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I dag blev det juni med flotte sommertempe-
raturer. Solen vælter ned til glæde for mange 
og til begyndende panderynker for andre: Vi 
må have regn. God, stille grøderegn og helst 
om natten, så vi kan nyde solen om dagen. 
Selv hører jeg til de sidste. Jeg elsker grøfte-
kanter og de blomsterrabatter, som flere og 
flere landmænd laver i kanten af deres marker. 
Kommunale rundkørsler som får lov at blom-
stre, først med tusindvis af løgblomster og se-
nere med det, der skal blive til frøposens for-
side: Engblanding, bier og blomster, hvad har 
vi. Men vand må der til, hvis ikke det skal stø-
ve og visne.

Mennesker skal også vandes! Med opmærk-
somhed og opbakning og dette var min sær-
deles elegante overgang til at anbefale mit eget 
indlæg om generalforsamlingen, se side 22. 
Jeg siger det bare! Og så fred være med den sag.

Der er kommet ny, omrokeret bestyrelse siden 
sidst og  også et nyt bestyrelsesmedlem Lene 
Siggaard. Det skete på den måde, at vi snak-
kede lidt løst og fast til slut på mødet og bl.a. 
nævnte, at vi jo manglede en suppleant (el-
ler gerne flere). Pludselig sagde Lene med et 
stort smil ”HAPS!” og det gjorde vi så også. 
Rent teknisk er Lene ikke valgt ind i bestyrel-
sen, hun har titel af ”gæst”, for vores vedtægter 
kræver, at nye medlemmer  opstilles i god tid 
inden GF og bliver valgt på behørig vis. Som 
i Mærsk og Lego, jo. Det betyder, at Lene ori-
enterer sig i bestyrelsesarbejdet stille og roligt, 
og hvis hun så ikke ved næste års GF er ble-
vet afskrækket, så vil hun blive opstillet på helt 
normal vis. Vi siger velkommen til. 

Og nu er det pludselig blevet hvert andet år og 
dermed tid til afvikling af vores indtil videre 
største arrangement: Rundt Om HS. 

Formanden har ordet...
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Første weekend i november, se omtale på si-
de 20. Vi synes selv, at vi igen har sammensat 
et flot program og vi glæder os til at ses til et 
par dejlige dage. 

Vores største arrangement, hmhm! Turen til 
Djurs Sommerland i denne måned er altså op-
pe at bide Rundt Om slemt i haserne, i hvert 
fald i forhold til deltagerantal: 75 fremmødte 
sidste år.  Tag den, Rundt Om!

Derudover fortsætter bestyrelsens arbejde på 
rolig vis. Solsikkesnoren er nu på plads og kan 
erhverves, se side 24. Vi tænker at lægge sid-
ste hånd på indretning af det renoverede loka-
le i Bystævneparken. Vi afholder de nødven-
dige bestyrelsesmøder, dvs 3-4 om året, gør, 
hvad der skal gøres og indimellem får vi sim-
pelthen nye ideer. Så hold øje--

Sommeren står for døren, og vi kan  se frem til 
forhåbentlig mange sommerglæder. Strand og 
skov, is og grill, kølig rose og iskold danskvand 
et skyggefuldt sted. Og Sct. Hans bål! Det er 

osse en af mine favoritter, men det skal ikke 
bare være en bunke kvas, det skal være rigtigt 
bygget op. Lissom i Anders And. Form som 
en tipi, ja. Til gengæld synes jeg, hekseskikken 
er uhyggelig. Jeg syns ikke, vi behøver mindes 
om, at afbrænding af kvinder engang var al-
mindeligt. Nå, men måske aflyses det hele på 
grund af tørke. Eller drukner i regn. Du dan-
ske sommer, vi elsker dig.

Uanset hvad, så ønskes I alle en forrygende 
sommer, med hvad der nu er forrygende for 
lige netop dig. Og uanset, så skal vi huske at 
vande hinanden, både udenpå og indeni. 

GOD SOMMER

Hotte hilsener til alle
Birgitte Havskov
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Den 29. maj var der Royal 
run i Herning. Brian og jeg 
havde længe snakket om at 
jeg skulle løbe 5 km, mens 
Brian ikke helt vidste om han 
ville med, da hans slidte knæ 
ikke længere kan holde til at 
løbe. Anledning til Brians 
deltagelse kom dog hurtigt, 
da vi fandt ud af at hs-bo-
fællesskabet i Herning skul-
le deltage og manglede frivil-
lige til at skubbe kørestole på 
one-mile ruten. Det ville Bri-
an gerne hjælpe med, og såle-
des mødte vi glade op på hs-
bofælleskabet mandag for-
middag. 

10 beboere havde takket 
ja til at deltage i det Royale 
løb. De fleste sad i kørestole 
og måtte have de frivillige og 
personalets gode hjælp for at 
forcere den fine one-mile ru-
te. En enkelt beboer, Bente, 
var dog i så god form at hun 
iklædt behørigt sportstøj valg-
te at tilbagelægge ruten på si-
ne gode gåben. Bente er i øv-
rigt en meget habil løber og 
har gennem tiden løbet flere 
maraton. 

Inden afgangen fra bofæl-
lesskabet var der tid til be-

hørigt at pynte alle køresto-
lene med en masse flag, så vi 
kunne se rigtig festlige ud. 
Der blev også lagt en slagplan 
for hvordan vi skulle komme 
fra bofællesskabet, ned gen-

nem nogle af Hernings gader, 
igennem det kæmpe menne-
skemylder og hen til startstre-
gen. Heldigvis gik det som 
smurt, da de frivillige skub-
bere havde fået mulighed for 

Hs-bofællesskabet 
til Royal run
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at øve sig lidt på bofælleska-
bets gange, inden kørestolene 
blev kørt ud i den “virkelige 
verden”. 

Da vi nåede startstregen, 
tog jeg afsked med kortegen 
og gik om bag hegnet, for som 
tilskuer at heppe på følget når 
de blev sendt ud på ruten. 
Kl.10.15 lød startskuddet og 

i høj solskin gik alle afsted. 
Rigtigt mange mennesker 
havde valgt at deltage på one-
mile ruten, men folk var rig-
tigt gode til at tage hensyn til 
at der skulle være plads til alle. 
Mens Brian og resten af følget 
gik one-mile ruten havde jeg 
god tid til at gå om på Torvet i 
Herning hvor målstregen var. 



huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2023  •  7

På torvet var der også fyldt 
med mennesker og stemnin-
gen ganske høj. Således blev 
deltagerne mødt af trofaste, 
høje klapsalver når de kom i 
mål. Efter glæden ved at kom-
me i mål, blev det tid til at få 
den fine medalje og en meget 
tiltrængt forfriskning. Ruten 
og stemningen på ruten hav-
de efter sigende været fanta-

stisk. Flere af Hernings be-
boere havde således tage op-
stilling langs ruten med både 
banner og opkvikkende mu-
sik. Det hjælper altså geval-
digt på humøret når man er 
ved at være træt i gå-/løbebe-
nene. Efter løbet blev det igen 
tid til at forcere Hernings ga-
der og køre ind ad bofælleska-
bets døre. Vi kom tilbage lige 

i rette tid til at beboerne kun-
ne få deres middagsmad og 
jeg kunne gøre klar til at løbe 
5 km. Vi håber at Royal run 
kommer til Herning igen næ-
ste år og beboerne på hs-bo-
fællesskabet igen kan få mu-
ligheden for en god oplevelse 
i godt vejr. 

