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Formanden har ordet

Om at gleede sig ...

Sé gik endnu en sommer, og jeg er sikker
pa, jeg ikke er den eneste, der oplever —
og har svert ved at forstd — at tiden bare
flyver af sted.

Men sa lenge der sker noget godt ind
i mellem, sd er det nok i virkeligheden
helt i orden.

1. juni i &r skete der noget godt — Lands-
foreningen holdt Forzldredag til glede
for 14 deltagere.

Og i uge 27 skete der ogsd noget godt
— Landsforeningen holdt igen sommer-
ophold, til glaede for 26 deltagere. Begge
dele kan der ses mere om andetsteds i
bladet.

Bestyrelsen er ogsd godt i gang med arbej-
det, og jeg gleder mig personligt over den
aktivitetskalender for 2014, vi er i stand
til at prasentere bagerst i bladet. 2014
er som bekendt jubileumsar for Lands-
foreningen, der i februar runder 30 &r.
Godst giet for en forening som vores. Det
skal naturligvis fejres, og lad mig allerede
nu lpfte sloret for, at drets generalforsam-
ling i april bliver krydret med et par gode
indslag og afsluttes med en jubileeums-
middag. S3 set allerede nu kryds i kalen-
deren lordag den 26. april 2014.

Udover selve jubileeumsfejringen giver vi
den gas med weekendseminar for yngre,
sommerophold, Rundt om HS og diver-
se temadage. S4 der bliver nok at tage fat
pa for dem, der er med til at arrangere,
og nok at glede sig til for dem, der val-
ger at deltage.
Men lad os nu lige spise bred til og gore
2013 ordentlig ferdigt, for vi tager hul
pa forngjelserne i 2014. Jeg gleder mig
over, at vi, nir dette blad udkommer,
lige har holdt @gtefelledag i Vinderup,
den 5. oktober atholder Positivdag for i
skrivende stund 12 personer, og at der
indbydes til Julebanko i november i ba-
de Herning og Gentofte. Jeg gleeder mig
ogsd over, at vi 1 foreningen har mange
medlemmer, der byder ind med deres ar-
bejdskraft til bide store og smé opgaver,
og at dette er med til at skabe en sterk
og vedkommende forening.
Fremadrettet gleder jeg mig til, at vi skal
prasentere naste drs arrangementer her
i bladet, og til at se rigtig mange af jer
rundt omkring, ndr det er muligt.
Og nd ja — ndr nu jeg er i gang, sd kan
jeg da ogsd si smét begynde at glaede mig
til jul, selvom der stadig er leenge til ;-)
Bettina Thoby

Positivdagen

Lordag den 5. oktober atholdes den forste Positivdag — en dag udelukkende for

personer, der er positivt testet for HS.

Dagen foregir pd Hornstrup Kursuscenter ved Vejle.
I skrivende stund er der stadig enkelte ledige pladser, si ensker du at deltage, men
har glemt at fi dig tilmelds, sa ring til undertegnede med det samme pa 53 20 78 50,

s mé vi se, om der stadig er plads.
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"~ Kort og godt:

Store som sm4 bidrag er velkomne

2013

LHS’s &rlige [andsindsamling
start den 24. september
slut den 24. december

Indbetal p& giro 4 24 24 24
eller

Sparekassen Sjzlland, konto 6150 ooor181350.

Anfor ,landsindsamlingen”

samt navn og CPR-nummer

pd indbetaleren.

Bruges de med bladet udsendte girokort, s brug gerne
dem alle sammen (husk at 3 x 50,- kr. fra 3 forskellige
personer i husstanden faktisk er bedre end 1x150,- kr)!

Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Bystavneparken 23, 701, 2700 Brenshgj, tlf. 53 20 78 50
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Som behandler bliver jeg ofte spurgt,
hvor langt en HS ramt er i forlgbet af
sygdommen. Det er forstdeligt, at bide
den enkelte selv, parerende og kontake-
personer pa plejecentre etc. kan have on-
ske om og behov for at vide klar besked.
En del af mit job er bestemt ogsd at vere
@rlig omkring forventet forlgb, da det
ikke gavner nogen, hvis vi behandlere
prover at skjule sandheden om en alvor-
lig sygdom som HS. Men nér jeg alli-
gevel aldrig udtaler mig helt skrasikkert,
skyldes det det meget forskellige forleb
af HS.

I forskningen er vi imidlertid nedt il at
prove at dele HS op i forskellige stadier
for at have felles retningslinjer og der-
med blive bedre til at forstd og behandle
HS.

Disse stadieinddelinger bruges ogsd af
nogle fagpersoner som en ledetrdd i det
daglige arbejde med at hjelpe personer
med HS.

Det seneste halve ars tid er snakken om
diverse stadieinddelinger kommet lidt
mere ind i foreningen, formentlig pga.
at flere har lest resumeer af den heldig-
vis voksende forskning internationalt, si
jeg har lovet at “skrive lidt om de der
stadier”.

I Danmark bruges international indde-
ling af HS i 5 stadier.

Dog bruger nogle fortsat 3-stadieind-
deling; tidlig -, midt - og senstadium.
I tidligt stadie har personen kun lette
symptomer og er ofte stadig i lennet ar-
bejde, mens personer i midtstadiet ikke
er i lonnet arbejde eller ber kere bil, men
ofte kan klare sig i eget hjem med hjelp,
til forskel fra personer i senstadie, der
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har brug for massiv hjelp og oftest er
pa institution. Denne 3-stadieinddeling
er enkel, men da stadierne ofte omtales
som: forste -, andet - og tredje stadie,
kan det forvirre i forhold til internatio-
nal stadieinddeling. Desuden dekker
hver enkelt af de 3 stadier over personer
med sd forskellige symptomer, s& nytten
og brugen af inddelingen kan diskuteres.
Klassisk international stadieinddeling
er udviklet af den amerikanske profes-
sor i neurologi Ira Shoulson for over 30
ar siden og er opbygget efter personens
funktion. Han opdelte i 1979 HS i fol-
gende (fleksible) stadier:

Tidligt stadie
Personen er diagnosticeret med HS i
udbrud, men kan fungere som sad-
vanligt bide hjemme og pé arbejde.

Tidligt mellemliggende stadie
Personen forbliver erhvervsaktiv, men
med nedsat arbejdsevne. Vedkom-
mende er stadigvaek i stand til at hdnd-
tere daglige anliggender trods visse
vanskeligheder.

Sent mellemliggende stadie
Personen kan ikke lengere arbejde
eller klare det huslige arbejde. Ved-
kommende har brug for megen hjlp
eller vejledning til at hdndtere daglige
gkonomiske anliggender. Andre dag-
ligdagsaktiviteter kan vere lidt sveere,
men krever normalt kun lidt hjelp.

Tidligt fremskredne stadie
Personen er ikke lengere uathengig
i daglige aktiviteter, men er stadig
i stand til at bo hjemme, hvis ved-
kommende hjzlpes af familiemed-
lemmer eller professionelle plejere.

Fremskreden stadie
Personen krever fuld stotte i de dag-
lige aktiviteter, og professionel syge-
pleje er normalt nedvendig.



