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Så banker efteråret på. Det er faktisk min ynd-
lingsårstid. Den kolde luft (ja, altså, når ikke 
lige det er den varmeste september nogensin-
de ...), de smukke farver på træer, buske og 
blomster, og som vi når lidt længere frem: Ver-
dens bedste undskyldning for at trække gar-
dinerne for, brygge en kop kaffe og gå i gang 
med en bog. Man kunne osse invitere sig selv 
på 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, så prøv måske at starte selv?

Det kan kræve overvindelse at gøre 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 første gang, og havde man-
ge betænkeligheder. Desværre er navnet ikke 
kommet med, men beretningen slutter med 
ønske om at ses igen til næste år, fordi ” – for 
mig og Karsten var weekenden uforglemme-
lig”. Levende bevis på, at man kan blive både 
stolt og glad over at gøre noget, man ikke helt 
turde, og som måske er lidt besværlig at kom-
me afsted til. Så tak til ”Mig” for beretningen, 
jeg håber, den kan inspirere andre til det sam-
me. Og velkommen til næste år!

Når dette blad udkommer, er Rundt Om HS 
netop afholdt. I skrivende stund har vi ca 35 
tilmeldte og det er godt halvdelen af, hvad vi 
tidligere har haft og havde håbet på i år igen. 
Som beskrevet ved andre lejligheder, så er det 

Formanden har ordet...


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et generelt problem med dalende deltagelse 
i de forskellige arrangementer. Vi spekulerer 
lidt over årsagerne, men der er jo ingen tvivl 
om, at der findes utallige andre måder at være 
fælles om noget på, end at møde op et sted og 
en tid, med det formål at være sammen. 

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

Pludselig blev jeg helt forbavset. Og glad. Og 
dernæst lidt vemodig. Og hvorfor det ? To 
drenge i 10-11 års alderen kom roligt gående 
ved siden af hinanden. De argumenterede se-
riøst 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 
først langsomt gik det op for mig, hvorfor jeg 
også blev vemodig ved synet: fordi jeg meget 
sjældent 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.
Måske er jeg bare ved at blive for gammel. 
Men jeg siger jer: det var et dejligt syn. Og jeg 
nægter at tro, at det nogen sinde bliver umo-
derne at gå ved siden af hinanden på den må-
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 være godt at snu-
se til. Måske endda få en anden med? Kom og 
”vær sammen” (uden at blive kvalt!! vi er be-

rømte for, at der er plads til både snak og stil-
hed, som man er til) 
Det er kun til pårørendemøderne, at vi siger: 
Kun for pårørende. Og generalforsamling kun 
for medlemmer.
Til alle andre arrangementer er alle med inte-
resse for sagen yderst velkomne. Kom og vær 
sammen. Jeg har endnu ikke hørt om nogen, 
som fortrød deltagelsen

Kan du li’ chokolade? Læs artiklen på side 26. 
Og omtale og tilmelding til Nytårskuren fin-
der du på side 17. 

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

De bedste ønsker for alle og 
rigtig glædelig jul

Birgitte Havskov
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TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

03 februar 2024 Nytårskur Lille Grynborg Se side 17

03 marts 2024 Pårørendemøde DGI-byen, København Info kommer

17 marts 2024 Pårørendemøde Hornstrup kursuscenter Info kommer

20 april 2024 Generalforsamling DGI-byen, København Se side 30

24-26 maj 2024 Weekendseminar Kursuscenter Spejderbakken Vejle Se side 28-29

08 juni 2024 Familie tur Djurssommerland Info kommer

Aktivitetskalender

Vi er eksperter i 
magasinproduktion

• Layout og design

• Redaktør- og korrekturværktøj

• Tryk og online

• Foliering og bilagshåndtering

• Distribution mv.

Og så er vi også rigtig gode 
til alle andre typer tryksager.

Essen 24  |  6000 Kolding  |  Tlf. 7637 6000  |  jto@jto.dk  |  www.jto.dk

TAL MED ET TRYKKERI

DER KAN SIT KRAM

Se mere på 

www.jto.dk
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30 år med mulighed for 
vished
I år er det 30 år siden det lyk-
kedes det at isolere selve det 
gen, der medfører huntingt-
ons sygdom, hvorved man fik 
en forklaring på sygdommens 
grundlæggende årsag. Med 
opdagelsen blev det med et 
muligt at lade sig teste via en 
blodprøve for om man havde 
arvet sygdommen. Det ændre-
de livet for en del huntington-
familier, bl.a. min mands. 

I år er det nemlig også 30 år 
siden at min mand Brian og 
hans mor en regnfuld okto-
berdag gik ind i et lille møde-

lokale på det daværende Her-
ning Centralsygehus og fik 
den livsændrende besked at 
de begge to havde arvet syg-
dommen. Måneden forinden 
var Brian netop fyldt 18 år 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-
takt havde haft med sygehus-
væsnet, endte i det lille mø-
delokale en våd oktoberdag i 
1993? Det er jeg blevet nys-
gerrig på og har derfor inter-
viewet Brian om hvad der gik 
forud den skelsættende dag.  

