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Formanden har ordet...

S& banker efterdret pd. Det er faktisk min ynd-
lingsarstid. Den kolde luft (ja, altsd, nar ikke
lige det er den varmeste september nogensin-
de ...), de smukke farver pd traer, buske og
blomster, og som vi ndr lidt lengere frem: Ver-
dens bedste undskyldning for at treekke gar-
dinerne for, brygge en kop kaffe og gi i gang
med en bog. Man kunne osse invitere sig selv
pa en kop et sted? Jeg kender mange, som sid-
der hjemme og undrer sig over, at der aldrig
kommer nogen uanmeldt — hvis du er en af
dem, s& prov miske at starte selv?

Det kan kreve overvindelse at gere noget,
som man ikke er helt tryg ved og bringer mig
direkte til den dejlige beretning i sidste blad
fra et medlem, som skulle deltage i Hunting-

tonweekenden for forste gang, og havde man-
ge betenkeligheder. Desverre er navnet ikke
kommet med, men beretningen slutter med
gnske om at ses igen til naste ar, fordi ” — for
mig og Karsten var weekenden uforglemme-
lig”. Levende bevis p4, at man kan blive bade
stolt og glad over at ggre noget, man ikke helt
turde, og som miske er lidt besverlig at kom-
me afsted til. S tak til "Mig” for beretningen,
jeg haber, den kan inspirere andre til det sam-
me. Og velkommen til naste ar!

Nér dette blad udkommer, er Rundt Om HS
netop atholdt. I skrivende stund har vi ca 35
tilmeldte og det er godt halvdelen af, hvad vi
tidligere har haft og havde hébet p4 i 4r igen.

Som beskrevet ved andre lejligheder, s er det
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et generelt problem med dalende deltagelse
i de forskellige arrangementer. Vi spekulerer
lide over &rsagerne, men der er jo ingen tvivl
om, at der findes utallige andre mader at vere
felles om noget pd, end at made op et sted og
en tid, med det form4l at vere sammen.

Fornylig sad jeg ved Sydhavnen i Kebenhavn,
et sjovt sted uden biltrafik, hvor det vrimlede
med mennesker. De allerfleste dronede forbi
pa cykel, det var virkelig underholdende! Al-
le slags cykler og mennesker, alle aldre og ud-
seender. Nogle fi barnevogne var der ogsé, og
enkelte singlevandrere i moden alder.

Pludselig blev jeg helt forbavset. Og glad. Og
dernast lidt vemodig. Og hvorfor det ? To
drenge i 10-11 4rs alderen kom roligt giende
ved siden af hinanden. De argumenterede se-
rigst om et eller andet, som de begge var op-
tagede af, mens de gik videre i den retning,
de nu skulle og forsvandt blandt cyklerne. Og
forst langsomt gik det op for mig, hvorfor jeg
ogsd blev vemodig ved synet: fordi jeg meget
sjeldent ser det i bybilledet. De var ganske un-
ge, havde ingen telefoner fremme og de GIK
bare der og skulle et sted hen og talte sammen
undervejs. Helt udramatisk.

Maske er jeg bare ved at blive for gammel.
Men jeg siger jer: det var et dejligt syn. Og jeg
nagter at tro, at det nogen sinde bliver umo-
derne at gd ved siden af hinanden p& den mé-
de, heller ikke for unge mennesker.

Min slet skjulte pointe er naturligvis, at jeg
vil opfordre til, at man en ekstra gang over-
vejer, om ikke det ene eller det andet arran-
gement i foreningen kunne vare godt at snu-
se til. Maske endda fi en anden med? Kom og
”ver sammen” (uden at blive kvalt!! vi er be-
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romte for, at der er plads til bdde snak og stil-
hed, som man er til)

Det er kun til pirorendemeoderne, at vi siger:
Kun for pdrorende. Og generalforsamling kun
for medlemmer.

Til alle andre arrangementer er alle med inte-
resse for sagen yderst velkomne. Kom og ver
sammen. Jeg har endnu ikke hert om nogen,
som fortred deltagelsen

Kan du Ii’ chokolade? Les artiklen pa side 26.
Og omtale og tilmelding til Nytirskuren fin-
der du pa side 17.

Og 4 er det tid til at brygge en kop julete.

De bedste onsker for alle og
rigtig gledelig jul

Birgitte Havskov
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Denne artikel er tilegnet mine to bern Regitze og Johan som, endnu kun er unge, nér jeg en-
gang dor. Den er ogsd tilegnet de bern og unge i min familie som endnu ikke ved om sygdom-
mens eksistens og som maske mangler svar ndr visheden kommer. Den er tilegnet alle jer som
endnu er unge og ikke kender historiens vingesus.
-For der var engang for efterhinden mange herrens &r siden, hvor det at blive testet var noget
helt nyt, og det nok var et stort arbejde at stove de huntington-familier der var i Danmark op,
- for at give dem den viden at man nu kunne blive testet for sygdommen. Og der var engang
hvor det at blev testet slet ikke var en mulighed endnu og hvor familier métte leve i uvisheden.
Artiklen herunder er skrevet af min kone Lene, baseret p4 et interview hun har foretaget med
mig. For mine formuleringsevner svigter desvarre med tiden.

- Brian Timm Siggaard, Aulum, oktober 2023.

Denne artikel er

til mine bgrn

30 ar med mulighed for
vished

I &r er det 30 &r siden det lyk-
kedes det at isolere selve det
gen, der medferer huntingt-
ons sygdom, hvorved man fik
en forklaring p& sygdommens
grundleggende &rsag. Med
opdagelsen blev det med et
muligt at lade sig teste via en
blodpreve for om man havde
arvet sygdommen. Det @ndre-
de livet for en del huntington-
familier, bl.a. min mands.

