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Formanden har ordet...

S& er der pludselig glet et 4r, siden jeg blev
formand for landsforeningen.

Jeg kan kun sige, at det er interessant ar-
bejde. Muligvis noget mere omfattende, end
jeg lige havde forestillet mig, forresten for al-
le bestyrelsesmedlemmer, men jeg synes, vi har
fundet et OK fodslag, hvor vi prever at “gp-
re, hvad vi kan, og ikke mere”. For at citere et
af bestyrelsesmedlemmerne fra den nu heden-
gangne Silkeborgs Torsdags Cafe: “man skal
ikke & stress af at veere med i en frivillig for-
ening” (IkK’, Pia? :-)

Vi har siden sidst fiet en del henvendelser
fra jer medlemmer. Dels gnsker om medlem-
skab, og dels om nogen at vende HS proble-
mer med. Vi bekraftes i, at der er mange, der

sidder i vanskelige situationer og vi laver ger-
ne aftaler om telefonsamtaler med skiftende
bestyrelses medlemmer. Vi lytter. Det er ik-
ke professionel ridgivning, men simpelthen at
here, hvad der bliver sagt, og komme med bud

pa tilgange. For losninger er der jo ikke altid.
At vere HS familie, er og bliver en hérd skeb-
ne, som vi bliver nedt til at hjzlpe hinanden
med at bere. Og at der findes enorme kref-
ter og uanede maengde kerlighed og omsorg i
de familier, det ved vi ogsd ! S& frisk mod, al-
le sammen, vi har fellesskabet og hinanden.

P4 samfundsplan foregir der ting, som er
beregnet p4 at hjzlpe os. Vi var to medlemmer
til mede med Socialstyrelsen i september mé-
ned, fordi man enskede at hore noget om vil-
kar for HS mennesker i forhold til bl.a. boste-
der. Socialstyrelsen gjorde det klart, at de ikke
har myndighed til at beslutte noget — men de
samler oplysninger ind, som de kan g8 videre
med. S3 de kan "prikke politikere pa skulde-
ren”, som de sagde, med relevante oplysnin-
ger. Styrelsen gnskede nojagtig besked om an-
tal pladser pd HS bosteder her i landet, samt
ikke mindst: ventelister, og det har vi s& gi-
vet dem.




Det er jo et tungt system og sikkert ikke no-
get, der giver udslag lige med det samme, men
vi fik dog klart formidlet, hvor omfattende HS
er for enhver familie, som rammes og ja, havet
bestér af drdber og den lange rejse starter med
det forste skridt og hvad man ellers kan sige af

kloge ord — mélet er selvfolgelig flere gode bo-
steder i DK.
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I den forbindelse vil jeg sporge, om nogen
af jer har gode erfaringer med f.eks. almindeli-
ge plejehjem, som har taget serlig interesse for
HS. Jeg har fra et medlem hert om et enkelt i
Senderjylland, hvor lederen tog initiativ til at
leere hele personalet op om sygdommen og at
tage HS borgere ind. I m4 meget gerne skrive
eller ringe til os om det — for vi ved jo ogs3, at
med de kun tre bosteder, vi har, s er der ste-
der p4 landkortet, hvor der er meget langt til
det nermeste, og hvor det derfor er vigtigt, at
der kan findes gode, lokale lgsninger. Det kun-
ne vare dejligt med vores egen lille statistik for
kreativ tankegang rundt om i landet.

Til sidst tak for henvendelser om identitets-
kort, som jeg spurgte om i sidste blad. Vi har
besluttet ikke at opfinde den dybe tallerken!
For vi mener, at den allerede findes i Solsikke-
snoren, et koncept, som du kan leese mere om
inde i bladet. Tanken er, at alle medlemsfor-
eninger deler Solsikkesnoren, som er et igjne-
faldende (og pant!) bind til at heenge om hal-
sen, og med individuelt visitkort for enden.
Vi haber, det bliver til glede og gavn.

Og sd endte vi heldigvis ved gleden! Glede-
lig jul il alle og pas godt pd jer selv og hinan-
den. Nu med ekstra uldne sokker og trojer og
masser af varme drikke!

De bedste onsker til jer alle om fallesskab,
glade, godt nytdr og fred i verden.
Birgitte Havskov

Piiisstt!! i sidste blad antydede jeg “noget”,
som m:‘is_k_e var pd vej, sd tag lige & bemerk si-
de21 2



AFLYSNI

Club la Santa

Grundet for 8 tilmeldinger, har vi desverre mittet aflyse

turen for de unge til Club la Santa.
Frafaldet skyldes primart gkono
la Santa er steget en del siden sidst,

og derfor var egenbe-
talingen sat hgjere. Ydermere er de fleste ramt af de gene- CIub

relle prisstigninger og storre ekonomisk usikkerhed. la sa nta

NG -

mi, priserne pi Club

ViBESTRUP LyNG

Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69
C. M. Larsens allé 9, 2770 Kastrup

MURERFIRMAET

avlyng@vibestruplyng.dk
www.vibestruplyng.dk
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EHDN et
2022 £

 Balogno

HD |

EHDN PLENAR-M@DE
| BOLOGNE

16.-18. september og formgder 15. september 2022

S4 er forste store europziske HS-mode i 4 &r,
hvor vi ikke bare medes pd en skerm, atholdt
i Bologne i Italien. Det var si dejligt at ses i
virkeligheden. Selv om vi alle er blevet gode
— eller i alt fald bedre — til online meder, si
er der bare en ekstra dimension, nir man og-
sd ses i virkeligheden, og f.eks. fir en sludder
i toiletkgen.