Brian fortæller at hans første 
udfordring med interviewet 
er at han var så ung og at det 
er næsten 30 år siden. ”Det er 
en livsbegivenhed som jeg i 
mange år bare smed om bag i 
rygsækken og forsøgte at for-
trænge. Men nu hvor jeg er 
blevet syg og har været tvun-
get til at se bagagen fra ryg-
sækkens dybeste rum i øjne-
ne, bliver dette interview jo 
også en dokumentarisk rej-
se tilbage i min egen livshi-
storie og alle de for mig ube-
kendte, blinde pletter der lig-
ger i den. For der er noget jeg 
kan huske. Men der er også 
en del som mine forældre gi-

Denne artikel er tilegnet mine to børn Regitze og Johan som, endnu kun er unge, når jeg en-
gang dør. Den er også tilegnet de børn og unge i min familie som endnu ikke ved om sygdom-
mens eksistens og som måske mangler svar når visheden kommer. Den er tilegnet alle jer som 
endnu er unge og ikke kender historiens vingesus. 
 -For der var engang for efterhånden mange herrens år siden, hvor det at blive testet var noget 
helt nyt, og det nok var et stort arbejde at støve 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 måtte leve i uvisheden. 
Artiklen herunder er skrevet af min kone Lene, baseret på et interview hun har foretaget med 
mig. For mine formuleringsevner svigter desværre med tiden. 

- Brian Timm Siggaard, Aulum, oktober 2023. 

Denne artikel er 
til mine børn



huntingtons.dk nr. 3 - Vinter 2023  •  7

vetvis har forsøgt at skåne 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 døde i 1980, 3 
år før man fandt ud af at ar-
veanlægget sidder på kromo-
som nummer 4. I min mor-
fars tilfælde var test ikke nød-
vendigt, for han var tydeligt 
syg med sine store svingen-
de bevægelser og usikre gang. 
Men man kunne jo heller ik-
ke teste for det dengang”. Bri-
an tilføjer at hans eneste min-
de om hans morfar er fra et 
bosted for handicappede li-
ge udenfor Herning. ”vi skul-
le ud til ham og have efter-
middagskaffe. Mine forældre 
og lillebror var givetvis med, 
men det fortoner sig lidt i tå-
gerne. De eneste ting jeg hu-
sker fra mødet med min mor-
far, var den store, bløde so-
fa, der næsten slugte den lille 
fregnede 5-årige Brian. Og så 
var der de store fægtende arm-
bevægelser og den blå bok-
serhjelm som han bar. Det 
har formentlig været mit livs 
eneste møde med min mor-
far. For han optræder hver-
ken før eller siden i min livs-
historie. Hverken når jeg hu-

sker tilbage, eller når jeg læ-
ser diverse gamle fødselsdags-
kort og optegnelser over gæ-
sterne ved min dåb osv. Han 
var simpelthen ikke til stede 
i min liv, før den dag i sofa-
en, få måneder før hans død 
i 1980”. Adspurgt om hans 
mor slet ingen kontakt havde 
haft sin far i tiden forud mø-
det i 1980, fortæller Brian at 
hans mor havde en sporadisk, 
sjælden kontakt med sin far. 
”Han var en mand der fik en 
masse børn med 4 forskellige 
kvinder. Groft sagt gjorde han 
kvinderne gravide og rendte 
derefter fra ansvaret. De fle-
ste af de 7 børn han fik, var 
så på skift på besøg hos ham 
en lørdag en sjælden gang i 
mellem. Dette betød desvær-
re også at min mor måtte 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 også næsten voksen 
før hun begyndte at fornem-
me at der var noget galt med 
hendes far, -at han var syg”. 
Brian fortæller som en side-
bemærkning 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 måske fortalt hende det? 
Eller måske min morfar selv 
har fortalt hende det? Men alt 
det var før det var muligt at 
teste om hun også havde ar-
vet sygdommen.” 
Så er det et af de sorte huller 
indtræder i Brians livshisto-
rie, for han kan stort set ikke 
huske mere om sygdommen 
før den dag i 1993 hvor Bri- 

Brudebillede af Brians morfar og mormor.
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ans mor kaldte sine to sønner 
ind til det smalle fyrretræs spi-
sebord i det lille køkken, i vil-
laen, i den centrale del af Her-
ning. ”Jeg kan huske, at hun 
sagde ‘at nu fylder du jo 18 år 
om ganske kort tid’. Hun vid-
ste åbenbart at det var muligt 
at blive testet for sygdommen 
når man blev 18 år gammel 

og det blev jeg jo om få måne-
der. Hun snakkede meget om, 
at hun selv ville testes for om 
hun havde sygdommen og 
hendes største livsønske var 
at begge hendes sønner også 
blev testet. Jeg ved hun havde 
tænkt over det et rum stykke 
tid. Jeg har fundet ud af at no-
gen af hendes søskende allere-