I &r er det nemlig ogsd 30 4r
siden at min mand Brian og
hans mor en regnfuld okto-

berdag gik ind i et lille mode-

lokale pd det daverende Her-
ning Centralsygehus og fik
den livsendrende besked at
de begge to havde arvet syg-
dommen. Mineden forinden
var Brian netop fyldt 18 4r og
det var derfor muligt for ham
at blive testet for sygdom-
men. Men hvad gik forud for
testen, og hvordan gik det til
at Brian og hans mor, der el-
lers overhovedet ingen kon-
take havde haft med sygehus-
vasnet, endte i det lille mo-
delokale en vid oktoberdag i
19932 Det er jeg blevet nys-
gerrig pd og har derfor inter-
viewet Brian om hvad der gik
forud den skelsettende dag.
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Brian forteller at hans forste
udfordring med interviewet
er at han var s3 ung og at det
er nzsten 30 &r siden. "Det er
en livsbegivenhed som jeg i
mange &r bare smed om bag i
rygsekken og forspgte at for-
trenge. Men nu hvor jeg er
blevet syg og har veret tvun-
get til at se bagagen fra ryg-
sekkens dybeste rum i gjne-
ne, bliver dette interview jo
ogsd en dokumentarisk rej-
se tilbage i min egen livshi-
storie og alle de for mig ube-
kendete, blinde pletter der lig-
ger i den. For der er noget jeg
kan huske. Men der er ogsd
en del som mine foreldre gi-



vetvis har forsegt at skine den
unge Brian fra at vide og som
derfor fortoner sig som sorte
huller i min hukommelse. De
har ganske sikkert gjort det af
omsorg for mig, men Brian
anno 2023 er blevet nysgerrig
og har behov for svar.”

”Min morfar dede i 1980, 3
ir for man fandt ud af at ar-
veanlegget sidder pd kromo-
som nummer 4. I min mor-
fars tilfzelde var test ikke nod-
vendigt, for han var tydeligt
syg med sine store svingen-
de bevegelser og usikre gang.
Men man kunne jo heller ik-
ke teste for det dengang”. Bri-
an tilfgjer at hans eneste min-
de om hans morfar er fra et
bosted for handicappede li-
ge udenfor Herning. “vi skul-
le ud tl ham og have efter-
middagskaffe. Mine forldre
og lillebror var givetvis med,
men det fortoner sig lidt i 3~
gerne. De eneste ting jeg hu-
sker fra medet med min mor-
far, var den store, blade so-
fa, der nesten slugte den lille
fregnede 5-&rige Brian. Og s&
var der de store fegtende arm-
bevegelser og den bli bok-
serhjelm som han bar. Det
har formentlig veret mit livs
eneste mgde med min mor-
far. For han optreder hver-
ken for eller siden i min livs-
historie. Hverken nr jeg hu-

=

Brudebillede af Brians morfar og mormor.

sker tilbage, eller nir jeg le-
ser diverse gamle fodselsdags-
kort og optegnelser over ge-
sterne ved min dib osv. Han
var simpelthen ikke til stede
i min liv, for den dag i sofa-
en, f mineder for hans ded
i 1980”. Adspurgt om hans
mor slet ingen kontakt havde
haft sin far i tiden forud me-
det i 1980, fortzller Brian at
hans mor havde en sporadisk,
sjelden kontakt med sin far.
“Han var en mand der fik en
masse bern med 4 forskellige
kvinder. Groft sagt gjorde han
kvinderne gravide og rendte
derefter fra ansvaret. De fle-
ste af de 7 bern han fik, var
sd pd skift p& besog hos ham
en lordag en sjzlden gang i
mellem. Dette beted desver-
re ogsd at min mor métte til-
bringe store dele af sin barn-

dom hos hendes mormor og
morfar, da hendes mor led af
en anden sygdom. Min mor
var derfor ogs nasten voksen
for hun begyndte at fornem-
me at der var noget galt med
hendes far, -at han var syg’.
Brian fortzller som en side-
bemarkning at han ikke helt
ved hvordan hun fik at vide at
det lige netop var Huntingt-
ons chorea sygdommen hed.
”En af min morfars ekskoner
har miske fortalt hende det?
Eller maske min morfar selv
har fortalt hende det? Men alt
det var for det var muligt at
teste om hun ogsd havde ar-
vet sygdommen.”

S3 er det et af de sorte huller
indtreder i Brians livshisto-
rie, for han kan stort set ikke
huske mere om sygdommen

for den dag i 1993 hvor Bri-
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ans mor kaldte sine to sgnner
ind til det smalle fyrretras spi-
sebord i det lille kakken, i vil-
laen, i den centrale del af Her-
ning. "Jeg kan huske, at hun
sagde ‘at nu fylder du jo 18 4r
om ganske kort tid’. Hun vid-
ste dbenbart at det var muligt
at blive testet for sygdommen
nir man blev 18 &r gammel

og det blev jeg jo om f8 mine-
der. Hun snakkede meget om,
at hun selv ville testes for om
hun havde sygdommen og
hendes storste livsgnske var
at begge hendes sgnner ogsd
blev testet. Jeg ved hun havde
tenkt over det et rum stykke
tid. Jeg har fundet ud af at no-

gen af hendes soskende allere-

Dibsbillede af Brian med hans mor og far
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de pa det tidspunke var syge af
sygdommen og havde veret i
kontakt med Panum institut-
tet og leege Sven Asger Seren-
sen. S3 jeg geetter pd at det er
derigennem hun er blevet in-
formeret om at man kunne
blive testet for om man hav-
de arvet skidtet. For det var jo
for internettes tid, man kun-
ne jo ikke bare google tin-
gene. Jeg tror jeg folte et let
pres fra hendes side. Det var
jo i bund og grund vores helt
egen beslutning, men hun
blev ved med at understrege
at hendes starste gnske var at
vide besked om hendes sgn-
ner bar sygdommen. Efter et
par netter med sevnbesver
besluttede jeg mig for at jeg
ville testes sammen med min
mor. Jeg ville simpelthen vide
besked, s jeg kunne planleg-
ge mit liv efter om jeg havde
sygdommen eller ¢j. Min lil-
lebror derimod ville ikke te-
stes. Det tror(eller ved) jeg
blev ret skelszttende for mit
forhold til ham. Fer havde vi
veret meget tette. Altsd sd-
dan et par drenge med kun et
par 4rs mellemrum i mellem,
vi havde megen sjov sammen
som bern. Jeg tror nok mine
foreldre og vores naboer til ti-
der var ved at f2 grd hir over
al den sjov og ballade sidan
to jevnaldrende drenge kun-
ne lave”.



