Arsberetning 2016 for
Landsforeningen for Huntington sykdom

Styret besto 31.12.16 av Leder Ane Sigurdsdotter Mygland, kasserer Livar Halland, sekretaer
Torild Kleveland, styremediemmer Kristin Rokstad, Janne Brudeseth Sannes, Geir Viksund
og varamediemmene Marit Bjelland Lund og Terje Oisen. Styresamarbeidet fungerer svaert

’

godt.

Medlemstall: Foreningen hadde pr 31 12.16 181 enkeltmedlemmer og 117
familiemedlemmer. Tii sammen er det 298 medlemskap som er 3 ned fra fiorarets 301,
Dersom en teller hvert familiemediemskap som tilsvarende to enkeltmediemskap har vi 415

personer som er medlemmer

Etter at vi fikk lagat nytt system pa hjemmesiden med elektronisk pamelding er det kocmmet
mange nye etter 31.12. ! forhold til andre nasjonaie foreninger har vi et svaert hoyt
mediemstali sammenlignet med befolkningens starrelse.

Styremster: Det har vaert avhoidt 4 styremster, st i forbindelse med arsmotat | mars | Osic,
et forbindelse med likemannsseminaret, samt 2 telefonmater. Vararepresentaniens
inviteres ti 4 delta p2 alie matar.

Arsmate ble avholdt .april | Oslo | forbindelse med fagkonferansen som anangeres i
samarbeid med Fagnettverkat 7-8 aprill Konferansen hadde ca. 100 deltake

Fylkesiagena: Pr dd har vi 7 «aktive» fylkeslag Fra hoverdstyret bie det overfen 75 873 - il
Ickale veiferdsfiltak. Aidiviteten er god i de fleste fylkeslagene. Det arrangeres mater 0g
sammenkomster for mediemmer og interesserte. | tillegg er
fytkeslagsiederne/styremedlemmene viktige kontakipsrsoner som likemenn.

Hesters likemannsseminar bie holdi pé Gardermoen i oktober Tema var «Stronger
togethers informasjon og mobilisering rundt forskning pa H3. inniedere var Astri Arnesen
presidant | dan Europeiske paraplyen for HS-organisasioner (EHA) og forskar Marieen van
Walsem fra Universitetet | Oslo. Det bie et veliykke! arrangemeni. Det var 20 daitakers fra
fredag tit sendag. | tillegg var det pa lurdagen med 15 deitakers fra Osio/Akershus fylkeslag.

Nasienall fagnettvark for 1S, Arbeidst | fagnetiverket gar bra. Vi har « dag fam
ressurssentrs. Olavikan (Bergen), Ranhaim (Trondheim), Grafsantia (TUslo), Sonjatun
INordreisay endret ti Knorrebakken (Harsiad) | ieeet av drei og Prasihaia o msclq.mﬁnt:r
¥ risi?a"%am med i netlvarkel. Alle ressurssentrene har deiles arei befasiat sin posision
reggichait ur.; Lidear aklivi i & spre kompetanse Den driige fag,(-'meransen big avhoidt | mars

=
Dt yar o3 daitaikars Tibakemeldingsne pa konferansen var goo

als

sgruppen og nettverksgrugeen Det har vesd avhaldi to

LHS aittar §styring
syringsgrieoemietar og tre nativerksgiuoone mater | herboidsyis ¥r Sard g Osio



Fagnetiverket var ogsa pa studietur tit Edinburgh Maet med studieturen var 4 se pa efaring
med utagerende adferd. Vi bie presentert for ulilke mater 4 jobbe & jobbe pa. Og spesieli
organiseringen av brobyggerarbeidet meilom H3-familiene og helsetienestene var
interessante a laere om.

Fra Landsforeningens side opplever vi et svaert godt engasjement hos alle de 5
kompetansesentrene. Knorrebakken sorm er nye vil bruke kompetansen fra Sonjatun som
ressurs in i sitt arbeid blant annet gjennom samarbeid med Terje Qlsar.

