

Så begyndte kampen med Silkeborg Kom-
mune, som var bevilgende myndighed. Ja, jeg 
kalder det kampen! 

De næste fire år brugte vi uendelige kræf-
ter på at forsøge at formidle, hvad Ayelet hav-
de brug for. Ayelet fik nej til ophold fire gan-
ge, med begrundelsen: Du er ikke i målgrup-
pen. Og senere: Du har en fremadskridende 
sygdom og har derfor ikke brug for specialpæ-
dagogisk bistand.

Det var en afgørelse fra Ankestyrelsen, som 
endelig gjorde, at Ayelets sagsbehandler kunne 
ringe og sige med, hvad jeg hørte som glæde og 
lettelse i hendes stemme: Opholdet er bevilget.

Jeg tror ikke, at en sagsbehandler har lyst 
til at formidle de totalt forvrøvlede argumen-
ter ovenfor. Der må foregå noget andet. Meget 
tit havde vi fornemmelsen af absurd teater, for 
bestemmelsen var taget af grunde, som vi kun 
kan opfatte som økonomiske. Det føltes nær-
mest som en udmattelseskrig. Vi fik aldrig svar 
på, hvorfor et menneske med Huntingtons ik-
ke er i målgruppen til et bosted, som udeluk-
kende huser mennesker med Huntingtons.

Jeg vil sætte spørgsmålstegn ved, om det er 
sådan, vi ønsker, at vores allesammens social-
afdeling i kommunen skal fungere, når vi har 
brug for den?

En god bekendt, en solid venstremand og 
tidligere byrådsmedlem, som jeg fortalte om 
processen, og de argumenter, vi blev udsat for, 
rystede på hovedet og sagde: »Kunne man dog 
ikke give mennesker, der er så hårdt ramt, en 
hånd på skulderen og lidt medvind?«

Jeg anklager Silkeborg Kommune for i væ-
sentlig grad at have forringet min datters livs-
kvalitet i de få år, der var tilbage af hendes 
liv. Havde man ønsket at sætte sig ind i, hvad 
Huntingtons sygdom er, og havde handlet 
derefter, var Ayelet blevet skånet for et stress-
niveau, som jeg vil påstå, kan være medvirken-
de årsag til, at sygdommen udviklede sig så 
skræmmende hurtigt. Det kan naturligvis ikke 
bevises - men at livskvaliteten led voldsom ska-
de, det var jeg i første række vidne til. 

Ayelet mistede de sidste måneder  glimtet 
i øjene. Hun må have følt »noget« forandres, 
men evnede ikke at give udtryk for det. Vi nå-
ede ikke at tale med hende om hendes sidste 
ønsker, fordi det gik så vildt hurtigt ned ad 
bakke. Det var et chok for alle, at det pludse-
lig var forbi.

Læge Johannes Brockstedt, som er Tangkærs 
huslæge og som har mange års erfaring med 
Huntingtons, sagde: »Havde vi fået Ayelet til 
Tangkær i tide, så havde vi haft et roligt forløb, 
hvor vi kunne få alt på plads, mens tid var.«

I dag, et år efter hendes død, er savnet ik-
ke blevet mindre. Tværtimod. Det tager tid 
at forstå, at hun er væk. At fordøje forløbet 
og naturligvis endeløst spekulere over, om jeg 
kunne have gjort noget anderledes? Jeg ved, at 
andre kunne.

Et klap på skulderen og lidt medvind - er det 
ønsketænkning at det kunne være Silkeborg 
Kommunes overordnede tanke i mødet med 
den borger, som har brug for det?

Jeg anklager Silkeborg Kommune  
for i væsentlig grad at have for- 
ringet min datters livskvalitet i de  
få år, der var tilbage af hendes liv

”
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Vi har behov for, at få et ind-
blik i, hvor mange der vil væ-
re interesseret i at deltage på 
turen til Club La Santa. Ved 
interesse kontakt derfor Bet-
tina Nørremark hurtigst mu-
ligt.

Turen planlægges til foråret 
2023, men der er endnu ikke 
faste datoer, disse kommer ef-
ter interesse tilkendegivelsens 
perioden.