Brian pa hans 4 drs fodselsdag.

Brian til fastelavn 5 dr gammel.

Herefter holder Brian en len-
gere kunstpause i sin tale-
strom og ser ud tl at grave
dybt i sin hukommelse.

"Det neste der popper op i
mine erindringer, er at min
mor og jeg sidder ved bordet
hos vores privatpraktiserende
leege. Jeg husker ikke s me-
get fra samtalen, bortset fra at
han snakkede meget om, at
det var vigtigt jeg tegnede en
livsforsikring inden jeg blev
testet.”

Brian tilfgjer at legen helt
sikkert har kontaktet Panum
instituttet, for kort tid efter
blev de kontaktet af lege Sven
Asger Serensen med henblik

p4 en for-samtale. Det var i

de 4r hvor Sven Asger jevn-
ligt kom til sygehuset i Her-
ning for at hjelpe/konsultere
Huntington patienter fra Jyl-
land. For dengang fandtes in-
gen steder i Jylland man kun-
ne fi hjelp fra en lege med
ekspertise i Huntingtons syg-
dom. Og det er s her at det
lille medelokale pd Herning
Centralsygehus kom i spil et
par gange hver mined.

"Jeg kan huske at det var s3-
dan et lidt trangt, merkt lo-
kale, med gamle tremeb-
ler der havde set bedre tider i
1970’erne. Der sad vi s, mi-
ne foreldre og jeg. Jeg tror jeg
var lidt nerves, for sgvnloshe-
den havde igen overtaget et

par natter forinden. Sven As-
ger gav os en god vejledning,
der mundede ud i at vi begge
stak armen frem og fik tappet
blod med henblik pd at fin-
de ud af om vi havde vundet i
lotteriet eller trukket nitten”.

Svaret

Hvor lang td der gik fra
blodpreven til de igen sad i
det trange, merke medelo-
kale med de kolde lysstofror i
loftet husker Brian ikke. Men
han husker ventetiden meget
tydeligt. “Jeg var nerves. Jeg
18 om natten og spekulerede
p4 hvordan det mon ville ve-
re hvis jeg fik et darligt svar.
Det var enligt ikke s meget
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2-drig Brian der prover sin fars stovler.

en bekymring om min mor
ogsd havde det. Og jo mi-
ske alligevel” fortsetter han,
“for hvis hun havde det, hav-
de jeg det méske ogsi. Jeg hu-
sker at Sven Asger Serensen
rutineret lagde ud og spurg-
te om vi stadig ville have sva-
ret? Det ville vi begge to. Da
de famose ord faldt til min
mor, at hun desvaerre hav-
de arvet anlegget for Hun-
tingtons sygdom, kunne jeg
se nasten al kulor forsvandt
fra hendes ansigt og vandet
hastigt steg op i hendes gjne
og ud gennem gjenkrogrene.
For hvad nu med hendes to
bern? Hvad hvis nu det utzn-
kelige var sket og vi ogsa hav-
de det? Det var helt klart det

verste for hende”, tilfgjer en

meget eftertenksom  Brian.
S& Sven Asger maitte hurtigt
g videre tl sporgsmélet om
Brian nu ogsi havde trukket
nitten i lotteriet. Og det hav-
de han desvarre. “Da han (l-
gen Sven Asger Serensen) for-
talte os, at jeg ogsd havde arvet
anlegget for sygdommen tror
jeg hele min mors verden sank
i grus. For den stille grid tone-
de over i en svag hulken som
forst fortonede sig flere timer
senere. Min far derimod var
lide mere fattet og mente at
hun skulle torre gjnene, s vi
kunne komme hjem og {3 fro-
kost. Selvfolgelig syntes han
det var noget meg at vi begge
havde arvet det, men han var
og er nok, en lidt mere stoisk
jyde end min mor var”.
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Tiden efter

“Efter testen brugte jeg selv-
folgelig noget tid pd at teenke
over hvad svaret kunne bruges
til. Jeg var jo relativ ung, fol-
te pa en gang at jeg havde he-
le verden foran mig, samtidig
med at nogen lige havde slé-
et mig i hovedet med en for-
hammer. Flere af mine onk-
ler var jo ret syge p& det tids-
punkt. Den ene var ham den
skare, fulde landsbytosse der
tagede rundt nede foran Mol-
legrillen i Herning. Det var i
hvertfald sddan udenforstien-
de herninggensere s& ham. S&
var der jo ogsd ham, der i vre-
de, arrigskab og fornagtelse
havde kastet en sko efter min
mor da hun sagde ‘at det vel
nok var godt, at han var kom-
met pd plejehjem, ndr nu han
var syg og havde brug for ple-
j¢’. For syg mente han nu ik-
ke han var. Han havde hgjest
sldet lilletden. Ham med sko-
en forsggte i gvrigt selvmord
flere gange” tilfgjer Brian.
“Det var den verden jeg sd
ind i, ndr jeg teenkte pd det
testsvar jeg lige havde fiet.
Men jeg tror jeg har sddan et
optimist-gen indbygget i mig.
Sidan lidt ‘ter-gjnene-og-tag-
en-tudekiks’ agtig. For det
kan ikke betale sig at spilde
livet p& at greede og bekym-
re sig. S4 lige der, lige sd ube-
merket, stoppede en stor del



af mine bekymringer. Samti-
dig opstod der en huntingt-
on-rygsek hvor det hele blev
pakket vk i. Ikke sidan en
fortrening, men mere en nu-
fortsetter-livet-og-jeg-skal-

have-det-bedste-ud-af-det-

mens-jeg-kan agtig”.