Lene Siggaard 
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Benstøtterne kan 
svinges helt ud til si-

den, så bruger selv kan 
komme ind og ud af 

kørestolen. 

De mange puder på 
kørestolen hjælper 
bruger til bedre at 

kunne mærke sin krop. 
Det kan dæmpe uro og 
spændinger i kroppen.

Kamille Komfortkørestolen
til mennesker med Huntingtons 

eller demens

 |  Fuglebækvej 1D  |  2770 Kastrup  |  Tlf. 7025 2522  |  www.cobirehab.com

• Udviklet af danske ergoterapeuter
og ingeniører

• God polstring, der
reducerer vævsskader

• Opbygget af pudemoduler
fyldt med sansestimulerende
materiale

• Solidt stel

Det er kommuners 
hjælpemiddelafdeling, 

der efter 
individuel vurdering 

kan bevilge en Kamille 
Komfortkørestol. 
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kan bevilge en Kamille 
Komfortkørestol. 
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Torsdag d. 30. og fredag d. 31. marts mød-
tes britiske repræsentanter fra det europæiske 
Huntington-netværk (EHDN) og det globale 
Huntington-registerstudie (Enroll-HD) med 
norske og danske sygeplejersker, læger og neu-
ropsykologer i HS-ambulatorierne. Vi mød-
tes for at dele erfaringer, resultater og viden 
om Enroll-HD, der nu har eksisteret i mere 
end 10 år. 

Den første deltager fra en HS-familie i ver-
den, der bidrog med data til Enroll-HD (også 
kaldet: blev inkluderet i registerstudiets data-
base), kom med i juni 2012, og i København 

kom den første med i april 2015. Kollegerne i 
Aarhus og Odense startede nogle måneder se-
nere, og Norge kom med i september 2021. 
Sverige kan desværre endnu ikke inkludere 
deltagere i databasen, trods stor forskningsak-
tivitet. Årsagen til at Norge startede med at in-
kludere deltagere i Enroll-HD så meget sene-
re end Danmark, og at Sverige endnu ikke er 
startet, er de nødvendige, og desværre meget 
komplicerede – og dermed langsommelige og 
indimellem svært forståelige – juridiske finur-
ligheder. Denne jura er nødvendig for at del-
tage i et internationalt studie med registrering 
af anonymiserede data og en udenlandsk bio-
bank til indsamlede blodprøver. Af samme år-
sag har kollegerne i Aarhus desværre heller ik-
ke kunnet deltage i Enroll-HD gennem læn-
gere tid, men vi håber de forskellige involve-
rede juridiske instanser snart giver grønt lys til 
Aarhus igen og til Sverige.

Men tilbage til mødet, der startede uformelt 
med middag og meget snak på kryds og tværs 
torsdag aften. Det var rigtig hyggeligt at mø-
des med ”nye” og ”gamle” kolleger. Nogle af 
os har kendt hinanden fra arbejde i de tidligere 
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i Hukommelsesklinikken i København
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europæiske registerstudier (Registry, Registry2 
og Registry3) helt tilbage i 00’erne, og den før-
ste medicinafprøvning i Danmark i 2009-11 
(Horizon med forsøgsmedicinen Dimebon), 
så der var meget at snakke om. 

Fredag, efter en mere formel præsentation af 
os alle, gennemgik Ruth Fullam, som er ledel-
sesansvarlig i Enroll-HD i Europa, Australien 
og New Zealand og selv fra Cardiff i Wales, de 
knapt 11 års arbejde med Enroll-HD. Der er 
nu data fra næsten 20.000 personer i Enroll-
HD, men fra flere er der kun data fra et eller få 
besøg, så Ruth skelnede mellem deltagere ge-
nerelt og undergruppen: aktive deltagere. Der 
er 15.500 af sidstnævnte fra de 156 HS-ambu-
latorier i 23 lande globalt. Data fra deltagerne 
er blevet brugt til studier og resultater i mere 
end 100 internationale artikler. 

Derefter talte Olaf Syse fra Norge. Olaf er 
ansat i Enroll-HD til at overvåge, at vi taster 
korrekte data ind i databasen og har de rigti-

ge underskrifter. Han fortalte groft sagt om de 
fejl, vi ikke skal lave.

Efter en venlig og velment opsang fra Olaf 
hørte vi Tim McLean fra Edinburgh i Skot-
land, der leder og koordinerer samarbejdet om 
medicinafprøvninger mellem medicinalfirma-
er og EHDN samt Enroll-HD. Tim gennem-
gik de nyligt afsluttede, igangværende og plan-
lagte medicinafprøvninger. Desværre har vi ef-
terfølgende fået negative resultater på afprøv-
ningen med navnet PROOF-HD med for-
søgsmedicinen Huntexil, som oprindelig er et 
svensk produkt, og som i et tidligere studie 
også er afprøvet i Danmark. Men på trods af 
de afprøvninger, der afsluttes pga. negative re-
sultater med enten manglende effekt eller for 

Ruth FullamTim McLean
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stor risiko for bivirkninger eller begge dele, er 
der mange spændende og meget forskellige af-
prøvninger i gang og på tegnebrættet. Jeg be-
nyttede selvfølgelig muligheden for – som al-
tid – at sige, at vi i Danmark gerne vil væ-
re med til at afprøve ny forsøgsmedicin. Tim 
kender os heldigvis så godt, så det ved han, vi 
gerne vil.