Egenbetalingen vil være 
på cirka 3.000 kr. for med-
lemmer af Landsforeningen 
Huntingtons Sygdom, dette 
er inklusiv fly og helpension.

På Club La Santa skal vi 
deltage i sociale aktiviteter i 

form af motion, wellness og 
oplevelser, alt dette i behage-
lige omgivelser. Formålet er at 
lære hinanden at kende, såle-
des at vi kan styrke nuværen-
de relationer samt skabe nye 
relationer. 

Bettina Nørremark som er 
næstformand i foreningen, er 
ansvarlig for planlægning af 
turen, og vil deltage på rejsen 
samt i de aktiviteter der afhol-
des på La Santa. Bettina vil li-
geledes være tovholder på, at 
få skabt et netværk for unge 
berørt af HS, hvor de gode re-
lationer, respekt og accept af 
hinanden sættes i højsædet.

Club La Santa
Har du Huntingtons Sygdom i familien, og er du mellem 18 og 30 år?
Så vil vi meget gerne have dig med til Club La Santa. 

Ved interesse samt spørgs- 
mål, bedes I kontakte: 
Bettina Nørremark pr. 
mail, sms eller telefon:
Tlf. 30 25 01 39 
Bettina@huntingtons.dk
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Ingen bør snydes for en god nats søvn, 
sygdom eller ej. Med denne seng, bliver 
brugeren beskyttet for skader, under kraftige, 
ukontrollerede og ufrivillige bevægelser. 
HS Seng Model 800-811 er specielt designet 
til personer der lider af Huntington sygdom 
eller til personer med forskellige former for 
hjerneskade eller demens. 

Produceret og udviklet i Danmark 
sammen med brugerne

Få en god nats søvn 
med Specialudviklet 
Huntingtons senge

Er udviklet med fokus på at sikre tryghed og optimale rygeforhold for 
brugere med ufrivillige bevægelser, ukontrolleret bid eller ved risiko for 
tab af cigaret eller cigaretglød. Cigaretrøret fastholder cigaretten i et 
glædesikkert rør hvor den er fikseret, så den ikke falder nogle steder. 

Glødesikkert cigaretrør

Huntingtons Senge

Centralt låsesystem

Model 800

Model 801

HS Plejeseng Model 800, 801, 810, 811

Udviklet i tæt samarbejde med brugerne, til 
patienter med Huntingtons Sygdom og andre 
patientgrupper med samme behov. 

• Udviklet i Danmark
• Giver ro og trykhed
• Centralt lukkesystem på begge sider
• Specialpolstrede kanter og sider

Hornbjergvej 11, 8543 Hornslet
+45 86 99 65 00  |  mail@jyskhandi.dk
www.jyskhandi.dk  |  www.jyskhandi.se 
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Indkomne gaver 
og bidrag
I perioden 1. februar 2021 til 31. januar 2022 

Private gavebidrag 	 kr.	 28.012,00
Bårebidrag	 -	 24.949,00
Landsindsamlingen	 -	 22.000,00
Metro-Schrøder Fonden 	 -	 25.000,00
Roche	 -	 50.000,00
Udlodningsmidler Aktivitets tilskud 2021	 -	 90.000,00
Udlodningsmidler, Driftstilskud 2021	 -	 213.044,12

I alt	 kr.	 453.005,12

Landsforeningen siger mange tak for alle bidragene.

P.b.v. Anny Gregersen
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Vi var 10 personer, der mødtes til formiddagskaffe kl 10.00 
på Hornstrup kursuscenter.   
Vi repræsenterede alle typer af pårørende, ægtefæller, forældre 
og "børn" til Huntingtons patienter.  

