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Formanden har ordet

... 0g denne gang
er det ikke for sarte sjaele!

For et par mineder siden fik jeg fra et af
vores medlemmer folgende spergsmal:
"Hvad skal jeg gore, hvis jeg ansker at do-
nere min dede krop til forskning i HS?”
Lige pa og hérdt. Uden omsveb og meget
direkte.

Nu er det for dette medlem ikke fordi,
det ligger i kortene, at enden er ner. Men
vived jo alle, at det en dag slutter, og den-
ne kvinde ensker at vere lidt pa forkant
med situationen. Og onsker samtidig at
kunne gore noget godt for andre, nar hun
ikke lengere selv skal bruge det ked og
blod, hun er gjort af.

Jeg synes, det er et godt spergsmdl. Og
har med gode menneskers hjelp fundet
et svar, der kan lases andetsteds her i bla-
det.

Og selvfolgelig satte det ogsd hos mig
nogle tanker i gang om det der med, at
ingen af os er her for evigt. Det er jo bare
et fakcum, som man kan velge at for-
holde sig til eller lade ligge, som man nu
har lyst. Hvordan og hvornér livet ender,
kan ingen af os vide, uanset om vi har HS
eller ¢j. Og om vi ensker at forberede os
— og vores kere — er ogsd en meget indi-
viduel beslutning, hvor det, der er rigtigt
for den ene, ikke nedvendigvis ogsi er
rigtigt for den anden.

Men at der er masser af praktiske ting,
man kan velge at tage stilling til pa for-
hind, eller som man kan lade de efter-
ladte tage stilling til, ndr man ikke er her
leengere, gelder for os alle.

En af de praktiske ting kunne f.eks. vere,
at man ved sin begravelse ikke gnsker
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blomster, men derimod ensker, at der
gives et barebidrag til Landsforeningen.
Som vi ind i mellem oplever, at vores
medlemmer gor — sidst her i september
méned — og som vi selvfolgelig er tak-
nemmelige for.
En anden ting kunne vére, at man gnsker
at oprette et testamente, hvori Landsfor-
eningen tilgodeses, sifremt der er midler
til det.
Ind i mellem ser jeg i forskellige medier
annoncer fra andre foreninger, der oply-
ser om muligheden for at testamentere
et beleb til foreningerne. Hver gang far
jeg en lille smule darlig smag i munden.
P4 en eller anden méde er det en form
for tiggeri, jeg ikke bryder mig om. Men
samtidig tenker jeg, at hvis ikke man
gor opmarksom pé det, sd er der méske
mange, der ikke tenker over, at mulighe-
den findes.
Landsforeningens politik har hidtil veret,
at vi ikke giver os af med at annoncere
efter arv. Det tror jeg, at den fortsetter
med at vere. Det betyder ikke, at vi ikke
gerne tager imod. Det betyder bare, at vi
stadig synes, at det er at gi lidt for langt
at begynde at annoncere efter det.
Hmm... En lidt mere alvorlig omgang
ord denne gang. For det der med ded er
jo pd en eller anden made noget, det kan
vare svert for os at tale (og skrive) om.
Men nu er det gjort.
Og sd er det vist pa tide at flytte opmaerk-
somheden tilbage til, at hvis man kan
leese dette, s& betyder det, at man er i live.
Og skal vi s& ikke bare prove at f det al-
lerbedste ud af det, sa lenge det varer...
Det synes jeg.

Bettina Thoby
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Positivdag 1. februar 2014

Med baggrund i den netop afviklede
Positivdag i Vejle (som der kan lases
om andetsteds i bladet) er vi glade for
at kunne tilbyde endnu en Positivdag —
denne gang pa Sjelland, som tidligere
lovet, men man er selvfolgelig velkom-
men, uanset hvor man kommer fra.

Dagen er udelukkende for personer, der
er positivt testede for Huntingtons syg-
dom. Om man har symptomer eller ej,
er ikke sd vigtigt, blot skal man kunne
klare sig selv gennem dagen.

Arrangementet finder sted i:
Herlev Medborgerhus
Herlevgardsvej 18-20

2730 Herlev

Pris:
Gratis for medlemmer af LHS, 900 kr.
for alle andre.

Tilmelding:

Skal foretages senest den 10. januar
2014 til Bettina pa tlf. 53 20 78 50 eller
mail: bettina@huntingtons.dk.

Program:
Kl. 10.00 Ankomst og kaffe med bred
Kl. 10.30 Presentationsrunde

Kl. 11.00 "Det rigtige tidspunkt” —
opleg v/Lena Hjermind

Kl. 12.00 Frokost inkl. 1 ol eller 1
vand

13.00 Tid til samtale i mindre
grupper

14.30 Pause, kaffe med kage

15.00 Emnedebat i plenum

a

16.30 Afslutning i plenum
17.00 Tid dil lige at "treekke vejret”

17.30 Middag inkl. 1 glas vin eller
1 ol eller 1 vand

Vi glaeder os til at se rigtig mange til en

god dag.

Lena Hjermind & Bettina Thoby




Agtefeelle/Samlever-dag

- lordag den 22. marts 2014

Hermed inviteres igen til Agtefelle/
Samlever-dag for agtefeller og samle-
vere til HS-syge og positivt testede.
Arrangementet foregir hos Anders V.
Lyng, C.M. Larsens Alle 9, 2770 Kastrup.
Lordag den 22. marts fra kl. 10.00 til
kl. 17.00.

Dagen kommer til at g med at drofte
de udfordringer, man hver iser har i
hverdagen, samt de tanker man gor sig
omkring HS.

Deltagelse i dagen er gratis for medlem-
mer af Landsforeningen Huntingtons
Sygdom. Pris pr. person for alle andre:
300 kr.

Frist for tilmelding

er den 1. marts 2014 pd mail til Anders
V. Lyng pd avlyng@gmail.com, eller til
Karen @rndrup péd karen@huntingtons.
dk eller df. 40 53 72 83.

Program for dagen:

¢ Kaffe med bred

* Praesentationsrunde og indledende debat
¢ Frokost

* Gruppedebat

* Gatur

* Eftermiddagskaffe

* Gruppedebat

D VK ' A p (=

Dansk Ventilation & Klima Teknik

stotter Landsforeningen HS
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WEEKENDSEMINAR

S& &bnes derene igen til weekendsemi-
nar for unge i alderen 25 — 40 &r.

Du/I skal sette kryds i kalenderen fra
fredag den 28. februar til sendag den 2.
marts 2014.

Stedet, hvor vi skal nyde hinandens sel-
skab, er Guldberghus ved Kobak Strand,
Rypevej 12, 4230 Skelskor

Huset ligger kun 500 meter fra skov og
strand i naturskenne omgivelser.

Selve huset er fra starten af 1930’erne,
og det kan selvfolgelig ses og maerkes i
de sma sovegemakker eller p& de skeve
gulve — omvendt er det ogsd charmen
ved huset. I 1980’erne gennemgik huset
en storre renovering, hvor der blev etab-
leret badefaciliteter, opsat nyt kekken og
tilfojet en ny flgj.

Huset har 33 sengepladser fordelt pa
13 verelser, herudover er der en sovesal
med plads til 10 personer pd madrasser.
Se mere pd guldberghus.dk

Vived ikke, hvem du er, maske er du po-
sitiv-testet, negativ-testet, risikoperson,
parerende eller noget helt andet.
Alderen er ikke sa vigtig. Er du fx 22 ar

og gerne vil deltage, eller for den sags
skyld 42 &r og foler dig frisk og ungdom-
melig, s er du selvfolgelig velkommen.

Det vigtigste er, at du har lyst til at bruge
en weekend med andre, der har HS tet

inde pd livet. Denne weekend er en op-
lagt mulighed for at skabe netverk med
ligesindede.

Prisen for denne weekend er 250 kr. for
medlemmer af foreningen (1000 kr. for

alle andre) og inkluderer 2 overnatnin-
ger samt forplejning. Der vil blive ser-
veret drikkevarer til maden, hvad du
skal drikke derudover, skal du selv med-
bringe.

Tilmelding skal ske senest den 10. Fe-
bruar 2014 til Rasmus Logsted Pedersen
eller Kristina Fink pd E-mail: rasmus.
thisted@gmail.com eller krisselise@hot-
mail.com

telefon: 2171 1509 eller 22 78 73 72 el-
ler ved en mail til kontor@huntingtons.
dk

Vi glaeder os til at se jer allesammen til en
helt fantastisk weekend.

Rasmus Logsted Pedersen og Kristina Fink

-
-
.



PROGRAM

Fredag den 28. februar

Kl. 15.00 — 18.00 Indkvartering. Der
vil veere kaffe pd kanden og en lille kage.
Ellers

fri leg

KI. 18.00 Velkomst og kort gennem-
gang af weekenden ved Rasmus Logsted
Pedersen og Kristina Fink

KI. 18.30 Aftensmad

Kl. 20.00 Fri leg og felles hygge

Lordag den 1. marts

KI. 8.30 - 9.30 Morgenmad

KI. 10.00 - 12.00 Foredrag ved Psykolog
Tine Wobbe

Tine vil fortelle nermere om hvilke
psykologiske mekanismer, der preger
os, som har HS tet inde pa livet. Hvad
er det for nogle tanker og problemer, vi
hver iser gdr med, og hvordan @ndrer
sygdommen vores liv og tilgang til tin-
gene. Hun vil belyse det fra alle sider,
uanset om man er positiv-testet, nega-
tiv-testet, risikoperson, parerende eller
noget helt andet. Hun vil belyse nogle
af de tabubelagte emner, som vi maske
har si svart ved at fortelle til hinanden,
men maske har nemmere ved at fortelle
til en psykolog. Alt I alt skulle vi gerne
opnd en bedre indbyrdes forstdelse for
hinanden og tilmed fi nogle gode red-
skaber til at hjzlpe os selv i vanskelige
perioder af livet.

Kl. 12.30 — 13.30 Frokost

KI. 13.30 — 15.00 Gruppedebat

Kl. 15.00 — 16.30 At vere hjerneskade-
ramt — Foredrag med Mikael Vittrup

I 2004 blev han ramt af en svar hjerne-
bledning og har efterfolgende gennem-
glet et langt og lererigt behandlings- og
rehabiliteringsforleb. I dag er han over-
ordnet set en velfungerende mand og
uddannet ergoterapeut. At vende til-
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bage til tilvarelsen som et helt menne-
ske har varet en kamp og en proces, der
har medfort et veld af tanker. Han kan
hermed presentere sin egen oplevelses-
fortelling set fra en sdvel personlig som
faglig vinkel. Foredraget tager udgangs-
punke i hans selvbiografi Flyvske Tanker,
som han skrev umiddelbart efter endt
behandling. Hans mal med foredraget
er at give tilhoreren et indblik i sin hi-
storie, sine erfaringer, bekymringer og
udfordringer i livet som hjerneskade-
ramt. For den menneskelige lytter er der
sterke folelser i spil under hele foredra-
get. Mening, livsglede, bekymringer og
hverdagen vil vere centrale negleord.
KI. 18.00 Aftensmad og efterfolgende
felles hygge

Sondag den 10. marts

KI. 8.30 — 9.30 Morgenmad

KI. 10.00 — 11.00 Evaluering og valg af
ny planlagger til dret 2015

KI. 11.00 — 12.00 Der pakkes sammen
pa varelserne og i opholdsrummene

Kl. 12.00 — 13.00 Frokost

KI. 13.00 — 13.30 Den sidste falles op-
rydning.