Dagen gik hurtigere, end den skulle, men 
jeg nåede også at fortælle om vores team i Kø-
benhavn, hvor vi har 336 deltagere i Enroll-
HD, og efterfølgende fortalte vores norske 
kollega, overlæge Lasse Pihlstrøm, om de før-
ste 18 måneder, hvor de i Oslo har deltaget i 
Enroll-HD. Hans inspirerende indlæg blev ef-
terfulgt af ligeledes spændende oplæg ved nor-
ske Marleen Van Walsem, der er neuropsyko-
log i samme team i Oslo. Marleen har delta-
get i HS-forskningen i mange år og talte denne 
gang om adfærdsskalaer, altså hvordan vi prø-
ver at sætte tal på, hvor kortluntet, bekymrede, 
triste etc. en person er. Dette og resten at da-
gens temaer kunne vi have snakket meget, me-

Olaf Syse og forskningssygeplejerske 
Christina Vangsted Hansen.

get længe om, men dagen var ved at være om-
me. Vi sluttede med kortere snakke på kryds 
og tværs, mens vi spiste kage med Enroll-HD’s 
logo, ledsaget af frugt, slik og juice-brikker i 
”Enroll-farverne” orange og grøn. 

Lena Hjermind
Klinisk Forskningsenhed
Hukommelsesklinikken

Rigshospitalet, København
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Pårørendedag d.18. marts i DGI byen
En god oplevelse
Vi var 14 pårørende der mødtes d. 18. marts 
i DGI byen med Anny og Karin fra bestyrel-
sen som mødeledere og tovholdere på dagen.

Vi var en blandet flok med forskellige erfa-
ringer, men fælles for alle, var en stor åbenhed 
og et fælles ønske om at give sin egen viden og 
erfaring videre til de andre i rummet.

Min oplevelse. Er at alle var glade for at væ-
re i et rum, hvor vi forstod hinanden, og alle 
havde erfaringer som pårørende.

Vi startede alle dagen med at fortælle om os 
selv og vores situation. Da vi er pårørende, og 
de udfordringer vi står i og de erfaringer vi ger-
ne ville give videre.

Runden viste som vi godt ved, at HS ud-
vikler sig meget individuelt hos den enkelte i 

Tre fortællinger 
fra pårørendedagene 

den 18. marts og den 25. marts
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forhold til alder, for starten på sygdommen til 
hvilke symptomer, der er mest fremtrædende, 
men alligevel kunne vi tydeligt genkende de 
historier vi fik fortalt, og alle var gode til at gi-
ve sparring og hjælp til hinanden.

Gode råd og erfaringer til egen refleksion var 
der mange af.

En beskrivelse af, hvordan en person med 
HS, var taget til Schweiz og havde taget sit 
eget liv, som en hel bevidst og planlagt hand-
ling, gav os alle stof til eftertanke. Det er ikke 
noget man bare gør, der skal udfyldes en mas-
se papirer og samtidig koster det over 100.000 
kr. plus en udgift til at få familien med til 
Schweiz, så de kunne sige farvel.

En anden fortalte om, at man i tide skulle få 
overflyttet huset i den raskes navn, så personen 
med HS kan få boligsikring på plejehjem og 
den der er tilbage ikke behøver flytte fra huset. 

Alt i alt vil jeg anbefale alle pårørende til at 
deltage i disse pårørende dage. 

Det er utrolig givende at være i et rum, hvor 
alle forstår hinanden, da vi står i samme situ-
ation, og da vi er pårørende til personer med 
HS i forskellige stadier, kan vi alle lærer af hin-
anden, og i mange tilfælde tage konkrete er-
faringer med som vi kan bruge, når vi kom-
mer hjem.

Karin Bruun afsluttede dagen med at sætte 
en spændende runde i gang, hvor hun lagde op 
til, at vi alle skulle fortælle, hvad vi gør for os 
selv i hverdagen, for at få energi, og for at hele 
vores fokus ikke skal lægge på at hjælpe i for-
hold til vores pårørende med HS.

Jeg glæder mig til Rundt om HS i efteråret, 
hvor jeg også vil opfordre flest mulige til at 
deltage.

Søren Skals

To fortællinger fra pårørendedagen 
den 25. marts 2023 i Hornstrup
Jeg har over flere år skulle tage tilløb til at til-
melde mig og deltage i pårørendedagen. 

Selvom jeg ved, at det er rart at tale med an-
dre som netop ved, hvad det vil sige at være på-
rørende - så har det alligevel været lidt svært og 
krævet en vis portion mod at komme afsted. 

På den ene side har jeg behov for at tale med 
andre som virkelig forstår, hvordan det er at 
være pårørende, og på den anden side er det 
nogle tunge og alvorlige emner. 

Er det mon for hårdt, tungt og trist at bruge 
en hel dag på at tale om Huntingtons? 

Da chancen alligevel bød sig med en smut-
tur fra Sjælland til Jylland, kunne jeg lige så 
godt lægge vejen forbi Hornstrup Kursuscen-
ter. Jeg var lidt nervøs da jeg ankom og kun-
ne ikke spotte andre med sjællandske dialek-
ter. Jeg bemærkede straks at det var en gruppe 
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som kender hinanden fra tidligere pårørende-
dage, men vi var også nogle helt nye ansigter.  
Mine bekymringer for dagen forsvandt hur-
tigt, da jeg blev taget så godt imod og det var 
først under morgenmaden det gik op for mig, 
at der også er en pårørendedag på Sjælland. Så 
grinede vi lidt af det og nu gled snakken alle-
rede lidt lettere med de andre. 

Efter morgenmaden var programmet helt 
åbent, og jeg var lidt tvivlende over om vi kun-
ne få snakken til at gå en hel dag. Det kun-
ne vi så absolut. Vi startede med at præsen-
tere os selv og i takt hermed talte vi om alle 
de ting vi hver især tumler med. Der var både 
plads til praktiske spørgsmål som ansøgning 
om hjælp hos kommune, hjælpemidler, fuld-
magter, fremtidsfuldmagter, værgemål og for-
sikringer. Man kunne dele og spørge om lige 

det, man havde på sinde, og der var også bå-
de plads til at få luftet frustrationer, græde og 
ikke mindst grine. Det var bestemt ikke svært 
at finde emner at tale om. Faktisk var det et 
enormt hyggeligt, rart og trygt forum at kun-
ne dele eller bare sidde stille og lytte til de an-
dre. I dette forum ved alle, hvad vi taler om 
og forstår hinanden på en helt speciel måde.

Jeg selv tænker meget over det at være pårø-
rende, og hvor hårdt det egentlig er og kan væ-
re. Det, synes jeg, mangler at blive anerkendt. 
Man skal huske at passe godt på sig selv for at 
kunne være noget for andre. 

Hornstrup Kursuscenter passede i hvert fald 
godt på os med dejlige fysiske rammer, sødt 
personale og lækker mad - både morgenmad, 
frokost og kager om eftermiddagen. Jeg fik 
desværre ikke billeder af maden, men det var 
nogle lækre kager. 