Testen der gav en ny
virkelighed

“Min morfar var en meget vi-
ril og aktiv mand for at sige
det pent” siger Brian med et
smorret grin. “Jeg medte for
fa ir siden hans eneste soster
der havde undgiet sygdom-
men, hun kaldte ham p3 li-
gefrem dansk en gris. Han le-
ver desverre ikke mere, s3 jeg
kan ikke sporge ham om han
vidste at der var huntingtons
sygdom i slegten. Men jeg
tror ikke han har vidst no-
get da han fik de forste bern.
Han fik min mor allerede da
han var 18 4r gammel. Jeg
mener min mormor og ham
blev gift ved kongebrev, da
hun var under 18 og gravid.
P4 det tidspunkt var hverken
hans seskende eller han selv
syg. Men hans far bar syg-
dommen. Det var for gen-
testens tid. Ifglge arkivalier-
ne har hans far (min oldefar)
veret indlagt pd sindsygeho-
spitalet Viborg @st, uden at
man kunne finde ud af hvad
han fejlede. Efterhdnden som

min morfar fik bern blev
hans sgskende selv syge og
dode. Men det var for mange
ting var en mulighed. For den
fri abort, for p-pillen blev op-
fundet, for gentestens tid, for
fosterdiagnostik osv. osv”.
Brian tager derefter en pau-
se 1 talestrommen og min-
der mig pd dengang jeg var s&
vred og forarget pd hans mor-
far og hans store barneflok, at
jeg ner havde spyttet pa hans
gravsten. “Han hverken vid-
ste at sygdommen var i fami-
lien eller at den var arvelig da
han fik sine forste born” tilfe-
jer Brian. “Og da han fandt
ud af det, var hans eneste mu-
lighed for at undgi at give
den videre, atholdenhed. -Og
det 18 som jeg for har nevnt
ikke lige til min morfar”.
“Mine forzldre derimod vid-
ste godt det var i familien, da
de fik min bror og jeg. Men
det var for min mor fik kon-
take il en lege der vidste no-
get om sygdommen og kunne
ridgive hende. S3 det var lidt
sddan en ammestue-snak der
regerede i hendes bevidsthed.
Min far jublede nemlig over
at have fiet to senner. For
snakken gik i min familie, at
ndr en kvindelig huntinton-
barer fik drenge ville de nok
ikke arve sygdommen”.

“Jeg selv derimod havde vidst
besked om sygdommen i ne-

sten 10 4r dag jeg modte dig”
siger Brian til mig med et ef-
tertznksomt ansigtsudtryk.
“Altsd jeg vidste nok lidt om
at den nok var arvelig. Men
hvordan og hvorledes man
undgik at ens bern fik det
vidste jeg ikke”. Og her det
s, at et lille morkt medelo-
kale p& Herning centralsyge-
hus for tredje gang kommer i
spil i Brians liv.

Hans evne til at se lyst pé tin-
gene havde nemlig bragt os i
den situation at vi var blevet
uenige om, om vi bare skulle
lukke ojnene og f& bern sam-
men og s4 satse pd at de ikke
havde arvet den. Eller om vi
skulle benytte os af nogle af
de forholdsvis nye metoder til
at undgd at vores kommen-
de bern fik sygdommen. “Jeg
havde helt klart den holdning
dengang, at vi bare skulle f&
et barn. Det var jo ikke sik-
kert det arvede huntingtons
sygdom. Jeg tenkte ogsi at
ndr barnet blev voksen og be-
gyndte at blive syg, havde for-
skerne nok opfundet et eller
andet der kunne kurere den.
Men heldigvis fik du mig pd
andre tanker, ved at insisterer
pd at vi skulle sidde i det lil-
le modelokale pa Herning sy-
gehus og tale med en mand-
lig lege fra Arhus, som var
ekspert ud i genetik og rid-
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Brian 3 ar

givning. Da han ferst remse-
de alle de muligheder for at
stoppe sygdommen op, gik
der noget op for mig. Altsd at
det var meningen, at jeg som
det sidste led i min del af fa-
milien skulle stoppe ‘traditio-
nen’ med at give sygdommen
videre....

I &r er det lige pracis 20 si-
den min mor dede med Hun-
tingtons sygdom. 20 4r siden
jeg modte dig Lene og 16 &r
siden vi fik vores forste barn,
der er kommet til verden ved

Brian 15 dr gammel

hjelp af seddonor, og der-
med fodt uden det forbande-
de gen”.

Brian slutter vores interview
af med at citere noget han
skrev i maj mined i 4r:

I dag kunne min mor have
haft fedselsdag.

20 4r siden hun dede.

20 &r siden jeg madte Lene.
16 &r siden Regitze blev fodt.

“S& meget hun ikke ndede at
opleve.”
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-Sadan sagde min mor nok
ogs& om min morfar.

- Og sidan kommer Regitze
og Johan nok ogs3 til at sige
om mig.

Men heldigvis kommer den
alenlange familietradition med
at de ddligt dl at stoppe ved
mig ¥.

Artiklen er skrevet og fortalt af
Lene og Brian Siggaard.



Huntington

SPECIALIST

Specialudviklet HUNTINGTON SENG

Ferste Huntington seng som er produceret helt fra start til at imgdekomme de udfordringer
sygdommen kan indebaere. Sengen er ekstra robust s de fire sider kan modsta ekstrem
belastning. Den specialudviklede og extra polstring ggr 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
bevaegelser samt reducerer liggesar
risiko. Brugeren oplever feerre
bevaegelser, gget spvnkvalitet og dermed
flere ressourcer i hverdagen.

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

ik

Den orginale HS stol
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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



Huntington Foreningens
tur til Djurs Sommerland

S& var det endelig tid, tl den arlige tur til
Djurs Sommerland. Vi var desverre kun tre
beboer fra Tangkar som skulle med i &r. Men
vi havde alle familie som ville mades med os
derude, s8 vi gledede os.

Da vi kom derud, stod reprasentanter fra for-
eningen med rundstykker, kaffe og hejt hu-
mer til os alle, s3 allerede der folte vi os vel-
komne. Der var en god ro i &r. Sidste 4r op-
levede jeg hele det med billetter som meget
stressende og da vi skulle bruge ledsager kort,
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skulle vi std i flere forskellige keer for at kom-
me ind.

I &r vidste vi, hvordan det foregik (og min sto-
resgster Jane tog sig af det), sd det var dejligt.
Derefter var der ellers fri leg i parken indtil
frokost.

K1.12 .00 skulle vi modes til felles spisning
i grillhytten. Ogsa det gik i god ro og orden.
Foreningen havde gjort et flot forarbejde, og
menuen i bakken vi fik udleveret, var rigtig



lzekker. Dertil var der store fade med vandme-
lon salat og kold kartoffelsalat samt flutes.

