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Så er der pludselig gået et år, 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 prøver at ”gø-
re, hvad vi kan, og ikke mere”. For at citere et 
af bestyrelsesmedlemmerne fra den nu heden-
gangne Silkeborgs Torsdags Cafe: ”man skal 
ikke få stress af at være med i en frivillig for-
ening” (Ikk’, Pia? :-)

Vi har siden sidst fået en del henvendelser 
fra jer medlemmer. Dels ønsker om medlem-
skab, og dels om nogen at vende HS proble-
mer med. Vi bekræftes 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 rådgivning, men simpelthen at 
høre, hvad der bliver sagt, og komme med bud 

på tilgange. For løsninger er der jo ikke altid. 
At være HS familie, er og bliver en hård skæb-
ne, som vi bliver nødt til at hjælpe hinanden 
med at bære. Og at der findes enorme kræf-
ter og uanede mængde kærlighed og omsorg i 
de familier, det ved vi også ! Så frisk mod, al-
le sammen, vi har fællesskabet og hinanden. 

På samfundsplan foregår der ting, som er 
beregnet på at hjælpe os. Vi var to medlemmer 
til møde med Socialstyrelsen i september må-
ned, fordi man ønskede at høre noget om vil-
kår 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 gå videre 
med. Så de kan ”prikke politikere på skulde-
ren”, som de sagde, med relevante oplysnin-
ger. Styrelsen ønskede nøjagtig besked om an-
tal pladser på HS bosteder her i landet, samt 
ikke mindst: ventelister, og det har vi så gi-
vet dem.

Formanden har ordet...
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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 
består af dråber og den lange rejse starter med 
det første skridt og hvad man ellers kan sige af 
kloge ord – målet er selvfølgelig flere gode bo-
steder i DK.

I den forbindelse vil jeg spørge, om nogen 
af jer har gode erfaringer med f.eks. almindeli-
ge plejehjem, som har taget særlig interesse for 
HS. Jeg har fra et medlem hørt om et enkelt i 
Sønderjylland, hvor lederen tog initiativ til at 
lære hele personalet op om sygdommen og at 
tage HS borgere ind. I må meget gerne skrive 
eller ringe til os om det – for vi ved jo også, at 
med de kun tre bosteder, vi har, så er der ste-
der på landkortet, hvor der er meget langt til 
det nærmeste, og hvor det derfor er vigtigt, at 
der kan findes gode, lokale løsninger. Det kun-
ne være 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 læse mere om 
inde i bladet. Tanken er, at alle medlemsfor-
eninger deler Solsikkesnoren, som er et iøjne-
faldende (og pænt!) bånd til at hænge om hal-
sen, og med individuelt visitkort for enden.  
Vi håber, det bliver til glæde og gavn. 

Og så endte vi heldigvis ved glæden! Glæde-
lig jul til alle og pas godt på jer selv og hinan-
den. Nu med ekstra uldne sokker og trøjer og 
masser af varme drikke!

De bedste ønsker til jer alle om fællesskab, 
glæde, godt nytår og fred i verden. 
Birgitte Havskov

Piiisstt!! i sidste blad antydede jeg ”noget”, 
som måske var på vej, så tag lige å bemærk si-
de 21 
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AFLYSNING - 
Club la Santa
Grundet for få tilmeldinger, har vi desværre måttet aflyse 
turen for de unge til Club la Santa.

Frafaldet skyldes primært økonomi, priserne på Club  
la Santa er steget en del siden sidst, og derfor var egenbe-
talingen sat højere. Ydermere er de fleste ramt af de gene-
relle prisstigninger og større økonomisk usikkerhed.
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Så er første store europæiske HS-møde i 4 år, 
hvor vi ikke bare mødes på en skærm, afholdt 
i Bologne i Italien. Det var så dejligt at ses i 
virkeligheden. Selv om vi alle er blevet gode 
– eller i alt fald bedre – til online møder, så 
er der bare en ekstra dimension, når man og-
så ses i virkeligheden, og f.eks. får en sludder 
i toiletkøen.