 Det var alt andet end hårdt, tungt og trist at 
deltage i pårørendedagen. Det var tværtimod 
rart at mødes med andre som også tumler med 
de samme tanker, problemstillinger og udfor-
dringer og det er ikke sidste gang jeg skal af-
sted – næste gang formentlig på Sjælland, selv-
om jeg fik at vide jeg også er meget velkom-
men i Jylland igen.

Vi ses næste gang! 
Dbh Mia Stubman

D. 25-3 2023 var vi ca 10 personer 
der mødtes på Hornstrup kursus- 
center til pårørendedag
Vi er alle former for pårørende på sådan en 
dag, søskende, børn, ægtefæller, forældre og 
bonus forældre - alle er velkomne!

Som altid begyndte vi med at hygge med 
kaffe og Hornstrups dejlige hjemmebag.  

Derefter gik vi til vores eget lokale, hvor vi 
tog en præsentations runde.  Vi har alle for-
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skellige oplevelser med Huntingtons, og vi 
bruger god tid på at vende det, vi hver især 
står i.  

Afbrudt af en dejlig frokost samt kaffe og 
kage gik snakken som altid godt hele dagen.

Vi nåede omkring mange emner, blandt an-
det fik vi en god snak om den jura, der er vig-
tig at have styr på med en syg pårørende, sol-
sikkesnor, plejehjem og ikke mindst de følel-
ser, vi alle forstår.  

For os er dagen meget vigtig, den giver go-
de inputs og et godt netværk med andre, der 
kender og forstår Huntingtons

Husk at hvis du ikke har lyst eller overskud 
til at være meget talende sådan en dag, er der 
også plads til det.  

Vi siger tak for en god dag ☺
Mange hilsner Lillian og Kim



16  •  huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 202316  •  huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2022

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 



KORT OG GODT

2023
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

MobilePay 

Du kan betale  

via MobilePay 

på nr. 132359
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DemensDagene er en årlig konference om de-
mens afholdt af Nationalt Videnscenter for 
Demens. Fagpersoner og ledere, som arbejder 
med alt fra diagnostik, behandling, sundheds- 
og socialfaglige indsatser samt omsorg og ple-
je af mennesker med demens, kan deltage. I år 
deltog cirka 1000 mennesker.

Jeg havde fornøjelsen af at deltage og re-
præsentere foreningen. Det primære formål 
med min deltagelse, var at forsøge at gøre flere 
sundhedsprofessionelle opmærksom på Hun-
tingtons Sygdom og foreningen, hvad forenin-
gen er for en størrelse og kan bidrage med. 

DemensDagene 2023

Jeg forsøgte at vække lidt opmærksomhed, 
ved at mingle iført en T-shirt med foreningens 
logo på. Heldigvis vakte dette nysgerrighed 
hos nogle, og jeg fik derved mulighed for at 
tale med mange forskellige mennesker.   

I år var DemensDagenes hovedtema ’Kva-
litet og dokumentation’, der blev sat fokus på 
at kvalitet og dokumentation både i diagno-
stikken, behandlingen, sundheds- og social-
faglige indsatser, samt omsorg og pleje hæn-
ger sammen. 

Hvis der ikke bliver dokumenteret tilstræk-
keligt, kan man ikke følge med i kvaliteten på 
området, hvilket formentlig vil ramme de sva-
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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 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

geste borgere hårdest. Når det er sagt, skal der 
heller ikke dokumenteres meningsløse ting. 
Der skal dokumenteres tilstrækkeligt og må-
ske i fremtiden på meget smartere måder end 
i dag. Måske skal fokus vendes fra at mindske 
dokumentation til, at dokumentationen skal 
foregå på helt andre måder end i dag. Her kan 
kunstig intelligens måske hjælpe på sigt?

Udover hovedtemaet var der masser af spæn-
dende oplæg, hvor man kunne få ny viden og 
inspiration med hjem. Ligeledes var der mas-
ser af inspiration at hente i de forskellige ud-
stilleres stande, hvor både foreninger, fagfæl-
lesskaber, små og store virksomheder var re-
præsenteret.

Jeg havde to gode dage, med massere af sam-
taler og en stor mængde inspiration med hjem. 

Bettina Nørremark
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Så er det blevet hvert andet år og dermed tid 
til detaljer og tilmelding til Rundt Om HS

Tid: fredag d. 3.november 2023 fra kl 17– 
søndag d. 5. november kl 14

Sted: Hornstrup Kursuscenter lidt nord for Vejle

Fredag d. 3/11
Fra kl 17: Ankomst for dem, der ønsker over-
natning
Kl 18: let aftensmad

Lørdag d.4/11
8.00- 9.30 Morgenmad
9.30 – 10.00 velkomst. Lene Leed synger for 
til morgensang
10.15 – ca. 12.00 Foredrag og billeder om na-
turpsykologi ”brug naturen til at få stærkere 
helbred og mere livsglæde”
12.00- 13.00 frokost 

Indbydelse til  

RUNDT OM HS 2023

13.00-14:00 Jørgen Nielsen fra Rigshospita-
let fortæller om, hvad der sker i forskningen 
om HS
14.00- 14.15 Kaffepause
14.15- ca 15 Sanne Højbjerg fortæller om sin 
bog ”Så længe fuglene flyver”, som har HS 
som omdrejningspunkt. 
Herefter fri leg til kl 18, hvor festmiddagen 
begynder. 
Det vil her være muligt at købe Sannes bog til 
HS pris og signeret.
Og vi sælger lodder til amerikansk lotteri
Kl 17.30 serveres der velkomstdrink i barom-
rådet. 
Fra kl 18: Festmiddag med tre retter mad og 
to genstande. Undervejs udtrækkes de flotte 
lotterigevinster
Husorkesteret Spillemanden og vennerne spil-
ler op til dans fra ca. kl. 21 og til ca. kl 23, her 
siger vi tak for i Aften.

(OBS det var forkert måned der var i aktivitetskalender i sidste blad)
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56 værelser
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Søndag d.5/11 
Fra kl 8.30 morgenmad.
Herefter god tid til at tjekke ud af værelser, 
pakke, snakke, tage en ekstra kop kaffe, gå en 
tur og i det hele taget hygge med hinanden.
Kl 11-12 er der forrygende musik til at tage 
hjem på: Klezmer Duo fra Århus leverer en 
times musikalsk rejse. Musik og fortælling i 
skøn forening
Kl 12 frokost og afrejse og tak for denne gang.

Børn er meget velkomne. Der vil blive arran-
geret passende aktiviteter i forhold til alder.