EHDN plenar-mgderne er bide for HS-fa-
milierne og os, der arbejder med HS. Det kan
derfor nogle gange vere lidt svert at finde et
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niveau, der rammer alle, men vi leeger og for-
skere fra Kebenhavn fik et stort udbytte. Fra
Rigshospitalet fulgtes professor Jorgen Niel-
sen, neurogenetiker Suzanne Lindquist, lege
Birna Asbjérnsdottir og jeg. Og vi medte de
andre deltagende danskere, lektor Anne Nor-
remolle og adjunkt Niels Skotte fra Panum In-
stituttet dernede.

Programmet startede med arbejdsgruppe-
meder, formgder, allerede 15. september, da-
gen for selve det store mede. Vi deltog i ar-



Lage Birna Asbjornsdottir fra Hukommelses-
klinikken ved sin poster

Jorgen Nielsen, Birna Asbjornsdottir og Aftentur i Bolognes smukke gader
Suzanne Lindquist
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bejdsgruppemoderne om henh. genetisk rid-
givning og biomarkerer. Biomarker kan defi-
neres som et mélbart stof i en biologisk til-
stand”, noget som bl.a. er meget vigtigt, nir
vi skal prove at mile effekten af forsegsmedi-
cin. I medet om genetisk rddgivning diskute-
rede vi betydningen af de nyere kommunika-
tionsmader som videokonsultationer, den ny
viden om modificerende (ndrende) faktorer
og meget andet.

Fredag d. 16. september startede selve ple-
nar-mgdet, og nogle af, de rigtige eksperter, fa-
milier ramt af HS, samt nogle af verdens fore-
nde forskere, holdt det ene foredrag efter det
andet om livet med HS, om selve HS-genet,
om modificerende faktorer, om muligheden
for at male bedre, hvor i sygdommen den en-
kelte er, bide vha. biologiske biomarkerer og
digitale maleinstrumenter.

Lordag d. 17. september lagde vi ud med at
here en masse om de forskellige igangverende
medicinafprevninger, hvor vi i Kebenhavn og-
si er med. Derefter horte vi mere om forskelli-
ge biomarkerer, og betydningen af forandrin-
ger i forskellige omréder i hjernen.

Sendag d. 18. september var temaet avan-
cerede behandlinger og nye medicinafprov-
ninger. Vedrgrende nye medicinafprevninger
kom det nu helt officielt frem, at vi i Koben-
havn skal vere med til at afprove virkningen
af stoffet, der nu hedder Tominersen. Tomi-
nersen er den sikaldt genhemmende behand-
ling, der har veret afprovet siden 2015 pa
mennesker, men blev stoppet marts 2021 pga.
manglende effekt pd den store gruppe, men
med tegn pd mulig effekt pd de yngre perso-
ner i tidlig fase af sygdommen. Jeg har skre-
vet om det i tidligere blad, men se evt. ogsd
hteps://en.hdbuzz.net/.

Indimellem de store foredrag var der andre
aktiviteter som morgenmadsmeder (hvor der
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Niels Skotte holder foredrag og
Anne Narremglle er dirigent

desvarre ikke var morgenmad), aftenarran-
gement og posterpresentationer. Birna As-
bjornsdottir presenterede ogsé sin poster, der
viste et flot arbejde, hun har lavet i Hukom-
melsesklinikken som opstart pd sin snarlige
fuldtidsforskning som phd-studerende. Det
kommer I til at here meget mere om senere.
Der blev ogs tid til en aftentur i den smuk-

ke by.



Hoyvis jeg skal konkludere, hvad det overord-
nede forskningsmessige budskab er (og det er

sd helt med mine briller, for der var mange

guldkorn), er det,

1. atvi kommer til at leere rigtig meget de ne-
ste f3 4r om betydningen af modificerende
faktorer for sygdomsudvikling og dermed
mere individuel behandling;

2. og selv om vi nermer os en behandling, er

der flere og flere, der tenker, at behandlin-
gen nok skal vere bredere end f.eks. "kun”
genhezmmende; méske genhemmende og
immunmodulerende.