PÅRØRENDEDAG 
DEN 21/5 2022
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Nogle var nye i flokken og andre havde været 
med til foreningens arrangementer adskillige 
gange.  
Birgitte bød velkommen og fortalte om da-
gens program - nemlig at der var plads og tid 
til at vi alle kunne komme rigtigt godt rundt 
om det der fylder for os hver især. I dette fo-
rum ved alle, hvad vi taler om og forstår hin-
anden på en helt speciel måde.  
Vi tog en præsentations runde, som strakte 
sig til langt på den anden side af frokosten, 
hvorefter samtalen gled over i de ting, der fyl-
der rundt omkring.  
Vi talte blandt andet om: Visitation til ple-
jehjem, mangel på plejehjems pladser, fleks-
job/pension, bilkørsel og alternativer til det, 
forsikringer, hjælpemidler, fremtidsfuldmag-
ter/værgemål, økonomi og ikke mindst kær-

ligheden og omsorgen for de syge.  Der var 
som altid plads til både tårer og smil, gode 
råd og knus.  

Sidst på eftermiddagen var vi alle godt brug-
te, så den planlagte aftensmad blev pakket i 
individuelle portioner som vi tog med hjem.  
Som altid på Hornstrup kursuscenter var det 
fantastisk forplejning hele dagen igennem.  

Vi siger tak til Birgitte og  Anny for en rig-
tig udbytterig dag.  Disse arrangementer kan 
varmt anbefales til dig der ikke rigtig ved om 
du skal afsted.  Der er højt til loftet og ordet 
er HELT frit - og det vi taler om rundt om 
bordet bliver der .  

Mange hilsner fra Kim og Lillian
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Arrangementer: Konto 1551 – 5466644  eller  MobilePay nr.:  858254
HUSK det er vigtigt at skrive navn, arrangement samt evt. medlemsnummer.

Kontingent: konto 9570 – 13319456  eller  MobilePay nr.:  601073
HUSK det er vigtigt at skrive navn og medlemsnummer.

Landsindsamling: Konto 1551 – 4242424  eller  
MobilePay nr.:  132359
Her kan man godt være anonym

NYHED! 
- nu er det også muligt at betale med MobilePay  
i Landsforeningen for Huntingtons sygdom
Vi har 3 forskellige numre et til arrangementer, et til kontingent og et til 
Landsindsamlingen. De 3 numre ses nedenfor og det er VIGTIGT at se, 
hvad I skal skrive ved de forskelige indbetalinger.  



KORT OG GODT

2022
LHS's årlige landsindsamling 
start den 24. juni 
slut den 24. september

Hvorfor er det vigtigt at give et bidrag til landsindsamlingen?

•	 Fordi vi som forening har brug for  
de indsamlede midler
- bl.a. til støtte til forskning.

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

•	 Fordi antallet af gavebeløb på 200 kr.  
og derover har betydning for, om 
foreningen igen kan godkendes, så- 
ledes at der kan opnås skattefradrag  
for gavebidrag.

INDBETALING

Store som små bidrag  

er velkomne. Indbetal på 

konto 1551 4242424. 

Anfør “landsindsamlingen“ 

samt navn på 

indbetaleren.

Landsindsamlingen

Dit bidrag er vigtigt - på forhånd TAK!
Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Bystævneparken 23, 701, 2700 Brønshøj, tlf. 53 20 78 50

NYHED! 
Nu kan du også  

betale via MobilePay 

på nr. 132359



Møde blev afholdt 30-04-2022
Generalforsamling LHS lørdag 
den 30-04-2022
Sted: DGI- byen, Tietgensgade 65, 
1704 København V. 
Deltagere: Birgitte Havskov, Anny Gregersen,  
Karen Ørndrup, Charlotte Hold, Susanne 
Als, Bente Bosse, Laila Bille, Lene Siggard, 
Brian Siggaard, Marianne Ahrenst Aakirke, 
Rasmus Henriksen, Lena Hjermind. 
Fraværende: Bettina Nørremark, Søren Skals
Referent: Susanne Als

Dagsorden
1. Valg af dirigent 
Bestyrelsen foreslår Laila Bille, som godken-
des af forsamlingen. Generalforsamlingen er 
indkaldt rettidigt og er dermed lovlig og be-
slutningsdygtig. 