Leder har ogsa sittet i en gruppe som har jobbet med el pasientfori@pveileder som skai
kunne brukes av pargrende og kommuner for a si noe om hva slags hjelp og instanser som
ma pa piass i de ulike fasene av Huntington Sykdom

Et nytt prosjekt som jobbes med er HDnett etter modell fra Parkinsonnett Nederland. Deatte
skal veere en feliesportal for alle som har med HS 2 gjere; forskere, leger, klinikere pasienter
og parerende (én av de fem milionene som er satt av til HS arbeid skal g4 tif utviklingen av

dette nettet).

Samarbeid med Senter for Sieldne Diagnoser (38D): LHS har hatt et godt sarnarbeid med

SSD gjennom aret, ikke minst | arbeidsgruppen for nasjonalt fagneitvark. Landsforeningen
deltar pa Brukersamlinger. Senterel arrangerer ogsa kurs

Leir for unge: Foreningen har unges situasjon som st satsingsomrade. | 2016 dakket vi reise-
0g oppholdsomkostninger far 4 ungs som deiiok pé en sommerlair i Engiand. Vi ser kiare
tegn p2 at bevissineten om unges situasjon er i ferd med 2 ske. De samme ungdommans
var ogsa pa er leir i Stockhoim reti for jul, og planlegger & bruke disse arfaringane il &
arrangsre en leir i Osle | 2017, Nar de unge far hjelg til & samies og snakie om sine
erfaringer og tanker, utlgser det masse enserg! 0g ai fantastisk flott samhold. De har ogsa sin
egen ungdomsorganisasjon — R,

Faglig sarmarbsid og dsltagelss pa konferanser Styrst anser dst som vikiig & videreutvikie
foreningens kontakineti og faglige sarmarbeid bada nasjonalt og internasjonalt. Deltageise
pa fagkonferanser gir ar unik mulighet Lil 2 4 farstehands kjsnnskap tit den forskning og
kompetanse som utvikles. | iillagg er dette arenaer der vi har muligheiar for & vediikeholde
kontaki med gode samarbeidspartnere og etabiere nys.

«  Tidiigere leder Astri Amesen r bit! president EHA og har flyiei kontoret fra Brusse
tit Kristiansand. Dells gigr henne mar tilgjengelig for 0ss og hun nar ailersede vaert o3
flers regionale samlinger der lokallagens vars har samarbeidet msd de ragicnals

ressurssenirens,

i seplemter var del seminar | Haag. arrangan av EHDMN, LHS dsliok msd Ane
Mygland og ivar Heiland fra siyret, Astd Amesen, Svein Olaf Clsen var dar for EHA
litlzgg var del mange fra del norske MS-mifast Jan Frich, Marieen van Walsem,
530, inga Bimrnhalt fra Trondnaim og representanier fra Vikersund og Tromss

Mo styrel deitol pa dee aasinras kooferansen | Osi



Rehaviitergstinud. LHS har vasrt artive | brukermedyiri g 28 Vikersund kurbad og
NordNorges Kurbad. Forsningens medvirkning har vaert ivaretatt av Ane Mygiand og Liv

MNarum.
Tdssic Tidsskriftet bie gitt ut en gang i ar —uigivelses datcene er andrat tii august og

februar for 4 tiipasse det arsmatat, Styret vil takie Jorun Vatiand for det fiotie arbeidet hun
gjer for 4 A et godt madiemsbiad.

Metiziden i lepet av 2015 fikk vi ny netiside. Tilbakemeldingena pa denne har vaart positive
Geir Viksund har veert drivkraft for @ holde den oppdaiert i 2018,

Qronomisk status. Regnskapst for 2016 ga st overskudd pa kr 33 585 mot 90.261 -1 2015
dette skyldes at vi fikk store donasjoner i 2015. Foreningen har pr 31.12.16 en egenkapital
pa ki 876 740-.
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