
HUNTINGTON HILFE 

SELBSTHILFEGRUPPE OÖ 

  

Quartalstreffen im Schloss Haus am 25.9.2021 von 14:00 bis 16:00 

Gast: Herr DI Ekkehard Brückner, Verfasser des Buches „Der Huntington-Ratgeber“


Der Obmann Ing. Aigner eröffnet das Treffen und begrüßt alle  Anwesenden, ganz besonders bedankt er 
sich bei Herrn Jochen Puchner (Leiter der Pflegestation im Schloss Haus) für den sehr schwierigen und 
herausfordernden Einsatz in Corona-Zeiten.


Tagesordnung: 

1. Berichte des Obmannes: 

     >> der „Huntington-Ratgeber“ steht für alle kostenlos zur Verfügung


     >> das letzte Treffen der Selbsthilfegruppe liegt schon etwas länger zurück. Nämlich am    

           29.2.2020. Es musste coronabedingt mehrmals verschoben bzw abgesagt werden.


      >> Totengedenken

    

      >> Hr. Aigner berichtet, dass er sich in regelmässigem Kontakt mit dem Dachverband der SH-            

           Gruppen und dem Verein „Chronisch Kranke“ befindet.

    

      >> Der Obmann teilt auch mit, dass er laufend Anfragen von Betroffenen bzw deren   

            Angehörigen bekommt.


      >> den Huntington-Kurier gibt es jetzt auch in EDV-Form

            

            — es gibt eine neue Veröffentlichung im letzten Huntington Kurier (Ausgabe 3/2021 auf Seite 15 

                 und auf https://de.hdbuzz.net/308) über die Methode zur 

                „Heilung bzw Verbesserung“ der HD-Krankheit 

     

      >> es gibt jetzt bereits klinische Studien zur Wirksamkeit der CRISPR/Cas9 Methode 

            Diese positive Entwicklung gibt Anlass zur Hoffnung.


2.  Kassabericht: 
 

     >> Frau Gertrude Hoflehner berichtet über die Einnahmen und Ausgaben des Vereines.

          Der Sparbuchstand bleibt unverändert und beträgt per 24.9.21 € 12.337,—

          Das Barguthaben beträgt per 31.12.2020 € 4.761,— /per 24.9.21 € 5.441,—


    >> im heurigen Jahr werden keine Zahlscheine für die Mitgliedsbeiträge ausgeschickt.


    >> es taucht wieder die Frage nach einer sinnvollen Verwendung dieses Betrages auf…..


HUNTINGTON-POST

http://de.hd.buzz.net/308


3. Vortrag Herr DI Brückner: 

    >> Herr Brückner hält einen Vortrag zu seinem Buch „Der Huntington-Ratgeber“ Plötzlich Pflegefall -   

          was nun? 

          Dankenswerterweise läßt er uns eine Zusammenfassung der Vortrages 

          zukommen: siehe Anhang


   >> im Anschluss an den Vortrag steht Herr Brückner noch für Fragen zur Verfügung.


   >> Herr Brückner hält den Vortrag unentgeltlich ab. Dafür ein herzliches „Danke“ und  

         eine „Sachzuwendung“ aus dem Weinkeller des Obmannes.


4.  Allfälliges: 

     >> die weiteren Termine werden wieder - wie bereits USUS - vierteljährlich abgehalten,

          und werden - auch nach Absprache mit Schloss Haus - noch bekannt-

          gegeben.


          — der genaue Termin für das Treffen im Dezember steht noch nicht fest, wird aber, sobald 

               bekannt, in der Homepage veröffentlicht. Zudem erfolgt noch eine gesonderte Ein-

               ladung.

              


     >> als Thema zum nächsten Treffen kommt der Vorschlag zu einem Vortrag über die 

          Gen-Schere CrispRCas9.


    >> noch ein Hinweis des Obmannes: am 2.2.2021 gab es im Fernsehjournal „Kreuz und Quer“ 

         ( ORF2) einen Bericht mit dem Titel „Natur nach Maß - wie Gene manipuliert werden“. Wäre             

          nachzuschauen in der TV-Thek.
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