2. Bestyrelsens beretning om Landsforeningens 
virksomhed i det forløbne år.
Formandens beretning om året der gik, 2021.

Arbejdet har som alt andet været præget 

af Corona, så første ordinære bestyrelsesmø-
de blev afholdt 17/9. Den Corona-udsatte GF 
blev afholdt i slut oktober, efterfulgt af kon-
stituerende bestyrelsesmøde, hvor jeg startede 
som formand. 

Øvrige aktiviteter: Vi har deltaget i repræ-
sentantskabsmøder i Sjældne to gange. Såkaldt 
Ungeweekend i maj måned, familiedag i Djurs 
Sommerland i juni, pårørendedag i Køben-
havn i september og ikke mindst Rundt om 
HS, som foregik på Hornstrup Kursuscenter 
og som sædvanlig var en stor oplevelse. Vi hav-
de bl.a stort amerikansk lotteri med flotte præ-
mier og et dejligt foredrag om at rejse verden 
rundt i årevis og kun møde gode mennesker.

Bestyrelsens arbejde har været præget først 
af de kendte Corona besværligheder og der-
næst af den store udskiftning ved GF. Det be-
tyder, at den nye bestyrelse har prioriteret al-
mindelig daglig drift og allerede planlagte ar-
rangementer – dvs ingen store nye tiltag li-
ge nu og derudover har vi haft hårdt arbej-
de med at implementere et nyt internt mailsy-
stem! Desuden har der været ændringer i kas-

Referat fra 
Generalforsamlingen 
2022-04-30
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sererarbejdet, som også har kostet mange ti-
mer og som nuværende og afgående kasserer 
har et fortløbende samarbejde omkring. Der-
udover lægger vi vægt på at svare på medlems-
henvendelser så hurtigt som muligt. 

3. Fremlæggelse af regnskab til godkendelse
Landsforeningen realiserede i 2021 et over-
skud på kr. 53.516, som er overført til lands-
foreningens egenkapital. Landsforeningens 
formue/egenkapital pr. 31.12.2021 er herved 
øget til kr. 2.162.478.

Der er i 2021 henlagt kr. 5.404 til Lands-
foreningens forskningsmidler, og udbetalt kr. 
900.000 til forskning fra Landsforeningens 

forskningsmidler, som herefter pr. 31.12.2021 
udgør kr. 838.958, som er fordelt på grundka-
pital (hidrørende fra arv og tidligere indskud): 
kr. 185.241, og driftskapital (frie midler, der 
kan anvendes til forskning mv.): kr. 653.717.

Generalforsamlingen godkendte det frem-
lagte regnskab for 2021

4. Vedtagelse af budget (se side 27) og 
kontingent for det kommende år
Kontingent:

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

Referat fra 
Generalforsamlingen 
2022-04-30
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forsamlingen godkendte bestyrelsens forslag 
om uændret kontingent.

Budget for 2022:
Der er budgetteret med indtægter på kr. 

693.800, og udgifter på kr. 1.699.000, hvilket 
giver et forventet underskud på kr. 1.005.200. 
Generalforsamlingen godkendte det fremlagte 
budget for 2022.

5. Valg af bestyrelse og suppleanter
Kasserer Anny Gregersen genvalgt.

Bestyrelsesmedlem Karin Bruun valgt.
Suppleanter Charlotte Hold og Karen Ørn-

drup genvalgt.

6. Eventuelle forslag fra bestyrelse og 
medlemmer

Der blev spurgt angående medlemstal/ind-
komst, dette gøres rede for ved kasseren.  

7. Uddeling af Sven Asger Sørensens ærespris
Medlemsprisen går til Lena Hjermind.

8. Evt.
Rasmus Henriksen fortæller at i Sverige mø-
des men foreningen og leverdør på kryds 
plads, f.eks. generalforsamling, evt. en ide til 
det samme i Danmark. Er der mulighed for at 
få en annoncen i medlemsbladet, dette tages 
op på bestyrelse mødet. 

Laila Bille ønsker en afløser til at være i ud-
valget Sven Asger Sørensens ærespris, dette 
skrives i det næste  medlemsbladet. 

