
Årshenetning 2A16 for
l-andsforeningen fon l-luntington sykdom
Styret besto 31 .'12.16 av Leder Ane $igurdsdotter Mygland, kassere¡. Livar l-iøllarrd, sekretær
Torild Kieveland. styremedlemmer Kristin Rokstad, Janne Brudeseth Sannes, Geir Viksund
og vammediemmene fu1arít Bjelland Lund og Terje Oisen. Styresarnarbeidet fungerer svært
godt.

Me*Jlemstail. Foreningen hadde pr 31.12.16 181 enkeltmecjlemnrer og r1T
famiiÍemedlemmer. Til sammen er det 298 medlernskap som er 3 ned fra fjoråreis 3r11.
Dersom en telfer h'¡ert farniliemedlemskap sûm tilsvarende to enkelirnedlemskap har vi 415
personer sÕrn er medlemmer

Ëlter at vi fikk laget nytt system på hjemrnesrden med efektronisk påmelding er det kcmrnet
mange nye efter 31.12. I forhold til andre nasjonale foreninger har vi ei sværthøyt
medlemstall sanime nlignet med befolkn i ngens størrelse.

Stvremøier: Ðei ha¡" r¿¿ert *vhoicit 4 styremøt*r. et ifcrbíndelse med årsmøtet i mars i üsic.
et iforbíndelse merj likemennseeminaret, sannt 2 teiefonmøier. Vara;"epr*seniantène
inviteres tiíå delta på alie ffiøler,

Arsmatq ble avholdt Lapril i tslo iiorbinrJelse mecifagkonferansen sr:m airang*res i

ssmarbeid med Fagnettverket 7-8 aprill Konferansen hadde ce. 'tûû ,Jeliakere.

FYli<çsiaoeile: Pr dd h¿r vi 7 <<aktive.'> fylkeslag Fra hovedstyr"ei bie dei ovenøn Z5 ö23.- tii
lokale velferd.:filiak. Aktriviteten er çod i de fleste rylkeslagene. ûei arrafiøeres rnører üg
sarnrnenkomster fcr medlernmef og inieresseûe. i tillegg er
fylkeslagsledernelstyremedlernmene viktrge koniaktpersâner soñì liker¡enn.

Hø-slgûg likerïanrl$ierfiinar bie holdt pá Sardermaen i*kieber. 'fe¡:lã var <<Srrcnger
iogether:r infoi"r"nasjon og rnobifiselrng runclt forskning på HS. lnnledere var Astri Arnesen
presid*nt i dert Luropeisk* paraplyen ibr !-{$-organisasjoner iHþlA.) og i'arsi<er fr.üarleen van
i,4/alsern fi'a l",Jniveisitetet iifslc. Ðet bíe et vetfykke{ arrangemêni. Det varZt deitakere fia
fr*rlag til sø'r:dag. i tiliegg ,¡ar" ciet pálørdagen med '15 celtakera iia tsi¡/Ai<ei'shus fy{kesiag.

Neglpnejljägíje$ve*.l¿¡:fiå. Aúeidei ifagnei"i-verkei går bra. Vi har r dag i*m
ie.ssursse¡rir* r3iar¡ilc*n (**rg*rts,,Ìanl.reirn {î¡"r:nclheirn-, Grefs*n¡ia iüsi¡:1, $r.¡njaiun
íiriordr'eisa;i entlr*¡. tÌi K¡.rorrebakken íliarsta*i i ìøper a,¡ årei cg trresrheia +fi$ri-üãs*r,t*i.
iKrisiien;anr)';rn1c; nettve¡kei. Aile ressçrssent!'eie har d*iie árei.hef+*i.er sin pr:sisjnr:
r*r¿ianalt *ç i;u)iai^ alciívi ii¡ å s¡-.r* k*mlieianse üen åriiçe f*çkrilferanse¡ bie a,¡hai¡Ji I ir¡.i1.Ë

llet v:*r,:r.Ì !|il rj¿iigir¿r"g 1ìii:,a!.err,el'Jinç;*ng på k,:nfeiail3e. vâ;-ür)rl
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Fagnettverket vãr +gså piå studietrr i!å *dinburgir ful¡året ined sti;dieilirefi vai a se på eifarir:g
mecl utager'ende .edfefd. V; þìe presentert fs¡"ulilqe nlåter å ji:bbe å iobbe på Cg spe*ielt
orgarríseringen atr brobyggerarheidet mellom HS-fai'niliene cg helsetjenestene var
interessante å lære om.

Fi'a Landsforeningens side opplever vi et svært ggdt engasjement hos aiie de S

kompelansesenirene. Knorrebakken sorrr er nye vil bruke kompetansen fra $onjaiun sonr
ressurs in i sitt arbeiri blant annet gjennom sama¡^beid med Terje Olsen.