Farvel og tak og pa gensyn i 2015



Informations- og hyggeaften

| Bronshgj

Hermed har vi forngjelsen af at invitere
til informations- og hyggeaften i Pile-
huset.

Dato:
Torsdag den 27. februar 2014

Tid:
Kl. 19.00

Sted:
Pilehuset, HS-afdelingen, Bystevnepar-
ken 23,2700 Brenshej

Tilmelding:

Senest den 14. februar til Tine Krintel
df. 28359886, mail qc30@sufkk.dk
eller Jytte Hansen df. 61141126, mail
mj47@suf kk.dk

INFO

Program:
Velkomst v/Tine Krintel, Pilehuset

Lidt om Landsforeningen Huntingtons
Sygdom v/formand Bettina Thoby

Lidt om Hukommelsesklinikkens
HS-team v/overlage Lena Hjermind

Bankospil v/Bente Bosse &
Lillan Kejlstrup, Landsforeningen
Huntingtons Sygdom

Undervejs serveres kaffe/the og kage

Arrangementet er dbent for alle interes-
serede, og Pilehuset har lovet at serge for
kaffe/the og kage til alle.

Det er derfor meget ngdvendigt med til-
melding inden ovenstiende frist.

Bankospillet afvikles som vores tradi-
tionelle julebanko, hvor en plade ko-
ster 25 kr., 5 plader koster 100 kr. Der
spilles 3 spil, og pladerne gelder til alle
3 spil. Der er fine preemier at vinde, og
skulle der blive et lille overskud gir det
tl LHS.

Vi haber at se rigtig mange til en hyg-
gelig aften i slutningen af februar — dér,
hvor det ifelge kalenderen lige straks er
fordr.

Bestyrelsen



Donation af legeme

til videnskaben

En del medlemmer har forespurgt om
proceduren, hvis man gnsker at donere
sit legeme til videnskaben, ndr man er
ded. Og jeg har modtaget folgende in-
formation fra Elin Erichsen, som vare-
tager Donationsordningen pd Koben-
havns Universitet.
Man henvender sig pa telefon 35376690
eller pd email ee@sund.ku.dk. Her op-
lyses om navn og adresse, hvorefter der
fremsendes en vejledning til donation,
testamentarisk erklering, samt frankeret
svarkuvert.
Den testamentariske erklering udfyldes
og skal underskrives af donator samt to
vitterlighedsvidner eller egen laege. Disse
vidner eller egen lege skriver under pa,
at donor er i besiddelse af sin sunde for-
nuft, nir testamentet underskrives.
Testamentet returneres i den franke-
rede svarkuvert. F& dage efter modtager
donator det originale testamente re-
tur, underskrevet af Instituttet, samt
et donorkort, som donor skal bere pd
sig.

Der er donationsordning 3 steder i

Danmark:

* Kgbenhavns Universitet som anfort
ovenfor.

* Er man bosiddende p& Fyn eller i Re-
gion Syddanmark, skal man henvende
sig til Rigmor Jepsen pd Syddansk
Universitet, rjepsen@health.sdu.dk /
65502332.

* Er man bosiddende i det ovrige Jyl-
land, skal man kontakte Esben Boel
p4 87167171.
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Der kan laeses om donationsordningen
pd Kobenhavns Universitet p& htep://
icmm.ku.dk/donation/

P4 denne hjemmeside findes en vejled-
ning, der neje beskriver alle de forhold,
der skal tages med i betragtning, nir
man onsker at donere.

Men hvis man specifikt ensker brug
af sit legeme til HS forskning, er det
vigtigt at skrive dette, da legemet el-
lers bruges til andre formal.

Der er ved at blive etableret en forsk-
ningsgruppe til forskning i hjernevav fra
personer med fremadskridende hjerne-
sygdomme, herunder bl.a. HS, samt fra
andre personer, der vil donere til denne
forskning.

Uagtet om man ensker at donere sit
legeme til generel forskning, eller speci-
fike HS forskning, er det vigtigt, at man
drofter beslutningen med sine nzrmeste,
sd de er forberedte pd at respektere ens
onske og pa de @ndringer i det praktiske
forlgb efter dodsfaldet, som donationen
medforer, hvilket specielt er tidsforlgbet,
da legemet bedst kan bruges hurtigst
muligt efter dodens indtreden.

Bettina Thoby




Referat af Positivdagen den 5. oktober

2013 Hornstrup Kursuscenter

Lordag den 5. oktober var der Positivdag
pa Hornstrup Kursuscenter.

Deltagerne var 15 medlemmer af for-
eningen, der er testet positive for Hun-
tingtons sygdom.

Det var forste gang foreningen arrange-
rede et mode udelukkende med positiv-
testede — alligevel var stemningen god
fra starten, og vi fornemmede, at der
ville blive talt om mangt og meget.

Vi startede med et indleg fra Lars Bor-
ding, der i en drrekke har ledet HS bo-
tilbuddet pa Tangkeer.

Han talte om liv i fokus. Hvad kan det
gode liv vaere, ndr man har en diagnose
som Huntingtons Sygdom, pd hvilken
mdde kan vi alle, ud fra de livsbetingelser
vi har fiet, f3 det bedste ud af vores liv
og hverdag pé trods af sygdommen. Det
var et godt og livsbekraftende foredrag
og allerede der begyndte snakken og ud-
veksling af erfaringer.

Efter den szdvanlige dejlige frokost blev
videlti2 grupper. Emner var der mange
af, alt lige fra pension til problemer med
musklerne i halsen.

Vi medtes si i plenum, og de 2 grupper
berettede for hinanden, hvad der var ble-
vet dreftet i grupperne, og igen kunne vi
konstatere, at der er mange tanker, der
rorer sig. Heldigvis er der stotte i at kun-
ne udveksle tanker og oplevelser, og nok
engang blev vi beriget med bevidstheden
om, at vi kan hente hjelp og statte hos
hinanden.
Vejret var denne lordag skent med sol-
skin, sd vi sluttede af med en dejlig spad-
seretur inden aftensmaden.
Vi fik denne dag vendt de mere proble-
matiske ting og vi fik hygget og snakket
om meget andet.
Ale i alt endnu engang en god dag pa
Hornstrup Kursuscenter.

Merete B. Riedel

GENERALFORSAMLING 2014

Landsforeningens arlige generalforsamling vil blive atholdt lordag den 26. april 2014
pad Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, 7100 Vejle.

Dagsorden iht. vedtegterne.

Séifremt medlemmer onsker et eller flere punkter sat pd dagsordenen til behandling
pa generalforsamlingen, og/eller har forslag til valg af bestyrelsesmedlemmer, skal
dette meddeles skriftligt til Landsforeningens formand inden den 15. januar 2014.
Det endelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i naste nummer af
huntingtons.dk, ligesom det vil kunne ses pd hjemmesiden, nér vi kommer tettere

pd. Bestyrelsen
10



Agtefeelledag den 31.08.13

| Handbjerg

Forste mode nogensinde. Skal — skal ik-
ke. Skal. Jeg korer i min skraldekassebil
til Nordjylland, og min nervesitet over
at skulle mode en masse mennesker, der
ved en masse om Huntingtons Sygdom,
overskygges hurtigt af, at min bil plud-
selig laver knuder og ikke kan komme i
gear. Efter godt 12 times “spandende”
kersel nér jeg alligevel til Handbjerg og
bliver budt hjerteligt velkommen i do-
ren ind til hjemmet. Stuen er ommeb-
leret, s& der er plads til alle. Jeg slapper
allerede lidt af. De ligner jo helt normale
mennesker. Ikke farlige overhovedet.
Ikke sammenspiste. Jeg kan merke, at
nervesiteten hurtigt forlader min krop —

det bliver en god dag.

Efter en kort og leekker morgenmad er
der bordet rundt. Alle fortzller deres
egen historie. Nogle har en lang histo-
rie, nogle en kort. Det, der slir mig, er,
at det er stzrke personlige fortellinger,
og alle indeholder steerke folelser og ikke
mindst masser af karlighed. For nogle
en afklaring opndet gennem mange ars
erfaring. For nogle stadige udfordringer
og sporgsmdl. For alle et sted at kunne
give og modtage rid om de livsvilkdr,
som pé en méde er falles. Ingen klarlagt
facitliste gives, ingen ens lgsninger, men
en masse tanker og méder pd, hvordan
nogle har tacklet livet.

Vi fir en lekker frokost serveret af
Handbjergs bedste kekkenpersonale. Ef-
termiddagen tilbringes i grupper. Samta-
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ler omkring forskellige problematikker.
Jeg lytter mest. Jeg har behov for at lytte
og suge til mig, og det er der plads til.
Vi drager ud pd en gitur for at klare det
fyldte hoved og ikke mindst den fyldte
mave. Vinden suser, Handbjerg fir ny
marina, havet bruser og folk finder sam-
men i smé grupper og taler om alt mel-
lem himmel og jord. Man kan merke,
at de, der har varet lenge i foreningen,
tager sig af os “nye” - pd en umiddelbar
og rar mide.

Dagen afsluttes med kaffe og dessert.
En dag med bédde latter og alvor. Jeg
ved, at jeg kommer til at se disse menne-
sker igen. For mig er det sterkt — og pa
en underlig mide giver det en forsmag
pd, hvad der venter i livet pa godt og
ondt, men ikke mindst hdb om netop
ogsd gode ting, og det faktum, at man
ikke er alene om at have de tanker, man

har.

Jeg toffer hjemad i en bil med ekstra lyde
— og en gearkasse, der nok ikke har langt
igen. Men mine tanker kredser omkring
denne dejlige dag fyldt med informati-
on, varme og latter. Hvis andre overvejer
at tage med pd sddan en dag, sé kan jeg
kun anbefale det.
Med venlig hilsen
Anja
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Oprust - tilbud for unge

I februar 2013 startede Foreningen Det
Sociale Netverk et gratis initativ for
unge mellem 15 og 18 ar, der er pire-
rende til en psykisk sarbar forelder eller
soskende. Initiativet hedder Oprust og er
finansieret af Sundhedsstyrelsen. Siden
opstarten har 19 unge deltaget, og de
unge er parerende til personer med diag-
noser som depression, angst, spiseforstyr-
relser og Huntingtons Sygdom m.fl.
Oprust er et sundhedsfremmende tiltag,
hvor formalet er at styrke de unges men-
tale og fysiske sundhed. Derfor meodes
de unge tl ugendige gruppesamtaler
samt idretsaktiviteter, og derudover
gennemgdr de unge individuelle samta-
leforleb med en vejleder.

