Indtryk fra Kongres og stiftende generalforsamling i EURO-HSP

Solidaritet, feellesskab, venskab og gleede er store ord.

Men ikke for store til at beskrive min oplevelse ved at deltage i den nylig afholdte
stiftende generalforsamling og tilherende kongres for EURO-HSP.

Arbejdet har staet pa i lang tid, Eurordis har stettet, men arbejdet er udfart af
enkeltpersoner fra flg. lande : Spanien, Frankrig, Italien, Norge og Danmark.

Jeg havde faet invitation til pa kongressen at tale om det, jeg finder mest interessant :
taleundervisning til personer med bevagesygdommen, HSP. Min erfaring med
taleundervisning af personer med HSP er mildest talt begraenset. Men enhver form for
taleundervisning begynder jo med at afdaekke, dvs. beskrive de aktuelle problemer, og
her er det naturligvis dejligt at have en masse forudgaende viden - men det kan lade
sig gare uden, iser nar man har erfaring fra lignende sygdomme. Og dernast skal man
have en god portion gvelser, gerne en eller flere metoder at benytte sig af, til at
afhjeelpe problemerne. Sa derfor fortalte jeg om LSV T-metoden, som jeg selv har leert
for fa ar siden, og som jeg finder velegnet til mange med bevaegesygdomme. Og der er
da heldigvis mange talepadagoger i Europa lande, som ogsa har lzert metoden, og kan
anvende den.

Mit eget bidrag var blot en lille del af min oplevelse. De andre foredragsholdere var sa
langt mere vidende og erfarne mht viden og behandling af HSP, sa jeg leerte mere pa
de par dage end, jeg har kunnet leese mig til i min egen forberedelse. Sa jeg fik en hel
del mere viden om og forstaelse af sygdommen, dens opstaen og forlgb pa
kongressen. Og de forskere som bidrog var noget serligt. De var naturligvis sa
vidende, som forskere skal veare, men dertil var de opmaerksomme pa de mange etiske
aspekter, som ogsa altid viser sig, nar mennesker skal lere at leve med en kronisk
sygdom, som bade er arvelig, og som udvikler sig over ar. Jo, de var godt udvalgte.
Og som jeg har forstaet det, sa er der chance for at nogen af de bedste vil komme til
kongressen i Oslo naste ar.

Der var ogsa deltagende medlemmer fra de nationale foreninger i Spanien og Italien,
dvs bade ramte og pargrende. Og det var nasten bevaegende at opleve, hvordan de
folte sig tilpas og i centrum ’pé den gode made’ i denne forsamling, hvor alle kendte
til HSP, sa ingen behgvede at stille ungdige spergsmal. Og de benyttede sig af
lejligheden, nar nu de havde alle de super-specialister pa talerstolen, til at stille alle de
spergsmal, som man somme tider ikke far stillet sin egen leege.

Den helt store oplevelse var den sidste formiddag, hvor den stiftende
generalforsamling i EURO-HSP fandt sted. Meget arbejde er jo gaet forud for at fa et
sadant projekt pa skinner. Men arbejdet er udfart af ihardige, viljestaerke personer i
mange lande, og det arbejde skal nu fortsatte til gavn for alle familier, som rammes af
og ma leve med HSP.

Jeg har jo kendt Dorthe nogle ar nu, og ved at hun foruden at vaere et venligt
menneske ogsa er bade dygtig og ihardig og viljesteerk. Men der kom nu et yderligere
treek i min forstaelse af hende, da jeg oplevede den respekt, der stod om hende og



hendes arbejde i den europzeiske sammenhang. Hun blev valgt som President for det
nystiftede EURO-HSP. Og vi kan med rette vare stolte af hende. Til lykke til Dorthe
og til lykke til os.

Maske mades vi naste ar i Oslo.
Diana Holm