Med venlig hilsen

Lena Hjermind
Hukommelsesklinikken
Rigshospitalet, Kobenhavn
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Aktivitetskalender

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

ARETS
hornstrupkursuscenter KONFERENCE

CENTER

2017

56 VARELSER

KURSUS 9

M@DE YOV TAT PA

VEJLE, NATUR
KONFERENCE VI ER HELT VILDE % Eas

MED VORES GASTER

RING

7585 2111

OG FA ET
4-150 DELTAGERE GODT TILRUD

KIRKEBYVEJ 33 ¢ 7585 2111

hornstrupkursuscenter 77"y g i ¢ WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER.DK
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Huntington

SPECIALIST

Specialudviklet HUNTINGTON SENG

Fgrste Huntington seng som er produceret helt fra start til at imgdekomme de udfordringer
sygdommen kan indebaere. Sengen er ekstra robust sa de fire sider kan modsta ekstrem
belastning. Den specialudviklede og extra polstring ger at eventuelle skub og slag
absorberes og ikke fordrsager maerker eller gmhed pa brugeren.

90 cm madras i hgj kvalitet stgtter
brugeren optimalt og haemmer
beveegelser samt reducerer liggesar
risiko. Brugeren oplever feerre
bevaegelser, gget sgvnkvalitet og dermed
flere ressourcer i hverdagen.

Siderne reguleres via fjernkontrol
séledes den optimale hgjde kan
tilpasses i henhold til brugerens
dagsform og eventuelt plejeopgaver.
Kontakt os gerne for yderligere
information og demonstration.

LT R T ] L
h L [

et

Den orginale HS stol

[T i

°
== Fleximed z=
HEE EEm HiEn
Moesbakken 72 / DK-8410 Rgnde / Danmark Storgata 7 / 3300 Hokksund / Norge

Mobil +45 512129 40 / Fax +47 32 25 60 64 Mobil +47 93 04 57 11 / Fax +47 32 25 60 64
Mail charlotte@fleximed.no / www.fleximed.dk Mail arne@fleximed.no / www.fleximed.no



Weekend for persbﬁ%’% |
med Huntingtons sygdom
inde pa livet

Den 21. - 23. april 2023

Skal du med - eller kender du
maske nogen der skal med?

Sa dbnes dgrene igen til weekend-
seminar. Du/I skal saette kryds

i kalenderen fra fredag den 21.

april til sendag den 23. april 2023.
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Hvem er du?

Vi ved ikke, hvem du er, miske er du positiv-
testet, negativ-testet, risikoperson, parerende el-
ler noget helt andet.

Alderen er ikke det afgorende, du skal blot ve-
re over 18 ar og vere selvhjulpen. Det vigtigste
er, at du har lyst til at bruge en weekend med an-
dre, der har HS teet inde p4 livet.

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



PROGRAM:

Fredag den 21. april:
Kl. 16.00 — 18.00: Indkvartering. Der vil vare

Kl. 18.30:
Kl. 18.30:
Kl. 20.00:

kaffe pd kanden og et lille stykke kage.
Velkomst og kort gennemgang af weekenden.
Aftensmad og introduktion af deltagere
Felles hygge.

Lordag den 22. april:

Morgenmad

Fagperson forteller om spendende emne.
Frokost

Frivillig gdtur til vandet.

Personlig beretning om Huntingtons sygdom.

Vi deles ind i grupper og snakker om det der kan
fylde for os.

Fri og felles hygge.

Aftensmad og efterfolgende felles hygge.

Morgenmad
Evaluering og valg af ny planlegger til dret 2024.
Der pakkes sammen pé varelserne og opholdsrummene.

Kl. 8.30 — 9.30:
Kl. 10.00 — 12.00:
Kl. 12.00 - 13.00:
Kl. 13.00 — 14.00:
KI. 14.00 — 15.00:
Kl. 15.30 — 16.30:
Kl. 16:30 — 18:30:
KI. 18.30:
Sendag den 23. april:
Kl. 7.30-8.30:

Kl. 9.00:

Kl. 9.30-10.30:
10.30:

Farvel og tak og pd gensyn i 2024.

N.B. ret til 2ndringer i programmet forbeholdes.

PRAKTISK INFO FOR WEEKENDEN

Prisen for denne weekend er:

325 kr. for medlemmer af foreningen.

1000 kr. hvis du ikke er medlem af foreningen.

(Huvis du ikke er medlem af foreningen, er vi gerne behjelpelig med,
hvordan du bliver meldt ind.)

Dette inkluderer 2 overnatninger samt forplejning.

Tilmelding skal ske senest den 11. april til:

Lene Siggaard

E-mail: fam_siggaard@hotmail.com

Telefon: 28975904

Vi glader os til at se jer alle sammen til en helt fantastisk weckend.
Susanne Stendorf og Lene Siggaard
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Naesten lige sa bergmte som Justin Bieber og Beyoncé

- VIP tur efter is
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Den rode lober var nermest rullet ud, da be-
boere fra Huntington afdelingen p& Tangker
ved Djursland, fik muligheden for at vare 2g-
te VIP's og komme ud og kere i en vaskeag-
te limousine.