Pris: Ved ankomst lørdag 700kr. for med-
lemmer, alle andre 1500kr. Prisen er incl. alle 
nævnte måltider samt en øl/vand eller et glas 
vin til frokost og aftenmad. Institutioner med 
alm. medlemskab kan sende to deltager til 
medlemspris, øvrige deltagere fra samme in-
stitution må betale 1500kr. pr. person.
Alle medlemmer er velkommen til at komme 
og overnatte fra fredag. Let aftensmad, over-
natning samt morgenmad lørdag. Pris 100 kr. 
for medlemmer, for alle andre er prisen 700kr. 
Kontakt kontoret for pris for børn ☺

Tilmelding: foretrækkes på kontor@hunting-
tons.dk. Ellers kan der sendes sms eller ring 
53 20 78 50

De bedste hilsener og på gensyn
Bestyrelsen
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v/ Birgitte Havskov

Det er helt rigtigt, og programmet følger en fast ska-
belon:

Først goddag og velkommen og en kop kaffe med 
rundstykke til.

Så en times foredrag af en eller anden, som har no-
get relevant at sige i forhold til HS.

I år var det Olav Syse fra Norge, som fortalte om 
ENROLL’s 10 års jubilæum og hvad ENROLL bru-
ges til. Det er ikke småting, skulle vi hilse at sige. 
Olav Syse sendte, da jeg bad ham om et lille resume 
af foredraget, en 13 (!) siders fil, som er lagt på hjem-
mesiden, da jeg tænkte, den ville få vores pæne lille 
blad til at eksplodere.

Jeg har pligtskyldigst læst (næsten) det hele. Både 
ramte, fagpersoner og andre udtaler sig. Der beskri-
ves bl.a., hvor meget andre fagfællesskaber er impo-
nerede og misundelige over alle de tusindvis af data, 
som foreligger på en platform, der er guld for forsk-
ningen, både i sygdomsbehandling og -forskning og 
alle former for pleje og omsorg. Det er opmuntrende 
læsning og mine damer og herrer: det er JER, der har 
lavet den. Alle jer, der er blevet ENROLL testet i for-
bindelse med ambulatoriebesøg, har givet hver jeres 
lille dråbe af viden til gavn for fællesskabet og fremti-
den. Havet består af dråber, og I har alle bidraget til 
oceanet. Sådan. 

Så kommer en dejlig frokost. I år delikatesser fra 
køkkenet på Hornstrup Kursuscenter, hvor vi har væ-
ret mange gange i forskellige anledninger. 

Og nu følger jo dagens clou: generalforsamlingen. 
En ordstyrer vælges (psst: er valgt på forhånd) og 

så går det derudad. 

Det er COOL at gå til 
GENERALFORSAMLING!!
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”Bestyrelsens beretning om Landsforenin-
gens virksomhed i det forløbne år” dækker 
over nogle facts om netop dette: året, der gik. 
Pr. tradition er det formanden, ( ”mig, sag-
de hunden”), der remser op, men der er ga-
ranti for, at facts ledsages af adskillige røver-
historier, der pludselig dukker op i forman-
den (”mig, sagde hunden)’s hjerne på relevan-
te tidspunkter. 

Så kommer regnskab og budget, og det er jo 
lidt tørt stof for mange af os, og lidt svært at 
forstå, for det udøves helt professionelt af vo-
res nuværende og tidligere kasserer. Regnska-
bet er rygraden i, at vi i det hele taget kan kø-
re en forening, og det er faktisk et omfattende 
arbejde at holde styr på regler og metoder, an-
søgningsfrister for tilskud, uden hvilke vi ikke 
havde penge og mange andre ting. Så respekt! 
Vi prøver at følge med og sommetider kan vi 
endda finde ud af spørge om noget og få svar. 
Mer respekt.

Til sidst skal vi have sammensat den nye be-
styrelse og psst: det er osse bestemt på forhånd. 
Vi beder generalforsamlingen godkende, hvad 
vi er kommet frem til. Det er annonceret på 
forhånd, i forbindelse med indkaldelsen, hvem 
der går ud, samt hvem der gerne vil fortsætte 
og hvem der har lyst at komme ind – hvis ge-
neralforsamlingen (i dette tilfælde: fremmød-
te og stemmeberettigede medlemmer) vil give 
os lov. Dette plejer at foregå ganske udrama-
tisk. Tak for valget, siger vi bare. 

Til sidst diverse ”evt.” punkter og så er der 
kaffe. Og snak med folk, du kender, og nogle, 
du ikke kender. Det er lumsk hyggeligt.

Og. Der kommer ikke mange. I år fire gode 
medlemmer, og tak for det.

Vi ønsker os naturligvis nogle flere. Af for-
skellige årsager. Den helt egoistiske er, at en 
bestyrelse har brug for et årligt skulderklap. Ik-
ke roser (kun, hvis I syns vi fortjener det, altså, 

hæ!), men interesse. En indirekte påskønnelse 
af, at vi gør en indsats, som betyder noget for 
andre end os selv.

At der ikke ER en forening, hvis ikke der 
er en bestyrelse, som gør, hvad de kan (og det 
er forhåbentlig godt nok) for at holde skuden 
sejlende. 

Og for at blive lidt højtidelig, så synes jeg 
personligt, at det er fascinerende, at en lille 
forening som vores holder generalforsamling 
efter samme principper som Mærsk og Lego. 
Det er jo demokratiet i funktion. Sådan. 

Vi tænker: skal vi prøve at lægge general-
forsamlingen et nyt sted, feks Fyn? Og skal vi 
tilbyde tilskud til kørsel? Både bro, færge og 
brændstof kan jo løbe op. Ville det give fle-
re lyst til at møde op og fejre demokratiet ved 
at søsætte en ny bestyrelse med lidt rygvind? 
Og få god snak og kaffe og kage oven i hatten. 

Hvad siger du? Min hjerne kommer lige nu 
i tanker om noget: skriv til kontor@hunting-
tons.dk eller ring eller sms til 53 20 78 50 (el-
ler en af de andre adresser og tlf numre i bladet 
på side 2) og giv en mening til kende, så træk-
ker vi lod om en god æske chokolade. 

Og: endnu en æske chokolade på højkant 
til den, der kan fortælle mig, hvor udtrykket : 
”mig, sagde hunden,” stammer fra. Jeg ved det 
ikke selv, så du kan bilde mig hvad som helst 
ind. Fyr løs. 

Kh Bestyrelsen



Landsforeningen Huntingtons Sygdom 

– Solsikkesnoren
Hvordan det hele begyndte
Solsikkeprogrammet og Solsikkesnoren blev 
skabt tilbage i 2016, da Gatwick Lufthavn i 
London ønskede at finde ud af, hvordan de 
kunne give passagerer med usynlige handicap 
en bedre og mere tryg rejseoplevelse. Spørgs-
målet var med andre ord, hvordan det usynli-
ge kunne gøres synligt. Man skabte derfor Sol-
sikkesnoren - en simpel solsikke på en grøn 
baggrund - et diskret, men synligt symbol. 
Hvis man har Solsikkesnoren på, kan man gø-
re sit usynlige handicap synligt og signalere til 
personalet i lufthavnen, at man kan have brug 
for mere hjælp, tålmodighed eller tid under-
vejs i lufthavnen.