de på det tidspunkt var syge af 
sygdommen og havde været i 
kontakt med Panum institut-
tet og læge Sven Asger Søren-
sen. Så jeg gætter på 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 
før internettes tid, man kun-
ne jo ikke bare google tin-
gene. Jeg tror jeg følte 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 største ønske var at 
vide besked om hendes søn-
ner bar sygdommen. Efter et 
par nætter med søvnbesvær 
besluttede jeg mig for at jeg 
ville testes sammen med min 
mor. Jeg ville simpelthen vide 
besked, så jeg kunne planlæg-
ge mit liv efter om jeg havde 
sygdommen eller ej. Min lil-
lebror derimod ville ikke te-
stes. Det tror(eller ved) jeg 
blev ret skelsættende for mit 
forhold til ham. Før havde vi 
været meget tætte. Altså så-
dan et par drenge med kun et 
par års mellemrum i mellem, 
vi havde megen sjov sammen 
som børn. Jeg tror nok mine 
forældre og vores naboer til ti-
der var ved at få grå hår over 
al den sjov og ballade sådan 
to jævnaldrende drenge kun-
ne lave”. Dåbsbillede af Brian med hans mor og far
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Herefter holder Brian en læn-
gere kunstpause i sin tale-
strøm og ser ud til at grave 
dybt i sin hukommelse. 
”Det næste der popper op i 
mine erindringer, er at min 
mor og jeg sidder ved bordet 
hos vores privatpraktiserende 
læge. Jeg husker ikke så me-
get fra samtalen, bortset fra at 
han snakkede meget om, at 
det var vigtigt jeg tegnede en 
livsforsikring inden jeg blev 
testet.”  
Brian tilføjer at lægen helt 
sikkert har kontaktet Panum 
instituttet, for kort tid efter 
blev de kontaktet af læge Sven 
Asger Sørensen med henblik 
på en for-samtale. Det var i 

de år hvor Sven Asger jævn-
ligt kom til sygehuset i Her-
ning for at hjælpe/konsultere 
Huntington patienter fra Jyl-
land. For dengang fandtes in-
gen steder i Jylland man kun-
ne få hjælp fra en læge med 
ekspertise i Huntingtons syg-
dom. Og det er så her at det 
lille mødelokale på Herning 
Centralsygehus kom i spil et 
par gange hver måned. 
”Jeg kan huske at det var så-
dan et lidt trangt, mørkt lo-
kale, med gamle træmøb-
ler der havde set bedre tider i 
1970’erne. Der sad vi så, mi-
ne forældre og jeg. Jeg tror jeg 
var lidt nervøs, for søvnløshe-
den havde igen overtaget et 

par nætter 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 på at fin-
de ud af om vi havde vundet i 
lotteriet eller trukket nitten”. 
 
Svaret 
Hvor lang tid der gik fra 
blodprøven til de igen sad i 
det trange, mørke mødelo-
kale med de kolde lysstofrør i 
loftet husker Brian ikke. Men 
han husker ventetiden meget 
tydeligt. ”Jeg var nervøs. Jeg 
lå om natten og spekulerede 
på hvordan det mon ville væ-
re hvis jeg fik et dårligt svar. 
Det var enligt ikke så meget 

Brian til fastelavn 5 år gammel.

Brian på hans 4 års fødselsdag.
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en bekymring om min mor 
også havde det. Og jo må-
ske alligevel” fortsætter han, 
“for hvis hun havde det, hav-
de jeg det måske også. Jeg hu-
sker at Sven Asger Sørensen 
rutineret lagde ud og spurg-
te om vi stadig ville have sva-
ret? Det ville vi begge to. Da 
de famøse ord faldt til min 
mor, at hun desværre hav-
de arvet anlægget for Hun-
tingtons sygdom, kunne jeg 
se næsten al kulør forsvandt 
fra hendes ansigt og vandet 
hastigt steg op i hendes øjne 
og ud gennem øjenkrogrene. 
For hvad nu med hendes to 
børn? Hvad hvis nu det utæn-
kelige var sket og vi også hav-
de det? Det var helt klart det 
værste for hende”, tilføjer en 

meget eftertænksom Brian. 
Så Sven Asger måtte hurtigt 
gå videre til spørgsmålet om 
Brian nu også havde trukket 
nitten i lotteriet. Og det hav-
de han desværre. “Da han (læ-
gen Sven Asger Sørensen) for-
talte os, at jeg også havde arvet 
anlægget for sygdommen tror 
jeg hele min mors verden sank 
i grus. For den stille gråd tone-
de over i en svag hulken som 
først fortonede sig flere timer 
senere. Min far derimod var 
lidt mere fattet og mente at 
hun skulle tørre øjnene, så vi 
kunne komme hjem og få fro-
kost. Selvfølgelig syntes han 
det var noget møg at vi begge 
havde arvet det, men han var 
og er nok, en lidt mere stoisk 
jyde end min mor var”. 
 

Tiden efter 
“Efter testen brugte jeg selv-
følgelig noget tid på at tænke 
over hvad svaret kunne bruges 
til. Jeg var jo relativ ung, føl-
te på en gang at jeg havde he-
le verden foran mig, samtidig 
med at nogen lige havde slå-
et mig i hovedet med en for-
hammer. Flere af mine onk-
ler var jo ret syge på det tids-
punkt. Den ene var ham den 
skøre, fulde landsbytosse der 
tågede rundt nede foran Møl-
legrillen i Herning. Det var i 
hvertfald sådan udenforståen-
de herninggensere så ham.  Så 
var der jo også ham, der i vre-
de, arrigskab og fornægtelse 
havde kastet en sko efter min 
mor da hun sagde ‘at det vel 
nok var godt, at han var kom-
met på plejehjem, når nu han 
var syg og havde brug for ple-
je’. For syg mente han nu ik-
ke han var. Han havde højest 
slået lilletåen. Ham med sko-
en forsøgte i øvrigt selvmord 
flere gange” tilføjer Brian. 
“Det var den verden jeg så 
ind i, når jeg tænkte på det 
testsvar jeg lige havde fået. 
Men jeg tror jeg har sådan et 
optimist-gen indbygget i mig. 
Sådan lidt ‘tør-øjnene-og-tag-
en-tudekiks’ agtig. For det 
kan ikke betale sig at spilde 
livet på at græde og bekym-
re sig. Så lige der, lige så ube-
mærket, stoppede en stor del 