Som en del af en forlystelsespulje udstedt af
staten til alle regionale institutioner, modtog
vi p& HS afdelingen en sum penge, som var
gremerket til at stotte de foreninger, butik-
ker og restauranter der har lidt under corona
nedlukningen.

Pengene kunne bruges som vi selv gnskede,
og nogle af dem blev brugt til at give vores be-
boere En once in a lifetime opportunity som
ikke mange fir lov at opleve: En tur ud efter
is i en limousine!

Forventningerne var hgje den 13. septem-
ber. 5 beboere trippede rundt med julelys i oj-
nene, da klokken nzrmede sig 13, og limousi-
nen skulle ankomme.

En af beboerne kom giende ned ad gangen



med sin klarinet og spillede en lille melodi,
hvilket bare gjorde spendingen endnu sterre.

Da limousinen ankom ned ad vores indker-
sel, skuffede den ikke; En stor, 5 ders, matsort
9 meter lang sort limousine kerte majestatisk
op ad indkerslen.

Chaufferen var (selvfolgelig) i det stive-
ste puds. Sort jakkeset, hvide handsker og en
chaufferkasket!

Bilen strilede om kap med beboernes smil,
og bilen var nasten lige si overveldende in-
deni, som udenpd da vi steg ind. Sorte leeder-
sofaer, lys i loftet, minibar med keler, skil med
chokolade, og champagneglas i loftet.

Folelsen man fir, nir man satter sig ind 1
sidan en limousine for bdde farste, og sikkert
ogsé sidste gang i sit liv, er helt speciel, og en
smule ubeskrivelig. Man fir et sug i maven,
og foler sig som en agte beremthed. Limousi-
nen satte igang og kerte ud pd vejen, og man
kan se de andre bilisters lange blikke, mens
man sidder i de sorte leederseeder inde bag de
tonede ruder.

Stemningen i limousinen var helt i top, og
vi snakkede bide om gamle fester, beromthe-

der, gamle jobs, oplevelser osv.

Da vores chauffer fortalte at store beromt-
heder som fx Justin Bieber og Beyoncé havde
siddet pé pracis de seder vi sad p3, ville gle-
den ingen ende tage. Vi var virkelig @gte be-
remtheder nu!

Vi kerte i bedste stil ud til et lille is-hus i
Fjellerup, med super lekre italienske is.

Limousinen fandt heldigvis en parkerings-
plads der var stor nok til at rumme alle de
9-meter, og vi ned den dejlige is, alt imens en
regnbyge drev forbi udenfor.

Efter is tog vi selvfalgelig lige en blererunde
ned til vandet pd de sm4 veje - man er vel 2g-
te VIR

Hjemvendt til Tangkeer, fik vi taget de obli-
gatoriske billeder foran og inde i limousinen,
inden vi sagde tak for turen, og tak for en ufor-
glemmelig dag!

Skrevet af Christina Hove
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-« Huntingtons Senge

l Produceret og udviklet i Danmark
sammen med brugerne

Fa en god nats sgvn
med Specialudviklet
Huntingtons senge

Ingen ber snydes for en god nats sgvn,
sygdom eller ej. Med denne seng, bliver
brugeren beskyttet for skader, under kraftige,
ukontrollerede og ufrivillige bevaegelser.

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.

HS Plejeseng Model 800, 801, 810, 811

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

& \ogeison @

Udviklet i Danmark
+ Giverro og trykhed
+ Centralt lukkesystem pa begge sider
+ Specialpolstrede kanter og sider

Centralt ldsesystem

_li

Model 801

Glgdesikkert cigaretror

Er udviklet med fokus pa at sikre tryghed og optimale rygeforhold for
brugere med ufrivillige bevaegelser, ukontrolleret bid eller ved risiko for
tab af cigaret eller cigaretglgd. Cigaretrgret fastholder cigaretten i et
gleedesikkert rgr hvor den er fikseret, sa den ikke falder nogle steder.

-t.h. : ,
Hornbjergvej 11, 8543 Hornslet
J Y s “ H A ” D ' +4586 99 65 00 | mail@jyskhandi.dk

J é/ae{%/m//aﬁ i born 2 voksne siden 7990 www.jyskhandi.dk | www.jyskhandi.se




Generalforsamling 2023

Landsforeningens &rlige generalforsamling vil

blive afholdt

Lerdag d. 29. april 2023 pa
Hornstrup Kursuscenter
Kirkebyvej 33, 7100 Vejle.

Dagsorden iht. vedtegterne.

Séfremt medlemmer gnsker et eller flere punk-
ter sat pd dagsordenen til behandling pa gene-
ralforsamlingen, og/eller har forslag til valg af
bestyrelsesmedlemmer, skal dette skriftligt ve-
re anmeldc til foreningens formand senest d. 1.
marts for at kunne behandles ved generalfor-
samlingen.