 
Ad pkt. 5 Kasserer Anny Gregersen er på valg 
og er villig til genvalg. Bestyrelsen indstiller, at 
Anny Gregersen genvælges. Der er ikke opstil-
let andre til posten som kasserer.

Bestyrelsesmedlem Søren Skals er på valg og 
ønsker ikke genvalg.

Bestyrelsen indstiller, at Karin Bruun vælges 
som bestyrelsesmedlem.

Som suppleanter indstiller bestyrelsen gen-
valg af Charlotte Hold og Karen Ørndrup.

Ad pkt. 6 Der er ikke kommet nogen forslag.
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Vores forening har hvert år det privilegium at 
uddele Sven Asger Sørensens ærespris. Prisen 
er for nogle af jer tidligere kendt som med-
lemsprisen, men skiftede efter Sven Asger Sø-
rensens død sidste år, navn til Sven Asger Sø-
rensens ærespris.

Prisen gives til noget eller nogen, som har 
ydet en særlig indsats for medlemmerne i det 
forgangne år.

Lena Hjermind tildelt Sven 
Asger Sørensens ærespris

Udvalget der uddeler prisen består af under-
tegnede, Laila Bille, samt sidste års modtager 
af prisen.

I år har vi posthumt valgt at tage forrige års 
modtager, nu afdøde Arne Tranholm med på 
råd. Han kunne af gode grunde ikke give sit 
besyv med sidste år, men skrev kort før sin død 
hans ønsker for en modtager, om hvem Laila 
og jeg samstemmende kunne nikke ja.

Arne sagde således om årets modtager: 
hun er en super læge, hun har et kæmpe enga-
gement og er meget sød at snakke med”.

Hertil kan vi tilføje, at prisen i år tildeles en 
person, som i mange år i arbejdet som neuro-
log og har haft et stort og dedikeret engage-
ment i Huntington patienter på Rigshospita-
let. I hendes arbejde kan man tydeligt mærke 
en stor faglighed og et nærvær i de patienter, 
som hun har med at gøre. Ydermere har hendes 
store arbejde været med til at sikre, at medici-
nafprøvninger med medicin mod Huntingt-
ons sygdom ikke blot skete rundt omkring i 
det store udland, men også kom til Danmark. 
I den forbindelse har hun også været  med til 
at udbrede kendskabet til Huntingtons blandt 
den brede danske befolkning, da hun medvir-
kede i DR1 dokumentaren “Fars sidste håb”.

Det er således en stor ære for udvalget, at til-
dele Lena Hjermind prisen for sit store arbej-
de for og med danske Huntingtons patienter.
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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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Temaet var ventesorg, et begreb som Kristelig 
Dagblad har lanceret. Jeg var lidt usikker på, 
hvad det betød, for jeg havde ikke læst artikel-
serien, men jeg har god personlig erfaring med 
det, fordi min mor døde af parkinson i 2013 
efter årtier med smerter. Parkinson er lige som 
huntington en sygdom, som ødelægger stadig 
mere af forskellige områder af hjernen, og lige 
som huntingtons dør man af den. Den eneste 
forskel er, hvilke områder i hjernen, som bli-
ver ødelagt, og også her er der store forskelle 
for den enkelte patient. Den største forskel er 
dog, at parkinson ikke er arvelig.

Min familie er ny med huntingtons, for min 
far er den første, som vi kender til. Han har 
også kun lige det antal gentagelser, som skal 
til for at få sygdommen og dermed at kunne 
sende den videre. Derfor har det været en ny 
verden for os at komme ind i, men vi er ble-
vet taget godt imod, både i foreningen og på 
hukommelsesklinikken. Det er en lidt ukendt 

verden at komme ind i, fordi så mange ellers 
er i familie med hinanden og er født ind i mil-
jøet så at sige, men det er nu meget hyggeligt. 
Det blev helt tydeligt lørdag aften, hvor vi så et 
program fra TV2 fra Herning, hvor flere kom-
menterede de samme mennesker med forskel-
lige betegnelser.