2-årig Brian der prøver sin fars støvler.
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af mine bekymringer. Samti-
dig opstod der en huntingt-
on-rygsæk hvor det hele blev 
pakket væk i. Ikke sådan en 
fortræning, men mere en nu-
fortsætter-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 pænt” siger Brian med et 
smørret grin. “Jeg mødte for 
få år siden hans eneste søster 
der havde undgået sygdom-
men, hun kaldte ham på li-
gefrem dansk en gris. Han le-
ver desværre ikke mere, så jeg 
kan ikke spørge ham om han 
vidste at der var huntingtons 
sygdom i slægten. Men jeg 
tror ikke han har vidst no-
get da han fik de første børn. 
Han fik min mor allerede da 
han var 18 år gammel. Jeg 
mener min mormor og ham 
blev gift ved kongebrev, da 
hun var under 18 og gravid. 
På det tidspunkt var hverken 
hans søskende eller han selv 
syg. Men hans far bar syg-
dommen. Det var før gen-
testens tid. Ifølge arkivalier-
ne har hans far (min oldefar) 
været indlagt på sindsygeho-
spitalet Viborg Øst, uden at 
man kunne finde ud af hvad 
han fejlede. Efterhånden som 

min morfar fik børn blev 
hans søskende selv syge og 
døde. Men det var før mange 
ting var en mulighed. Før den 
fri abort, før p-pillen blev op-
fundet, før gentestens tid, før 
fosterdiagnostik osv. osv”. 
Brian tager derefter en pau-
se i talestrømmen og min-
der mig på dengang jeg var så 
vred og forarget på hans mor-
far og hans store børneflok, at 
jeg nær havde spyttet på hans 
gravsten. “Han hverken vid-
ste at sygdommen var i fami-
lien eller at den var arvelig da 
han fik sine første børn” tilfø-
jer Brian.  “Og da han fandt 
ud af det, var hans eneste mu-
lighed for at undgå at give 
den videre, afholdenhed. -Og 
det lå som jeg før har nævnt 
ikke lige til min morfar”. 
“Mine forældre derimod vid-
ste godt det var i familien, da 
de fik min bror og jeg.  Men 
det var før min mor fik kon-
takt til en læge der vidste no-
get om sygdommen og kunne 
rådgive hende. Så det var lidt 
sådan en ammestue-snak der 
regerede i hendes bevidsthed. 
Min far jublede nemlig over 
at have fået to sønner. For 
snakken gik i min familie, at 
når en kvindelig huntinton-
bærer fik drenge ville de nok 
ikke arve sygdommen”. 
“Jeg selv derimod havde vidst 
besked om sygdommen i næ-

sten 10 år dag jeg mødte dig” 
siger Brian til mig med et ef-
tertænksomt ansigtsudtryk. 
“Altså jeg vidste nok lidt om 
at den nok var arvelig. Men 
hvordan og hvorledes man 
undgik at ens børn fik det 
vidste jeg ikke”. Og her det 
så, at et lille mørkt mødelo-
kale på Herning centralsyge-
hus for tredje gang kommer i 
spil i Brians liv. 

Hans evne til at se lyst på tin-
gene havde nemlig bragt os i 
den situation at vi var blevet 
uenige om, om vi bare skulle 
lukke øjnene og få børn sam-
men og så satse på at de ikke 
havde arvet den. Eller om vi 
skulle benytte os af nogle af 
de forholdsvis nye metoder til 
at undgå at vores kommen-
de børn fik sygdommen. “Jeg 
havde helt klart den holdning 
dengang, at vi bare skulle få 
et barn. Det var jo ikke sik-
kert det arvede huntingtons 
sygdom. Jeg tænkte også at 
når 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 på 
andre tanker, ved at insisterer 
på at vi skulle sidde i det lil-
le mødelokale på Herning sy-
gehus og tale med en mand-
lig læge fra Århus, som var 
ekspert ud i genetik og råd- 
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givning. Da han først remse-
de alle de muligheder for at 
stoppe sygdommen op, gik 
der noget op for mig. Altså 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 år er det lige præcis 20 si-
den min mor døde med Hun-
tingtons sygdom. 20 år siden 
jeg mødte dig Lene og 16 år 
siden vi fik vores første barn, 
der er kommet til verden ved 

hjælp af sæddonor, og der-
med født uden det forbande-
de gen”. 

Brian slutter vores interview 
af med at citere noget han 
skrev i maj måned i år: 
I dag kunne min mor have 
haft fødselsdag. 
20 år siden hun døde.  
20 år siden jeg mødte Lene.  
16 år siden Regitze blev født. 
 