I Oprust er formélet ogsd at give de unge
mulighed for et frirum, hvor de kan me-
de andre ligesindede og tale med hinan-
den om de tanker og folelser, der opstar
som pérgrende til psykisk syge.

Forskellige diagnoser

Selvom de unge er pirerende til forskel-
lige diagnoser, har de stadig en masse til
felles, forteller Maiken Ziebell, som er
vejleder pd Oprust.

"Nér vi moder de unge og taler med
dem, har de allesammen et behov for
at vide, at de ikke er de eneste, der gar
rundt og har det skidt. Derfor er de sar-
ligt glade for gruppesamtalerne, hvor

OPRUST

Et tilbud til dig der er 15-18 &r
og har psykisk sygdom i familien
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de unge netop er rigtig gode til at aner-
kende hinanden og de udfordringer, de
har i hverdagen. Herudover er mange af
dem tynget af en ufattelig skyldfelelse i
forhold til, hvorvidt de har veret med-
virkende til, at deres p&rorende er blevet
syge, men ogsd en usikkerhed om, hvor-
vidt de selv bliver syge — specielt hvis den
unge er pargrende til personer med en
arvelig sygdom som bl.a. Huntingtons
Sygdom”.

"Udover det forteller den unge, der er
parerende til personer med Huntingtons
Sygdom, at det ville vere rart at mode
andre unge, som ogsd er parerende til
personer med den serlige sygdom, som
ganske fi mennesker har. For folelserne,
nir denne sygdom er inde pa livet, er
konstante, og det er vanskeligt for den
unge at tenke og fokusere pa andet,
end om han/hun selv bliver syg — og har
andre unge parerende til personer med
Huntingtons Sygdom det pid samme
méde?” forteller Maiken Ziebell.

Stadig pladser
Oprust har vist sig at vere en stor succes,
og derfor udvides Oprust til at foregd
bide i Ballerup Kommune og i Koben-
havn. Der er lgbende optag i Oprust,
som foregdr mandage og onsdage fra kl.
15.30-18.00.
Unge er meget velkomne til at kontakte
Maiken Ziebell for at here mere om
projektet eller stille opklarende sporgs-
mél. Det er ogsd muligt at leese mere péd
www.detsocialenetvaerk.dk/oprust
Maiken kan kontaktes pd mail:
mz@detsocialenetvaerk.dk

Trine Palmegaard Dossing



Verdenskongres i Rio de Janeiro

15.-18. september

Der er godt nok langt til Rio i Brasi-
lien, bade fysisk (nesten et degns rejse
fra Kobenhavn) og mentalt (30 graders
varme og heje palmer med gronne ko-
kosnedder).

Det er forste gang, Huntington Verdens-
kongressen er blevet holdt i Latinameri-
ka, og man fik indtryk af et omride med
mange gode initiativer i arbejdet med
Huntingtons Sygdom, men med helt
andre problemer end vi som vesterleen-
dinge kan mede; nér der f.eks. er store
geografiske omréder, hvor der ikke er
mulighed for at fi ridgivning og gentest
i det offentlige system.

Vi var trods afstande og forskelligheder
samlet flere hundrede "profissionais, pa-
cientes e families” til et 4 dages program
med foredrag og postere, hvor alle kun-
ne fremvise resultater fra deres arbejde.
Danmark var flot representeret med 4
ud af 121 postere.

1. dag herte vi en masse om det formo-
dede antal af personer med Huntingtons
Sygdom i forskellige verdensdele, hvor
man ved, at der er flest i befolkninger af
europzisk herkomst og feerrest i befolk-
ninger af sort afrikansk herkomst.
Derudover fortalte Matthew Ellison
om HDYOs arbejde for og med unge.
HDYO-Hjemmesiden er nu oversat til 7
sprog, og der er over 100 frivillige rundt
om i verden, som bla. arbejder med
dette.

Der blev ogsd tid til nogle basalforsk-

ningsforedrag om selve genets funktion
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og betydningen af proteinet huntingtin
samt forbindelserne i hjernen og der-
med, hvordan man hiber at kunne bru-
ge denne viden til ny og mere specifik
behandling.

Inden vi sluttede 1. dagen af med en
pindemad og “en drink med krydder-
urter”, var der Buzzilia; dvs. de to chef-
redaktorer fra HDBuzz: den engelske
neurolog, Ed Wild og den amerikanske
forsker, Jeff Carroll fra en familie med
Huntingtons, underholdt med faglighed
pd en sjov méde - som kun de kan. Et
af deres quizsporgsmal var, "hvor mange
faglige indleeg om HS er tryke i 20127,
og svaret er: mere end 700 artikler i me-
dicinske tidsskrifter.

2. dagen startede med gennemgang af
resultater fra store registreringsstudier,

det amerikanske PREDICT-HD, det
fransk-engelsk-hollandsk-canadiske
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TRACK-HD og Registry, som rigtig
mange i Danmark deltager i. Registry
har nu data fra mere end 12.000 perso-
ner, primert fra de 130 ambulatorier i
18 EU-lande, og data herfra skal snart
overflyttes til registreringsstudiet Enroll.
Ud over en masse forskning, der gor os
klogere pd HS, bruges Registry og nu
snart Enroll tl hurtige at fi overblik
over, hvem der vil kunne deltage i store
medicinafprgvninger, som da vi i Dan-
mark blev spurgt om deltagelse i afprov-
ning af dimebon. Der var ogsd snak om
forventede nye medicinafprevninger,
samt maling af effekt af medicin. Det
er jo meget vigtigt ikke at se sig blind
pa god effekt pd et symptom, hvis der er
darlig effekt pd et andet, og specielt hvis
livskvaliteten ikke afspejler den effeke,
vi som professionelle kan se ved diverse
prover og tests.

Efter dette fulgte flere kliniske foredrag
om at leve med HS, om tidlig debute-
rende HS mm., for dagen sluttede med
Buzzilia.
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3. dagen startede med nogle timer om
genetik og biologiske markorer, og midt
i disse interessante, men mere tunge
foredrag, kom et foredrag om "Genetisk
diskrimination” af en australsk kvinde,
Anita Goh, som fyldte salen, selvom
hun dérligt kunne nd op til mikrofonen.
Hun fortalte om diskrimination om-
kring job, adoption, helbredsforsikring
etc. 1 HS familier. Man kan lase mere
om dette pd hjemmesiden hup:/fwww.
respondgeneticdiscrimination.com/index.
html.

Om eftermiddagen var temaet: retnings-
linjer for genetisk test af raske i risiko for
at have arvet HS-anleg/genmutationen.
Der blev taget udgangspunke i de in-
ternationale guidelines, som oprindelig
blev skrevet i 1994 og siden revideret i
2012 — jf. ddligere artikler i dette blad.
Men for ganske kort at repetere er det de
guidelines, vi ogs felger i Danmark, om
at man skal vere myndig og selv onske
test, samt komme til genetisk ridgivning
og efterfolgende vente mindst 1 méned,
inden man fir foretaget gentest, med-
mindre der er 7serlige omstendighe-
der”, som graviditet. Disse guidelines er
skrevet til og for leeger pé engelsk i deres
nuvarende form, men der er snak om, at
de kan komme bedre ud til familier med
HS ved f.eks. at skrive pjecer pa de for-
skellige landes eget sprog, lave videoer,
skrive pA HDYO- og HDBuzz-hjemme-
siderne mm. Ogsd i denne programdel
kom de internationale forskelle meget
tydeligt frem, da det i nogle lande let
kommer til at handle mere om gkonomi
og muligheder end om retningslinjer.
Naste programdel var mere om det
snarlige, verdensomspzndende studie,
Enroll, hvor der vil blive indsendt data
fra mere end 200 ambulatorier i mindst
27 lande og forventes over 600 besog



pr. mined. Dette fremkaldte sporgsmal
omkring datasikkerhed, hacking og evt.
genkendelighed af personer ud fra DNA
i blodprever. Der er tydeligt gjort og
tenkt bedst muligt for at forhindre mu-
lighed for brud pa sikkerheden, og for-
skere i salen slog fast, at det ville kreve
en ny blodpreve at genkende deltagere
ud fra DNA fra blodprever i en biobank.
Resten af dagens og aftenens program
var henholdsvis Buzzilia og Dingding-
dong. Jeg skulle desvarre til mode i en
af de internationale arbejdsgrupper,
men fandt ud af, at den franske Ding-
dingdong-sammenslutning selv beskri-
ver sig som “en encyklopadisk indsats,
hvis formal er arbejdet med HS, forstet
som en mystisk planet, der allerede har
taget nogle af os. De, der deltager i sam-
menslutningen — uanset om de er fami-
liemedlemmer, patienter, lager, filosof-
fer, sociologer, kunstnere eller forfattere
— er forpligtede til at bruge deres viden
og give oget indsigt i/vise vejen for at
pavirke os alle til at kunne leve med en
genetisk varslet sygdom.” Og med dette
budskab optridte de med tale, dans og
musik. Jeg er fortsat lidt i tvivl om, om
jeg helt har forstdet formalet, men jeg er
sikker pd, der er smukke tanker og gode
initiativer bag sammenslutningen.

4. dagen handlede om terapi i bredere
forstand end udelukkende medicinsk
behandling. Der blev naturligvis ogsé
talt medicin, og mere end 25 medicinal-
firmaer verden over arbejder nu med at
udvikle forskellige former for medicin
mod HS. Der er i verden over 14 smé
afprevningsstudier i gang, og Teva, der
overtog patentet pd Huntexil, planlegger
et nyt stort afprevningsstudie af dette.

Efter gennemgange af forskellige tera-
pistrategier sluttede kongressen meget
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smukt og sterkt af med et foredrag af
hollandske Raymund Roos, som fortalte
om senstadie-behandling, hvor han li-
stede op, at man skulle vere opmark-
som pd 1) den HS-ramtes onsker, 2)
@ndringer i samfundet og 3) @ndringer
i lovene. Han kom naturligvis ogsa ind
pa aktiv dedshjelp, som jo er en mu-
lighed i Holland og dermed ogsd noget
mellem 6 og 10 HS-ramte arligt nevner
som en mulighed. Der blev hverken talt
for eller imod aktiv dedshjelp, men for
atvi alle skulle tzenke livets afslutning pa
den bedst mulige og mest verdige méde
igennem.

Lena Hjermind
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Om proteinet huntingtin

- nyt fra efterarets internationale moeder

I september deltog jeg i HD World
Congress i Rio og den 1. november i
Biomarkermede i Frankfurt. Begge mo-
der havde mange interessante emner pa
programmet, men da det ikke er muligt
at omtale alle nyhederne har jeg valgt
at skrive om noget helt centralt for HS,
nemlig selve huntingtin proteinet og
om helt nye metoder til miling af hun-
tingtin.