EHDN plenar-møderne er både for HS-fa-
milierne og os, der arbejder med HS. Det kan 
derfor nogle gange være lidt svært at finde et 

niveau, der rammer alle, men vi læger og for-
skere fra København fik et stort udbytte. Fra 
Rigshospitalet fulgtes professor Jørgen Niel-
sen, neurogenetiker Suzanne Lindquist, læge 
Birna Asbjörnsdottir og jeg. Og vi mødte de 
andre deltagende danskere, lektor Anne Nør-
remølle og adjunkt Niels Skotte fra Panum In-
stituttet dernede.

Programmet startede med arbejdsgruppe-
møder, formøder, allerede 15. september, da-
gen før selve det store møde. Vi deltog i ar-

EHDN PLENAR-MØDE  
I BOLOGNE

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

Formanden for den europæiske 
patientforening, EHA, Astri  
Arnesen, var som vanligt inspi- 
rerende at høre ved mødet.
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Jørgen Nielsen, Birna Àsbjörnsdottir og 
Suzanne Lindquist

Læge Birna Àsbjörnsdottir fra Hukommelses-
klinikken ved sin poster

Aftentur i Bolognes smukke gader

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bejdsgruppemøderne om henh. genetisk råd-
givning og biomarkører. Biomarkør kan defi-
neres som ”et målbart stof i en biologisk til-
stand”, noget som bl.a. er meget vigtigt, når 
vi skal prøve at måle effekten af forsøgsmedi-
cin. I mødet om genetisk rådgivning diskute-
rede vi betydningen af de nyere kommunika-
tionsmåder som videokonsultationer, den ny 
viden om modificerende (ændrende) faktorer 
og meget andet.

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

Lørdag d. 17.  september lagde vi ud med at 
høre en masse om de forskellige igangværende 
medicinafprøvninger, hvor vi i København og-
så er med. Derefter hørte vi mere om forskelli-
ge biomarkører, og betydningen af forandrin-
ger i forskellige områder i hjernen.

Søndag d. 18. september var temaet avan-
cerede behandlinger og nye medicinafprøv-
ninger. Vedrørende nye medicinafprøvninger 
kom det nu helt officielt frem, at vi i Køben-
havn skal være med til at afprøve virkningen 
af stoffet, der nu hedder Tominersen. Tomi-
nersen er den såkaldt genhæmmende behand-
ling, der har været afprøvet siden 2015 på 
mennesker, men blev stoppet marts 2021 pga. 
manglende effekt på den store gruppe, men 
med tegn på mulig effekt på de yngre perso-
ner i tidlig fase af sygdommen. Jeg har skre-
vet om det i tidligere blad, men se evt. også  
https://en.hdbuzz.net/.

Indimellem de store foredrag var der andre 
aktiviteter som morgenmadsmøder (hvor der 

desværre ikke var morgenmad), aftenarran-
gement og posterpræsentationer. Birna As-
björnsdottir præsenterede også sin poster, der 
viste et flot arbejde, hun har lavet i Hukom-
melsesklinikken som opstart på sin snarlige 
fuldtidsforskning som phd-studerende. Det 
kommer I til at høre meget mere om senere.

Der blev også tid til en aftentur i den smuk-
ke by.

Niels Skotte holder foredrag og 
Anne Nørremølle er dirigent
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Hvis jeg skal konkludere, hvad det overord-
nede forskningsmæssige budskab er (og det er 
så helt med mine briller, for der var mange 
guldkorn), er det, 
1.	 at vi kommer til at lære rigtig meget de næ-

ste få år om betydningen af modificerende 
faktorer for sygdomsudvikling og dermed 
mere individuel behandling;

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

der flere og flere, der tænker, at behandlin-
gen nok skal være bredere end f.eks. ”kun” 
genhæmmende; måske genhæmmende og 
immunmodulerende.