Solsikkesnoren blev modtaget særdeles posi-
tivt af brugerne og er siden blevet udbredt til 
mange andre lufthavne, blandt andet alle stør-
re lufthavne her i Danmark.  De har altså givet 
deres medarbejdere indsigt i, hvad et usynligt 
handicap kan betyde. Fra lufthavne har Solsik-

keprogrammet og Solsikkesnoren spredt sig til 
mange andre brancher. Lego House og Giv-
skud Zoo støtter fx Solsikkeprogrammet.

Ikke alle handicap er synlige. Nogle er usyn-
lige, fx ordblindhed, psykiske sygdomme, kro-
niske smerter, autisme, ADHD, demenssyg-
domme, hjerneskade, talehandicap, synsned-
sættelse, blindhed, hørehandicap mv.

At leve med et usynligt/synligt handicap 
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kan gøre hverdagen mere krævende, men an-
dre mennesker kan have svært ved at forstå de 
udfordringer, du står i, simpelthen fordi dine 
udfordringer ikke kan ses.

Solsikkesnoren kan være en stor hjælp ude 
i samfundet uden du skal komme med for-
klaringer.

Hvorfor en solsikke?
Uden et synligt symbol kan det være svært for 
andre at se, acceptere og forstå, at mennesker 
med usynlige handicap møder mange små og 
store udfordringer i deres dagligdag.

Vi ønskede et symbol, som var diskret, men 

som samtidig var klart synligt på afstand. Det 
skulle skabe glæde, være dynamisk og være 
noget særligt. Vi valgte en solsikke, fordi den 
udtrykker glæde, positivitet, styrke, vækst og 
selvtillid. En solsikke er desuden en alminde-
ligt kendt blomst. Den er desuden kønsneu-
tral. Hensigten med Solsikkesnoren er altså at 
give alle, der lever med et skjult handicap, mu-
lighed for at vælge at gøre det synligt, når de 
har behov for det.

Solsikkeprogrammet og Solsikkesnoren er ejet af 
Hidden Disabilities Sunflower, der har base i 
Storbritannien.

Landsforeningen Huntingtons Sygdom har valgt at købe solsikkesnoren.

Du kan få solsikkesnoren gratis
Solsikkesnoren kan bestilles hos Susanne Als på mail: als@huntingtons.dk
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Møde blev afholdt 29-04-2022
Sted: Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, 
7100 Vejle 
Deltagere: Birgitte Havskov, Anny Gregersen, 
Karen Ørndrup, Susanne Als, Bente Bosse, 
Laila Bille, Lene Siggaard, Pia
Fraværende: Bettina Nørremark, Charlotte 
Hold, Karin Bruun 
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.
Bestyrelsens beretning om året, der gik.

Året 2022 var mærket af Corona eftervirk-
ninger, men det lettede dog hen på året, såle-
des at vi fik næsten normale tilstande tilbage.

Bestyrelsen har fortsat bestræbt sig på, at 
holde gang i de vante initiativer, hvoraf ge-
neralforsamling og bestyrelsesmøder jo er et 
must. Årets generalforsamling blev holdt ret-
tidigt, nemlig i april måned efter den forsin-
kede Corona samling i november 21 og vi hå-
ber nu at være tilbage i vante gænge. 

Vi afholdt i alt 4 bestyrelsesmøder i 2022
Bestyrelsens arrangementer herudover:

Pårørendedag i maj, på Hornstrup Kursus-
center

Weekendseminar, også i maj
Familietur til Djurs Sommerland i juni
Planlagt ”Ungetur til LA Santa” måtte afly-

ses på grund af manglende tilslutning.
Ligeledes er tidligere afholdte Positivda-

ge indstillet, i hvert fald indtil videre, også på 
grund af manglende tilslutning.

I slutningen af året undfangede vi den ide, 
at vi ville genindføre/ny indføre julefrokost/
banko, men vi var for sent ude med det prakti-
ske, så det blev konverteret til Nytårskur, som 
så blev midt i januar i år og således ikke rigtig 
hører med til denne beretning.

Referat fra 
Generalforsamlingen 
2023-04-29
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Skiftende bestyrelsesmedlemmer deltager i 
Sjældne Diagnosers halvårlige repræsentant-
skabsmøder, hvor der er lejlighed til at mø-
de repræsentanter for andre sjældne sygdom-
me. LHS er i den forbindelse en af de store 
foreninger, og vi har fået forespørgsel fra an-
dre foreninger, om vi vil slå os sammen, men 
vi har indtil videre ikke ment, at vi kan have 
fordel af det.

Og igen, det kræver engagement og arbejde, 
som en eller anden skal præstere, og det har vi 
ikke fundet kræfter til i nuværende bestyrelse.

Vi har deltaget i patientakademiets tema-
dage, som i 2022 drejede sig om ”fælles be-
slutningstagning i sundhedssystemet”. Patien-
takademiet er faktisk finansieret af medicinal-
industrien, men de af os, der har deltaget, er 
enige om, at det er seriøse emner og foredrags-
holdere, der præsenteres.

Sidst på året begyndte indledende øvelser 
til en omfattende undersøgelse af HS famili-
ers hverdag i alle EHA’s medlemslande. Vi blev 
bedt om at repræsentere Danmark ved at fin-
de i alt fire deltagere, to HS ramte og to pårø-
rende, og det har vi gjort.

I efteråret besluttede vi at opdatere det me-
get nedslidte og forsømte foreningskontor på 
7. sal i Pilehuset, så det kan anvendes til be-
styrelsesmøder, lejlighedsvise overnatninger og 
andre mindre møder. Vi har holdt vores første 
møde og fortsætter arbejdet med at gøre det til 
et lokale, som man har lyst til at være i og an-
ledning til at bruge.

Vi har fortsat og heldigvis for det - en del 
henvendelser fra medlemmer, som vi bestræ-
ber os på at besvare hurtigst muligt.

Det drejer sig om medlemmer, som vil mel-
des ind eller ud. Andre har stærkt brug for no-
gen at tale med, som forstår de som regel ufat-
teligt komplicerede situationer, som HS fami-
lier kan komme i.

Og der kommer jævnligt forespørgsler om 
faglig assistance til konkrete beboere på pleje-

hjem, som ikke nødvendigvis er egnede til HS 
beboere. Vi er altid glade for disse henvendel-
ser, fordi det viser interesse for at blive kloge-
re på, hvad HS ramte kæmper med, fra dem, 
som skal hjælpe og bistå, og det er jo netop det, 
vi har brug for.