Senere blev stadieinddelingen opbygget
efter en funktionsskala, som vi stadig
bruger i dagligdagsklinikken, mens ne-
denstiende uddybende stadieinddeling
ikke bruges i hverdagen. Funktionsska-
laen er udviklet af Ira Shoulson og Stan-
ley Fahn, ligeledes beromt amerikansk
professor i neurologi.

Stadie I (0-8 ar fra udbrud)

Marginal erhvervstunktion (flexjob/

frivilligt ulennet arbejde)

Stort set pra-sygdom funktion mhp.

gkonomi og hjemlige funktioner
Stadie IT (3-13 ar fra udbrud)

Ophert erhvervsfunktion

Behov for lidt hjelp til evrige funk-

tioner/eller behov for megen hjelp til

en funktion og selvsteendig til evrige.
Stadie III (5-16 ar fra udbrud)

Afhéengig af hjelp til alle funktioner
Stadie IV (9-21 ar fra udbrud)

Behov for massiv hjelp

Kan passes hjemme, men oftest bed-

re i institution indrettet til pleje
Stadie V (11-26 ar fra udbrud)

Behov for fulddidspleje

Foruden disse stadieinddelinger har flere
bide for og senere skrevet andre forskel-
lige inddelinger, oftest baseret pd perso-
nens funktion og dermed evt. behov for

hjelp.

Vigtigst er det imidlertid at huske, at
forlebet af HS er sé forskelligt, at ingen
med vores nuverende viden kan for-
udsige det, hverken for sygdomsstart,
eller ndr sygdommen er brudt ud. HS
kan synes at st stille i lange perioder
og desvarre ogsd omvendt skride hur-
tigt fremad i andre perioder, s ethvert
forsog pé skematisk opstilling giver kun
et delvist brugbart billede af virkelig-
heden.

Lena Hjermind
overlege
Hukommelsesklinikken

Foreningspanelet ophgrer

Gennem de sidste par r har Landsforeningen haft et samarbejde med Foreningspa-
nelet, og en del af foreningens medlemmer har svaret pé forskellige spargeskemaun-
dersogelser og doneret deres honorar for det til foreningen.

Det siger vi tak for, det har givet en fin lille ekstra indtagt til foreningen ©
Desvarre har vi fiet en meddelelse fra Foreningspanelet om, at det opherte pr. 1.

august.

Det er selvfolgelig @rgerligt, at sidan et velfungerende projekt stopper, men det kan

vi ikke gore noget ved.

Men jeg vil gerne takke alle dem, der har bidraget med deres tid (og dermed med

penge) gennem de par dr, ordningen har eksisteret.

TAK ©
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Oplaeg til Dagpengereformen

P4 det sociale omréde har der veret store
@ndringer, og vi stdr overfor flere. Reg-
lerne i "Lov om Aktiv Beskaftigelse” er
@ndret, og det samme er tilfzldet pa
fortidspensionsomradet. Til naste ar
bliver det Sygedagpengeloven, som star
for skud.

I dag er det blevet meget vanskeligt at
f3 bevilget en fortidspension, nir man er
under 40 &r. Bliver det vurderet, at man
har en arbejdsevne pd 2 timer om ugen,
skal der bevilges et fleksjob. Betingelser-
ne for at f3 tilkendt fleksjob er ogsa skaer-
pede, og man vil kun fi lon for de timer,
man arbejder. Lonnen vil dog blive sup-
pleret med et tilskud fra det offentlige.
Man kan med god grund sperge sig selv:
kan man overhovedet i hjelp fra det of-
fentlige mere...?

/Andringerne i de sociale love har til for-
mél at gore borgerne selvforsergende og
skal vurderes ud fra det perspektiv. Der
er iser fokus pd de unge under 40 ar.
Har man behov for at modtage f.eks.
kontanthjelp, vil der forst og fremmest
blive taget stilling til ens alder: Er man
over eller under 40 ar? Dernast vil det
blive vurderet, om man er jobparat eller
ikke. For dem, som er under 40 ir og
ikke jobparate, vil der blive brugt mange
ressourcer pd, at de kan blive det, f.eks.
ved omskoling eller mentorordning. Det
er et rehabiliteringsteam, som treeffer be-
slutningen om hvilken handleplan, der

skal legges.

Hvad har virkeligheden vist?
Det har i langt de fleste tilfzlde givet et
godt resultat med et sa tidligt samarbej-
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de med kommunen som muligt. Det har
indtil nu vist sig nemmere at f3 et godt
samarbejde med den lege, som sidder i
rehabiliteringsteamet, nemmere end det
tidligere var at opnd samarbejde med
kommunernes legekonsulenter.

Af forringelser kan der navnes, at nog-
le kommuner velger at bruge en lang
periode pd at klarggre sagen, inden den
foreleegges rehabiliteringsteamet. Det
betyder i praksis, at der bliver truffet
Vldtgaende beslutninger om arbejds—
provning mv. Borgerne er bragt i en
magteslgs situation, og deres sag kan
ikke ankes, for den har varet forelagt re-
habiliteringsteamet. Det er sandsynligvis
imod intentionerne i lovgivningen og en
problemstilling, vi skal vare meget op-
merksomme pd. I skrivende stund har
undertegnede taget kontake til beskeef-
tigelsesministeriet samt den politiske
ordferer i Dansk Socialrddgiverforening.
For de unge under 40 &r, som har en
livsforkortende sygdom, har det ve-
ret nemmere at fi en god forstielse for
behovet for at rejse en ansegning om
fortidspension under dispensationsreg-
lerne, nér de péd ansegningstidspunktet
er i arbejde eller er sygemeldt fra et job.
For de unge under 40 4r, der pa ansog-
ningstidspunktet lever af kontanthjelp,
har det veret langt vanskeligere at opné
samme forstdelse.

Indtil nu ser det ud til, at den gruppe,
som er blevet hirdest ramt, er de unge
borgere, som er i arbejde og som gnsker
et fleksjob. Indtil nu har kommunerne
ikke veere s3 villige til samarbejde og til
at benytte de dispensationsmuligheder,



som eksisterer og som kan gere tilvarel-
sen langt lettere for denne gruppe, ved at
de f.eks. ikke skal et &r i arbejdsprevning
pa et nyt arbejdssted.

Der ber vare meget fokus pé disse pro-
blemstillinger i den nermeste fremtid

Men hvad venter os sa?

Som alle sikkert har hert, kommer der
nye sygedagpengeregler. Loven er ikke
vedtaget, og det forste opleg er blevet
kasseret. Oplaegget lod pd, at man kun
kan modtage sygedagpenge i V2 dr, og
med f3 forlengelses muligheder. Der var
udarbejdet en liste med 11 sygdomme,
hvor der kunne bevilges forlengelse.
Desvarre var demenssygdomme ikke
nevnt pi denne liste.

Det gav undertegnede og Bettina Thoby
en meget aktiv periode, hvor vi kon-
taktede den politiske ordferer i Dansk
Socialrddgiverforening, skrev til beskaef-
tigelsesminister Mette Frederiksen og
indsendte div. heringssvar og breve. Om
det har hjulpet, ved vi ikke om vi kan
rose os af, men listen med de 11 syg-
domme er taget af bordet, og den findes

ikke leengere. Nu venter vi spndt p3,
hvad det nye lovopleg efter sommerfe-
rien vil bringe.