Senest d. 15. marts fremlegger bestyrelsen de
modtagne forslag pd Landsforeningens hjem-
meside. Forslagsstilleren, eller anden af stilleren
udpeget, skal motivere de foresliede forslag pd
generalforsamlingen, inden de kan optages til
afstemning,.

P4 valg er formanden og 2 bestyrelsesmedlem-
mer, samt op til 4 suppleanter.

Det endelige program for generalforsamlingen
vil blive meddelt i naste nummer af huntingt-
ons.dk, ligesom det vil kunne ses pd hjemmesi-
den, nér tiden narmer sig.

Husk et kryds i kalenderen og pa gensyn.

Bestyrelsen
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3 dage med Y/
ty99¢ °7

Denne tur jeg nu vil fortzlle om er ogsé blevet til af forlystelsespuljen som er udstedt af staten til
alle regionale institutioner, pengene skulle bruges s& de stattede de foreninger, butikker og restau-
ranter m.m. der har lidt under Corona nedlukningen.

Ud over lemo tur og beboer ferie, er pengene blevet brugt pé 10 flyveture i sportsfly, sushi kok
kom p3 Tangkar med sushi m.m, s har vi haft besog af flere forskellige bands bl.a. som kunne
spille som John Mogensen og Bamse. Sa disse penge har givet glede og masser af oplevelser for
beboerne. Deres liv har ogs varet forandret da de ikke kunne komme pa ture m.m. under Coro-
na hvor de alle skulle passe extra meget p& under epidemien.
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Den store pakkedag var kommet for 5 beboe-
re p& Tangkaer HS og personalet som skulle pd
ferie i Dronningsferieby i Grena. Ferien vare-
de i 3 dage og der var bestilt underholdning
og der var masse af hygge i vente.

Da vi havde fiet pakket ud i de tre huse vi
skulle bo i, var der tid til frokostbuffet. Hvor
der i fellesskab blev besluttet at vi skulle en
tur til Grend. Byturen bed pd hygge med is pd
torvet og der blev shoppet bide tgj og sko. Da
vi kom hjem var der nogle, der gerne ville en
tur til stranden, hvor vi blev blest godt igen-
nem og s& heje bolger og vi fandt ogsé sestjer-
ner. Da vi kom tilbage til husene var der nogle,
der gnskede at spille Ludo og andre ville gerne
slappe af inden vi skulle spise til aften.

Den forste aften var der bestilt mad og vi
spiste i den store spisesal sammen med andre
som ogsd var pd ferie i Dronningsferieby. Vi
trek os for os selv, til en lille intim koncert
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med Bente (sanger og sangskriver) og Karin

(bassist) fra SonjasSestre. Vi havde en hyggelig
aften med nogle meget sigende og sjove sange,
og Bente og Karin kunne fortelle hvordan de
var blevet til og der var historier til hver at de-
res sange. Imens vi lyttede til den skenne mu-
sik, blev der hygget med kanelgifler, chokola-
de, chips og drikke.

Dagen efter bod p& morgenmadsbuffet, en
pnskede at komme pd tur ud og se Grend og
omegnen samt komme p4 Grend museum, an-
dre ville g& en tur og nogle enskede afslapning
og hygge. Da alle var hjemme igen, var der tid
til frokost, som ogsd var buffet med alt lige fra
laks, terte, ®g og rejer, frikadeller m.m.

Efter frokost begyndte vi at f8 "gester”. Vi
fik nemlig bespg af de andre beboere, péro-
rende og personale i lobet af eftermiddagen,
til den helt store aften hvor vi havde den sto-
re spisesal for os selv. S& da vi alle have fiet ef-
termiddagskaffe, hygget vi os, snakket og fle-
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re havde veret en tur pd stranden, skiftede vi
til det pene tgj og var klar til at tage i "byen”.
Vi var ca. 30 dil spisning, hvor vi fik lekker
mad og drikke inden musikeren Peter Vild-
man kom og spillede Kim Larsen sange. Peter
vildman synger og ligner Kim Larsen og han
var super god til at skabe en fest, s& der gik ik-
ke lang tid inden der var nogle pd dansegul-
vet og det var ikke nogen hindring om man
s sad i kerestol eller var gangbesveret. Imens
der blev danset blev der fundet lekkerier frem,
s& man ikke gik sukkerkold under dansen. Ef-
ter timers dansen og hygge begyndte dem der
skulle tilbage til Tangker, at blive hentet. Den
sidste sang p& denne ferie blev spillet, efter to
extra numre og et fyldt dansegulv.

Neste morgen var der igen morgenbuffet og
s4 skulle der pakkes bus og bil inden turen igen
gik hjem til Tangkeer.

Skrevet af Susanne Als



Lidt kongelige har vi da
lov at vaere, sa hvad med
en nytarskur pa Fyn?

Har her, hvad vi har teenkt:

Lardag d.14. Januar 2023 inviterer vi alle medlemmer
pa en kur, som skal besta af lige dele lekker buffet
(incl. 2 genstande), dejligt samvaer og amerikansk

lotteri med gode praemier.