Lad det vere sagt med det samme: den
fulde forklaring pa hvad huntingtin ud-
forer i vores celler har vi endnu ikke,
men vi ved, at det har meget vigtige
funktioner i alle vores celler i krop-
pen, bide i hjernen og i alle andre vev,
som man har undersogt. Opskriften pa
huntingtin ligger i HS genet, hvor den
normale kopi koder for normalt hun-
tingtin og HS sygdomskopien koder for

den forleengede form af huntingtin med
forleenget polyglutamin eller polyQ se-
kvens (detaljerne om dette kan man
finde i Niels Henning Skottes udmeer-
kede indleg i huntingtons.dk, nr. 2 fra
2013). Huntingtin findes ikke blot hos
mennesket, men i alle dyrearter helt ned
til noget sd “primitivt” som bananfluen.
Lengden af polyQ sekvensen oges jo he-
jere vi kommer op i dyreriget, siledes har
bananfluen slet ingen Q sekvens i hun-
tingtin, sepindsvin har kun 2 Q medens
naseaber og lemurer har 16 Q. De he-
jere aber, som er tettere pd os, har sjovt
nok lidt ferre Q and naseaberne. Det
forteller os for det forste, at huntingtin
mé vere vigtigt, nér alle har det, men
ogsd at en leengere Q sekvens maske har
betydning for, hvordan det fungerer. Da
Q sekvensen hos os kan vere op til 35,
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og da nye HS mutationer netop opstar
fra de lengste af de normale sekvenser,
er der en logisk forklaring pa, at vi ikke
ser noget, der ligner HS hos andre arter
end mennesket.

Nu fra den normale form af huntingtin
til den forlengede form, som vi ved er
afgorende for udvikling af HS. Det for-
leengede huntingtin nedbrydes til kor-
tere stykker, fragmenter, som kan danne
aggregater. Man troede leenge, at aggre-
gaterne var selve &rsagen til celleded hos
HS patienter. Senere er man blevet klar
over, at selve fragmenterne, som findes i
oplesning i cellerne, er mere giftige end
aggregaterne. Man er nu ogsa optaget af
at undersoge, om mangden af de to for-
mer af huntingtin, normalt og forlen-
get, har nogen betydning. Derfor er det
en “landvinding”, at der er udviklet helt
nye og meget pracise metoder til miling

af huntingtin. Ved disse metoder kan
man i én preve méle bide normalt og
forlenget huntingtin samt lengden af
fragmenterne og mangden af aggregater.
Man vil bruge metoden til at undersoge
huntingtin i forskellige vav og i blodet
for at se, om huntingtinmengde og
-fragmenter @ndres i takt med, at syg-
dommen udvikles.

Mailemetoden vil ogsd blive brugt ved
forsog pa behandling, som handler om
at slukke for HS genet (her henvises
ogsa til Niels Henning Skottes tidligere
indleeg). Her vil metoden vise pracist,
hvor god teknikken til slukning er, og
om behandlingen slukker for bide den

normale og den forlengede kopi.

Lis Hasholt
Sektion for Neurogenetik,
Panuminstituttet

Allan Vibestrup Lyng:

www.vibestruplyng.dk

\; MURERFIRMAET

ViBEsTRUP LyYNG

Anders Vibestrup Lyng: +45 20 30 72 15
+45 25 85 45 69

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

Murerfirmaet Vibestrup Lyng stotter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom

huntingtons.dk nr. 4/13
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Sjeeldne Diagnoser seetter spot

pa borgere med sjaldne diagnoser

og samarbejdet med socialsektoren

I april lukkede og slukkede i Socialstyrel-
sen Team Sjeldne Handicap, som var det
offentlige tvarsekrorielle ridgivningstil-
bud p3 social- og sundhedsomradet for
borgere med sjzldne sygdomme og han-
dicap. Derfor satter Sjeldne Diagnoser
fokus pa socialomridet den neste tid.

Vi ved fra tidligere undersegelser og pro-
jekter i Sjeldne Diagnoser, at kontakten
til sundhedsvasenet og iser socialve-
senet fylder uhensigtsmassigt meget i
hverdagen for borgere med sjzldne diag-
noser og deres familier. Kontakten til
socialforvaltningen er noget af det, der
stresser familierne mest og opleves som
vanskelig, fordi diagnosen er sjelden og
dermed ukendt i systemet. Foraldre, der
deltog i vores seneste projekt Sjeldne
Familiedage, beskrev, at de oplevede,
at deres barns sygdom eller handicap
trddte i baggrunden, fordi kontakten
til systemet fylder si meget. Det er en
stor frustration, ndr fokus og krafter i
stedet skal bruges pd behandling og
den generelle trivsel i hverdagen. Ogsa
’Guldkundeundersogelsen” fra 2005

18

viste, at fire ud af fem ansegende per-
soner fir tildelt et eller flere stottetiltag
fra kommunen. Hveranden familie me-
ner ikke, at deres viden om sygdommen
tages alvorligt af de sociale myndigheder,
og familierne oplever, at de i hgj grad er
tvunget til at finde oplysninger om den
sociale stotte selv. Voksne borgere med
sjeldne lidelser bruger i snit 4,58 timer
om mdineden pi kontakt og ansegnin-
ger til socialforvaltningen, det er i snit
dobbelt sa meget tid, som der bruges pd
kontakten til sundhedsvasenet.

Vi ved altsd allerede en del om medet
mellem den kommunale socialforvalt-
ning og borgere med en sjelden diag-
nose, men vi vil gerne vide mere om tin-
genes tilstand i dag og komme i dybden
med borgernes oplevelser af deres liv og
hverdag generelt.

Detvil Sjzldne Diagnoser undersoge ved
en workshop, der er blevet atholdt d. 8.
oktober 2013 med sarligt inviterede fag-
folk, forskere og patientreprasentanter.
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
var representeret ved Pernille Starng,
der er socialridgiver ved Hukommelses-
klinikken p& Rigshospitalet. Formalet
med workshoppen var at identificere,
hvilke udfordringer personer med sjald-
ne lidelser oplever omkring kontakten til
og samarbejdet med socialforvaltningen,
og i koordinationen mellem social- og
sundhedssektoren. Der var i workshop-



pen ogsd fokus pa at komme med gode
ideer dil, hvordan koordination og sam-

arbejde kan styrkes.

Workshoppen er blevet fulgt op af en
rekke interviews i oktober/november
med borgere med sjzldne sygdomme
og handicap og deres pargrende. Vi har
fokuseret pa at interviewe bide berne-
familier, unge, voksne, samt parerende.
Blandt de interviewede er der blandt
andet en familie fra Landsforeningen
Huntingtons Sygdom. Formadlet med
interviewene er at undersoge familiernes
oplevelse af deres hverdag generelt, og
kontakten og samspillet med det offent-
lige system, samt at diskutere nogle af de
ideer, der kom ud af workshoppen.

Workshop og interviews afrapporteres
samlet, og rapporten ligger klar i star-
ten af det nye ar. Sjeldne Diagnoser vil
bruge undersegelsen i det fremadrettede
arbejde med at kempe for forbedrede

vilkdr for borgere med sjeldne diagno-
ser. Forst og fremmest laver vi et idéka-
talog over mulige tiltag pd socialomra-
det, som Sjeldne Diagnoser eller andre
pa sigt kan arbejde videre med og bruge
som grundlag for fremtidige projektan-
sogninger. Derudover skal interviewene
give os nogle fyldestgorende eksempler
p4, hvilke udfordringer sdvel som posi-
tive forhold borgere med sjeldne diag-
noser oplever. De personlige eksempler
er vigtige for os at have med, nar Sjeldne
Diagnoser fx er ude for at tale med og til
fagfolk, politikere eller andre.

Har du lyst til at fortzlle om dine er-
faringer med enten selv at leve med
Huntingtons Sygdom eller at vare pi-
rorende, sd er der mulighed for det pa
Sjeldne Diagnosers hjemmeside under
menupunktet Sjeldne historier (www.
sjacldnediagnoser.dk).
Ane Lind Moldrup og Trine Juul,
Sjeldne Diagnoser
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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 valger engagement!

Hvad har du vaigt...?

Besgg os pa www.hornstrupkursuscenter.dk

MPI Award "Arets Mgdested 2010”
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DKBS Nomineret "Arets Kursuscenter 2010 & 2011”
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Ferie pa Gran Canaria 2013

Tidlig morgen, nermest nat, jeg er lige
végnet, turen gir til Gran Canaria, jeg
skal rejse, nej hvor jeg gleder mig.

Vi er tre borgere, der skal rejse sammen
denne gang, det er ikke forste gang, jeg
skal rejse til Gran Canaria, jeg har rejst
med Pilehuset flere gange for.

Selve rejsen er lang, men jeg er alt for
spendt til, at jeg kan sove i flyet, der
sker s& meget, og jeg vil gerne have alle
oplevelserne med. Da klokken bliver 13,
lander vi endelig, varmen kan merkes
lige idet, de dbner derene i flyet. Skont,
nu skal vi sd bare finde vores bus, s vi
kan blive kert ud til vores hotel. KI. 15
er vi fremme til kolde colaer ved poolen.
Hotellet er dejligt, palmer og blét vand
i poolen, det kan kun blive en god uge.
Sendag morgen vigner jeg tidligt, ikke
spilde tiden med at sove, nu ndr jeg har
muligheden for at ligge i solen og nyde
livet.

Sammen med mine to hjelpere gir vi
ned til morgenmad i hotellets spisesal,
her kan man f3 alt, hvad hjertet begerer,
polser, spejleg, frugt og frisk juice, lige
det jeg har mest lyst til.

Efter morgenmaden gir vi til poolen,
solen varmer dejligt, og man kan mer-
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ke, at det bliver en varm dag. Jeg fir en
solseng lige ved poolen, s& er det meget
nemmere at komme lige ud i vandet.
Det er dejligt at vare i poolen, der er
to hjelpere, der holder mig, og jeg fir
svemmet rundt. Det er dejligt at marke
den frihed, som vandet giver mig, jeg
nyder det i fulde drag.

Hele dagen gir ved poolen, jeg har ikke
lyst til andet. Jeg ligger og betragter alle
de andre, solen varmer min krop, og
mine hjelpere sorger hele tiden for, at
jeg fir noget koldt at drikke, og at jeg
far is, skont.

Om aftenen er jeg tret, den lange rejse
sidder stadig i kroppen p& mig, og efter
et glas vin i hotellets bar vil jeg gerne i
seng,.

Mandag formiddag vil jeg
gerne ud og handle lidt, jeg
har ikke fiet min neglelak
med, og jeg vil gerne have
en ny parfume, s vi tager
til et parfumeri og fir kebt
lide ind. Selvom det er tid-




lig formiddag, da vi tager af sted, er det
allerede varmt, sd det er godt at tenke
pa, at vi skal tilbage og bade og ligge ved
poolen, 32 grader skulle det blive, ikke
til at rende for meget rundt i.

Om eftermiddagen fir jeg lagt neg-
lelak og bliver rigtig fin, vi skal here
musik efter maden i aften, have ku-
lorte drinks og danse lidt, gleder mig
meget. Det er lenge siden, jeg sidst
har varet ude og danse.

Aftenen er rigtig hyggelig, musikken er
god, jeg fir et par dejlige drinks og gri-
ner det meste af aftenen, det er skont at
komme i byen, det er ikke sidste gang i
denne uge, jeg skal det.