Pt. kommer det til at se sidan ud: Man
kan kun f3 sygedagpenge i V2 ar, herefter
overgdr man til kontanthjelp og indgar
i et ressourceforlgb. Man vil dog fi kon-
tanthjalp pa nogle lempelige vilkér, dvs.
at agtefelleindkomst og evt. formue
ikke fratrekkes i hjelpen. Men for bl.a.
borgere under 30 &r kan det blive gko-
nomisk meget hirdt, da kontanthjaalpen
muligvis kommer til at ligge pd 5.700
kr. om méineden, dog med en muhghed
for et tilleg pd 1000 kr. hvis man siger
ja til en aktivering. Det vil netop stille
personer, der pga. sygdomme ikke kan
klare en aktivering, meget ringe.

Som det fremgér af ovenstdende venter
der os en tid fuld af udfordringer. Jeg
hiber dog, at jeg i det nye &r kan berette
om nogle gode positive tiltag.

Pernille Starno
Socialridgiver
Hukommelsesklinikken
Rigshospitalet.

huntingtons.dk nr. 3/13



Nedenstdende artikel har veret bragt i SIND bladet nr. 4, 2013 og gengives her
med tilladelse fra SIND og journalist Nicole Nordin, der har skrevet artiklen.

Se evt. ogsd www.sind.dk.

Huntingtons Sygdom:

LIVSKVALITET PA LANT TID LJ

Du ved ikke hvorndr, men en dag vil
adferdsendringer, demens og ukontrol-
lable bevegelser blive din hverdag. Og
ndr forst symptomerne satter ind, gir der
kun én vej. Der er nemlig hverken en
keur eller reel mulighed for ar holde syg-
domsudviklingen tilbage. Det er Brian
Siggaards virkelighed. Han baerer nemlig
det muterede gen, der giver Huntingtons
Sygdom

/ndrer jeg sd meget personlighed, at jeg
ikke lengere er mig? Glemmer jeg mine
bern, nir hukommelsestabet setter ind?
Og kan jeg pludselig komme til at gore
min familie fortred?

Spergsmélene er mange, og for 37-arige
Brian Timm Siggaard er de ikke lengere
til at ignorere.

Siden han var 18 ar gammel, har han
med sikkerhed vidst, at han en dag ville
udvikle Huntingtons Sygdom (HS), og
at netop adferdsendringer, demens og
ufrivillige bevagelser ville vare uundga-
elige. Og dagen for de forste symptomer
narmer sig nu med hastige skridt — pa
mange mdder langt hurtigere, end han
var forberedt pd.

”For det forste tenkte jeg dengang “ork
40 ar, der er leenge til’. For det andet gik
jeg ogsd lidt og sagde til mig selv, at de
nok skulle finde en kur inden, jeg blev
syg. Men nu stir jeg her som 37-drig
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med en tikkende bombe inden i, og der
er stadig ingen kur,” siger Brian Timm
Siggaard, som md erkende, at han ikke
leengere kan ignorere alvoren i situatio-
nen. Og det er hirdt.

”Jeg har det virkelig svart med min syg-
dom. Jeg foler mig jo ikke syg lige nu,
men jeg ved det kommer. Og visheden
om, at jeg ikke vil komme til at se mine
bern blive voksne, og jeg ikke vil kunne
blive gammel sammen med min kone,
det er rigtig svert,” siger han.

Sjeelden men uforudsigelig
Selv om HS er en sjelden sygdom, sé er
Brian Timm Siggaard ikke alene med de
barske udsigter. I Danmark er det om-
kring 400 mennesker, der har sygdom-
men, som gradvist nedbryder nerveve-
vet i hjernen. Mens yderligere 2.000 er i
risiko for at have arvet det muterede gen,
som fordrsager HS. Og har man en gang
det muterede gen, sé er det, ifelge Lena
Hjermind, overlege pd Hukommelses-
klinikken pa Rigshospitalet og ekspert
i Huntingtons Sygdom, et sporgsmal
om tid, for de forste symptomer viser
sig. Derudover er det dog vanskeligt at
sige noget entydigt om, hvordan syg-
dommen vil arte sig, og det er derfor en
meget uvis fremtid, man gir i mede, nar
man fir at vide, at man har arvet muta-
tionen.



”Man ved sidan set kun, at man kom-
mer til at opleve en fremadskridende
sygdom, hvor symptomerne indebarer
en stigende grad af ufrivillige bevagelser,
psykiske og adferdsmassige forandrin-
ger, og sd at man efterhinden vil fa pro-
blemer med den kognitive funktion og
til sidst vil udvikle demens,” siger Lena
Hjermind og forklarer, at sygdommens
sjeldenhed og mange psykiske sympto-
mer betyder, at hun meder flere patien-
ter, der gentagne gange har veeret indlagt
pa psykiatriske afdelinger eller har veret
i anden behandling for eksempelvis ski-
zofreni, angst, depression og lignende
psykiske lidelser uden at have fiet afkla-
ret, at det skyldes HS.

Og heller ikke i forhold til hvad man
kan gore for at holde sygdommen i
skak, er det meget, man kan sige med
sikkerhed. Der er nemlig ikke endelig
dokumentation for, at noget reelt gor
en forskel. Ifolge Lena Hjermind, er der
dog meget, der tyder pd, at det har en
gavnlig effekt, hvis man lever sundt og
holder sig i gang med motion og fysiote-
rapi. Ligesom medicin kan hjelpe mod
visse symptomer.

Familien frem for alt

Sperger man Brian Timm Siggaard, si er
det ogsd iseer uvisheden i forbindelse med
sygdommen, han har svert ved at tackle.
Og han legger ikke skjul pd, at han til
tider bliver angst, nir han tenker pd, at
tiden for symptomerne narmer sig:
"Min helt store frygt er, at jeg bliver
vildt hidsig eller i det hele taget @ndrer
personlighed, sa jeg ikke lengere er til
at leve sammen med. Eller jeg uden at
ville det kommer til at skade dem, jeg
elsker. Jeg ser det jo blandt de andre i
foreningen, og der er ufatteligt mange,
som ender med at blive skilt, hvilket, jeg

huntingtons.dk nr. 3/13

virkelig er bange for, skal ske for mig.”
Den absolutte forsteprioritet i Brian
Timm Siggaard liv er derfor ogsa klart
familien. Og udover at gore alt for at
sikre at de aldrig md g fra hus og hjem,
ndr han ikke lengere kan sorge for dem,
sd bruger han ogsa al den tid, han kan,
sammen med sin kone og deres to born
pi2 Y2 0g6ar

”Jeg ved ikke, hvor lenge jeg har sam-
men med dem, si det gelder om at fa
mest muligt ud af tiden nu. S3 i stedet
for at tenke s meget pa fremtiden for-
soger jeg at leve meget i nuet — hvis vi
gerne vil ud og rejse eller opleve et eller
andet, s& gor vi det nu — for vi jo ved, vi
ikke har tiden til at g& og udsette det,”
slutter han.




Foreeldredag

pa Hornstrup Centret

Lordag den 1. juni var der foreldredag
pa Hornstrup Centret for foreldre med
voksne bern, der er testet positive for
Huntingtons Sygdom.