Sted: Lille Grynborg, Bellemosegyden 75,
5491 Blommenslyst

Tid: 14. januar 2023 kl 12.30-17.30.

Lille Grynborg ligger knap 4 km fra fraker-
sel 53, Odense V/ Blommenslyst og 12 km fra
Odense banegérd.

Det er et fint og enkelt sted i smukke omgi-
velser. Der er overnatningsfaciliteter og der er
mulighed at ansege foreningen om tilskud til
overnatning. Der kan gives et tilskud pd op
til 300 kr. pr. person ved at fremleggelse bi-
lag, hvis man ensker overnatning fra lerdag
til sendag. Enkelt verelse 535kr, dobbelt ve-
relse 735kr.

Transport til og fra stedet er som udgangs-
punkt eget arrangement, men skulle du gnske
at deltage og har transportproblemer, s prov
at ringe til os. Méske har vi gode ideer!!

Forplejning er gratis, men hvis man overnat-
ter, stir man selv for aftensmad. Der er fuldt

udstyret kokken til rddighed og lur mig, om
ikke der er rester fra buffeten til overs-?

Det vigtige: tilmelding senest 1. december.
Meget gerne for.
P4 kontor@huntingtons.dk

Det er forste gang, vi forseger dette arrange-
ment. Bdde med hensyn til sted og tidspunkt.
S& vi er selvfolgelig spendte pd, om det falder
i god jord. Hyvis ja, bliver det gentaget. Hvis
nej, s& har vi i det mindste forsogt.

Godt vejr en selvfplge... S& fat i kalenderen,
stort X ved lprdag d.14. januar og vi ses?

Vi kan afslore, at alene buffeten er vard at rej-
se efter.

Bestyrelsen
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Vi har modtaget denne mail fra Bestyrelsen
for Seiferts Legat som vi taenker, ville give
god mening at dele med jer medlemmer.

Vedr. Ansggninger til Seiferts Legat,

Seiferts Legat modtager et betydeligt antal ansegninger fra jeres med-
lemmer og det er med gleede vi i mange tilfelde kan stotte anseger. Sei-
ferts legat anvender et meget enkelt ansegningsskema og vi ensker op-
lyst baggrund og formal med ansggningen. Samtidigt enskes en enkel
udtalelse fra en lege med angivelse af diagnose, aktuel tilstand og be-
handling.

I de seneste ar har mange ansegere valgt ikke at udfylde rubrikken
med legeattest, men blot at vedlegge journaludskrifter fra “sundhed.
dk” eller erkleeringer udferdiget til de sociale myndigheder. Udskrifter-
ne og sociale erkleringer er ofte uaktuelle (mere end 6 mdr. gamle) og
meget omfattende (ved seneste tildeling op til 150 sider) uden at anse-
gers diagnose og aktuelle tilstand tydeligt fremggr.

Seiferts legat gnsker at foretage en hurtig og rimelig behandling af
ansegninger og derfor beder vi Foreningen ggre potentielle ansogere
opmarksomme pi at:

1. Anseger bedes anvende skema (hvis et eksemplar vedheftes),

2. Leegeerklering bedes anfert i skemaets rubrik for leegens oplysninger,
3. Laegeerkleringer ber ikke vere @ldre end 6 mineder.

Med venlig hilsen,
Bestyrelsen for Seiferts Legat,
p-bo.

Johan H Wandall

Overlage, dr.med.
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Ansogerindens fulde navn m.v.

CPRr.

Adresse:

Postnr. By:

{Navn og adresse bedes skrevet meg

esse be
maskinskritt eller blokbogstaver)

Gift - ugift - skilt - enke
(det ikke rigtige overstreges)

Ansegerindens egenhendige underskrift:

—_—

Legatets administrator:

HENRIK KAASTRUP-LARSEN

Bavnebjaergspark 46
3520 Farum
TIf. 33110503




Uddrag af fundatsen:

Lﬁgﬂﬂl’mﬂlmw ﬁmgmdatwﬂﬂc-.nwnr'*ﬂhwmw Dar-
mmunm;.bmmg.munmwmmm T, Piarung -
damme, sukNersige og lignange, Fradermme. bt norvesyg

qumd:mmwdnmlpmhwr_mlhvﬂtmmm .
Aol e l'ﬂ;deh:u‘mesmmm O
¥083 lly mmm"tﬁrmq,huanmndumlﬂm
mnuuﬁuh:aﬂeflﬂmumwm Bﬁwﬂmﬂbﬁwlhwmmwmw
mumr-ﬂmhmhﬂ Ii'rim-ju{ngednndm benil'lqmm.rrm:
mllhmﬁﬁ%ﬂ%hmuﬂnlm Hvad dar | ot & rkh;.-ﬁfl-ﬂdﬂsulﬂ-

ifr. sidste side.

