Referat fra arsmgte i Huntington forening
1. april 2017 Thon hotels Slottsparken

1. Aneinnledet mgte med a fortelle kort litt om de Nordiske fagdagene.
Dag 1 gjaldt forskning. Astri Arnesen og Jan Frich informerte — klipping av DNA og
annen forskning i Norge. Hvordan far en bedre hverdag med HS? Bl.a. trening og
ernzring. Medisiner som demper symptomer.
Dag 2 — Fokus pa hva man kan gjgr med de som er syke. Olaviken fortalte om
musikkterapi og hundeterapi.
Dag 3 — Svensk ungdomsleir, hvordan det er a leve med en pappa som er syk,
brobygger-funksjon i Skottland, danske — hvordan de jobbe (demens konsulenter).
Dansk forfatter har skrevet en bok — innhold levert av familier/personer bergrt av HS.
Alle presentasjoner skal legges ut pa sidene til fagnettverket.

Silje, Erlend, Cynthiya og Angela fortalte litt om a veere med pa ungdomsleir i
England. Skal planlegge ungdomsleir i Norge - aldersgruppe fra 18 — 30 ar (kan
muligens endres ned til 17 ar). Informasjon vil bli lagt ut pa nettsiden. Dato er satt til
20. til 22.10.2017. Haper a fa samlet ca. 40 ungdommer. Lokallagene kan kanskje
samle ungdommene i forkant.

2. Husk a skriv adresse ved utsending av innkalling til arsmgte og hvilket lokallag dette
gjelder for selv om det star hotell navnet. Noen gikk feil da det er flere Thon hoteller.

3. Torild Kleveland valgt som referent. Kristin Rokstad valgt som ordstyrer.

4. Ane leste opp arsberetning for hovedlaget. Lett diskusjon i etterkant om hvordan
man kan skaffe midler — bl.a. lage og selge en kalender mm. Arsmeldingene til
fylkeslagene ble lest opp.

Nord Norge ved Liv
Oslo/Akershus ved Hilde
Megre og Romsdal ved Turid
Agder ved Livar

Hordaland ved Beathe

Hvert lokallag ma selv melde seg inn til Norsk Tipping for grasrotandel.

Terje snakket om vanskeligheter om a kun henvende seg/behandle pasienten og ikke
kunne behandle pargrendes spgrsmal. Det er lovende at Mette Kalve synes at
Skottlands brobygger-funksjon er en viktig jobb og hun vil se pa mulighet om a fa

dette til i Norge.

5. Gjennomgang av regnskap til hovedlaget ved kasserer Livar Hglland.



6. Valg av styre ved Nina Haagensen.
Anbefaler styret som star oppfert. Angela kommer i tillegg. Arsmgte vedtok dette
enstemmig. Angela representere pasient/ungdommer. Det bgr vaere en
ungdomsrepresentant fast i styret.

7. Eventuelt
Ingen innmeldte saker.
Marit Nygard etterlyser at mer informasjon om legges ut pa nettsidene, ikke bare i
Facebook-gruppen. Dette tar styre til etterretning.

Torild Kleveland, referent