Der var som szdvanligt god stemning
allerede, da vi medtes kl. 10.30 til kaffe
og en bolle. Snakken gik fra starten.
Forste punkt var et indleg fra psykolog
Tine Wobbe. Tine er en meget dygtig og
kompetent formidler, der altid er verd
at lytte til. Hun gennemgik mange af de
problemstillinger, man som forzldre til
et positivt barn meder. Hun gav et godt
indblik i, hvordan man stetter op om-
kring den HS-ramte. Hvilke folelser og
reaktioner, man som foreldre gennem-
lever. Hvordan juraen er for foreldre i
forhold til voksne born og mange andre
vedkommende emner. Formiddagen gik
hurtigt, sporgsmilene var mange, og
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snakken fortsatte under den lzkre fro-
kost, inden Tine tog hjem igen.

Efter det meget informative indleg var
bolden givet op til mange gode droftel-
ser om eftermiddagen. Vi var meget hel-
dige med vejret, s vi satte os udendors
og ned den tidlige sommer.

Der blev udvekslet erfaringer med kon-
take til forskellige offentlige instanser,
for eksempel om hvilken hjelp, der kan
vere at hente fra kommunen. Her er
det godt, at kunne henvise sagsbehand-
lerne til at der er udgivet en ”Vejledning
til sagsbehandlere” fra Nationalt Vi-
denscenter for Demens.

Eftermiddagen gik ligesom formiddagen
hurtigt, og vi kunne satte os til aftens-
maden efter en god og konstruktiv dag i
hinandens selskab.
Selvom det er tunge emner, der kommer
pa banen sidan en dag, bliver der hygget
og grinet, og vi gik derfra beriget med
bevidstheden om, at vi ikke stir alene
med problemerne, og at der er stotte og
hjelp at hente hos hinanden. Vi blev
enige om, at det ikke var sidste gang, at
vi medes til en foreldredag.

Merete B. Riedel



Rigshospitalet 28. juni 2013

Til patienter og pargrende.

Hukommelsesklinikken har f3et nye lokaler fra den 15. august 2013.

Vores nye lokaler er:

Rockefeller bygningen

Juliane Maries Vej, indgang 69 (inde i garden) p& 1. sal.

Elevatorindgang findes ud mod Henrik Harpestrengs Vej (pa ydersiden af huset).
Se markeret pd vedlagte kort.

Safremt der er spgrgsmal hertil eller behov for yderligere information,

er man velkommen til at kontakte os pa 3545 6702.

Med venlig hilsen

Personalet i Hukommelsesklinikken
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Julebanko

Igen i 4r har vi den forngjelse
at invitere til to julearrangementer,
hvor vi disker op med glogg og

®bleskiver, julehygge og bankospil.

Det foregér dels i Herning, og dels i Gentofte:

Sendag den 24. november 2013 Tirsdag den 26. november 2013
kl. 14.00 kl. 19.00

HC Bofellesskabet, Busses Skole,

Lindegérdsvej 5, Mosebuen 1,

7400 Herning 2820 Gentofte

Tilmelding senest Tilmelding senest

den 17. november til den 19. november til

Laila Bille, tlf. 97 44 13 32 Bente Bosse, tlf. 25 38 03 23
helst fra kl. 12 il 14 pa hverdage Mail: bentebosse@pc.dk

mail: lailabille@gmail.com

For begge arrangementer gelder folgende:
* Deltagerbetaling: 30 kr. pr. person, der betales kontant ved ankomst

* Dris for bankoplader:
1 plade = 25 kr.
5 plader = 100 kr.

* Pladerne gelder til 3 bankospil, og der er fine premier at vinde

Skulle der blive et lille gkonomisk
overskud fra arrangementerne,
gar det til Landsindsamlingen.

Vi haber at se rigtig mange
til de to arrangementer
— alle er velkomne.

Laila & Bente




Sommerophold 2013

Se billederne side 16-17.
Les ogsd beretningen fra
opholdet side 18-19.

153 HS-ramte. Det er alligevel et hojt
tal. Men det er ikke desto mindre det tal,
man nér frem tl, hvis man via de gamle
deltagerlister tzller op, hvor mange for-
skellige, der har deltaget i foreningens
sommerophold, der nu har varet atholdt
22 gange. Ogham, der har deltaget flest
gange —nemlig 15 — var ogsd med i 4r, da
vi medtes pd Hornstrup Kursuscenter i
uge 27.

Kigger man pa antallet af hjelpere, ram-
mer man tallet 122 — heraf en enkelt, der
har veret med hele 17 gange og ogsa var
med igen i 4r.

Sé der var bide nogle meget erfarne og
nogle meget nye deltagere pa dette rs
sommerophold, der kom til at tzlle 26
personer i alt plus et par besogende om
onsdagen. Og selvom vejret ikke viste
sig fra sin alt for solrige side, sd var der
masser af solskin indenfor, hvor delta-

gerne fik snakket og hygget pé kryds og
tveers og ivrigt deltog i de aktiviteter, der
var tilrettelagt.

Dejligt at fi gang i sommeropholdet
igen efter sidste drs pause — og hermed
en opfordring til, at endnu flere melder
sig til, ndr vi gentager opholdet i 2014.
Det kommer til at foregd i uge 27, og der
er plads til endnu flere deltagere — og na-
turligvis ogsd til alle dem, der deltog i 4r.
Andetsteds i dette blad kan leses en be-
retning fra et par af deltagerne. S3 jeg
vil bare sige TAK til alle jer, der var med,
og som hver iser medvirkede til, at det
blev alle tiders sommerophold. Og til de
to herrer pd balkonen — dem fra Mup-
pet Show, hvis nogen husker det — vil jeg
sige, at I tog det peent med den der forret
til torsdagens festmiddag. Okay — man
skulle nok have varet der, men sjovt var

det © Bettina Thoby

HORNS THU P

Vaelg et kursuscenter som ggr en forskel!

Nar du veelger rammer, sd valger du mere end blot

faciliteter, forplejning og en pris.
Du veelger mennesker!

Du velger idéer!

Du veelger engagement!

Hvad har du vaigt...?

Besgg os pa www.hornstrupkursuscenter.dk

MPI Award "Arets Mgdested 2010”

huntingtons.dk nr. 3/13

DKBS Nomineret "Arets Kursuscenter 2010 & 2011”
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M ere SO m merophOId Se billederne side 16-17.

- fra to der var med

Les ogsd omtalen af

opholdet side 15.

Mandag den 1. juli startede vi op hjem-
mefra med sommerfugle i maven. Vi
skulle pi sommerophold med LHS for
forste gang. Mange tanker svirrede i vore
hoveder.

Hvad var det for mennesker, der kom?
Mon jeg kan de ting, som programmet
er fyldt med?

Bliver det meget snak om sygdom og
meget lidt livsglaede?

Alle vore betenkeligheder blev gjort
fuldstendig til skamme:

Allerede da vi kom p3 P-pladsen kom
Jette, den sede receptionist pd Kursus-
centret, os i mgde med et dejligt varmt
smil og et velkommen. Snart dukkede
Bettina Thoby op med béde smil og
knus.