Hvortil sages legatet -

e e

e e,

Indtzegt og formue:

Helbredstilstand 0g oplysning om

ki 3
evrige personlige forhold: Lageerkizsring

Skattepligtig
indkomst:

Der udbedes fyldestgorende leegelige oplysninger,
der hojst ma vaere 6 maneder gammel om;

formue: 1) Diagnose

Bemaerkninger iovrigt:
2) Ansagerindens Nuvaerende tilstand

—

Har De tidligere modtaget

J. Seiferts legat, og da hvornar? Dato:

Underskritt:

Vi Undertegnede, der noje kender ansogeren ©9 dennes forhold, bekrestter herved rigtigh afdei 4 gning
givne oplysninger.

den_ -—

-

Navn: Navn:
Stilling: Stilling:
Bopas: Bopasl:
Ansogningen skal veere legatets administrator i haende senest den Uddeling sker ca.

—

huntingtons.dk nr. 3 - Vinter 2022 * 23



5 hurtige om

SOLSIKKEPROGRAMMET

Her kan du lzese om, hvad Solsikkeprogrammet gar ud pa, hvor
solsikkesnoren kommer fra, og om den kan vaere noget for dig.

AF MIKKEL CHRISTENSEN,
Videnscenter om handicap

1. Hvad er Solsikkeprogrammet og
Solsikkesnoren?

Solsikkeprogrammet skal gore usynlige handi-
cap synlige. Hvis du gir med Solsikkesnoren,
giver du signal til dine medmennesker om, at
du i visse situationer kan have behov for me-
re tid, tdlmodighed eller hjelp. Virksomheder,
som er en del af Solsikkeprogrammet, har for-
pligtet sig til at trene sine medarbejdere, s& de
ved hvad, et usynligt handicap er, hvad Solsik-
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ken betyder, og hvordan man bedst mgder en
person med et usynligt handicap. Solsikkepro-
grammet og Solsikkesnoren giver ingen serli-
ge fordele, men mange oplever, at de foler sig
mere trygge, nir de gir med Solsikkesnoren.

2. Hvordan fir jeg fat i en Solsikkesnor?
Du kan f3 din helt egen Solsikkesnor pé tre
mader:

1. Handicaporganisationer, der er med i
Solsikkeprogrammet, har som noget
serligt lov til at kebe produkter hjem og
videreszlge dem. Det har Landsforenin-
gen Huntingtons Sygdom valgt at gore.

2. De fleste af virksomhederne, der er med
i Solsikkeprogrammet, uddeler Solsikke-
snoren gratis. P4 www.solsikkeprogram-
met.dk/find-the-sunflower kan du ind-
taste din lokation, hvorefter der vises
virksomheder, der er med i Solsikkepro-
grammet, som ligger tet pa dig.

3. P4 www.solsikkeprogrammet.dk finder
du solsikkesnore, armbénd og forskellige
typer kort med tekst om usynlige handi-
cap, som kan bazres sammen med solsik-
kesnoren.

3. Hvor anerkendes Solsikkesnoren?

Solsikkesnoren anerkendes i alle de virksom-
heder og handicaporganisationer, som er en
del af Solsikkeprogrammet. P4 Solsikkepro-
grammets hjemmeside finder du et kort. Her
kan du indtaste, hvor du befinder dig, og si



fir du en oversigt over virksomheder og han-
dicaporganisationer, der er med i Solsikkepro-
grammet, som ligger tet pd dig. Derudover
kan du felge Solsikkeprogrammet pd Face-
book, hvor nye virksomheder og organisatio-
ner lgbende offentligggres.

4. Jeg har brug for et sarligt kort, der for-
teeller om et specifikt handicap eller en
specifik diagnose. Hvad gor jeg?

Landsforeningen Huntingtons Sygdom szlger
ogsd serlige kort, der forteller om, at du i vis-
se situationer kan have behov for ekstra hjelp
og talmodighed grundet de mange forskellige
udfordringer, som det giver at leve med Hun-
tingtons Sygdom.

5. Hvordan kan jeg hjzlpe med at udbrede
Solsikkeprogrammet?

Vi er altid rigtig glade for, at folk henvender sig

og vil hjelpe med at udbrede Solsikkeprogram-

met. Det bedste, du kan gore, er at gore virk-

somheder og handicaporganisationer opmark-

somme pd, at Solsikkeprogrammet findes.

Hvem star bag
Solsikkeprogrammet?

Stine Ringvig Marsal er ansvarlig for
at udbrede programmet til virksom-
heder i Danmark, mens Videnscen-
ter om handicap stér for supporten
og udbredelsen til handicaporgani-
sationer.

huntingtons.dk nr. 3 - Vinter 2022 * 25



Indkomne gaver
og bidrag

I perioden 1. juli til 31. oktober 2022

Private gavebidrag kr. 2.575,00
Landsindsamling - 16.975,00
Bérebidrag - 800,00
Udlodningsmidler Aktivitetspuljen 2022 - 150.000,00
I alt kr. 170.350,00

STOR TAK for alle bidrag.
Rb.v. Anny Gregersen, kasserer

TAL MED ET TRYKKERI

DER KAN SIT KRAM

Semere pa
www.jto.d

[

Vier eksperteri
magasinproduktion

Layout ogdesign

Redakter- og korrekturveerktgj
Trykogonline

Foliering og bilagshandtering

¢ Distributionmv.