Med venlig hilsen
Lena Hjermind
Hukommelsesklinikken
Rigshospitalet, København



10  •  huntingtons.dk nr. 3 - Vinter 2022

56 værelser

4-150 DelTAGere

rinG  

75 85 2111  
oG få eT  

GoDT TilbuD

Kursus
MøDe

Konference
TæT På  

veJle, nATur  
& e45vi er HelT vilDe  

MeD vores GæsTer

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

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

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

14. januar 2023 Nytårskur Lille Grynborg Se side 21

18. marts 2023 Pårørendemøde Sjælland Info følger

21.-23. april 2023 Huntingtons Weekend Info følger Se side 12 - 13

29. april 2023 Generalforsamling Hornstrup kursuscenter Se side 17

13. maj 2023 Pårørendemøde Jylland Info følger

Aktivitetskalender
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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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Weekend for personer 
med Huntingtons sygdom 
inde på livet
Den 21. - 23. april 2023

Hvem er du?
Vi ved ikke, hvem du er, måske er du positiv- 
testet, negativ-testet, risikoperson, pårørende el-
ler noget helt andet.

Alderen er ikke det afgørende, du skal blot væ-
re over 18 år og være selvhjulpen. Det vigtigste 
er, at du har lyst til at bruge en weekend med an-
dre, der har HS tæt inde på livet.

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

Skal du med - eller kender du  
måske nogen der skal med?
Så åbnes dørene igen til weekend-
seminar. Du/I skal sætte kryds 
i kalenderen fra fredag den 21. 
april til søndag den 23. april 2023.
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PRAKTISK INFO FOR WEEKENDEN
Prisen for denne weekend er:
325 kr. for medlemmer af foreningen.
1000 kr. hvis du ikke er medlem af foreningen.
(Hvis du ikke er medlem af foreningen, er vi gerne behjælpelig 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 glæder os til at se jer alle sammen til en helt fantastisk weekend.
Susanne Stendorf og Lene Siggaard

PROGRAM:
Fredag den 21. april:
Kl. 16.00 – 18.00:	 Indkvartering. Der vil være  

kaffe på kanden og et lille stykke kage.
Kl. 18.30:	 Velkomst og kort gennemgang af weekenden.
Kl. 18.30:	 Aftensmad og introduktion af deltagere
Kl. 20.00:	 Fælles hygge.

Lørdag den 22. april:
Kl. 8.30 – 9.30:	 Morgenmad
Kl. 10.00 – 12.00:	 Fagperson fortæller om spændende emne.
Kl. 12.00 – 13.00:	 Frokost
Kl. 13.00 – 14.00:	 Frivillig gåtur til vandet.
Kl. 14.00 – 15.00:	 Personlig beretning om Huntingtons sygdom. 
Kl. 15.30 – 16.30:	 Vi deles ind i grupper og snakker om det der kan  

fylde for os.
Kl. 16:30 – 18:30:	 Fri og fælles hygge.
Kl. 18.30:	 Aftensmad og efterfølgende fælles hygge.

Søndag den 23. april:
Kl. 7.30-8.30:	 Morgenmad
Kl. 9.00:	 Evaluering og valg af ny planlægger til året 2024.
Kl. 9.30-10.30:	 Der pakkes sammen på værelserne og opholdsrummene.
10.30:	 Farvel og tak og på gensyn i 2024.

N.B. ret til ændringer i programmet forbeholdes.
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Den røde løber var nærmest rullet ud, da be-
boere fra Huntington afdelingen på Tangkær 
ved Djursland, fik muligheden for at være æg-
te VIP's og komme ud og køre i en vaskeæg-
te limousine.

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

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

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

En af beboerne kom gående ned ad gangen 

Næsten lige så berømte som Justin Bieber og Beyoncé 

- VIP tur efter is
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med sin klarinet og spillede en lille melodi, 
hvilket bare gjorde spændingen endnu større.

Da limousinen ankom ned ad vores indkør-
sel, skuffede den ikke; En stor, 5 dørs, matsort 
9 meter lang sort limousine kørte majestætisk 
op ad indkørslen.

Chaufføren var (selvfølgelig) i det stive-
ste puds. Sort jakkesæt, hvide handsker og en 
chaufførkasket!