Mange var kommet, da vi kom, og vi
gik rundt og fik set “girafferne” lidt an,
mens vi drak kaffe og spiste kage. Snak-
ken var allerede godt i gang. Det viste
sig, at der var en del, som kendte hinan-
den og ogsd en del, som vi kendte. Nej,
hvor er det godt at se dig! lod der rundt
omkring. Det var jo trygt!

Bettina bed velkommen, og vi fik en
rundvisning og lidt snak om, hvad der
ventede os i lgbet af ugen.

Allerede den forste aften fik vi en for-
nemmelse af, hvor godt et spisested
Hornstrup Kursuscenter er.

Meget hyggelig atmosfere i spisesalen/
restauranten. Meget venligt og hjalp-
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somt personale og en kok, som fortalte
om maden, s det var en dronning ver-
digt.

Helt igennem et gourmetspisested —
leekker-laekker. Dejlig, dejlig atmosfere
hele vejen igennem pd stedet.

Morgen, middag og aften samt 3 eks-
tra méltider. Det kan nok vere, at tgjet
strammede en anelse, da vi tog derfra.

Men der skulle jo gang i aktiviteterne, s&
efter en god nats sevn skulle vi pd gitur
med opgaver undervejs.

Opdelt i hold, hvor ALLE bidrog med
humer, entusiasme og kampgejst. Vi
skulle finde en ting i naturen, som be-
gyndte med hvert bogstav i alfabetet.
Eeks. A - agern, B - blad — ja, vi gra-
vede simend Orm op og fandt Ispinde
i skraldespande - det skulle vise sig, at
kreativiteten var stor og holddnden fan-
tastisk.

Det bedste af det hele var, at jeg opdage-
de, at jeg kan meget mere end jeg troede.
Det skulle vise sig, at det fortsatte hele
ugen igennem. Jeg var med! Jeg kunne

gd 2 km, det troede jeg slet ikke.

Kunstmaleraktivitet stod nu pia pro-
grammet. Snart var vi udkledt som
“rumpiloter” og malede det bedste vi
kunne. Alle gik op i det, selvom nogle
havde sagt: Det kan jeg ikke. Men igen
- vi gjorde det!

Om aftenen var der fernisering. Med
champagne i glassene gik vi rundt og
beundrede hinandens varker og hver



kunstner fortalte om sit verk. Sken op-
levelse.

Der var bankospil, afspendingstime
med afspendingspedagog, forskellige
indendersspil i den store sal, hvor der
igen blevet giet til den med liv og sjel.
Alle kunne vare med, og alle deltog pa
lige vilkdr. Der var virkelig kampgejst.
Den store kasinoaften — Spillelysten
var der ikke noget i vejen med. Maske
det hjalper, at det ikke var “vore egne
penge”, der blev spillet med. Roulet-
tespil — Er nogen fodt med held i spil?
i hvert fald kom nr. 16 ud adskillige
gange, godt for ham, som holdt fast pa
dette tal. Black Jack var der ogsd mulig-
hed for. Det var sjovt. Flotte preemier til
dem, som vandt mest.

Nogle tror maske, at en god ferie er af-
hangig af godt vejr. Men nej, det er den
ikke. En god ferie er athengig af samver
med gode, varme og ligestillede menne-
sker, som viser respekt for hinanden.
Heldigt, at det er sidan, for vejret var
ikke just med os.

Vores stjernelob métte atholdes inden-
ders, da regnen drillede lidt. Men det
blev ikke kedeligt af den grund.
Vikempede mod hinanden med sporgs-
mal, boldkast efter dise, grovaedning af
brun roulade, legobygning efter “dik-
tat”. Kreativt fundet pa af Bettina og
Susanne.

Torsdag aften kulminerede det dejlige
ophold med en flot aftenfest, som sagde
spar to til alt. Da vi blev budst til bords,
ventede der os: et flot dekket bord med
hvid dug, flotte blomster og servietter og
dertil lod sagte toner fra Jukeboxen (som
var blevet lejet i dagens anledning).
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I vores bordende sad vi bare og ned det
og folte os helt fortryllede. Ord var over-
flodige. Her var hjertevarme og dejligt
selskab!

Vi behgver nok ikke at fortzlle, at den
3 retters menu var fortreffelig. Vinen ri-
gelig og god.

Vi ned det i fulde drag, og s& blev der
spillet op til dans. Og hvor der blev dan-
set, livsgleeden lyste ud af alle, om dansen
foregik i kerestol, eller med fuldt sving
p, eller med en lille vrikken med num-
sen eller blot gleden over andres dans.
Stemningen var i top. Det var varmt, og
det var godt.

Efter gode dage med plads til aktiviteter,
hvile, snak med jeevnaldrende og ligestil-
lede, latter, smil og erfaringsudveksling
var alle mette af gode oplevelser for bide
HSer og hjelpere.

Dejligt at se hjzlperne udfere deres ar-
bejde med varme og respekt.

Alt dette kan lade sig gore pd grund af
Landsforeningens stotte til dette ophold
og Bettina og Susannes dejlige energi,
som spredtes som ringe i vandet.

Tak til alle for et kanonophold. Vi haber,
at det bliver muligt at aftholde et som-
merophold ogsd i 2014.

Vimelder os pd forhind (og "Mutti” har
faet lov at komme med igen i 2014 for
Tina)

Er der nogen, som overvejer at deltage i
sommerophold — siger vi: Gor det, du vil
aldrig fortryde det.

Mange varme hilsener og tanker

fra Tina og hendes mor

ot
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Temadag om Huntingtons

Sygdom den 12. juni

Det var med stor glede — og megen
spending — at jeg den 12. juni indfandt
mig pd Hotel Scandic i Kebenhavn, for
sammen med Ane Eckermann fra Na-
tionalt Videnscenter for Demens at byde
105 deltagere velkommen til en temadag
om Huntingtons Sygdom.

Deltagerne var en blandet skare, og bade
sosu-assistenter, leger, sygeplejersker,
demenskoordinatorer,  socialrddgivere,
faglige ledere, afdelingsledere, padago-
ger, hjelpemiddelterapeuter, konsulen-
ter, sygehjelpere og hjemmevejledere fra
hele landet var reprasenteret.

Der var (naturligvis) lagt et stramt pro-
gram for dagen — vi skulle jo gerne nd
sd vidt omkring som muligt, ndr nu vi
var i gang. Emnerne, vi kom omkring i
plenum, var folgende:

* Basal viden om sygdommen

* Organisering af indsatsen for menne-
sker med HS i Danmark

* Liv i fokus — en serlig tilgang til men-
nesker med HS

* Pleje og omsorg

* En personlig fortelling

¢ Fremtidens indsats

Derudover var der arrangeret 3 work-
shops med hhv. en socialridgiver, en
sexolog og en demenskoordinator.

Efterfolgende har der varet udsendt
et evalueringsskema til deltagerne, og
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kommentarer som "Det var meget kom-
petente personer, som var undervisere, og
man gik hjem med meget mere viden om
Huntingtons sygdom”, og “Super god og
indholdsrig dag” luner jo gevaldigt, nar

det efterfolgende skal opsummeres.