Der er fortsat en del, som søger økonomisk 
hjælp til psykologsamtaler og andre henven-
delser er håbefulde unge mennesker på alle 
skoletrin, som har et eller andet at spørge om, 
fordi de er ved at skrive en opgave, som har HS 
som omdrejningspunkt.

Vi har taget initiativ til at anskaffe Solsikke-
snoren med foreningens logo. Snoren er nu til-
gængelig for alle medlemmer, uden beregning. 
Fås ved henvendelse til kontoret.

Sidst, men ikke mindst, så har foreningen 
udgivet de sædvanlige tre numre af forenings-
bladet Huntingtons.dk. Vi syns, at vi kan væ-
re godt tilfredse med resultatet og at det er an-
strengelserne værd.

3. Fremlæggelse af regnskab til godkendelse
Landsforeningen excl. Forskningsmidler reali-
serede i 2022 et underskud på kr. 1.084.779, 
og Landsforeningens formue/egenkapital  
excl. Forskningsmidler udgør herefter kr. 
1.077.699 pr. 31.12.2022. 

Der er i 2022 overført kr. 1.000.000 til 
Landsforeningens forskningsmidler, og der er 
udbetalt kr. 500.000 til forskning fra Lands-
foreningens forskningsmidler, som herefter 
pr. 31.12.2022 udgør kr. 1.338.958, som er 
fordelt på grundkapital (hidrørende fra arv og 
tidligere indskud): kr. 185.241, og driftskapi-
tal (frie midler, der kan anvendes til forskning 
mv.): kr. 1.153.717.

Landsforeningens INDTÆGTER var kr. 
263.743 mindre end budgetteret, og Lands-
foreningens UDGIFTER var 184.164 mindre 
end budgetteret.

Generalforsamlingen godkendte det frem-
lagte regnskab for 2022.

Referat fra 
Generalforsamlingen 
2023-04-29

huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2023  •  27





28  •  huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2023

4. Vedtagelse af budget 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-
forsamlingen godkendte bestyrelsens forslag 
om uændret kontingent.

Budget for 2023:
Der er budgetteret med indtægter på kr. 

864.200, og udgifter på kr. 863.500, hvilket 
giver et forventet underskud på kr. 700. Gene-
ralforsamlingen godkendte det fremlagte bud-
get for 2023.

5. Valg af bestyrelse og suppleanter:
Formand: Birgitte Havskov
Bestyrelsesmedlem: Bente Bosse
Bestyrelsesmedlem: Charlotte Hold
Suppleant: Karen Ørndrup
Gæste suppleant: Lene Siggaard

6. Eventuelle forslag fra bestyrelse og medlem-
mer:

7. Uddeling af årets medlemspris:
Karen Ørndrup fik medlemsprisen

Fuglen har knækket næbbet, og der købes 
en ny fugl 

8. Evt.:
Der er ikke kommet nogen forslag.

Jeg hedder Lene og 44 år gammel. For snart 
20 år siden kom Huntingtons sygdom ind i 
mit liv, da jeg mødte og senere blev gift med 
Brian, der var testet positiv for sygdommen. 
Sammen har vi Regitze og Johan, der heldigvis 
ikke har arvet sygdommen. Jeg har altid væ-
ret et foreningsmenneske og elsket det frivilli-
ge arbejde. Derfor var det naturligt for mig, at 
vi meldte os ind i LHS, og jeg har i en del år 
bl.a. arrangeret weekendseminarer og positiv-
dage for foreningen. For det er så utroligt gi-
vende at kunne hjælpe andre mennesker. Nu 
er tiden så kommet, hvor jeg skal hjælpe be-
styrelsen lidt ved at være gæstesuppleant, det 
glæder jeg mig meget til ☺.
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Den person som i år skal have medlemsprisen, er 
en person som i mange, mange år har været en 
del af vores HS-familie. Det er Karen Ørndrup.

Karen, det er mange år siden du begyndte at 
komme til ægtefælledagene i Århus, og siden be-
gyndte du at være med til at arrangere dagene 
i København og senere igen stod du med dem 
selv, der kom også forældredage til og nu pårø-
rende dage. 

Og altid har du haft en finger med i planlæg-
ningen og været til stede ved møderne.

Du har været super god til at skabe socialt sam-
vær for de pårørende. 

Mange pårørende har flittigt benyttet sig af 
din store viden som pårørende og fået sig en god 
snak, et lyttende øre og måske et forslag til en løs-
ning på netop deres udfordring. Det være sig til 
møderne her i foreningen, men også i telefonen, 
du har altid haft tid til os andre. Du har givet din 
støtte og input, så det så lidt lysere ud derefter. 

Du er en god sparring partner!!

Karen Ørndrup tildeles Sven 
Asger Sørensens ærespris

Nu må ingen undre sig over, at jeg ikke næv-
ner det kæmpe store arbejde, du har lagt i besty-
relsen, både som kasserer og bestyrelsesmedlem, 
men det indgår ikke, som en del af, hvad prisen 
kan gives for. Men det er alligevel et fantastisk 
stykke arbejde. 

Vær så god Karen, nu må du fragte prisen 
hjem til dig selv, for en gangs skyld!

Vær sød at give en hånd for Karen. 
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Huntingtonweekend 
april 2023

Jeg har tidligere deltaget i huntingtonsemi-
nar i 2021, hvor jeg oplevede en fantastisk, 
følelsesmæssigt udmattende weekend, og kom 
derfra med taknemmelighed. Taknemmelig-
hed over, at møde andre i min situation, tak-
nemmelighed over, at jeg endnu ikke er syg.

Mine forventninger, da vi er på vej til Fyn er 
blandede. Det er ikke altid nemt, at kaste sig 
ud i en weekend med fremmede. Det er hel-
ler ikke nemt, at møde andre syge af huntingt-
ons, når min sygdom endnu ikke er i udbrud. 
Men ønsket om, at møde andre ligesindede, 
og få større kendskab til Huntington drev min 
mand og jeg afsted.

Et par dage inden, havde jeg læst program-
met og det slog mig, at vi kunne risikere at 
dele soveværelse med andre. Dette finder jeg 
yderst grænseoverskridende, så derfor under-
søgte jeg andre muligheder; der ligger en cam-
pingplads i nærområdet, alternativt kunne vi 
slå telt op i haven. 