“Så meget hun ikke nåede at 
opleve.” 

-Sådan sagde min mor nok 
også om min morfar. 
- Og sådan kommer Regitze 
og Johan nok også til at sige 
om mig. 
Men heldigvis kommer den 
alenlange familietradition med 
at dø tidligt til at stoppe ved 
mig . 

Artiklen er skrevet og fortalt af 
Lene og Brian Siggaard.

Brian 3 år Brian 15 år gammel
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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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Så var det endelig tid, til den årlige tur til 
Djurs Sommerland. Vi var desværre kun tre 
beboer fra Tangkær som skulle med i år. Men 
vi havde alle familie som ville mødes med os 
derude, så vi glædede os.

Da vi kom derud, stod repræsentanter fra for-
eningen med rundstykker, kaffe og højt hu-
mør til os alle, så allerede der følte vi os vel-
komne. Der var en god ro i år. Sidste år op-
levede jeg hele det med billetter som meget 
stressende og da vi skulle bruge ledsager kort, 

skulle vi stå i flere forskellige køer for at kom-
me ind.

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

Kl.12 .00 skulle vi mødes til fælles spisning 
i grillhytten. Også det gik i god ro og orden. 
Foreningen havde gjort et flot forarbejde, og 
menuen i bakken vi fik udleveret, var rigtig 

Huntington Foreningens 
tur til Djurs Sommerland
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Næste  familietur er den 8. juni  2024

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

Vi kunne vælge en læskedrik i kiosken, og ef-
terfølgende en is efter eget valg.

13.15 var vi færdige med at spise og det store 
gruppebillede blev taget. Jeg mener, at vi var 
64 personer med i år, så det var festligt.

Så var er fri leg igen. Det er simpelthen så hyg-
geligt at gå rundt i parken, som del af vores 

store gruppe. Vi mødte igen og igen nogle vi 
kendte, mere eller mindre våde alt efter hvil-
ken aktivitet, de havde prøvet. Parken var hel-
ler ikke overfyldt, måske var det fordi, at flere 
store festivals løb over denne weekend. 
Tak til foreningen for endnu er skønt arran-
gement. Tak fordi I stiller op, det betyder så 
meget.

Venlig hilsen
Lene Leed



Af Lene Leed

Den blev født en morgen, hvor solen stod højt,  
og glad så den ud over landet
Den vågnede til duggen og fuglenes fløjt
Og vandet der farvede sandet
Den vil som de andre straks flyve op
Og baskede glad med vingen, 
og vinden løftede dens lille krop 
Og bar den let i vinden 

De nærmeste 30 kendte den godt 
De fløj som en samlet skare 
Men en' kunne ikke helt følge trop 
Den ramte desværre en hare
Og haren bed dens vinge af
Så den helt forfærdet 
snorrede som en snoretop 
Og blev så bange om hjertet

"Hvad sker der" råbte vores ven
Helt ude af sig selv
"lad ham dog være" råbte de andre 
"Du blir nok selv slået ihjel" 
Men vores ven var modigere end de andre fluer, 
han fløj ned og greb den lille mens den stadig snurrer 

De ramte en cykel og klamrede sig fast 
Stadig helt fortumlet
Da cyklen kørte frem i hast, 
blev de overrumplet
Hold fast i mig, råbte vor ven
Jeg prøver at klatre op
Så vi kan sidde lidt i læ
Af mandens overkrop

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

Manden han var post, og i sin røde jakke
Han kørte som han sku, op og ned af bakke
Indimellem sang han, og det var ganske smukt
Så brød solen frem, og vejen slog en bugt

De oplevede meget mere, end nogle andre fluer
Og de fik brød og kage og andre kommelure. 
For posten gjorde holdt et sted og åbnede en kasse 
Og I den lå der skønne ting, og til og med en Basse. 

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

Moralen er som du nok ser, at hjælper du den svage
Skønt andre råder dig fra det, så får du gode dage
Som ikke ville åbne sig, hvis du kun fulgte flokken
- De levede nok så lykkeligt helt ind til aftensklokken

Vores ven døgnfluen.

Døgnfluen
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Så er der 

NYTÅRSKUR 2024
Vi gentager succesen fra sidste år, så kryds i 
kalenderen ved lørdag 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 råvarer, som den er la-
vet af.

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

Tilmelding senest den 30/12-2023, gerne 
på mail als@huntingtons.dk, ellers ring/sms 
53207850. Der er max 30 deltagere, så først 
til mølle. Kuren er åben for alle medlemmer, 
og det koster ikke noget. Gallapåklædning ik-
ke påkrævet :-)

Lille Grynborg, Bøllemosegyden 75, 5491 
Blommenslyst, ligger 10 km syd for Odense, 
meget tæt på frakørsel 53, Blommenslyst.
Det er et fint og uhøjtideligt sted på landet. 
Meget velegnet til råhygge

Vel mødt til både nye og gamle
Bestyrelsen
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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)

Husk at du kan betale med MobilePay  
i Landsforeningen for Huntingtons sygdom
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KORT OG GODT 2023
LHS's årlige landsindsamling 

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

Husk at du kan betale med MobilePay  
i Landsforeningen for Huntingtons sygdom
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Ingen bør snydes for en god nats søvn, 
sygdom eller ej. Med denne seng, bliver 
brugeren beskyttet for skader, under kraftige, 
ukontrollerede og ufrivillige bevægelser. 
HS Seng Model 800-811 er specielt designet 
til personer der lider af Huntington sygdom 
eller til personer med forskellige former for 
hjerneskade eller demens. 