Bilen strålede om kap med beboernes smil, 
og bilen var næsten lige så overvældende in-
deni, som udenpå da vi steg ind.  Sorte læder-
sofaer, lys i loftet, minibar med køler, skål med 
chokolade, og champagneglas i loftet.

Følelsen man får, når man sætter sig ind i 
sådan en limousine for både første, og sikkert 
også sidste gang i sit liv, er helt speciel, og en 
smule ubeskrivelig. Man får et sug i maven, 
og føler sig som en ægte berømthed. Limousi-
nen satte igang og kørte ud på vejen, og man 
kan se de andre bilisters lange blikke, mens 
man sidder i de sorte lædersæder inde bag de 
tonede ruder.

Stemningen i limousinen var helt i top, og 
vi snakkede både om gamle fester, berømthe-
der, gamle jobs, oplevelser osv.

Da vores chauffør fortalte at store berømt-
heder som fx Justin Bieber og Beyoncé havde 
siddet på præcis de sæder vi sad på, ville glæ-
den ingen ende tage. Vi var virkelig ægte be-
rømtheder nu!

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

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

Efter is tog vi selvfølgelig lige en blærerunde  
ned til vandet på de små veje - man er vel æg-
te VIP.

Hjemvendt til Tangkær, 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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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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Landsforeningens årlige generalforsamling vil 
blive afholdt

Lørdag d. 29. april 2023 på 
Hornstrup Kursuscenter
Kirkebyvej 33, 7100 Vejle.

Dagsorden iht. vedtægterne.

Såfremt medlemmer ønsker et eller flere punk-
ter sat på dagsordenen til behandling på gene-
ralforsamlingen, og/eller har forslag til valg af 
bestyrelsesmedlemmer, skal dette skriftligt væ-
re anmeldt til foreningens formand senest d. 1. 
marts for at kunne behandles ved generalfor-
samlingen.

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

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

Det endelige program for generalforsamlingen 
vil blive meddelt i næste nummer af huntingt-
ons.dk, ligesom det vil kunne ses på hjemmesi-
den, når tiden nærmer sig.

Husk et kryds i kalenderen og på gensyn.

Bestyrelsen

Generalforsamling 2023
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Denne tur jeg nu vil fortælle om er også blevet til af forlystelsespuljen som er udstedt af staten til 
alle regionale institutioner, pengene skulle bruges så de støttede 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 på 10 flyveture i sportsfly, sushi kok 
kom på Tangkær med sushi m.m, så har vi haft besøg af flere forskellige bands bl.a. som kunne 
spille som John Mogensen og Bamse. Så disse penge har givet glæde og masser af oplevelser for 
beboerne. Deres liv har også været forandret da de ikke kunne komme på ture m.m. under Coro-
na hvor de alle skulle passe extra meget på under epidemien. 

3 dage med 
hygge og musik
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Den store pakkedag var kommet for 5 beboe-
re på Tangkær HS og personalet som skulle på 
ferie i Dronningsferieby i Grenå. Ferien vare-
de i 3 dage og der var bestilt underholdning 
og der var masse af hygge i vente. 

Da vi havde fået pakket ud i de tre huse vi 
skulle bo i, var der tid til frokostbuffet. Hvor 
der i fællesskab blev besluttet at vi skulle en 
tur til Grenå. Byturen bød på hygge med is på 
torvet og der blev shoppet både tøj og sko. Da 
vi kom hjem var der nogle, der gerne ville en 
tur til stranden, hvor vi blev blæst godt igen-
nem og så høje bølger og vi fandt også søstjer-
ner. Da vi kom tilbage til husene var der nogle, 
der ønskede at spille Ludo og andre ville gerne 
slappe af inden vi skulle spise til aften. 

Den første aften var der bestilt mad og vi 
spiste i den store spisesal sammen med andre 
som også var på ferie i Dronningsferieby. Vi 
træk os for os selv, til en lille intim koncert 
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med Bente (sanger og sangskriver) og Karin 
(bassist) fra SonjasSøstre. Vi havde en hyggelig 
aften med nogle meget sigende og sjove sange, 
og Bente og Karin kunne fortælle hvordan de 
var blevet til og der var historier til hver at de-
res sange.  Imens vi lyttede til den skønne mu-
sik, blev der hygget med kanelgifler, chokola-
de, chips og drikke.