Der var to oplægsholdere, Helle fra Her-
ning, som fortalte om det langstrakte forløb 

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)

Huntington-seminar  
om ventesorg

Lene og Brian med den nye fremviser


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med sin søn, der var det første barn med Hun-
tingtons sygdom i Danmark. Faktisk var det 
så usædvanligt dengang, at der heller ikke på 
verdensplan havde været mange andre tilfælde 
hos børn. Det gjorde diagnosticeringen lang-
varig, og den nødvendige behandling var hel-
ler ikke lige på trapperne. Helle fortalte om det 
liv man lever, når man både skal kæmpe med 
de offentlige myndigheder og barnets sygdom, 
og de omkostninger det har også for resten af 
familien.

Den anden oplægsholder var Eva Hulten-
gren, som er psykolog og har skrevet bogen 

"Pårørt" efter sine erfaringer med sin mand, 
der døde af Alzheimers for et par år siden. Hun 
talte mere teoretisk om det at leve med en per-
son, der har en fremadskridende dødelig syg-
dom. Hun var lige som jeg selv ikke begejstret 
for betegnelsen "ventesorg", fordi det måske 
kan forhindre en person i at være til stede i 
forløbet. Hun foreslog, at man kunne bruge 
mindfulness til at hjælpe en med at tackle den 
svære proces, som det er at være sammen med 
et menneske, som bliver mere og mere sygt, og 
alle de tab man derigennem lider. Det er min 
erfaring med begge mine forældre, at man er 
nødt til at være fleksibel og acceptere, at tin-
gene skal foregå på deres betingelser. Man kan 
godt lægge planer, men man skal acceptere, at 
planer måske skal ændres eller helt aflyses. Det 
er det, der er svært, når ens pårørende bare 
bliver dårligere og dårligere. På den anden si-
de, så er man jo glad for at have dem så læn-
ge som muligt.

Vi var 12, som deltog i hele weekenden, og 
det gav mulighed for mange og lange snakke. 
Der var de unge, som enten ikke kan få svar, 
fordi de ikke er fyldt 18 endnu. Der var en 
ung, som lige har fået et positivt svar, og så var 
der en, som er syg, og undertegnede, som ik-
ke er syg endnu. Og så var der pårørende. Der Brian og Lene Siggaard
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var plads til flere, og selv om jeg ikke synes, 
man skal være alt for mange, så er det ærger-
ligt for dem, som snød sig selv for en god op-
levelse. Det er hårdt at tænke på de tab, man 
lider, men det er også opløftende at være sam-
men med andre i samme båd, når man til hver-
dag indimellem føler sig lidt ensom med pro-
blemerne.

Ud over det fik vi også talt om problemer 
med at være et lille miljø, hvor alle kender al-
le, at være transkønnet, inseminationsbørn og 
andre overvejelser, når man får børn og bund-
maling af skibe. Nogle gik en dejlig tur til hav-
nen og stranden. Andre nåede over at se alle 
de spændende ting hos købmanden, som ellers 
havde lukket mange timer til middag. Vi fik 
noget virkelig dejlig mad og kage. Og jeg tror, 
at alle fik noget med hjem, så tak til Lene og 
Susanne, som havde organiseret weekenden.

David Zennaro

Jeg hedder Karin Lundahl Bruun, 58 år er gift 
med Max. Sammen har vi fem skønne døtre.

Vi har i nogle år været medlemmer i forenin-
gen, fordi H.S er i vores familie. 

Det har gjort en forskel for os at møde an-
dre, som også er berørt af sygdommen. Derfor 
vil jeg gerne være med til at skabe relationer, 
så ingen som har behov, står alene.

Nyt bestyrelsesmedlem 

De tre hovedkræfter, som fik weekenden til at 
køre Lene, Helle og Susanne

Klara og hendes kusine



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

Jan Thomsen og Michael Bayat
Neurologisk Klinik
Aarhus Universitetshospital
Palle Juul-Jensens Boulevard 165
Indgang J, 8200 Aarhus N
Tlf.: 78 45 42 55

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 Bangsvej 5, Indgang 7 A, 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

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: 14. oktober 2022