Fra Landsforeningens side har vi ve-
ret meget glade for at samarbejde med
Nationalt Videnscenter for Demens
omkring tilblivelsen af denne dag, og i
evalueringen fra deltagerne fremgar det,
at mange onsker flere temadage om HS
— gerne nogle, hvor der er endnu mere
tid til at g& i dybden og tale konkret om
de specifikke problemstillinger, man star
med rundt omkring hos fagpersonerne i
de forskellige kommuner. Om dette kan
blive en realitet er ikke til at sige noget
om i skrivende stund — men vi vil ar-
bejde pé sagen.

Og i mic stille sind gleder jeg mig over
en kommentar i evalueringen, hvor
sporgsmalet lod siledes:

"Hvad er der vigtigste, du har taget med
dig fra temadagen?”

og en af deltagerne havde svaret fol-
gende:

"Huvor vigtigt det er at folk, der arbejder
med Huntingtons sygdom, har viden om,
hvad sygdommen gir ud pd, si den enkelte
[ar den rette pleje og omsorg”.

Sidan!

Bettina Thoby
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Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net

26137376

Nyheder fra EHDN:

HDBuzz

De fleste af jer er nok p& nuverende tidspunkt bekendt med webstedet HDBuzz,
hvor man gratis kan lese forskningsnyheder om Huntingtons Sygdom skrevet af
forskere pa hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes ogsd pd dansk, og
der er bide Facebook og Twitterprofil. Hen over sommeren er HDBuzz' hjemmeside
blevet opdateret, og de danske oversettere har varet pi ferie, s& der er ikke kommet
sd mange nye artikler. Jeg vil dog alligevel kort beskrive en enkelt artikel, der kommer
til at f3 stor indflydelse pd, hvordan fremtidige kliniske afprevninger af nye behand-
linger for HS vil blive udfert.

Milepalsstudie satter kliniske forsog ved Huntingtons Sygdom pa sporet

Hyvis vi ensker at afpreve en behandling for HS, er det nedvendigt at vide, hvordan
man “méler” om behandlingen virker. Hvilke undersogelser skal vi lave, og i hvor
lang tid skal vi folge forsagspersonerne for at kunne se nogen reel gavn?

En stor ny artikel fra Sarah Tabrizi og kollegaer, der rapporterer det endelige resultat
af TRACK-HD studiet, giver netop den type information, der er nyttig, ndr man
skal planlegge afprovninger af nye behandlinger for HS. Folsomme MR-hjerneskan-
ninger, der kan male formen og sterrelsen af en persons hjerne meget precist, kunne
detektere @ndringer over de 3 ar studiet varede - selv i personer, som var ansldet til
at veere langt fra sygdommens begyndelse. I denne gruppe forsegspersoner var der
dog kun meget sma @ndringer i adferd eller andre kliniske parametre i lobet af de
3 ars opfelgning. Dette viser, at hjerneskanningerne meget tidligere i sygdomsfor-
lobet bedre kan benyttes til at identificere @ndringer i hjernen end andre kliniske
parametre, men det viser ogsd, at disse forsegspersoner klarer sig godt til trods for de
hjernezndringer, der blev observeret ved skanning. Observationer som disse er afge-
rende for at kunne afprove (og dermed argumentere for udvikling af) behandling af
mennesker, der endnu ikke har udviklet symptomer pd HS. I sidste ende er det jo det,
der er mélet — at finde en behandling, der kan gives sé tidligt i forlebet, at symptomer
pa HS aldrig udvikles eller i det mindste udsattes betragteligt.

Opver forsegets varighed pd 3 &r begyndte nogle af forsogspersonerne, som ikke var
diagnosticeret med Huntingtons Sygdom ved forsogets begyndelse, at udvikle symp-
tomer pd sygdommen. Dette gjorde det muligt for forskerne at undersoge hvilke
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undersogelser, der bedst forudsd overgangen fra ‘symptomfri’ til ‘symptomstart’. Flere
adfzrdsmenstre var nyttige til at forudsige begyndelsen pd sygdomssymptomer, in-
klusiv bevagelsesopgaver som ‘finger tapping’. I overensstemmelse med idéen om,
at personer med Huntingtons Sygdom har det svert med empati og folelsesmaessig
regulering, havde personer, som udviklede sygdommen, ogsé problemer med at gen-
kende folelser.

Det er vigtigt at huske, at de beskrevne undersogelser ikke kan bruges til at forudsige
sygdomsbegyndelsen for individuelle personer - de giver kun mening, nér de bliver
anvendt pd grupper af personer, som er i et klinisk forsog.

Overseettere til HDBuzz soges
Er du god til bide engelsk og dansk, har du god forstaelse for biologi, og har
du lyst til at hjelpe med at oversatte forskningsartikler om Huntingtons Syg-
dom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), s horer jeg meget
gerne fra dig. P4 nuvarende tidspunke er der 3-6 artikler om maneden, der skal
oversettes fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af Majken Siersbak, Rasmus
Siersbzk, Signe Marie Borch Nielsen, Cecilie Bornakke, Lisa Blanc Iversen og
undertegnede, men maélet er at skabe en gruppe pa 10-12 mennesker, der kan
hjlpe hinanden. Ring og her nazrmere pa 26 13 73 76 eller send en mail pa
gilling@euro-hd.net.

Merte Gilling Nielsen, Nordisk koordinator, EHDN

\; MURERFIRMAET

VIBESTRUP LYNG

Anders Vibestrup Lyng: +45 20 3072 15
Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69

C. M. Larsens Allé 9, 2770 Kastrup
avlyng@vibestruplyng.dk

www.vibestruplyng.dk

Murerfirmaet Vibestrup Lyng statter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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Frivillige i Bomiljo HS,
Tangkeer i Orsted

Vi har nu i lidt over et &r haft stor gensi-
dig forngjelse af at have frivillige tilknyt-
tet vores HS-afdeling pa Tangker.

Det hele startede med, at beboerne ger-
ne ville have nogle besagsvenner tilknyt-
tet, si de sammen kunne spille bretspil,
petanque mm. eller bare snakke over
en kop kaffe. Flere beboere har familie
langt vk, og der kan derfor vare langt
imellem besggene. Derudover er det jo
altid dejligt med nogle gode venner, som
kommer pé besog kun for at hygge og
veere sammen.

Vi fik oprettet en god kontake til den
lokale afdeling i Aldresagen, hvor koor-
dinator Lis Kastrup formidlede kontakt
til besogsvenner. Siden er det giet starkt,
og pt. har vi nu ca. 20 frivillige tilknyrttet.
Hver torsdag eftermiddag kommer der
3 besogsvenner pd skift. Ofte bliver der
spillet ludo, kort eller yatzy i vores felles
spisestue.

Hver lordag kommer der en organist og
spiller klaver, hvor vi synger fra hojsko-
lesangbogen eller salmebogen, alt efter
onsker.

Hver anden tirsdag fir vi besog af 2-3
sosu-studerende fra skolen i Randers,
som hygger med én eller to beboere,
hvilket er aftalt pa forhand. De arrange-
rer selv udflugter i weekenderne. De har
bl.a. veret til Randers festuge, hvor de
kom gevaldig sent hjem, og til motor-
rees i Allingdbro, hvor enkelte provede
en tur i helikopter.