Tirsdag og onsdag er det meget varmt,
over 30 grader, jeg har ikke lyst til at tage
nogle steder, at ligge ved poolen er noget
af det bedste, man kan forestille sig, den
varme sol fir min krop til at slappe af,
og tanken om at skulle hjem i kulden
igen ligger meget langt vek. De andre,
jeg rejser med, ser ud til at nyde det lige
s4 meget som mig, det her det er livet.
Torsdag slar det mig, at jeg jo skal have
kebt gaver til min familie. Jeg fir mine
hjelpere til at folge mig ned i det lokale
center om formiddagen, her fir jeg kabt
Aloe Vera creme, og sd ser jeg nogle rig-
tig fine farver neglelak, som jeg keber
til mig selv. Selvom vi nér tilbage inden
frokost, er det allerede s& varmt, at det
eneste, jeg kan tenke pd, er at komme
ned til poolen og fi koldt vand p& mine
tzeer. Jeg ligger i skyggen, drikker cola og
spiser is resten af dagen, samler krafter
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til at komme i byen og here musik om
aftenen.
Efter aftensmaden gér vi alle ned i hotel-
lets bar, der er underholdning, musik og
dans, jeg synes, det er fantastisk hyggeligt
og ogsd sjovt at se pa alle de mennesker,
der danser rundt. Hele aftenen griner jeg
og har det dejligt. Da klokken nermer sig
23, kan jeg dog godt marke, at det har
veret en lang dag, og at jeg er tret. Mine
hjelpere folger mig i seng, jeg sover, ne-
sten inden jeg rammer min hovedpude.
Fredag er vores sidste hele feriedag, i
morgen gir turen igen hjem tl Dan-
mark og Pilehuset, s& dagen skal nydes.
Jeg har sovet lenge, og efter morgenma-
den er det dejligt at komme ned og hgge
ved poolen. Det er ikke lige s& varmt i
dag, det er ogsa lidt skyet, det er som
om vejret ogsd forteller os, at nu er fe-
rien slut. Det gor nu ikke s3 meget med
vejret, det er stadig dejligt, jeg nyder det.
En af de andre fra Pilehuset, jeg rejser
sammen med, er meget trist i dag, hun
vil ikke hjem og ville gnske, at hun kun-
ne blive her. Det kan jeg nu godt forstd,
det kunne jeg nu ogsd godt tenke mig,
det har veret en dejlig ferie, og jeg ved,
at jeg gerne vil rejse med igen til neste ar.
Lordag aften er jeg s igen i Danmark,
jeg sidder og venter p& bussen, der skal
kere mig hjem til Pilehuset, det er koldt,
merkt og jeg er rigtig tret efter en lang
rejse. Jeg er dog ogsd glad, det har ve-
ret en fantastisk uge, varmen, maden,
kulerte drinks, musik, poolen, og mine
hjelpere har veret der for mig hele tiden,
sd jeg sidder og smiler. Minderne om tu-
ren vil varme langt ind i den kolde vinter.
Vi har talt om at holde en ferieaften, se
billeder, grine af de sjove minder, vi har,
og hvem ved, méske vi kan tale om, hvor
ferien gir il neste ar.

Jeanett Parnas
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Nyansezettelse styrker teamet

pa Hukommelsesklinikken

Afdelingslege
Suzanne G.
Lindquist er pr.
1. oktober 2013
startet i
Hukommelses-
klinikken pa
Rigshospitalet.

Suzanne har tidligere arbejdet i kli-
nikken som led i sit ph.d. projekt om
arvelige demenssygdomme i perioden
2005-2008. Hun har siden gennemfort
en speciallegeuddannelse i klinisk ge-
netik, hvilket betyder, at hun har bred
erfaring med genetisk ridgivning samt
udredning og diagnostik af arvelige syg-

domme generelt.

Suzanne kommer fra en stilling som af-
delingsleege 1 Klinisk Genetisk Klinik.
Hun har under sin speciallegeuddannel-
se bevaret sin store interesse for arvelige
neurologiske sygdomme, herunder HS,
savel ridgivningsmassigt som klinisk.

Fremadrettet vil hendes arbejdstid vare
delt mellem Hukommelsesklinikken og
Klinisk Genetisk Klinik, begge pé Rigs-
hospitalet, hvilket ogsa betyder at samar-
bejdet mellem de to klinikker udbygges.
Dette vil yderligere udbygge den tvar-
faglighed som karakteriserer Hukom-
melsesklinikkens HS-enhed og bidrage
til at nedsette ventetid pa genetisk rad-
givning og ambulante kontroller til gavn
for HS-familierne.

Lena Hjermind

Influenzavaccination

Statens Serum Institut informerer om, at i lighed med tidligere &r tilbydes ogsé i
ar gratis vaccination mod influenza til visse persongrupper. Heriblandt personer

over 65 dr, samt fortidspensionister.

Derudover har personer, der lider af forskellige kroniske sygdomme, ogsa mulig-
hed for at fi en gratis vaccination. Hvorvidt man som HS-ramt falder ind under

denne kategori beror pi et legeligt skon.

Der kan leses mere om influenzavaccination pa Seruminstituttets hjemmeside:

www.ssi.dklAktuelt/Nyhedsbreve/ EPI-NY T/2013/Uge%2039%20-%202013. aspx
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Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net

26137376

Nyheder fra EHDN:

”Fra alle os til alle jer..”

- kliniske retningslinjer til brug ved Huntingtons Sygdom

Internationalt anerkendte kliniske retningslinjer er verdifulde — bide for patienter og
behandlere. Kliniske retningslinjer har nemlig til formal at identificere, opsummere
og evaluere alle tilgeengelige beviser for, hvad der pé et givet tidspunkt er den bedst

mulige made at hdndtere en given sygdom pé. Det vere sig ud fra synspunkter som
forebyggelse, diagnosticering, behandling samt ekonomiske overvejelser af hvilken
behandling, der gavner mest for ferrest penge. Internationalt accepterede kliniske
retningslinjer soger altsd at sikre, at patienter i alle lande modtager den samme be-
handling, og at denne er den bedst mulige.

Til trods for de &benlyse fordele ved at udarbejde og folge internationalt anerkendte
retningslinjer, s eksisterer sddanne retningslinjer ikke altid. Sidste &r ved denne tid
beskrev jeg her i huntingtons.dk de nyligt opdaterede retningslinjer omkring genetisk
testning ved Huntingtons Sygdom, og nu vil jeg henlede jeres opmarksomhed p3, at
flere retningslinjer for HS eksisterer, og hvor I kan finde dem.

I oktober méned i &r udkom de “kliniske retningslinjer for fysioterapi ved HS” en-
delig. Den engelske version af dette dokument blev oprindeligt udarbejdet af ”Fysi-
oterapi-arbejdsgruppen” under EHDN og er altsd nu blevet oversat til dansk af un-
dertegnede samt Thaddeus Joseph William Jones, der er fysioterapeutstuderende og
Bente Annie Serine Andersen, der er uddannet fysioterapeut og var ansat som lektor
ved fysioterapeutskolen (Metropol) i Kebenhavn, mens oversattelsen pagik. Doku-
mentet kan frit hentes fra Landsforeningens hjemmeside: hzzp:/fwww. huntingrons.dk/
materialer/pjecer/fysioterapi_guideline.asp og EHDNs hjemmeside: hztp://www.euro-
hd.net/html/disease/huntington/interesting. Det er mit hab, at disse retningslinjer kan
veere en hjelp for alle jer, der gir til fysioterapeut - s vis dette link til din fysioterapeut
sd han/hun er opdateret om, hvad der tyder pé at veere den bedste behandling for dig.

Ud over retningslinjerne for fysioterapi har arbejdsgruppen ”Standards of Care
(S0C)” under det Europaiske Netverk for Huntingtons Sygdom (EHDN, www.
euro-hd.net) ligeledes udarbejdet engelske retningslinjer for ernring, ergoterapi,
mundhygiejne, oralt fodeindtag samt tale og kommunikationsvanskeligheder
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ved HS. Disse retningslinjer er desverre ikke oversat til dansk, men for de af jer, der
er i stand til at lzese engelsk (eller kender nogen, der er), kan disse retningslinjer ligele-
des hentes fra EHDNSs hjemmeside: hep:/fwww.euro-hd.net/html/disease/huntington/
interesting. Hvis I har sporgsmal, er I altid velkomne til at kontakte mig,.

HDBuzz

De fleste af jer er nok pd nuverende tidspunkt bekendt med webstedet HDBuzz,
hvor man gratis kan lese forskningsnyheder om Huntingtons Sygdom skrevet af
forskere pd hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes ogsd pa dansk, og
der er bdde Facebook og Twitterprofil. Herunder folger et kort resumé af et par af de
nyeste artikler pd HDBuzz, men siden sidst er folgende artikler i gvrigt blevet oversat
til dansk og kan leses pa hjemmesiden:

* Betydningen af “det store gennembrud for neurodegenerative sygdomme” for
Huntingtons Sygdom

* Kommer snart fra verdenskongressen for Huntingtons Sygdom 2013: Buzzilien!
* ’Buzzilien’ fra verdenskongressen for Huntingtons Sygdom: Dag 1

* Kan muskelproblemer hjzlpe med at forklare bevagelserne hos patienter med
Huntingtons Sygdom?

* HDBuzz-prisen for unge videnskabsformidlere 2013
* Forarsager et rustent hengsel’ Huntingtons Sygdom?

* Er adgang til prediktiv genetisk testning for Huntingtons Sygdom et problem?

Hvor langt er for langt? Gentenkning af Huntingtons Sygdoms “grazone”
Den genetiske test for Huntingtons Sygdom indebearer, at man teller hvor mange
CAG’er der er ved begyndelsen af HS-genet. Nogle resultater er det, man kalder
“intermedizre” eller i en “grizone” - de er hgjere end normalt, men mindre end det
antal, der medferer HS. Ved ngje at studere personer med CAG-antal i det interme-
dizre omrade, har man i PHAROS-studiet fundet ud af, at disse mennesker udviser
smd @ndringer i humer og adferd. Disse resultater betyder ikke, at intermedizre
CAG-antal forirsager HS, men de tyder pd, at de kan have en effeke pa hjernen,
hvilket skal underseges nermere.

Prana Biotech publiserer PBT2 resultater fra HS-dyremodel

‘Huntington Study Group’ og Prana Biotechnology kerer lige nu et klinisk forseg,
Reach2HD, for at undersege om leegemidlet PBT2 har en effekt pd HS-patienter. De
har nu frigivet de prakliniske data, der ligger til grund for den kliniske afprevning, og
disse data viser, at legemidlet har en effekt i to dyremodeller for HS: orme og mus.