Dagen efter bød på morgenmadsbuffet, en 
ønskede at komme på tur ud og se Grenå og 
omegnen samt komme på Grenå museum, an-
dre ville gå en tur og nogle ønskede afslapning 
og hygge. Da alle var hjemme igen, var der tid 
til frokost, som også var buffet med alt lige fra 
laks, tærte, æg og rejer, frikadeller m.m.  

Efter frokost begyndte vi at få ”gæster”. Vi 
fik nemlig besøg af de andre beboere, pårø-
rende og personale i løbet af eftermiddagen, 
til den helt store aften hvor vi havde den sto-
re spisesal for os selv. Så da vi alle have fået ef-
termiddagskaffe, hygget vi os, snakket og  fle-

re havde været en tur på stranden, skiftede vi 
til det pæne tøj og var klar til at tage i ”byen”. 
Vi var ca. 30 til spisning, hvor vi fik lækker 
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, så der gik ik-
ke lang tid inden der var nogle på dansegul-
vet og det var ikke nogen hindring om man 
så sad i kørestol eller var gangbesværet. Imens 
der blev danset blev der fundet lækkerier frem, 
så man ikke gik sukkerkold under dansen. Ef-
ter timers dansen og hygge begyndte dem der 
skulle tilbage til Tangkær, at blive hentet. Den 
sidste sang på denne ferie blev spillet, efter to 
extra numre og et fyldt dansegulv. 

Næste morgen var der igen morgenbuffet og 
så skulle der pakkes bus og bil inden turen igen 
gik hjem til Tangkær.

Skrevet af Susanne Als
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Lidt kongelige har vi da  
lov at være, så hvad med  
en nytårskur på Fyn?

Sted: Lille Grynborg, Bøllemosegyden 75, 
5491 Blommenslyst 

Tid: 14. januar 2023 kl 12.30-17.30. 

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

Det er et fint og enkelt sted i smukke omgi-
velser. Der er overnatningsfaciliteter og der er 
mulighed at ansøge foreningen om tilskud til 
overnatning. Der kan gives et tilskud på op 
til 300 kr. pr. person ved at fremlæggelse bi-
lag, hvis man ønsker overnatning fra lørdag 
til søndag. Enkelt værelse 535kr, dobbelt væ-
relse 735kr.

Transport til og fra stedet er som udgangs-
punkt eget arrangement, men skulle du ønske 
at deltage og har transportproblemer, så prøv 
at ringe til os. Måske har vi gode ideer!!

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

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

Det vigtige: tilmelding senest 1. december. 
Meget gerne før. 
På kontor@huntingtons.dk 

Det er første gang, vi forsøger dette arrange-
ment. Både med hensyn til sted og tidspunkt. 
Så vi er selvfølgelig spændte på, om det falder 
i god jord. Hvis ja, bliver det gentaget. Hvis 
nej, så har vi i det mindste forsøgt. 

Godt vejr en selvfølge... Så fat i kalenderen, 
stort X ved lørdag d.14. januar og vi ses? 

Vi kan afsløre, at alene buffeten er værd at rej-
se efter. 

Bestyrelsen

Hør her, hvad vi har tænkt:

Lørdag d.14. Januar 2023 inviterer vi alle medlemmer 
på en kur, som skal bestå af lige dele lækker buffet 
(incl. 2 genstande), dejligt samvær og amerikansk  
lotteri med gode præmier. 
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Vi har modtaget denne mail fra Bestyrelsen  
for Seiferts Legat som vi tænker, ville give  
god mening at dele med jer medlemmer. 

Ans0gerindens fulde navn m.v. 

Fulde navn: 

CPR nr. 