Vi kunne velge en laeskedrik i kiosken, og ef-
terfolgende en is efter eget valg.

13.15 var vi ferdige med at spise og det store
gruppebillede blev taget. Jeg mener, at vi var
64 personer med i &r, s det var festligt.

S& var er fri leg igen. Det er simpelthen s3 hyg-
geligt at gd rundt i parken, som del af vores

store gruppe. Vi medte igen og igen nogle vi
kendte, mere eller mindre vide alt efter hvil-
ken aktivitet, de havde provet. Parken var hel-
ler ikke overfyldt, méske var det fordi, at flere
store festivals lob over denne weekend.

Tak til foreningen for endnu er skent arran-
gement. Tak fordi I stiller op, det betyder s&

meget.

Venlig hilsen
Lene Leed
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Dgagnfluen

Af'Lene Leed

Den blev fadt en morgen, hvor solen stod hgj,
og glad s& den ud over landet

Den végnede til duggen og fuglenes flojt

Og vandet der farvede sandet

Den vil som de andre straks flyve op

Og baskede glad med vingen,

og vinden loftede dens lille krop

Og bar den let i vinden

De nermeste 30 kendte den godt
De floj som en samlet skare

Men en' kunne ikke helt felge trop
Den ramte desverre en hare

Og haren bed dens vinge af

S& den helt forferdet

snorrede som en snoretop

Og blev s& bange om hjertet

"Hvad sker der" ribte vores ven

Helt ude af sig selv

"lad ham dog veere" rabte de andre

"Du blir nok selv sldet ihjel"

Men vores ven var modigere end de andre fluer,

han flgj ned og greb den lille mens den stadig snurrer

De ramte en cykel og klamrede sig fast
Stadig helt fortumlet

Da cyklen kerte frem i hast,

blev de overrumplet

Hold fast i mig, ribte vor ven

Jeg prover at klatre op

S4 vi kan sidde lidt i l=

Af mandens overkrop
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Da de kom til klokken, var der ingen vind
Der satte de sig sammen stille kind mod kind
De kikkede hen af vejen, s& godt som de nu ku
De sat i ly for regnen, som begyndte nu

Manden han var post, og i sin rede jakke

Han kerte som han sku, op og ned af bakke
Indimellem sang han, og det var ganske smukt
S& bred solen frem, og vejen slog en bugt

De oplevede meget mere, end nogle andre fluer

Og de fik bred og kage og andre kommelure.

For posten gjorde holdt et sted og 8bnede en kasse
Og I den 18 der skenne ting, og til og med en Basse.

De grinte og de hyggede sig med posten nok en time
S& tog han sig en lille lur, men de blev ved at grine.

Moralen er som du nok ser, at hjelper du den svage
Skent andre réder dig fra det, s fir du gode dage
Som ikke ville &bne sig, hvis du kun fulgte flokken

- De levede nok s lykkeligt helt ind til aftensklokken

Vores ven degnfluen.
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Sa er der

NYTARSKUR 2024

Vi gentager succesen fra sidste 4r, s kryds i
kalenderen ved lordag d. 3. februar 2024.

Lille Grynborg tager imod os kl. 12.30 og ser-
verer en dejlig frokost.

Sandsynligvis en buffet, ledsaget af gode hi-
storier om de lokale rivarer, som den er la-
vet af.

Herefter spiller vi Banko, s er der kaffe og
kage og kl. 17.30 siger vi tak for denne gang,.
Og godt nytar!

Tilmelding senest den 30/12-2023, gerne
pd mail als@huntingtons.dk, ellers ring/sms
53207850. Der er max 30 deltagere, sé forst
til melle. Kuren er dben for alle medlemmer,
og det koster ikke noget. Gallapakledning ik-
ke pakravet :-)

Lille Grynborg, Bellemosegyden 75, 5491
Blommenslyst, ligger 10 km syd for Odense,
meget tet pa frakersel 53, Blommenslyst.
Det er et fint og uhgjtideligt sted pd landet.
Meget velegnet til rahygge

Vel modt til bdde nye og gamle
Bestyrelsen
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Husk at du kan betale med MobilePay
i Landsforeningen for Huntingtons sygdom

Drifts konto: reg.nr. 1551 — konto nr. 5466644 - MobilePay 858254 (bruges til daglig brug
og arrangementer + penge til forskning af Huntingtons Sygdom. Husk Navn og evt. medl.nr.)

Kontingent konto: reg.nr. 9570 — konto nr. 13319456 - MobilePay 601073
(bruges til betaling af kontingent. Husk navn og medl.nr.)

Landsindsamlings konto: reg.nr. 1551 — konto nr. 4242424
- MobilePay 132359 (bruges til landsindsamling)

MURERFIRMAET

IBESTRUP LYNG

Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69

C. M. Larsens allé 9, 2770 Kastrup
avlyng@vibestruplyng.dk
www.vibestruplyng.dk
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Landsindsamlingen

LHS's arlige landsindsamling

KORT OG GODT

Hvorfor er det vigtigt at give et
bidrag til landsindsamlingen?

* Fordi vi som forening har brug for * Fordi antallet af gavebeleb pé& 200 kr.
de indsamlede midler og derover har betydning for, om
- bl.a. til stette til forskning. foreningen igen kan godkendes, si-
o ot Bty ] e ledes at d'er kan opnas skattefradrag
for gavebidrag.

Udlodningsmidlerne er athengigt af,
hvor meget vi selv kan samle ind.

|NDBETAL|NG
Store som sma bidrag ;
er velkomne. indbetal pa
konto 1 551 4242{&24. )
Anfer "lands'\ndsamohngen
samt navn pa
indbetaleren. MobilePay
Du kan betale

via MobilePay
pa nr. 132359

Dit bidrag er vigtigt - pa forhand TAK!

Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Bystaevneparken 23, 701, 2700 Brgnshgj, tif. 53 20 78 50




-« 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




Vores allesammens
forening fylder 40 ar

Om ganske f& méaneder fylder vores forening
40 &r. Ikke bare en tilfeldig forening ude i det
ganske danske land, men vores allesammens
forening. En forening som gennem 40 4r har
arbejdet og stadig arbejder. For at std de syge
med Huntingtons sygdom bi. For at give rad
og vejledning til dem hvor visheden om syg-
dommen endnu er ny. For dem som er i tvivl.
For dem som ikke er i tvivl. For at hjzlpe fag-
personer som ikke kender til sygdommen. For
at udbrede viden om sygdommen her i Dan-
mark. For at skabe et forum hvor personer der
pa den ene eller anden mide har en relation
til sygdommen kan medes og snakke. For at
ridgive ministerier og kommuner. Ja for si
uendeligt mange ting som jeg sikkert ikke har
nazvnt her. Men sikkert er det; vi er s heldige
at have en forening. En forening der kemper

KUN for os med en relation til Huntingtons
sygdom. Ikke for alt muligt andet.

I &r er det 40 4r at HS blev lokaliseret til kro-
mosom nr. 4. Ved den stiftende generalfor-
samling d. 11. februar 1984 kunne Socialrid-
giver Mannon Liittichau og legerne Sven As-
ger Serensen og Helge Madsen byde 30-40
personer velkommen til den stiftende gene-
ralforsamling. P4 nuverende tidspunket er vi
godt 700 medlemmer i foreningen. Vi er alle
medlem af vidt forskellige grunde: Nogle har
selv sygdommen, nogle er pargrende, andre er
fagfolk der gnsker at folge med i foreningens
arbejde og maske hente viden og inspiration.
Men felles for os alle er at vi har brug for at
der er en forening.
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Hvad skaber en god og
levende forening?

Opverskriften giver stof til eftertanke. For hvad
er en god og levende forening egentligt? Det
kan vere forskelligt fra person til person hvad
man synes der ligger i ovenstdende ord. Men
et er sikkert. Vi er ikke et firma, ikke en bu-
tik hvor alle der arbejder i den er aflennet. Vi
er en forening i bedste danske forstand. Vel og
mearke en frivillig en af slagsen.

Hyvis man googler ordet forening definerer fri-
villighed.dk det som: En forening er en sam-
menslutning af personer, organisationer, insti-
tutioner, virksomheder ol., hvis formil er at
dyrke, fremme eller beskytte felles interesser”.
Og det er netop det vi gor. Vi dyrker og be-
skytter felles interesser. Vi har valgt en besty-
relse som arbejder for at fremme foreningens
og medlemmernes interesser. Og rundt om
bestyrelsen er en flok frivillige som hvert ar
bruger megen tid pd at skabe gode arrange-
menter. Gode og givende stunder for alle for-
eningens medlemmer. Men foreningen bliver
ikke kun levende og bevaret ved af nogen ar-
bejder i en bestyrelse og eller at nogen arran-
gerer et arrangement. Den bliver i lige s hgj
grad, eller endda i endnu hgjere grad levende,
ved at dets medlemmer deltager i fzllesskabet.
I nutidens verden kan man google sig til me-
get. 100% mere end hvad man kunne i febru-
ar 1984, da foreningen blev stiftet. Men alt
mens man i dag kan sege megen viden om HS
p4 nettet, kan man ikke opleve det helt per-
sonlige mgde med andre pd nettet. Det mo-
de hvor man sidder til et huntingtons arran-
gement og over en kop god kaffe snakker med
ligesindede. Alt imens man har vand i gjnene.
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Vand i gjnene fordi man fik luft for bekymrin-
gerne. Vand i ojnene fordi man endelig mad-
te ligesindede og blev forstiet. Eller vand i ¢j-
nene over som ny forste gangs deltager at ho-
re andres beretning og blive bergrt. For det er
det en levende forening kan. Den kan skabe
meningsfyldte gjeblikke for dem som er med-
lem.

Men det krever at du som medlem bakker op.
Kom til generalforsamlingen, kom til weeken-
darrangementerne, les medlemsbladet. Ellers
visner foreningen hen, og er der ikke, nir du
engang har brug for det ¥.

- Gid Landsforeningen Huntingtons sygdom
leenge leve mé, som en aktiv og levende for-

ening.

- Lene Siggaard



Kamille Komfortkarestolen

til mennesker med Huntingtons
eller demens

» Udviklet af danske ergoterapeuter
0g ingenigrer

* Opbygget af pudemoduler
fyldt med sansestimulerende
materiale

* God polstring, der
reducerer vaevsskader

» Solidt stel

Det er kommuners De mange puder pa

hjeelpemiddelafdeling, korestolen hjselper

der efter bruger til bedre at
individuel vurdering kunne meerke sin krop.
kan bevilge en Kamille Det kan deempe uro og
Komfortkgrestol. spaendinger i kroppen.

Benstotterne kan
svinges helt ud til si-
den, sa bruger selv kan
komme ind og ud af
karestolen.

COBI REHAB | Fuglebaekvej 1D | 2770 Kastrup | TIf. 7025 2522 | www.cobirehab.com



Solsikkesnoren

Da vi var i Djurs Sommerland fik jeg ud-
leveret en solsikkesnor, som jeg kunne
bruge til at signalere, at jeg nogen gang
har brug for lidt ekstra hjelp, eller at

man viser mig lidt ekstra hensyn.

E

Da jeg skulle med toget til Kgbenhavn, tenk-
te jeg, at jeg ville prove at tage den pa.

Min veninde Jonna var s sed at kere mig fra
Tangker til Randers station. Der tog jeg sno-
ren pa. Allerede i toget, tilbed en medpassager
at lofte min taske op pé hylden. Det var tyde-
ligt, at de personer der vidste hvad snoren be-
tod, var lidt ekstra venlige.

Da jeg senere pd dagen var pa strogtur i Ke-
benhavn med min veninde, fik jeg i butikker-
ne en noget bedre service end hende. Jeg skul-
le endelig sige til, og s3 ville de vere pd plet-
ten.

Jeg fik lyst til nogle bananer, og gik ind i en
Netto butik tzt p Statens Museum for Kunst.
Der var kun en" enkelt kasse &ben. Ved den
sad en meget ung mand. Han var den eneste
ekspedient, da de andre var til frokost. Og han
var helt ny i jobbet.

v 2

Folk blev utdlmodige og begyndte at skelde
ud. Jeg gik s ned i butikken, som havde form
som en lang labyrint og sagde hejt "kassen vir-
ker, men den unge mand startede i gir, og det
er ikke hans skyld at de andre er gdet dil fro-
kost”. S& var der forstdelse for situationen, og
folk talte igen peent til hinanden.