Hver tredje weekend arrangeres der fal-
les udflugt med frivillige. Vi er ca. 10-12
personer af sted og beboerne gnsker selv
hvor de vil hen. Vi har varet pd fugle-
tur pd Mols, i Den Gamle By i Arhus,
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De 3 frivillige- |

koordinatorer fra hojre:
Lis Kastrup, Eldresagen,

Stine Hornbak Sorensen,

sosu-stud samt

Charlotte Hold,

ergoterapeut Tangker

Kattegatcentret, Stenalt Gods m.m. Vi
har som regel madpakker og kaffe med.
Enkelte frivillige er individuelle besags-
venner og kommer pa besog ca. en gang
om ugen.
Nu har vi oprettet en frivillig forening
pa Tangker: “Tangkars venner” med det
formal at sege midler til disse aktiviteter.
Hertil er ogsa tilknyttet frivillige bl.a. til
kun at sege fonde. Vi er pt. i gang med
at soge midler til den nye udgave af hej-
skolesangbogen, da dem, vi har, er godt
slidte.
De frivillige har modtaget undervisning i
hvad HS er for en sygdom, og vi afvikler
lobende undervisning efter behov. Sidst
blev der undervist i kommunikation.
Vi er rigtig glade for alt det, de frivillige
giver os — nzrver, omsorg og flere mu-
ligheder for at komme af sted til noget
man rigtig gerne vil sammen med gode
venner!

Charlotte Hedegaard Hold

Ergoterapeut, Tangkaer

Udlflugt med frivillige til "Elvis-huset” i Randers




Indvielse af spinninglokale

i Bomiljg HS, Tangkaer i Qrsted

Torsdag den 15. august 2013 kl. 14.00
dbnede officielt vores nye felles cykel-
rum “Hjulspin”.

Rummet har tidligere vaeret et modelo-
kale og er placeret lige inden for hoved-
indgangen til Tangker. Lokalet har fiet
ny stor glasskydedor samt flere vinduer.
Der er indkebt 4 brugte bodybikes, og et
®ldre musikanleg er opgraderet med en
ny cd-afspiller.

Derudover har vi en almindelig kondi-
cykel for dem, der ikke kan sidde pa en
bodybike, samt en eldreven "bentrener”
til kerestolsbrugere, der ikke har til-
strekkelige benkrefter.

Til indvielsen kom en frivillig og for-
talte om, hvordan spinning havde hjul-

Leif og Hans Peter B .
i fuld gang med at m‘

trampe i pedalerne.
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pet ham mod depression. Bagefter blev
der cyklet, spillet hoj musik og svedt — 2
hold 4 30 min.

Cyklerne er sa stor en succes, at holdene
allerede er overbookede. Vi har nu op-
rettet daglige hold om eftermiddagen,
og ofte keres der dobbelthold, for at alle
kan vare med. Pt. er der 5 instruktgrer
at valge imellem, hvoraf 4 er personale
og én er frivillig.

Beboerne fra HS-afdelingen forteller, at
de har stor gavn af motionen, og nyder
at vaere med.

Charlotte Hedegaard Hold
Ergoterapeut, Tangker
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Kender du en, der hedder ICE?

Mange danskere har en kontake i deres
telefonbog pd mobiltelefonen med de
tre bogstaver ‘ICE’.

‘ICE’ star for “In Case of Emergency”,
pa dansk: “TI tilfelde af ulykke”, og tan-
ken er, at mennesker, som ikke kender
dig, kan finde nogen at ringe tl i din
mobiltelefon, hvis du er kommet ud for
en ulykke og ikke selv kan ringe.

Bestyrelsen synes, det er en rigtig god
ide, og opfordrer vores medlemmer til
at have en ICE kontaket i deres telefon.
Samtidig gor vi opmearksom p4, at Poli-
tiet og Falck godt kender denne “trend”,

men hverken anbefaler eller frarider
ICE-kontakter. Trenden startede i 2005
efter metrobombningen i London og
bliver ind imellem navnt pd Facebook.

Du kan enten have en eller flere kontak-
ter, der blot hedder ICE eller postfixe
dine parerende med ICE.

Kim Bille

DVKIgs

Dansk Ventilation & Klima Teknik

stotter Landsforeningen HS
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AKTIVETETSKALENDEREN

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION
5. oktober 2013 Positivdagen Vejle Se omtalen side 3 her i bladet.
24. november 2013 Julebanko Herning | Se omtale side 14 her i bladet.
26. november 2013 Julebanko Gentofte |Se omtale side 14 her i bladet.
1. februar 2014 Positivdag Sjelland | Mere info i decembernummeret.
28. feb. - 2. marts Wecekendseminar Skelsker | Mere info i decembernummeret
2014 Unge
22. marts 2014 Agtefelledag Amager | Mere info i decembernummeret.
Arsmede,
26. april 2014 generalforsamling og | Vejle Mere info i decembernummeret
jubileumsmiddag
30. juni - 4. juli 2014 | Sommerophold Vejle %iﬁé&fo i et senere nummer
. Mere info i et senere nummer
16. august 2014 Agtefelledag Vejle af blader.

1. - 2. november 2014 |Rundt om HS Vejle Mere info i et senere nummer
af bladet
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INYT fra Lokalgruppen
VESTSJZELLAND

Her i 2013 har vi indtil nu haft to me-
der. Det forste i april hos Ole 1 Ejby og
det andet mode i juni hos Ove og Karen
i Skalsker, hvor sommeren indfandt sig
med sol, der indbed til hyggelig snak in-
den den gode frokost.

TAK til bdde Ole og Ove og Karen. Vier
alle mindst +60 og har mange forskellige
interesser og geremal, men vi finder det
vigtigt at finde en modedato, der passer
alle, og derfor kan det blive nedvendigt
at aftale en anden dato.

Neste mode bliver i Hong i lobet af sep-
tember.

Jytte Broholm

Indkomne bidrag og gaver

i perioden 1. maj til 31. juli 2013

Privite gavebidragy(370avidinerC) o  mmale (. oo . LW kr. 16.025,00
OKosponsagaftale . g, - M Tt S, . N . . . W4 kr. 349,12
Tips & Lottomidler - tilskud fra aktivitetspuljen. . . . . . . . kr. 170.000,00
W PP “ "ATSEaNy ThHE ... ). . .. Y. kr. 186.374,12
Landsforeningen takker mange gange for bidragene E

Karen Orndrup, kasserer

HUSK at der er mulighed for skattefradrag ved
indbetaling af gavebidrag

Nir du giver gavebidrag til landsforeningen kan du fi et skattefradrag svarende
til gavebelgbet jfr. Ligningslovens § 8A, stk. 1 — i 2013 udger det maksimale
fradrag kr. 14.500.

Gavegivers fradragsret er dog betinget af, at landsforeningen indberetter mod-
tagne gavebidrag og gavegivers CPR-nummer til SKAT.

Hvis du ensker fradrag for dine bidrag, skal vi derfor bruge dit CPR-nummer
- send gerne en mail til karen@huntingtons.dk med CPR-nummer, navn og
adresse. Vi behandler naturligvis CPR-numret fortroligt.