Ogsaerviogsarigtig gode
til alle andre typer tryksager.

JORN THOMSEN ELBO

Premium Print Solutions

Essen 24 | 6000 Kolding | TIf. 7637 6000 | jto@ijto.dk | www.jto.dk
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HS-MATERIALER

Bager

* 'Huntington og mig — en ungdomsbog'
af Alison Gray oversat til dansk
af Mona Hansen og Else Jensen.
Bogen er tiltenkt unge i HS-familier.
Pris 40,- kr. + porto.

¢ 'Signe — og HC' af Bettina Thoby.
Bogen er tiltenkt bern fra 5-12 4r.
Pris 30,- kr. + porto.

* 'At tale med bern om Huntingtons
Chorea' af Bonnie L. Henning. Til-
tenkt dem, der mgder bern, der har
HS i familien. Pris 30,- kr. + porto.

Pjecer

* 'Huntingtons Sygdom, Information til
HS-ramte og deres familier'
af Diana Reffelsbauer, tilpasset danske
forhold af LHS.

* "Vejledning i omsorg og praktisk bi-
stand’

Begge pjecer kan downloades frit fra

www.huntingsons.dk eller bestilles til

en pris af 25,- kr. stk. + porto.

* 'Vejledning til sagsbehandlere,
Huntingtons Sygdom'
Udgivet af Nationalt Videnscenter
for Demens, februar 2012.
Se www.videnscenterfordemens.dk

Alle materialer kan bestilles ved
henvendelse til

Landsforeningen Huntingtons Sygdom,
TIf. 53 20 78 50

E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller
bestilles via www.huntingtons.dk
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NEUROLOGISKE
AFDELINGER

Klinisk Forskningsenhed og Klinik
for Neurogenetik,
Hukommelsesklinikken

Jorgen Nielsen og Lena Hjermind
Rigshospitalet — afsnit 8015/8025
Inge Lehmanns Vej, opgang 8
2100 Kgbenhavn @

TIf.: 35 45 80 15
jnielsen@sund.ku.dk
lena.elisabeth.hjermind.01@regionh.dk

Morten Blabjerg og Gitte Rohr
Demensklinikken

Odense Universitetshospital

J.B. Winslgws Vej 28, Indgang 228
5000 Odense C, TIf. 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

TIf.: 78 45 42 55

LOKALGRUPPE
VESTSJZLLAND

Jytte Broholm

Rosenvanget 14, 4270 Hong
TIf. 58 85 30 03

Jens Peter Lykke Olsen
Elmkzer 6, 4534 Horve
TIf. 59 65 61 20

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

PSYKOLOGER DER
SAMARBEJDER MED LHS
Neuropsykologisk Praksis Aarhus
Lona Bjerre Andersen

Gammel Munkegade 6D, 1. sal
8000 Aarhus C, TIf. 86 91 00 75
lona@neuropsykologiskpraksis.dk

Tine Wobbe

Peter Bangsvej 5, Indgang 7 A, 2000
Frederiksberg

TIf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17)
psykolog@tinew.dk

Lone Christmas

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

SOCIALRADGIVER
Mona Hjarse
socialraadgiver@huntingtons.dk

DIZATIST
Susanne Bakmann
diaetist@huntingtons.dk

HS BO-TILBUD
Bomilje HS, Tangker, Sygehusvej 31,
8950 Drsted, TIf. 78 47 75 41

HS Bofellesskabet i Herning,
Lindegardsvej 5, 7400 Herning
TIf. 96 28 54 03

HC Enheden, Pilehuset,
Bystaevneparken 23, 2700 Bronshgj
TIf. 38 27 42 90

RADGIVNING
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO

Edisonsvej 18, 1. sal, 5000 Odense C
TIf. 72 42 40 00
www.socialstyrelsen.dk/VISO

VISO yder gratis, landsdekkende spe-
cialistrddgivning til kommuner, borgere,
institu tioner og botilbud, nér der er

behov for supplerende ekspertise, viden
og erfaring.

UVILDIG RADGIVNING FRA
DUKH

(Den uvildige konsulentridgivning
pd handicapomridet) DUKH
Jupitervej 1, 6000 Kolding

TIf. 76 30 19 30, www.dukh.dk

DUKH rédgiver om handicapkom-
penserende ydelser i sager mellem en
borger og typisk en kommune. De er en
uvildig part i sagen og er organiseret som
selvejende institution under Social og
Integrationsministeriet.

Deadline for naste nummer af huntingtons.dk: 10. februar 2023