Adresse: 

Postnr. By: 

(Navn og adresse bedes skrevet med maskinskrift eller blokbogstaver) 

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

Ans0gerindens egenheendige underskrift: 

Legatets administrator: 

HENRIK KAASTRUP-LARSEN 
Bavnebjrergspark 46 

3520 Farum 
Tlf. 33 110503 

Helbredstilstand og oplysning om 
I ndtasgt og formue: 

Lasgeerklasring: 

Hvortil s0ges legate\ -
jfr. sidste side. 

0vrige personlige forhold: 

Skattepligtig 
Der udbedes fyldestg0rende lasgelige oplysninger, indkomst: der h0jst mil vrere 6 mllneder gammel om: formue: 

1) Diagnose 

Bemasrkninger i0vrigt: 
2) Ans0gerindens nuvasrende tilstand 

Har De tidligere modtaget J. Seiferts legal, og da hvornar? Dato: 

Underskrift: 

Vi undertegnede, der n0je kender ans0geren og dennes forhold, bekroofter herved rigtigheden at de i ovenstaende ans0gning 

givne oplysninger. 

den ________________________ _ Navn: 
Navn: Stilling: 
Stilling: Bopool: 
Bopeel: 

Ans0gningen ska! voore legatets administrator i hrende senest den 

Uddeling sker ca. 

Vedr. Ansøgninger til Seiferts Legat,

Seiferts Legat modtager et betydeligt antal ansøgninger fra jeres med-
lemmer og det er med glæde vi i mange tilfælde kan støtte ansøger. Sei-
ferts legat anvender et meget enkelt ansøgningsskema og vi ønsker op-
lyst baggrund og formål med ansøgningen. Samtidigt ønskes en enkel 
udtalelse fra en læge med angivelse af diagnose, aktuel tilstand og be-
handling. 

I de seneste år har mange ansøgere valgt ikke at udfylde rubrikken 
med lægeattest, men blot at vedlægge journaludskrifter fra ”sundhed.
dk” eller erklæringer udfærdiget til de sociale myndigheder. Udskrifter-
ne og sociale erklæringer er ofte uaktuelle (mere end 6 mdr. gamle) og 
meget omfattende (ved seneste tildeling op til 150 sider) uden at ansø-
gers diagnose og aktuelle tilstand tydeligt fremgår.

Seiferts legat ønsker at foretage en hurtig og rimelig behandling af  
ansøgninger og derfor beder vi Foreningen gøre potentielle ansøgere 
opmærksomme på at:
1. Ansøger bedes anvende skema (hvis et eksemplar vedhæftes),
2. Lægeerklæring bedes anført i skemaets rubrik for lægens oplysninger,
3. Lægeerklæringer bør ikke være ældre end 6 måneder.

Med venlig hilsen,
Bestyrelsen for Seiferts Legat,
p.b.v.
Johan H Wandall
Overlæge, dr.med.
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Ans0gerindens fulde navn m.v. 

Fulde navn: 

CPR nr. 

Adresse: 

Postnr. By: 

(Navn og adresse bedes skrevet med maskinskrift eller blokbogstaver) 

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

Ans0gerindens egenheendige underskrift: 

Legatets administrator: 

HENRIK KAASTRUP-LARSEN 
Bavnebjrergspark 46 

3520 Farum 
Tlf. 33 110503 

Helbredstilstand og oplysning om 
I ndtasgt og formue: 

Lasgeerklasring: 

Hvortil s0ges legate\ -
jfr. sidste side. 

0vrige personlige forhold: 

Skattepligtig 
Der udbedes fyldestg0rende lasgelige oplysninger, indkomst: der h0jst mil vrere 6 mllneder gammel om: formue: 

1) Diagnose 

Bemasrkninger i0vrigt: 
2) Ans0gerindens nuvasrende tilstand 

Har De tidligere modtaget J. Seiferts legal, og da hvornar? Dato: 

Underskrift: 

Vi undertegnede, der n0je kender ans0geren og dennes forhold, bekroofter herved rigtigheden at de i ovenstaende ans0gning 

givne oplysninger. 

den ________________________ _ Navn: 
Navn: Stilling: 
Stilling: Bopool: 
Bopeel: 

Ans0gningen ska! voore legatets administrator i hrende senest den 

Uddeling sker ca. 