Da vi rammer Fyn, mærker jeg hjertet ham-

re, jeg er pisse nervøs. Min mand morer sig, og 
finder mig en anelse fjollet. Men hvad nu, hvis 
alle er mega syge? Eller hvad nu, hvis vi skal 
dele soveværelse med andre... Min nervøsitet, 
handler i bund og grund om noget helt andet; 
vi lever i en dejlig tryg boble, hvor Huntington 
ikke er en del af vores liv- og denne boble bry-
der vi, ved at møde andre. Men faktum er, at 
vi er nødt til at bryde boblen, for Huntington 
ER en del af mig og vores liv, og jo mere kend-
skab vi får- des bedre står vi, når jeg bliver syg.

Med besvær finder vi sommerhuset. Gps-
en drillede, og viste forskellige retninger, så vi 
fik set Lundeborg på kryds og tværs, inden vi 
fandt Skipperhuset .Da vi holder på p-plad-
sen bliver vi mødt af det skønneste ansigt; Le-
ne Siggaard, som vinkende kommer os i mø-
de. Vi krammer, siger hej og da vi træder ind i 
huset møder vi også 2 dejlige velkendte men-
nesker; Brian Siggaard og Susanne Stendorf, 
som gør en kæmpe indsats for at vi skulle føle 
os velkommen. Vi får tildelt et værelse, og da 
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jeg spørger om vi skal dele værelse med nogen, 
svarer Lene nej. Jeg kan mærke lettelse og be-
gejstring, da vi pakker ud. Nervøsiteten er væk 
og jeg glæder mig til weekenden.

Sommerhuset er unikt, og helt igennem fan-
tastisk. Det er kæmpe stort, smukt og gennem-
ført til mindste detalje. Der er friske blomster 
flere stedet, stribet tapet, gammeldags lamper, 
anker på væggen osv. 

Da vi har pakket ud, går vi ind i stuen og 
møder de andre. På bordet, var der gjort klar 
til kaffe og kage. Allerede nu, er hyggen over-
vældende, og det virker på ingen måde "un-
derligt". Der er endnu en deltager, stødt til. 
Vi får nu oplyst, at der er en deltager mere på 
vej. Altså bliver vi kun 7, og lidt senere melder 
sidstnævnte deltager afbud. 

Fredag aften, går med en masse snak, lækker 
mad i form af pålægskagemand, senere chips, 
øl, vand og vin. 

Lørdag står vi op til morgenmad, og op ad 
formiddagen kom Laila Øksnebjerg og holdt 
oplæg. Selve oplægget var spændende. Laila 
nævnte flere ting, som jeg kendte til, og da 
hun nævnte ordet "Ventesorg" løb tårene ned 
ad mine kinder. Det var jo mig, hun snakkede 
om. Jeg kender jo den der sorg, og det er den 
jeg slåsser med ind imellem. Hvis jeg, af en el-
ler anden grund, fælder tårer i en forsamling, 
bliver jeg flov, det er sku da for pinligt- men 
i denne kontekst, mødte jeg mennesker, som 
forstår. Flovheden blev afløst af en befrielse og 
en klar fornemmelse af, at jeg ikke er alene i 
verden med disse følelser.

Efter oplægget, fik vi lækker frokost i form 
af højtbelagte smørrebrød med kolde vand/øl. 
Om eftermiddagen, skulle der også have væ-
ret et oplæg, men også denne person havde 

meldt afbud. I stedet brugte vi eftermiddagen 
på solbadning, snak, nogle tog en lur- altså to-
talt afslapning.

Inden maden, gik vi alle en lang tur i det 
smukke, idylliske Lundeborg. Vejret var fan-
tastisk, og lugtede af forår. Lørdag aften, fik 
vi igen lækker mad. Denne gang, i form af 3 
retters menu. Under maden, tager vi hul på 
det emne, der har fyldt meget hele weeken-
den: Manglende deltagere, eller rettere, man-
ge pludselige afbud. Lene, Brian og Susanne 
har brugt en masse tid på at planlægge den-
ne weekend, og synes det er en ærgerlig situa-
tion. Vi 3 deltagere, kommer med forskellige 
forventninger. Mine var f.eks at møde andre 
raske genbærere. I bund og grund forventede 
vi alle, at der var flere end 6 deltagere, hvor-
af 3 var arrangører. 6 mennesker, havde 6 for-
skellige teorier. 

Lørdag aften blev brugt på at hygge, grine, 
snakke og drikke øl/vin/vand. På trods af at 
vi var få, flød snakken og følelsen af fælleskab 
voksede.

Søndag stod vi op, fik morgenmad, fik pak-
ket og ryddet op. Vi afsluttede, med en kort 
snak om weekenden. Ordet hyggeligt og af-
slappende, var fælles for os alle og alle er eni-
ge om, at vi gør det igen næste år. Forhåbent-
lig med flere deltagere.

I dag, når jeg tænker tilbage på weekenden, 
mærker jeg igen taknemmeligheden. Jeg har 
fundet mit fælleskab, og mødt nogle som for-
står.

Tak til Brian, Lene, Susanne for jeres kæm-
pe arbejde i, at planlægge og arrangere den-
ne weekend, for mig og Karsten er den ufor-
glemmelig.
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Har du brug for 
rådgivning?
- Så kontakt Sjældne Diagnosers Helpline 

33 14 00 10, tast 1

Helpline er et gratis og fortroligt rådgivningstilbud for alle, der
er berørt af sjælden sygdom.

Mandag
Tirsdag
Torsdag

10-14
12-18
10-14

Du kan skrive til Helpline via en sikker, kryptret besked-
fomular på sjaeldnediagnoser.dk 

Ændring af adresse
Vi har nogle udfordringer med, at der er breve/blade der kommer retur til os,  
når vi sender ud til jer.
Derfor vil vi gerne opfordre jer til, at huske at få ændret adresse til os. 

Så hvis I har fået ny adresse, vil vi gerne have den nye adresse og  
gerne med medlemsnummer (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 telefonen ikke bliver taget, må I gerne indtale  
en besked og vi ringer tilbage. 

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

På forhånd tak.
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TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

Efteråret 2023 Pårørendedag Hornstrup Kursuscenter Info på hjemmesiden 
og FaceBook

3.-4.-5. november 2023 Rundt om HS Hornstrup Kursuscenter side 20

Aktivitetskalender

OBS: Rettelse fra sidste blad hvor der stod at rundt om hs bliver afholdt  
i oktober. Dette var en fejl, det er i november vi afholder rundt om hs.
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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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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

Deadline for næste nummer af huntingtons.dk: 29. 09 2023

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
Hukommelsesklinikken.Blegdamsvej.
Rigshospitalet@Regionh.dk

Klinisk Forskningsenhed – N-KFE.
Demensklinikken.
Professor, ledende overlæge
Morten Blaabjerg
Odense Universitetshospital
J.B. Winsløwsvej 4, indg. 20, 8.sal
5000 Odense C
Tlf: 63202357

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.