Laegemidlet PBT2 fungerer pa en overraskende og ny méde, idet det griber forstyr-
rende ind i vekselvirkningerne imellem huntingtinproteinet og metallet kobber. At
pavirke kobber i kroppen kan lyde som en mearkelig og overraskende méade at angribe
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Huntingtons Sygdom pd, men historisk set har kobberaendringer i hjernen veret
undersogt hos HS-patienter. Nar PTB2 blev givet til ormemodeller for HS, gik der
meget leengere tid, inden ormene blev lammede. Ligeledes levede mus, der udtrykte
det mutante HS-protein, 26% lengere, nir de blev behandlet med PTB2 end mus,
der ikke blev behandlet. Det er en signifikant livsforleengelse, hvilket i sig selv er op-
loftende, men musene havde det desvarre ikke sé godt i den tid, de levede leengere.
I lyset af de positive resultater fra dyremodeller bliver det derfor interessant at hore,
hvilken effekt legemidlet har pi mennesker.

Overseaettere til HDBuzz soges
Er du god til bdde engelsk og dansk, har du god forstaelse for biologi, og har
du lyst til at hjzlpe med at oversette forskningsartikler om Huntingtons Syg-
dom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), s herer jeg meget
gerne fra dig. P4 nuverende tidspunkt er der 3-6 artikler om maneden, der
skal oversettes fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af Majken Siersbak,
Rasmus Siersbk, Signe Marie Borch Nielsen, Cecilie Bornakke, Lisa Blanc
Iversen, Anja Kobberg og undertegnede, men milet er at skabe en gruppe pa
10-12 mennesker, der kan hjzlpe hinanden. Ring og her nermere pi 26 13 73
76 eller send en mail pi gilling@euro-hd.net.

Mette Gilling Nielsen, Nordisk koordinator, EHDN

%}}ﬁ

— et full service kommunikationscenter

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER
WEBLZSNINGER LIoN

3 %
DISPLAYS 9 i

svanemeaerket grafisk produktion
7~ O\

Ndr. Ringgade 74 - 4200 Slagelse - Telefon 5852 5222 - Fax 5850 0404 - jannerup@ja up.dk - www.jannerup.dk

huntingtons.dk nr. 4/13 25



VISO og DUKH

- hvem er de, hvem gor
hvad, og kan man fa noget
hjeelp ...

Med jevne mellemrum hander det, at
sager korer fast i systemet, og at HS-
ramte oplever, at de ikke kan f3 bevilget
hjelpemidler, de har sogt om, eller ikke
kan blive udredt i forhold til, hvilke be-
hov, de har.

Vi har i juni nummeret af hunting-
tons.dk haft en artikel fra VISO (Den
Nationale Videns- og Specialiserings-
ridgivningsorganisation) om, hvad de
tilbyder.

Af den artikel fremgir folgende:

* Ridgivning i personsager: VISO til-
byder et individuelt tilrettelagt ridgiv-
ningsforleb om borgerens behov med
fokus pé, hvad den relevante stotte til
borgeren kan omfatte

Radgivning om grupper: VISO radgi-
ver om indsatser, der kan bidrage til at
kvalificere kommunens videre arbejde
med en afgrenset gruppe af borgere
med samme problemstilling
Udredning: VISO kan bistd med en
afdekning og beskrivelse af borgerens
situation, hvis en kommunal forvalt-
ning anmoder om en udredning

Ved Sjeldne Diagnosers reprasentant-
skabsmgde i november var bdde VISO
og DUKH (Den Uvildige Konsulent-
ordning pd Handicapomridet) invite-
ret, for at klarlegge for deltagerne, hvem
der kan forventes at gore hvad i hvilke
situationer.
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Ovenstiende gelder stadig for VISO —
dog med det forbehold, at i praksis s&
henvises de fleste borgere, der henvender
sig direkte til VISO, oftest til deres kom-
mune med besked om, at kommunen skal
rekvirere VISO til at kigge pé en given sag.
Samtidig slds det fast, at VISO IKKE
kan rdgive om juridiske problemstillin-
ger, sundhedsfaglig rddgivning eller rad-
givning om uddannelse og arbejdsmar-
ked. Det betyder f.eks., at VISO ikke
kan rddgive i indhold i og fortolkning af
Serviceloven.

Las evt. hele artiklen fra VISO pa side 14
i juni nummeret af huntingtons.dk — det
kan findes pd vores hjemmeside www.
huntingtons.dk under Om Landsforenin-
gen — medlemsbladet — sidste nr. af bladet.

DUKH



DUKH

DUKH er oprettet efter §15 i Servicelo-

ven “En uvildig konsulentordning yder

gratis rddgivning og vejledning i sager

om hjelp til personer med nedsat fysisk

eller psykisk funktionsniveau.”

Du kan henvende dig, nir du...

* Mangler viden om lovgivning og stot-
temuligheder

* Undrer dig over kommunens behand-
ling af din sag

* Mangler overblik og har brug for
hjelp til at komme videre

* Har svert ved at komme i dialog med
sagsbehandleren

* Oplever at vere kastebold mellem for-
skellige systemer

* Er utilfreds med en afggrelse og i tvivl
om mulighederne for at klage

DUKH kan ikke...

* Ridgive om et specifikt handicap/syg-
dom

* Udmale stotte

* Varetage behandlingen af din sag hos
myndigheden eller treffe afgorelser

* ZAndre en afgprelse truffet af en myn-
dighed

* Vere bisidder eller advokat for dig

Og hvad kan vi s bruge ovenstdende til?
Maske ikke ret meget andet end viden
om, hvad vi kan og ikke kan forvente.
Huilket selvfolgelig er godt nok.

Det loser ikke problematikken med, at
nogle familier stadig m& keempe endog
meget hdrdt for deres rettigheder rundt
omkring i landets kommuner. Men
méske kan man, ndr det hele er glet i
hirdknude, henvende sig hos DUKH og
f3 lidt rddgivning om, hvordan man kan
komme videre i sagen — og det er jo i
hvert fald en start.
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DUKH afsluttede deres prasentation
med 10 gode rdd til borgeren, ridene
gengives her:
1. Gor dig klart, hvad du vil tale med
din sagsbehandler om
2. Tag evt. en bisidder med
3. Fortel din sagsbehandler, hvordan
du gnsker at samarbejde
4. Bed om generel radgivning om dine
stottemuligheder
5. Giv de oplysninger, som er ngdven-
dige for sagen
6. Tal med din sagsbehandler, om det
vil veere godt at lave en handleplan
7. Bed din sagsbehandler, om at fi en
frist for, hvor lang sagsbehandling,
der kan forventes
8. Du kan bede om at f3 en kopi af de
papirer, der indgar i din sag
9. Ved munddligt afslag ber du bede
om en skriftlig begrundelse — der
skal vere vedlagt en klagevejledning
10. Samarbejd positivt og respektfulde
med din sagsbehandler

Som et tilleg til ovenstidende gode rad
anbefales det at lase pjecen “Kend spil-
lereglerne”, der omtales andetsteds her
i bladet og kan downloades pd vores
hjemmeside www.huntingtons.dk un-
der Materialer — pjecer — Kend spillereg-
lerne.

VISO kan kontaktes pd
tlf. 72 42 40 00

— se mere pd www.socialstyrelsen.dk/viso

DUKH kan kontaktes pd
df. 76 30 19 30

— se mere pd www.dukh.dk
Bettina Thoby
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Mad der gor glad!

Demenscentret Pilehuset er et af de fi
steder i Danmark, der tilbyder et spe-
cialtilbud til mennesker med Hunting-
tons Sygdom. Der er i alt 16 pladser
Jordelt pi to etager. Til hverdag gor
vi en stor del ud af miltiderne og nye
tiltag i form af energirige mellemmdl-
tider, der giver borgerne ekstra meget
energi.

Pa demenscentret Pilehuset gor vi en
ekstra indsats for, at borgerne med
Huntingtons Sygdom fir en sammen-
setning i méltiderne, der passer til de-
res situation. Det har kravet et ganske
serligt samarbejde mellem det faglige
personale, som er tet pd borgerne i det

daglige, borgerne og deres pargrende og
husets kokken.
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Vores tiltag omkring mad tl borger-
ne udvikles i samarbejde med Karin
Elmkvist skonoma / serviceleder i huset,
husets kok Marcel Alsina og professions-
bachelor i Ernering og Sundhed Pernille
Kabbelgaard, som i gvrigt er tidligere af-
loser pd afdelingen. Formélene med at
lave en ekstra indsats for vores borgere
med Huntingtons er:

- At de fir en god oplevelse, nir de skal
spise, og at maltidet forbindes med
hejt velbefindende — ogsa selvom man
potentielt har problemer med dysfagi,
dvs. tygge/synkeproblematikker

- At tygge/synkeproblematikker fore-
bygges eller hindteres fx ved at give
dem alternativer til bestemte madva-
rer, ved at anskaffe eventuelle hjel-
pemidler og ved at sette fokus pa de
nedvendige fysiske og sociale rammer
for maltidet.

- At undgs fejlsynkning.

- At undgd vegttab gennem nzringsbe-
regning og fokus pa mellemmaltider.

Det tette samarbejde og den jevnlige
dialog mellem plejepersonale og kek-
kenpersonale har indtil videre fort frem
til en masse konkrete tiltag.
Flere af vores borgere gav udtryk for at
savne at kunne spise rugbred. Derfor er
vi i gang med at udvikle det, vi kalder
gelerugbrod, som giver en smags- og
duft oplevelse af en madvare, borgerne
tidligere har kendt sd godt, men som de
ikke lengere kan spise pga. af sygdom-
men.

Ligeledes har vi udviklet pd vores mel-

lemmaltider. Mellemméltider er iser

vigtige for at opnd tilstrekkelig daglig



energi. Vi gor meget ud af at sammen-
sette sméd delikate potioner, som ikke
giver de store udfordringer, hvis man
har tygge/synke problemer, og mellem-
maltiderne skal samtidig, pga. borgernes
ufrivillige bevagelser, have et hojt ener-
giindhold. Det kunne fx vare en kartof-
fel/selleri timbale med laksetatar eller en
portion med peanutbutter, Nutella, skyr
og flede. Der skal noget krudt til at op-
retholde en stabil vagt, og dette er hele
tiden et fokuspunke for os. Her er det
ogsa vigtigt hele tiden at tage udgangs-
punke i den enkelte person: hvilke mad-
varer/smagsoplevelser stter personen
serligt pris pd, og hvad ville vi kunne
tilbyde for at nede borgeren yderligere?

Effekten af tiltagene er, at det i hojere
grad lykkes for borgerne at holde en
stabil vagt, og at det lykkes os at skabe
nogle gode gjeblikke omkring méltider-
ne til trods for sygdommen. Vi prover
hele tiden pd at finde en mulighed for
at tlfgje nogle madvarer, som mange
ikke har smagt lenge, og ligeledes pro-
ver vi at sammensaztte maltiderne, si
borgerne fir fornemmelsen af madvarer-
nes forskellige konsistens. Ligeledes er
vi opmerksomme p3, at borgerne med
Huntingtons Sygdom, fir samme tilbud

som de ovrige beboere, si deres tilve-
relse ligner en almindelig hverdag mest
muligt. Derfor fir de ved festlige lejlig-
heder sdsom julefrokoster, sommerfester
eller paskefrokoster samme mad som de
ovrige, blot bliver der taget hensyn til
eventuelle individuelle problematikker.
Det afsluttende glade budskab er, at der
bliver spist op, og at vi ser borgere, der
er glade for, at deres tilverelse ligner en
almindelig hverdag mest muligt.
Hvis I har lyst til yderligere information
om vores tiltag, er I meget velkomne til
at kontakte Karin Elmquist via vores ho-
vednummer 38 27 42 90, si I kan hore
mere om vores tiltag og vores bestre-
belser.