24  •  huntingtons.dk nr. 3 - Vinter 2022

5 hurtige om 

SOLSIKKEPROGRAMMET
Her kan du læse om, hvad Solsikkeprogrammet går ud på, hvor  
solsikkesnoren kommer fra, og om den kan være noget for dig.

AF MIKKEL CHRISTENSEN, 
Videnscenter om handicap

1.	Hvad er Solsikkeprogrammet og  
Solsikkesnoren?

Solsikkeprogrammet skal gøre usynlige handi-
cap synlige. Hvis du går med Solsikkesnoren, 
giver du signal til dine medmennesker om, at 
du i visse situationer kan have behov for me-
re tid, tålmodighed eller hjælp. Virksomheder, 
som er en del af Solsikkeprogrammet, har for-
pligtet sig til at træne sine medarbejdere, så de 
ved hvad, et usynligt handicap er, hvad Solsik-

ken betyder, og hvordan man bedst møder en 
person med et usynligt handicap. Solsikkepro-
grammet og Solsikkesnoren giver ingen særli-
ge fordele, men mange oplever, at de føler sig 
mere trygge, når de går med Solsikkesnoren.

2.	Hvordan får jeg fat i en Solsikkesnor?
Du kan få din helt egen Solsikkesnor på tre 
måder:

1.	Handicaporganisationer, der er med i 
Solsikkeprogrammet, har som noget 
særligt lov til at købe produkter hjem og 
videresælge dem. Det har Landsforenin-
gen Huntingtons Sygdom valgt at gøre. 

2.	De fleste af virksomhederne, der er med 
i Solsikkeprogrammet, uddeler Solsikke-
snoren gratis. På 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 tæt på dig.

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

3.	Hvor anerkendes Solsikkesnoren?
Solsikkesnoren anerkendes i alle de virksom-
heder og handicaporganisationer, som er en 
del af Solsikkeprogrammet. På Solsikkepro-
grammets hjemmeside finder du et kort. Her 
kan du indtaste, hvor du befinder dig, og så 
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5 hurtige om 

SOLSIKKEPROGRAMMET

får du en oversigt over virksomheder og han-
dicaporganisationer, der er med i Solsikkepro-
grammet, som ligger tæt på dig. Derudover 
kan du følge Solsikkeprogrammet på Face-
book, hvor nye virksomheder og organisatio-
ner løbende offentliggøres.

4.	Jeg har brug for et særligt kort, der for-
tæller om et specifikt handicap eller en 
specifik diagnose. Hvad gør jeg?

Landsforeningen Huntingtons Sygdom sælger 
også særlige kort, der fortæller om, at du i vis-
se situationer kan have behov for ekstra hjælp 
og tålmodighed grundet de mange forskellige 
udfordringer, som det giver at leve med Hun-
tingtons Sygdom.

5.	Hvordan kan jeg hjælpe med at udbrede 
Solsikkeprogrammet?

Vi er altid rigtig glade for, at folk henvender sig 
og vil hjælpe med at udbrede Solsikkeprogram-
met. Det bedste, du kan gøre, er at gøre virk-
somheder og handicaporganisationer opmærk-
somme på, at Solsikkeprogrammet findes. 

Hvem står bag 
Solsikkeprogrammet?

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



Indkomne gaver 
og bidrag
I perioden 1. juli til 31. oktober 2022 

Private gavebidrag 	 kr.	 2.575,00
Landsindsamling	 -	 16.975,00
Bårebidrag	 -	 800,00
Udlodningsmidler Aktivitetspuljen 2022	 -	 150.000,00

I alt	 kr.	 170.350,00

STOR TAK for alle bidrag.

P.b.v. Anny Gregersen, kasserer

26  •  huntingtons.dk nr. 3 - Vinter 2022

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 24  |  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
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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

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

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

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

SOCIALRÅDGIVER
Mona Hjarsø
socialraadgiver@huntingtons.dk

DIÆTIST
Susanne Bakmann
diaetist@huntingtons.dk

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

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

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

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

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

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

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

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