Damen jeg stod ved siden af, kikkede i min
kurv, hvor der kun 18 bananer “Hej du mé 2
bananer af mig, jeg har veret i Lidl og fiet en
Too Good To Go pose, og jeg kan ikke spi-
se alle de bananerne de har givet mig. Tag du
dem, si mindsker vi madspild, og der er en
person mindre i kgen.”

Det har jeg aldrig oplevet for.

S4 kun positive oplevelser fra mig. Jeg giver
Solsikkesnoren min bedste anbefaling.

Venlig hilsen Lene Leed




Jeg hedder Mads og jeg er 28 ar gammel.

Jeg har Huntingtons sygdom.

Min mor fortalte mig om solsikkesnoren i for-
dret (2023). Jeg havde en trels men ogsi forstd-
elig episode en dag, jeg skulle ud at kore i min
bil. En mand mistenkte mig for at vare beru-
set, og ville tage min bilnegle og ringe efter po-
litiet. Det er dejligt, at man er opmarksom pd
spritbilisme, men for mig var det en ubehagelig
oplevelse, da jeg ikke havde drukket.

Det lykkedes mig at snakke mig ud af det,
hvorefter jeg fik Huntingtons identitetskor-
tet, som jeg kan vise hvis det skulle blive ak-
tuelt en anden gang,.

Jeg var hurtigt med p4 tanken om at bare en
solsikkesnor for miske at kunne tage en si-
dan situation i oplgbet - miske ville sddan en
mand se snoren og tenke at méske er ham der
ikke fuld, men har en eller anden lidelse.

Jeg bruger den flittigt nu, og er rigtig glad for
at bruge den. Jeg oplever, der er ro pd nir jeg
fx skal igennem kassen i supermarkedet, og da
jeg fornylig skulle kebe nyt tgj, var der ingen
stress og forstdelse for jeg fx har brug for lidt
hjelp til knapper og god tid til at komme i te-

jet i proverummet.

Jeg bor i en storre by og bruger den altid nir
jeg feerdes ude til fods, til koncerter og nir jeg
ellers er ude blandt mennesker, jeg ikke ken-
der. Jeg er overrasket over, hvor mange der
kender solsikkesnoren og viser de sm4 hensyn,

jeg har brug for.

Mange hilsner Mads

|-||nn|=N
B

Landsforeningen Huntingtons Sygdom har valgt at kebe solsikkesnoren.

Du kan fa solsikkesnoren gratis

Solsikkesnoren kan bestilles hos Susanne Als pa mail: als@huntingtons.dk




Vores mediemmer kan

ikke lide chokolade

ja, det m jo absolut veere derfor, at vi ikke har fiet
en eneste reaktion pé sidste blads opfordring til at
gé i en lille teenkebox og sende et pip eller ringe el-
ler kommentere pd Facebook eller ...

Der er ovenikebet TO sker p4 hojkant, s4 se lige her

Her kommer et let redigeret klip fra indlegget
”Det er COOL at ga til generalforsamling”

"Der kommer ikke mange. I 4r fire gode medlem-
mer og tak for det.

Vi gnsker os naturligvis nogle flere, af forskellige ar-
sager. Den helt centrale er, at en bestyrelse har brug
for et &rligt skulderklap. Ikke nedvendigvis roser,
men interesse og nogle meninger. En indirekte p3-
skennelse af, at vi gor noget, som forhébentlig bety-
der noget for andre end os selv.

En forstielse for, at der ikke ER en forening, hvis ik-
ke der er en bestyrelse , som gor, hvad de kan, for at
holde skuden sejlende.

Og for at blive lidt hejtidelig, s syns jeg personligt,
at det er fascinerende , at en lillebitte forening som
vores holder generalforsamling efter samme prin-
cipper som Mersk og Lego. Det er jo demokratiet
i funktion. Og hygge og samvar og frokost og kaffe

og kage oven i hatten.

Kontingent

Vi tenker: Skal vi prove at atholde GF et nyt sted? Vi
plejer at skifte mellem Midtjylland og Kebenhavn.
Hvad med Fyn? Alborg? Korser?

Skal vi tilbyde tilskud til kersel? Bide bro, ferge og
brandstof kan jo lebe op.

Ander ideer, som kunne give motivation til at me-
de op og give bestyrelsen lidt rygvind til at snuppe
et 4r mere?

Hvad siger du? Skriv til kontor@huntingtons.dk el-
ler ring eller send sms til 53 20 78 50 (kontoret)
eller 30 22 88 83 (mig) — si satter vi to @sker god
chokolade pa hgjkant. Altsd uanset hvad forslaget er!!”

ja, hvad siger du? Forhabentlig ikke, at du slet ikke
leeser bladet, for si er det nogle andre problemer, vi
er ude i, ups!

Mgd op, hvis muligt. Det er ikke farligt, man bliver
ikke hyret til noget som helst andet end at stemme
pa de kandidater, der er pd tale (eller stemme nej, ho-

he). Og det er ovenikebet lumsk hyggeligt.
Ka du I’ chokolade???

Hjerteligste hilsener og pd gensyn??
Bestyrelsen

Vi har med glede konstateret, at en rigtig stor del af medlemmerne i rette tid har betalt

det arlige kontingent for 2023. Der mangler dog stadig betaling fra nogle medlemmer. Vi

opfordrer derfor til at foretage betaling hurtigst muligt. S& kan I spare foreningen for ba-

de tid og penge.

Sifremt man har forlagt sin opkrevning, eller er i tvivl om man har betalt, er man velkom-

men til at kontakte en af undertegnede: Sekreteer Susanne Als Christensen tlf. 5320 7850
eller mail ¢l als@huntingtons.dk eller kasserer Anny Gregersen tlf. 2070 5918 eller mail til

anny@huntingtons.dk

HUSK der er mulighed for MobilePay 601073.
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Weekend for personer med
Huntingtons sygdom inde pa livet

D. 24.-26. maj 2024

Skal du med - eller kender du méske nogen

der skal med?