Produceret og udviklet i Danmark 
sammen med brugerne

Få en god nats søvn 
med Specialudviklet 
Huntingtons senge

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

Glødesikkert cigaretrør

Huntingtons Senge

Centralt låsesystem

Model 800

Model 801

HS Plejeseng Model 800, 801, 810, 811

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

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

Hornbjergvej 11, 8543 Hornslet
+45 86 99 65 00  |  mail@jyskhandi.dk
www.jyskhandi.dk  |  www.jyskhandi.se 
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Om ganske få måneder fylder vores forening 
40 år. Ikke bare en tilfældig forening ude i det 
ganske danske land, men vores allesammens 
forening. En forening som gennem 40 år har 
arbejdet og stadig arbejder. For at stå de syge 
med Huntingtons sygdom bi. For at give råd 
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 hjælpe 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 
på den ene eller anden måde har en relation 
til sygdommen kan mødes og snakke. For at 
rådgive ministerier og kommuner. Ja for så 
uendeligt mange ting som jeg sikkert ikke har 
nævnt her. Men sikkert er det; vi er så heldige 
at have en forening. En forening der kæmper 

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

I år er det 40 år at HS blev lokaliseret til kro-
mosom nr. 4. Ved den stiftende generalfor-
samling d. 11. februar 1984 kunne Socialråd-
giver Mannon Lüttichau  og lægerne Sven As-
ger Sørensen og Helge Madsen byde 30-40 
personer velkommen til den stiftende gene-
ralforsamling. På nuværende tidspunkt er vi 
godt 700 medlemmer i foreningen. Vi er alle 
medlem af vidt forskellige grunde: Nogle har 
selv sygdommen, nogle er pårørende, andre er 
fagfolk der ønsker at følge med i foreningens 
arbejde og måske hente viden og inspiration. 
Men fælles for os alle er at vi har brug for at 
der er en forening. 



Vores allesammens 
forening fylder 40 år
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Overskriften giver stof til eftertanke. For hvad 
er en god og levende forening egentligt? Det 
kan være forskelligt fra person til person hvad 
man synes der ligger i ovenstående ord. Men 
et er sikkert. Vi er ikke et firma, ikke en bu-
tik hvor alle der arbejder i den er aflønnet. Vi 
er en forening i bedste danske forstand. Vel og 
mærke en frivillig en af slagsen. 
Hvis man googler ordet forening definerer fri-
villighed.dk det som: En forening er en sam-
menslutning af personer, organisationer, insti-
tutioner, virksomheder ol., hvis formål er at 
dyrke, fremme eller beskytte fælles interesser”. 
Og det er netop det vi gør. Vi dyrker og be-
skytter fælles 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 år 
bruger megen tid på 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 så høj 
grad, eller endda i endnu højere grad levende, 
ved at dets medlemmer deltager i fællesskabet. 
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 søge megen viden om HS 
på nettet, kan man ikke opleve det helt per-
sonlige møde med andre på nettet. Det mø-
de hvor man sidder til et huntingtons arran-
gement og over en kop god kaffe snakker med 
ligesindede.  Alt imens man har vand i øjnene. 

Vand i øjnene fordi man fik luft for bekymrin-
gerne. Vand i øjnene fordi man endelig mød-
te ligesindede og blev forstået. Eller vand i øj-
nene over som ny første gangs deltager at hø-
re andres beretning og blive berørt. For det er 
det en levende forening kan. Den kan skabe 
meningsfyldte øjeblikke for dem som er med-
lem.
Men det kræver at du som medlem bakker op. 
Kom til generalforsamlingen, kom til weeken-
darrangementerne, læs medlemsbladet. Ellers 
visner foreningen hen, og er der ikke, når du 
engang har brug for det .

- Gid Landsforeningen Huntingtons sygdom 
længe leve må, som en aktiv og levende for-
ening.

- Lene Siggaard

Hvad skaber en god og  
levende forening?
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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. 

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. 



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 hjælp, eller at 
man viser mig lidt ekstra hensyn.

Da jeg skulle med toget til København, tænk-
te jeg, at jeg ville prøve at tage den på.

Min veninde Jonna var så sød at køre mig fra 
Tangkær til Randers station. Der tog jeg sno-
ren på. Allerede i toget, tilbød en medpassager 
at løfte min taske op på hylden. Det var tyde-
ligt, at de personer der vidste hvad snoren be-
tød, var lidt ekstra venlige.

Da jeg senere på dagen var på strøgtur i Kø-
benhavn med min veninde, fik jeg i butikker-
ne en noget bedre service end hende. Jeg skul-
le endelig sige til, og så ville de være på plet-
ten.

Jeg fik lyst til nogle bananer, og gik ind i en 
Netto butik tæt på Statens Museum for Kunst. 
Der var kun en` enkelt kasse åben. 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.