Leder har også sittet i en gruppe som har jobbet med et pasientforløpveileder som skal
kunne brukes av pärørende og koi'nmuner fsr å si noe om hva slags hjelp og instanser som
rnå på piass !de ulike fasene av Huntington Sykdom

Ft nytt prosjekf som jobbes med er i-{Dnett etier msdellfra Parkinsonneft Nederland. Dette
skal vaere en feliespottaifar alle sorn har med HS Ê¡gJøre; forskere, leger, klinikare pasienter
og pårørende (én av Ce lern rniliionene som er satt av tii HS arbeíd skai gå til utviklingen arr

dette nettei).

Samarbeid med Se¡lter for Sielclne-Diacnoger {SSDJ, LHS har hati et goctt samarbeid me'J
$SD gjennom årei, ikke mínst r arbeidsgruppen for nasjonalt fagneiÍverk" Landsforeningen
deltar på Brukersarnlinger. Senteret arrangerer også kurs

Leir fgI-¿¡.ngç: Fcreningen har unges situasjcn sorn et satsíngsområde. I 2S16 ciekket vi reise-
og opphc;lt)sornkostninger foi 4 ung* son: deltak på en sommedeir i Engianc. Vi ser kiare
tegn på at bevissiheten offi urÌSe.ç siiuas;,rn er i ferd med å øke De $årnme ungrjr:mnnane
r¡ar også på en leir i Stockh*im reti før iuí, clg pianlegger å bruke disse eriaringene til å
arrångsre en leir i Csle j ?t'!i. hJå;'de unge får ltjelp til á samles ag snaki<e orn slne
erfannger og tanker, uiløser.Jei rnasse energlrg ei fantastisr flott **nnhoLJ. üe hai.+g.så sin
egen ungdcnrsorganisasjon - HÐY,3.

fåqliq sar','arbçiri cq dcltagelse.pê konfeia$;_ql: Styret ånser der sorn viktig å viderer¡lvikie
foreningens kontaklneü og iþgligç sam*rþeicl båCe nasjon*lt cç internasjonalt. Dellagei.se
på fagkonferãnser gir en unik rnuliq¡het lrt àfâ førstehåncls kjenrrskap tii den forsl<ning og
kompetanse sorn r¡ttvikle.s. I iillegg er dette ârenaer rJer,¡i har nruiigheier for å veciiikeholcjc
kÕnta¡(t rned gi:de samarbetdspai"tnere eg etabiere nye.

Tidiigere lcdei,Á.strí /i¡neseri er biiti pr"esiclsnt EHA og har tiytiei kcntrrei fi.a Brusseí
tii K¡"isliansand. Dette giør henne rrrei" iiigjengeliglor Ð$$ ûg h*n hai'ailerede v'ærtpèt
fler* r'egianaie s*rnlíngsr riei iokailagen* vår* har .sarcarl¡eidet mcd ife iegicnalr
:'e55*¡é$enir*n*.
i sepier'tbe¡'vai del se¡rrinat i Haaç. arierrgeit sv Ël-JDl'i. Lil.3 ¡J*liok msd A*e
Myglanei ng i-iir*r lk¡¡iland lra styrel..{*lri A:'nese¡:. -$.¡ein üiaÍ Cils*n '¡si ci*t fcr Ël-jl:.
iii?i*gg:;a¡"dei fiìän-üÉi fis,:íar nüiske þi$-n"'r¡iøet, iartFrich,l¿ìarleet ven Wais*nr,
S.lrf jÍ:çe E1ørnholi fia 'f'rçrdhðim aç r*pr'ese¡.:tani*i i¡¿ \,'jfçg¡sr.¡¡rd ';ç 'iiomsø

:Á+;4 Strtç1| 'lclt¡ir ¡:;,i'.i*.r' .iåitrií,¿i;* l1;rrt'r¡,-3¡39i' ; .jåì,-

ê



t-l.qlcçjjt!ruËåfrþ$l:, Ll-l$ har yærl ariive j þr,.rkeimed,¡irl<ninü på vikeisi;nd kirrfrxci og
N':rrllrjs¡gs.t Kr¡rþa'J. Fli'enlnge,rs ¡ne*l'¡i;'k¡ing hai vaeri i'¡at"etaii av Al-re lilyglanel og Llv
flcrum.

XdgåklLïiclssk;'iftet bie gitt ut en gang i år -r,rtgivelses ¿iatcene er enijr+t tii eugr;si og
febri¡ar for å tilpasse det årsmøtei. $tyret viltaklce iorun Vafiand for dei ftotis arbeidet hun
gjør far å få el godt mediemsbfad.

Nettsjdgü i løpet a'¡ 2ü15 fîkk ui ny netiside. Tilbakerneidinçene på denne har vær"t positive
Geir viksund har r¡arrt drivkrafr fcr å holde d*n oppdaie¡t i alOtg.

ø&gaofilg8.9tsl'lË:-Regnskanet f'pi'2û16 ga *1 overskudd på kr 33 565 nrot gû.26 i,- i 2ü15
dette akyldes at vl flkk store donasjoner ¡ ?015. Foreningen hor pr gi.1?.16 en egenxapiial
på kr6?õ 74S-. ,
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