Maja Laungaard Andersson

INYT fra Lokalgruppen
VESTSJZELLAND

Fredag d.20. september 2013, var vi nz-
sten fuldtallige, 9 deltagere hos Jytte og
Kurt i Heng. Vi medtes kl. 10.30

til formiddagskaffe m.m. Snakken gik
godt om oplevelser fra den dejlige som-
mer. Vejret var med solskin, og vi fik set
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deres fine have, alle var heldige at fa 2b-
ler med hjem. Vi blev mindet om at be-
tenke girokonto. 424-2424
Naste mode er i Horve: hos Kirsten og
Jens Peter sidst i januar, datoen er ikke
bestemt endnu.
Lokalgruppen ensker alle en god jul og
et godt nytdr.
Med venlig hilsen
Kirsten og Jens Peter
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Huntingtons sygdom pa temadag - igen

Torsdag den 31. oktober 2013 atholdt
Demensridet Region Hovedstaden de-
res drlige temadag og emnet var: Psyki-
ske symptomer og adferdsforstyrrelser
ved demens.

Demensridet er et af i alt 42 sundheds-
faglige rdd i regionen. Demensradet er
ridgivende for Region Hovedstadens
direktion og ledelsessystemet i gvrigt og
indgdr i regionens kvalitetsorganisation.
Det betyder, at Demensradet skriver for-
lobsprogrammer og vejledninger til brug
for bedst og mest mulig ensrettet udred-
ning, behandling og hjelp i evrigt til pa-
tienter og familier med demenssygdom.
Til medet var over 300 tilhgrere med
forskellig faglig baggrund tilstede. Der
skulle derfor tales til bide kommunalt
ansatte sagsbehandlere, visitatorer, de-
menskoordinatorer, hjemmesygeplejer-
sker, andre sygeplejersker fra hospitals-
verdenen inklusiv de udgdende teams,
samt leger fra psykiatri, geriatri (leeren
om aldresygdomme), alment praktise-
rende lzger og neurologer. S& det var alle
tiders chance for at f& nogle budskaber
omkring HS bredt ud.

d
ordrende 24

Vi var i alt 6 oplegsholdere. Efter en
indledning ved Demensradets nastfor-
mand, professor Gunhild Waldemar,
talte overlaege i gerontopsykiatri (eldre-
psykiatri), Per Maagaard om symptomer
pd adferdsforstyrrelse og behandling
heraf, hvorefter geriatrisk overlege,
Hanne Pedersen talte om delir; dvs. den
akut farlige tilstand, vi alle i sjeldne til-
feelde kan komme i ved mangel pé ve-
ske, sveer betzendelse eller lignende, men
som personer med demens er i meget
oget risiko for. S4 kom jeg selv, for jurist
Dorthe Buss talte om juridiske aspekter
omkring magtanvendelse, ndr alt an-
det er forspgt. De sidste 2 prasentatio-
ner var henholdsvis ved psykolog Kim
Carlsen, der snakkede om hindtering af
udfordrende symptomer med eksempler
fra hverdagen og til sidst distriktssyge-
plejerske Elsemarie Bach, der fortalte
om de gerontopsykiatriske udeteams,
hvor man tager ud til demente og

deres pargrende, men desvarre
oftest kun de alleraldste.
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Der kom nogle rigtig gode og udfor-
drende citater og eksempler frem ved
medet. Psykologen nevnte f.eks. fol-
gende situation:

”Han er forvirret, fordi han er dement”

i modsatning til

"Jeg er forvirret, fordi jeg endnu ikke
forstar, hvad han vil”

og mindede os om, at “adferd altid er
meningsfuld, si forseg at se bag om ad-
ferden - se problemstillingen fra et an-
det perspektiv - og tilretteleg din hand-
ling derefter”.

Huntingtons sygdom - Symptomer
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Jeg var specifikt bedt om at tale om HS,
men havde fiet foredragstitlen: ”Sjeld-
nere demenssygdomme med udfordren-
de adfeerd”, hvilket fik mig til at bruge et
par minutter pd forst lidt provokerende
at definere “udfordrende adferd” - som
jo er ret situationsbestemt - og sjeld-
nere demenssygdomme”.
Derefter fortalte jeg generelt om, hvor
forskellige forleb, der kan ses ved HS,
og gav eksempler pé, hvornar det kan g
galt.
Mit opleg var lige op til en lille kaffe-
pause, men jeg blev bedt om flere ek-
sempler, si der blev meget lidt dd il
kaffe og kage - men lidt mere tid til HS,
s4 det var jeg kun tilfreds med.
Og pé de kommentarer og sporgsmél jeg
fik, da dagen var omme, kan jeg regne
ud, at mit budskab heldigvis kom ud til
i hvert fald en pan del af de mange for-
samlede i Herlev Hospitals store audito-
rium.

Lena Hjermind

Huntingtons sygdom -
-

¢

www.huntingtons.dk
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Medlidenhed og veaerdighed

I fordret gik der i flere biografer en fransk
film — Amour (Kerlighed) - som var be-
lonnet med De Gyldner Palmer i Can-
nes og har fiet tildelt en Oscar for bedste
udenlandske film. Det er en utrolig smuk
og meget bevaegende film, der i korthed
handler om en mand, der gennem ér pé-
tager sig at passe sin demente kone. Man
oplever hendes, hans og en datters reak-
tioner og folelser under sygdomsforlgbet.
Hustruen bliver mere og mere hjelpelgs,
og til slut legger manden en pude over
hendes ansigt, s hun der.

Filmen gjorde et stort indtryk pd mig (og
jeg ved pd mange andre), og jeg husker, at
jeg teenkte, om noget tilsvarende kunne
foreckomme ved Huntingtons sygdom.
Jeg teenkee pd det igen, da der i dagbladet
Politiken var et leserbrev, hvor en kvinde
fortalte om en bekendt med HS, der var
taget til Holland for at f& aktiv dedshjelp.
Og da jeg i september var til verdens HS-
kongres i Rio, hvor en hollandsk profes-
sor holdt et foredrag om aktiv dedshjelp
til personer med HS i Holland.

Og jeg er flere gange blevet konfronteret
med denne problemstilling fra personer
med HS, HS-zgtefeller og andre pare-
rende.

Som lzge og forst og fremmest som men-
neske er jeg imod aktiv dedshjelp og her-
under medlidenhedsdrab. Men jeg forstar
og kan sette mig ind i de overvejelser
mange svart syge og deres pirerende gor
sig. Hvor man feler, at tilvarelsen er me-
ningsles, uverdig og uden hab.

Den 6. november bragte den engelske avis
Daily Mirror en artikel, som beretter om
en kvinde, der begik medlidenhedsdrab
pé sin sen med HS. Jeg har oversat ar-
tiklen og bringer den nedenfor i lidt re-
digeret form.
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Som sagt forstdr jeg kvindens reaktion,
men mener, at vi skal arbejde for at per-
soner med HS fir den optimale hjelp og
pleje s de far et vardigt liv, sd sivel de,
som deres nermeste oplever, at livet er
veerd at leve — selv med HS.

Sven Asger Sorensen

DAILY MIRROR 6. november 2013
Medlidenhedsdrab - en mor kvalte sin egen
son med en pude for at afslutte hans lidelse
med Huntingtons sygdom

Heather Pratten sd til, da hendes son Ni-
gel Goodman tog en overdosis heroin for ar
stoppe sine lidelser med Huntingtons syg-
dom. Hun sad ved hans seng og leste de
kort, han havde fiet i anledning af sin 42-
ars fodselsdag og sd, at han tog en overdosis
af heroin. Nigel havde haft Huntingtons
sygdom i otte dr og havde beslutter sig for
ar afstutte sit liv.

Nigel kunne ikke injicere legemidlet i ar-
men pd grund af bevagelser, si han slugte
det og gled langsomt ind i bevidstlpshed.
Men i stedet for at tilkalde en ambulance,
gjorde Heather, hvad ingen mor nogensin-
de kunne forestille sig ar skulle gore. Hun
hentede en pude, lagde den over sin sons
ansigt og holdt den der, indtil han holdt op
med at trakke vejret.

Hun siger, at det ikke var en overlagt hand-
ling, og det blev gjort ud fra en mors betin-
gelseslpse karlighed til sin son, som havde
valgt ikke at do en langsom dod af sin
sygdom. “Det var en split-sekunds beslut-
ning om at anvende hovedpuden” forklarer
Heather.

"Jeg ville tage med Nigel ud af hospitalet pa
hans fodselsdag, og vi tog til hans lejlighed.
Vi var kun os to. Jeg var bekymret for, at



nogen mdske havde bemarket, at vi var gi-
et fra hospitalet og sli alarm. Nigel havde
bedt mig om ikke at fi ham genoplivet. ”
Det var Heathers mdde at sikre, at hendes
sons sidste onske blev opfylds, og han kunne
do. Efter at have ventet en halv time, rin-
gede hun 999 med rystende hander. Jeg
bad om en ambulance og politiet. Jeg sagde,
at min son havde taget en overdosis af me-
dicin og var dod af det, ” siger Heather.
Da politiet ankom, fortalte hun, hvad hun
havde gjort.

Heather, 76 dr gammel, fra Rayleigh, Es-
sex, blev forhort og anholdt et par dage se-
nere, hvor hun blev anklaget for mord, men
losladt mod kaution. Anklagen blev senere
andret til medvirken til selvmord.

“Jeg var ikke pd noget tidspunkr bekymret
over det. "Jeg folte bare, at jeg havde gjort,
hvad der var rigtigt for ham, og at tingene
ville falde pa plads, hvilket de gjorde.”
Under retssagen undlod dommeren at gi-
ve en fangselstraf pi grund af, hvad han
beskrev som sarlige omstendigheder’, og
i stedet idomte han hende et drs betinget
Jengsel. "Jeg var ganske tilfreds med at have
erkleret mig skyldig i medvirken og tilskyn-
delse, fordi det var, hvad jeg gjorde. Jeg har
aldrig provet at skjule noget. Det er ikke
noget du kan holde inde i dig. Det er for
stor en ting, siger hun.

Men hvad hun gjorde den dag i Nigels lej-
lighed for 13 dr siden pavirker hende sta-

dig. "Jeg kan ikke forstd, jeg gjorde det,”

siger Heather. ’Jeg kan ikke forestille mig
nogen gore det. Jeg havde aldrig troet, at jeg
ville have taget aktiv del i at hjalpe nogen
til at dp. Det var bare den mdde, det skete. ”
For Nigel dode, kendte hun kun alt for
god til virkningerne af Huntingtons syg-
dom. Heather, en pensioneret kontoras-
sistent, blev gift med en maskiningenior
Ken i 1955. De fik fem born - Nigel,
Philip, Stephen, Tina og Deborah og boede
i Hornchurch, East London.

huntingtons.dk nr. 4/13

Men da Ken var 33, var han blevet mere og
mere distret. "Han kunne tende en cigaret
og lade den ligge eller dbne en vandhane og
lade den lobe og gi sin vej” siger hun. ’Jeg
troede, han var ved at blive skodeslps, men
da han blev fyret fra sit job, vidste jeg, at
der var noget galt.”