S4 &bnes derene igen til weekendseminar.
Du/T skal sette kryds i kalenderen fra fredag
den 24. maj til sendag den 26. maj 2024

Hvem er du?

Vi ved ikke, hvem du er, mske er du positiv-
testet, negativ-testet, risikoperson, pirerende
eller noget helt andet.

Alderen er ikke det afggrende, du skal blot ve-
re over 18 &r og vare selvhjulpen. Det vigtig-
ste er, at du har lyst il at bruge en weekend
med andre, der har HS tet inde p3 livet.
Denne weekend er en oplagt mulighed for at
bygge netverk med ligesindede som dig selv.

Foredrag ved Anja Aalund:

”Bevar mig vel”

Et hudlgst =rligt foredrag om tilladte og “forbudte” tanker

og felelser hos pargrende ...

Hvad sker der i en familie, nir alvorlig sygdom rammer?

Hvordan bevarer man sig selv, mens man tappert holder scammen pd det hele?
Hor Anja Aalunds personlige historie som pirerende og om hendes rejse mod
mere livsglimmer midt i det morke livsflimmer.
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Program:

Fredag den 24. maj:

Kl. 16.00-18.00: Indkvartering. Der vil vare
kaffe pd kanden og et lille
stykke kage.

KI. 18.30: Velkomst og kort gennem-
gang af weekenden.

KI. 18.30: Aftensmad og introdukti-
on af deltagere

Kl. 20.00: Felles hygge.

Lordag den 25. maj:

Kl 8.30-9.30:  Morgenmad

Kl. 10.00-12.00: Anja Aalund forteller om
Livsglimmer og Livsflim-
mer.

Kl. 12.00-13.00: Frokost

Kl. 13.00-14.00: Frivillig gdtur 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 felles hygge.

Kl. 18.30: Aftensmad og efterfolgende
felles hygge.

Sendag den 26. maj:

Kl. 7.30-8.30:  Morgenmad

Kl. 9.00: Evaluering og valg af ny
planlegger til ret 2025

Kl. 9.30-10.30:  Der pakkes sammen pd
varelserne og opholds-
rummene.

10.30: Farvel og tak og pd gensyn

12025.
N.B. ret til 2ndringer i programmet forbeholdes.

Indkvartering og forplejning.
Stedet, hvor vi skal vere, er det skonne kur-
suscenter Spejderbakken ovre, som ligger teet

pa Vejle midt i Grejsdalens smukke natur. Det
er muligt at tage bus fra Vejle Station mod
Grejsdalen, hvor Spejderbakken ligger. Er du

gangbesveret, s henter vi dig ved bussen.

Der vil i et stort omfang vere mulighed for
enkelt verelse, hvis man onsker det. Det me-
ste af maden fir vi ude fra, men anretningen,
opvasken mv. hjelper vi hinanden med.

Praktisk info for weekenden

Prisen for denne weekend er:

500 kr. for medlemmer af foreningen.

1000 kr. hvis du ikke er medlem af forenin-
gen.

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

Dette inkluderer 2 overnatninger samt for-
plejning.

Tilmelding

Obs, at der kun er 30 pladser pa dette week-
endarrangement. Da vi af erfaring ved, at
weekenden og iser Anja Aalunds foredrag
er populere, er det vigtigt at huske, at til-
meldingen er forst til molle.

Tilmelding er bindende og skal ggres ved at
sende sms eller e-mail til Lene Siggaard:
E-mail: fam_siggaard@hotmail.com

Telefon: 28975904.

Herefter vil du modtage information om,
hvordan du betaler for weekenden. Din til-
melding er forst endelig registreret, ndr vi har
modtaget din betaling.

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

Susanne Stendorf og Lene Siggaard
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Generalforsamling 2024

Landsforeningens arlige generalforsamling vil blive atholdt

Lordag d. 20. april 2024 i DGI-byen, Tietgensgade 65, Kebenhavn V.
DGI-byen ligger 8 minutters gang fra Kebenhavns Hovedbanegird.

Dagsorden iht. vedtagterne.

Séfremt medlemmer onsker et eller flere punkter sat pa dagsordenen til behandling
pa generalforsamlingen, og/eller har forslag til valg af bestyrelsesmedlemmer, skal
dette skriftligt vare anmeldt til foreningens formand senest d. 1. marts for at kunne
behandles ved generalforsamlingen.

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

P4 valg er kassereren og 1 bestyrelsesmedlem, samt op til 4 suppleanter.

Det endelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i naste nummer
af huntingtons.dk, ligesom det vil kunne ses pd hjemmesiden, nir tiden nzrmer sig.
Husk et kryds i kalenderen og pé gensyn.

Bestyrelsen




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

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

Hukommelsesklinikken.Blegdamsvej.

Rigshospitalet@Regionh.dk

Klinisk Forskningsenhed — N-KFE.
Demensklinikken.

Professor, ledende overlege
Morten Blaabjerg

Odense Universitetshospital

J.B. Winslewsvej 4, indg. 20, 8.sal
5000 Odense C

TIf: 63202357

Jan Thomsen og Michael Bayat
Neurologisk Klinik

Aarhus Universitetshospital
Palle Juul-Jensens Boulevard 165
Indgang J, 8200 Aarhus N

TIf.: 78 45 42 55

PSYKOLOGER DER
SAMARBEJDER MED LHS
Neuropsykologisk Praksis Aarhus
Lona Bjerre Andersen

Gammel Munkegade 6D, 1. sal
8000 Aarhus C, TIf. 26810046
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

DIATIST
Susanne Bakmann
diaetist@huntingtons.dk

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

HS Bofallesskabet 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-
cialistridgivning til kommuner, borgere,
institu tioner og botilbud, nir der er

behov for supplerende ekspertise, viden
og erfaring.

UVILDIG RADGIVNING FRA
DUKH

(Den uvildige konsulentradgivning
pa 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
wvildig part i sagen og er organiseret som
selvejende institution under Social og
Integrationsministeriet.

Deadline for naste nummer af huntingtons.dk: 09. 02. 2024