Karen Orndrup
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LITTERATURCISTEN

Litteraturlisten, der tidligere har veeret fast inventar i bladet, er efterhinden blevet
sd omfattende, at den tager for meget plads. Derfor findes den nu udelukkende pd
hjemmesiden — www.huntingtons.dk under "Materialer”.

Dog vil vi fremover, ndr der tilfgjes en bog til listen, omtale bogen her i bladet.
Hyvis du har lest en bog, du mener, andre kunne have glaede af, s& send titel og forfatter
til bettina@huntingtons.dk, — sd kan den komme med p4 listen.

NY BOG

Skynd deg sakte afjimmy Pollard

Siden sidste nummer af huntingtons.dk er vi blevet bekendt med, at man i Norge har
oversat bogen "Hurry up and wait” af Jimmy Pollard.

Det er Senter for Sjeldne Diagnoser i Norge, der har fiet udgivet bogen, der pa norsk
hedder ”Skynd deg sakte”, og de har samtidig varet s venlige at leegge den tilgenge-
ligt pa deres hjemmeside, s den frit kan downloades og leses.

Sproget er selvfplgelig norsk, men bogen kan si absolut godt leses af os danskere ogsa.
Bogen omhandler de kognitive vanskeligheder, der folger med at have HS, og den
er meget anbefalelsesvardig — sivel for pargrende som for mennesker, der arbejder
professionelt med HS i hverdagen.

Forfatteren siger selv om titlen til bogen (citeret fra den norske udgave):

Tittelen
Noen omsorgsytere gir omsorg til sine kjere med Huntingtons sykdom (HS)
i hjemmet, andre yter omsorg giennom sitt arbeid pd sykehjem. I begge
situasjonene tar de hoyde for de kognitive vanskene som kjennetenger
HS. De svarer si raskt de kan pa henvendelser, ettersom vedkommende
med HS har vanskelig for d vente. Si venter de tilmodig mens ved-
kommencde tenker pd det som skal sies for det bliver sagt. Det kreves
pd et underlig vis at omsorgspersoner “skynder seg sakte”. Det er veldig
krevende, og over tid blir det en handling i kjerlighetens navn.

2008 James, |. Pollard, Jr.

Hvis man gér ind pd www.google.com og skriver folgende:
Pollard skynd deg sakte

i sogefeltet, si kommer der et link til bogen.

Man kan ogsé ga pé foreningens hjemmeside og under "Materialer — gvrig litteratur”
finde omtalen af bogen og klikke pd linket dér.

God leselyst. Bettina Thoby

huntingtons.dk nr. 3/13 29



Mailrettet samarbejde

| Deloitte kombinerer vi solid viden og
erfaring med faglig dygtighed og entu-
siasme.

Vores revision, skatterddgivning og kon-
sulentydelser fglger ikke et skema, men
skabes af mennesker til mennesker i en
professionel atmosfaere.

Deloitte

Revision.Skat. Consulting . Corporate Finance.

Goteborgvej 18

Postboks 7012, DK-9200 Aalborg SV

Tel: +45 98 79 60 00, Fax: +45 98 79 60 01
www.deloitte.dk

Medlem af
Deloitte Touche Tohmatsu

| Deloitte arbejder vi systematisk med
udfordringerne.

Kontakt os med dine tanker om den
fortsatte udvikling af din virksomhed. Vi
bidrager gerne med vores kompetencer,
viden og erfaringer.
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HS-materialer

DVD’er
- kan enten lines eller beholdes mod en betaling pa 50,- kr i ekspeditionsgebyr
DVD nr. 1: 1. Norsk film: Symptomer, sykdomsforlep og tiltak
2. Norsk film: Det vanskelige maltidet
3. Legens bord (2004)
4. Den tunge arv (2003)
5. Synspunkt (2000)
6. TV2-nyhederne (2000)
. Damernes Magasin (1992)

DVD nr. 2: 1. Belgisk film om pasning og pleje af HS-patienter
Denne DVD udlanes kun til undervisning af plejepersonale eller studerende.

Bager

»Huntington og mig — en ungdomsbog” af Alison Gray oversat til dansk af Mona
Hansen og Else Jensen. Bogen er tiltenkt unge i HC-familier. Pris 40,- kr. + porto.
,»Signe — og HC” af Bettina Thoby. Bogen er tiltenkt born fra 5 — 12 ér.

Pris 30,- kr. + porto.

LAt tale med born om Huntingtons Chorea,” af Bonnie L. Henning,

Tiltenke dem, der moder born, der har HC i familien. Pris 30,- kr. + porto.

Pjecer

"Huntingtons Sygdom, Information til HS-ramte og deres familier”

af Diana Reffelsbauer, tilpasset danske forhold af LHS.

»2Huntingtons Chorea — pasning og pleje” af Merete Liittichau.

Pris 25,- kr. stk. + porto.

Vejledning til sagsbehandlere, Huntingtons Sygdom. Udgivet af Nationalt Videns-
center for Demens, februar 2012.

Se www.videnscenterfordemens.dk — varktojer — udgivelser — vejledning til sagsbehand-
lere - Huntingtons Sygdom for omtale samt oplysninger om, hvordan man fir fat i den.

Andet
Informationsfolder.
Personligt kort.

Alle materialer kan f3s/l&nes ved henvendelse til

Landsforeningen Huntingtons Sygdom,

Bystevneparken 23, 701, 2700 Bronshej, tf. 53 20 78 50

E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller bestilles via www.huntingtons.dk
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Hukommelsesklinikken og Klinik for neurogenetik

Jorgen Nielsen og Lena Hjermind TIf. 35 45 67 02
Rockefeller bygningen e-mail: jnielsen@sund.ku.dk
Juliane Maries Vej, og hjermind@sund.ku.dk
indgang 69 (inde i girden) pa 1. sal.

2100 Kebenhavn @

Neurologiske afdelinger

Anette Torvin Moller TIf. 78 46 33 33
Neurologisk afdeling E Aarhus Universitetshospital e-mail: anetmoel@rm.dk
Norrebrogade 44, bygn 10, 3.-4.sal, 8000 Aarhus %
Lene Wermuth og Annette Lolk TIf. 65 41 41 63 2
Demensklinikken e-mail: lene.wermuth@ouh.regionsyddanmark.dk 2]
Odense Universitetshospital og annette.lolk@psyk.regionsyddanmark.dk c
Sdr. Boulevard 29, bygn 112, 4. sal, 5000 Odense C go
g
Lokalgrupper ‘=
Vestsjelland =
Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03 :
Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20 "c

Psykologer der samarbejder med LHS

Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf.: 86 91 00 75
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C

Tine Wabbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17)
Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg e-mail: psykolog@tinew.dk
Jytte Mielcke, Den Rade Plads 10, 2., 7500 Holstebro TIf. 96 10 72 32

jytte_mielcke@mail.tele.dk

HS bo-tilbud
Bomilje HS, Tangker, Sygehusvej 31, 8950 Orsted df. 78 47 75 41
HC Bofellesskabet i Herning, Lindegirdsvej 5, 7400 Herning  tlf. 96 28 56 00
HC Enheden, Pilehuset, Bystzvneparken 23, 2700 Brenshgj tlf. 38 27 42 90