Folk blev utålmodige og begyndte at skælde 
ud. Jeg gik så ned i butikken, som havde form 
som en lang labyrint og sagde højt ”kassen vir-
ker, men den unge mand startede i går, og det 
er ikke hans skyld at de andre er gået til fro-
kost”. Så var der forståelse for situationen, og 
folk talte igen pænt til hinanden.

Damen jeg stod ved siden af, kikkede i min 
kurv, hvor der kun lå bananer “Hej du må få 
bananer af mig, jeg har været i Lidl og fået en 
Too Good To Go pose, og jeg kan ikke spi-
se alle de bananerne de har givet mig. Tag du 
dem, så mindsker vi madspild, og der er en 
person mindre i køen.”

Det har jeg aldrig oplevet før.

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

Venlig hilsen Lene Leed

Solsikkesnoren
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Min mor fortalte mig om solsikkesnoren i for-
året (2023).  Jeg havde en træls men også forstå-
elig episode en dag,  jeg skulle ud at køre i min 
bil.  En mand mistænkte mig for at være beru-
set, og ville tage min bilnøgle og ringe efter po-
litiet.  Det er dejligt, at man er opmærksom på 
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 på tanken om at bære en 
solsikkesnor for måske at kunne tage en så-
dan situation i opløbet - måske ville sådan en 
mand se snoren og tænke at måske 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 på når jeg 
fx skal igennem kassen i supermarkedet, og da 
jeg fornylig skulle købe nyt tøj, var der ingen 
stress og forståelse for jeg fx har brug for lidt 
hjælp til knapper og god tid til at komme i tø-
jet i prøverummet.  

Jeg bor i en større by og bruger den altid når 
jeg færdes ude til fods, til koncerter og når jeg 
ellers er ude blandt mennesker, jeg ikke ken-
der.  Jeg er overrasket over, hvor mange der 
kender solsikkesnoren og viser de små hensyn, 
jeg har brug for.  

Mange hilsner Mads 

Landsforeningen Huntingtons Sygdom har valgt at købe solsikkesnoren.

Du kan få solsikkesnoren gratis
Solsikkesnoren kan bestilles hos Susanne Als på mail: als@huntingtons.dk

Jeg hedder Mads og jeg er 28 år gammel.  
Jeg har Huntingtons sygdom.
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Vi har med glæde konstateret, at en rigtig stor del af medlemmerne i rette tid har betalt 
det årlige kontingent for 2023. Der mangler dog stadig betaling fra nogle medlemmer. Vi 
opfordrer derfor til at foretage betaling hurtigst muligt. Så kan I spare foreningen for bå-
de tid og penge. 
Såfremt man har forlagt sin opkrævning, eller er i tvivl om man har betalt, er man velkom-
men til at kontakte en af undertegnede: Sekretær Susanne Als Christensen tlf. 5320 7850 
eller mail til als@huntingtons.dk eller kasserer Anny Gregersen tlf. 2070 5918 eller mail til 
anny@huntingtons.dk
HUSK der er mulighed for MobilePay 601073.

Kontingent

Vores medlemmer kan 
ikke lide chokolade
ja, det må jo absolut være derfor, at vi ikke har fået 
en eneste reaktion på sidste blads opfordring til at 
gå i en lille tænkebox og sende et pip eller ringe el-
ler kommentere på Facebook eller ….
Der er ovenikøbet TO æsker på højkant, så se lige her

Her kommer et let redigeret klip fra indlægget
”Det er COOL at gå til generalforsamling”

”Der kommer ikke mange. I år fire gode medlem-
mer og tak for det.
Vi ønsker os naturligvis nogle flere, af forskellige år-
sager. Den helt centrale er, at en bestyrelse har brug 
for et årligt skulderklap. Ikke nødvendigvis roser, 
men interesse og nogle meninger. En indirekte på-
skønnelse af, at vi gør noget, som forhåbentlig bety-
der noget for andre end os selv.
En forståelse for, at der ikke ER en forening, hvis ik-
ke der er en bestyrelse , som gør, hvad de kan, for at 
holde skuden sejlende.
Og for at blive lidt højtidelig, så syns jeg personligt, 
at det er fascinerende , at en lillebitte forening som 
vores holder generalforsamling efter samme prin-
cipper som Mærsk og Lego. Det er jo demokratiet 
i funktion. Og hygge og samvær og frokost og kaffe 
og kage oven i hatten.

Vi tænker: Skal vi prøve at afholde GF et nyt sted? Vi 
plejer at skifte mellem Midtjylland og København.
Hvad med Fyn? Ålborg? Korsør?
Skal vi tilbyde tilskud til kørsel? Både bro, færge og 
brændstof kan jo løbe op.
Ander ideer, som kunne give motivation til at mø-
de op og give bestyrelsen lidt rygvind til at snuppe 
et år 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) – så sætter vi to æsker god 
chokolade på højkant. Altså uanset hvad forslaget er!!”

ja, hvad siger du? Forhåbentlig ikke, at du slet ikke 
læser bladet, for så er det nogle andre problemer, vi 
er ude i, ups!

Mød op, hvis muligt. Det er ikke farligt, man bliver 
ikke hyret til noget som helst andet end at stemme 
på de kandidater, der er på tale (eller stemme nej, hø-
hø). Og det er ovenikøbet lumsk hyggeligt.

Ka’ du li’ chokolade??? 

Hjerteligste hilsener og på gensyn??
Bestyrelsen
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Weekend for personer med  
Huntingtons sygdom inde på livet
D. 24.-26. maj 2024

Skal du med - eller kender du måske nogen 
der skal med?
 
Så åbnes dørene igen til weekendseminar. 
Du/I skal sætte kryds i kalenderen fra fredag 
den 24. maj til søndag den 26. maj 2024
 
Hvem er du?
Vi ved ikke, hvem du er, måske er du positiv-
testet, negativ-testet, risikoperson, pårørende 
eller noget helt andet.
Alderen er ikke det afgørende, du skal blot væ-
re over 18 år og være selvhjulpen. Det vigtig-
ste er, at du har lyst til at bruge en weekend 
med andre, der har HS tæt inde på livet.
Denne weekend er en oplagt mulighed for at 
bygge netværk med ligesindede som dig selv.

Foredrag ved Anja Aalund:  

”Bevar mig vel”
Et hudløst ærligt foredrag om tilladte og “forbudte” tanker  
og følelser hos pårørende …

Hvad sker der i en familie, når alvorlig sygdom rammer?
Hvordan bevarer man sig selv, mens man tappert holder sçammen på det hele?
Hør Anja Aalunds personlige historie som pårørende og om hendes rejse mod 
mere livsglimmer midt i det mørke livsflimmer.



Program:
Fredag den 24. maj:
Kl. 16.00-18.00:	 Indkvartering. Der vil være  

kaffe på kanden og et lille 
stykke kage.

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

Kl. 18.30:	 Aftensmad og introdukti-
on af deltagere

Kl. 20.00:	 Fælles hygge.

Lørdag den 25. maj:
Kl. 8.30-9.30:	 Morgenmad
Kl. 10.00-12.00:	 Anja Aalund fortæller om 

Livsglimmer og Livsflim-
mer.

Kl. 12.00-13.00:	 Frokost
Kl. 13.00-14.00:	 Frivillig gåtur til vandet.
Kl. 14.00-15.00:	 Personlig beretning om 

Huntingtons sygdom. 
Kl. 15.30-16.30:	 Vi deles ind i grupper og 

snakker om det, der kan 
fylde for os.

Kl. 16:30-18:30:	 Fri og fælles hygge.
Kl. 18.30:	 Aftensmad og efterfølgende 

fælles hygge.

Søndag den 26. maj:
Kl. 7.30-8.30:	 Morgenmad
Kl. 9.00:	 Evaluering og valg af ny 

planlægger til året 2025
Kl. 9.30-10.30:	 Der pakkes sammen på 

værelserne og opholds-
rummene.

10.30:	 Farvel og tak og på gensyn 
i 2025.

N.B. ret til ændringer i programmet forbeholdes.

Indkvartering og forplejning.
Stedet, hvor vi skal være, er det skønne kur-
suscenter Spejderbakken øvre, som ligger tæt 

på Vejle midt i Grejsdalens smukke natur. Det 
er muligt at tage bus fra Vejle Station mod 
Grejsdalen, hvor Spejderbakken ligger. Er du 
gangbesværet, så henter vi dig ved bussen. 

Der vil i et stort omfang være mulighed for 
enkelt værelse, hvis man ønsker det. Det me-
ste af maden får vi ude fra, men anretningen, 
opvasken mv. hjælper 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 behjælpelig med, hvordan du bliver 
meldt ind.)
Dette inkluderer 2 overnatninger samt for-
plejning. 

Tilmelding
Obs, at der kun er 30 pladser på dette week-
endarrangement. Da vi af erfaring ved, at 
weekenden og især Anja Aalunds foredrag 
er populære, er det vigtigt at huske, at til-
meldingen er først til mølle.

Tilmelding er bindende og skal gøres 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 først endelig registreret, når vi har 
modtaget din betaling.
Vi glæder os til at se jer alle sammen til en helt 
fantastisk weekend.

Susanne Stendorf og Lene Siggaard 
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Landsforeningens årlige generalforsamling vil blive afholdt 

Lørdag d. 20. april 2024 i DGI-byen, Tietgensgade 65, København V. 
DGI-byen ligger få minutters gang fra Københavns Hovedbanegård. 

Dagsorden iht. vedtægterne. 
Såfremt medlemmer ønsker et eller flere punkter sat på dagsordenen til behandling 
på generalforsamlingen, og/eller har forslag til valg af bestyrelsesmedlemmer, skal 
dette skriftligt være anmeldt til foreningens formand senest d. 1. marts for at kunne 
behandles ved generalforsamlingen. 

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

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

Det endelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i næste nummer  
af huntingtons.dk, ligesom det vil kunne ses på hjemmesiden, når tiden nærmer sig. 
Husk et kryds i kalenderen og på gensyn.

Bestyrelsen

Generalforsamling 2024
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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: 09. 02. 2024

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

PSYKOLOGER DER 
SAMARBEJDER MED LHS
Neuropsykologisk Praksis Aarhus
Lona Bjerre Andersen
Gammel Munkegade 6D, 1. sal
8000 Aarhus C, Tlf. 26810046
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.