Ken indvilgede i at gi til deres lage og ef
ter nogen tid blev han diagnosticeret med
Huntingtons sygdom. “Det var forst flere dr
senere, at jeg fandt ud af; at hans egen far
var dod af det,” siger Heather.

"Ken blev indlagt pi hospitalet og kom
aldrig hjem igen,” husker Heather. Vi
plejede at besoge ham, og bornene s, hvad
sygdommen var. Han kunne stadig gi og
tale, men fand det vanskeligt. "Jeg fortalte
dem, at de ikke skulle fi born, og de skulle
prove at nyde deres liv, fordi der ikke var
nogen test for sygdommen pd det tidspunks.
"Nigel sagde altid, at han ville sli sig selv
ihjel, hvis han fik sygdommen. Han havde
mange veninder, men ndr det blev mere
alvorligt, brod han med dem. Han ville
nyde sit liv og provede at gore, hvad han
onskede.”

1 1975 dode Ken af et hjerteanfald i en
alder af 44 ar.

Da den genetiske test for Huntingtons syg-
dom blev indfort i 1993, ville ingen af bor-
nene tage den.

Philip var den forste til at blive diagno-
sticeret, 34 dr gammel. Mistanken opstod
efter, at han fik depressioner. "Jeg havde al-
lerede mistanken, da jeg genkendte sympto-
merne,” siger Heather. "Han blev en smule
klodset og hans personlighed andrede sig en
smule. Han fandt det svert at klare sig.”
Hun fandst et plejehjem, der kunne rage sig
af hans behov. "Han accepterede, ar han
ikke kunne klare sig selv og bosatte sig rigtig
godt der,” siger hun.

Nigel, der kun var 18 mdineder aldre end
Philip, begyndte at vise symptomer et par
ar senere. "Han skjulte det meget godt,”
siger Heather. "Han holdt det for sig selv.
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Han kunne ikke gi ad en lige linje og
matte kampe for at holde pd en blyant.
Nigel var ingenior, og han havde altid teg-
net. Siledes tegnede han vores fodselsdags-
og julekort. Den dag jeg fik et kort, han
havde kobt, vidste jeg, at han havde det.
Det var virkelig forfardeligr. ”

Nigel boede i Stratford, East London, men
han og Heather si hinanden temmelig re-
gelmassigt og ofte talte de sammen i tele-
Jon. Vi plejede at have dage, hvor vi gik
ud, fordi han var blevet pensioneret fra
sit arbejde,” siger Heather. "Da jeg sagde,
at han var en smule ung til at ga pa pen-
sion, fortalte han mig ting, der var sket,
men derefier nagtede han at tale mere om
det.

En dag, ringede Nigel for at sige, at han
skulle besoge en ven i Skotland, si Heat-
her skulle ikke komme hjem til ham. “Jeg
var meget overrasket, da jeg vidste, at han
havde svert ved at komme op i toget,” siger
hun. “Jeg ringede til ham flere gange og
til sidst tog han telefonen og sagde bare,
‘Hjelp mig’. Da jeg kom til hans lejlighed
var han som et skelet. Han havde sultet sig
selv for at forsoge at do. Jeg ringede efter
en ambulance for at fi ham indlagt. "Han
blev rasende og sagde, at hvis jeg gjorde det
igen, ville han aldrig tale til mig. ”

Sé besluttede Nigel sig for at tage testen.
“Da han kom ud efter at have fiet resul-
tatet, kunne jeg se pd hans ansigt, at han
havde genet,” husker Heather. "Han klyn-
gede sig til mig og sagde,” Jeg har det. ”
Nigel blev senere indlagt, da han begyndte
at i vanskelighed med at gi og spise. "Pé
hans fodselsdag, tog jeg ud til ham. Vi
skulle en tur til Southend i Essex, men han
ville hen til sin lejlighed, “siger hun. “Jeg
rakte ham hans fodselsdagskort, men han
var ikke interesseret. Han fortalte mig, ar
det ville vare den bedste dag i hans liv,
fordi hans venner havde givet ham, hvad
han onskede.
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Mens Heather var i stuen, bragte Nigel en
sprojte og en aske med heroin. Jeg vidste
ikke, at det var det, han havde planlagt”
indrommer Heather. "Jeg blev ikke choke-
ret, men folte mig bare helt rolig.”

Efter at han havde slugt heroinen, talte vi
om hans liv - om, hvad han havde lavet i
skolen og alle de ting, han elskede ar gore.
Derefter lagde vi os til at sove. Jeg vignede
et par timer senere. Hans ansigt var blegt,
og han trak kun vejret med mellemrum.
Jeg kunne bare ikke holde det ud lengere.
Jeg tog puden op og satte den over hans an-
sigt.” Det varede kun et par sekunder.”
Da familien blev klar over, hvad der var
sket, forstod de, hvorfor Heather havde
gjort det, men var bekymrede for, hvad der
ville ske hende, da retssagen blev indledt i
oktober 2000. "Det var varre for dem, end
det var for mig. Naturligvis var de bekym-
ret for mig pd grund af den retssag.” siger
Heather.

Vi har aldrig fortalt Philip det, fordi han
var syg, “siger Heather.

12008 dode Philip i en alder af 48 efter
at have veret bundet til en kovestol. "Det
ville have varer Nigels varste mareridt,”
siger Heather.

Hun fastholder, at hun ikke har ikke for-
trudt, hvad hun gjorde, og tilfojer: "Jeg har
aldrig tankt, at jeg gjorde noget forkerr.
Det var, hvad Nigel onskede. Han fik fred
og jeg kan ikke bebrejde mig det.” ”

Heldigvis har Heathers andre born aldrig
vist nogen tegn pa sygdommen. Hendes
datter Deborah, der er 51 dr, og som ikke
har nogen born, har netop skrever en bog
om familiens oplevelser. "Jeg var ikke klar
over, hvor meget det havde péavirket hen-
de,” siger Heather.

Heathers folelser angdende aktiv dodshjelp

er starke. "Loven bor andres,” siger hun.

"Folk, der ikke onsker at leve pa grund af
deres sygdom, bor ikke tvinges til ar lide
mod deres vilje.”



AKTIVETETSKALENDEREN

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION
1. februar 2014 Positivdag Sjelland | Se omtalen side 4 her i bladet
27. februar 2014 i;{g(g;l?t tégns— o8 Brenshgj |Se omtalen side 8 her i bladet
gg.lgeb. = 2 DR %Vggle(endseminar Skzlskegr | Se omtalen side 6 her i bladet
22. marts 2014 Agtefelledag Amager | Se omtalen side 5 her i bladet
Arsmode, Se indkaldelsen side 10 her i
26. april 2014 generalforsamling og | Vejle bladet. Yderligere omtale i naeste
jubileumsmiddag nummer af bladet
30. juni - 4. juli 2014 | Sommerophold Vejle %iﬁ(ﬁ? i et senere nummer
. Mere info i et
16. august 2014 Agtefelledag Vejle afirlZ(liIclttf) 1 et senere nummer
1. - 2. november 2014 |Rundt om HS Vejle Mere info et senere nummer
af bladet
N MURERFIRMAET

Allan Vibestrup Lyng:

www.vibestruplyng.dk

ViBEsTRUP LYNG

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

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

Murerfirmaet Vibestrup Lyng stotter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom

huntingtons.dk nr. 4/13

35



Landsindsamling 2013

- Giro 424 2424

Landsindsamlingen har nu veeret i gang siden 24. september, og fortsztter indtil 24.
december. Der er allerede nu indkommet en del bidrag, helt pracis er der pr. 31.
oktober indkommet:

Kr. 27.050,- fra 64 gavegivere.

Landsindsamlingen er et meget vigtigt led i foreningens gkonomi. De midler, som
foreningen selv skaffer til veje, har stor betydning for foreningens aktiviteter, ogsa selv
om foreningen modtager en betydelig stotte hertil fra Tips- og Lottomidlerne. Da
tilskuddene fra Tips og Lotto bl.a. er athengige af de midler, foreningen selv skaffer
til veje, er det meget vigtigt, at vi alle ogsd i r gor en energisk indsats for, at landsind-
samlingen bliver en succes. Vi hiber derfor pa et godt resultat af dette 4rs indsamling.

Husk at du nu kan f3 skattefradrag for dine gavebidrag fra forste krone. 12013 kan du
opna fradrag pd op til kr. 14.500 - uanset om du har indbetalt til en eller flere forenin-
ger. Landsforeningen sorger for ved 4rets udgang at foretage indberetning til SKAT
af dine gavebidrag — forudsat, at foreningen har modtaget oplysning om dit CPR-
nummer - husk derfor ved indbetaling af gavebidrag at oplyse dit CPR-nummer.

Ekstra girokort kan rekvireres hos formand og kasserer. Endvidere kan indbetaling
ske til Sparekassen Sjelland, konto: 6150 1181350. Anfer venligst "Landsindsam-
ling” og afsender.

Stot Landsmdsamlmgen - den varer lige til juleaften!
Karen Orndrup

Kasserer

Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. august til 31.oktober 2013

Privifte gaver (7 gauegiVErCTailrr” o Mt . (. . % . g kr. 1.094,-
Bérehidragy(31 giverely,. . Ml S . . . N gl T kr.  2.800,-
Landsindsamlingen (64 gavegivere) ............................. kr. 27.050,-
Al Foa W  “a' Ny Th e ). .y kr. 30.944,-

Landsforeningen takker mange gange for bidragene »
.b.v.

Karen Orndrup, kasserer
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Julebanko i Bofaellesskabet
i Herning
Sendag den 24. november var der jule-
banko i HS Bofallesskabet i Herning,
Vi var godt 30 personer samlet ved det
lange bord, der var fint pyntet med red
dug, klementiner, nisser og julestjerner.
Der blev serveret glogg og ableskiver,
hyggeligt med den tradition op til jul.
S& var vi klar til bankospillet, alle havde
haft lejlighed til at udvealge lige netop
de spilleplader, man helst ville have, fra
den store bunke der var lagt pa et bord.
Spillet gik i 3 runder, og der var rigtig
fine gevinster til vinderne. Nogle af ge-
vinsterne var sponsorgaver — s tak til
Preben, der havde klaret det! Efter ban-
kospillet drak vi the og kaffe og fik pe-
bernedder og smékager til. Vi sang ogsé
en enkelt sang fra sangheftet, i &r uden
hjelp fra klaveret, der har sikkert ikke
veret en til stede der kunne spille pé det.
Vi siger tusind tak for den dejlige dag,
som Hanne og Jens Jorgen samt Laila og
Axel havde sorget for kunne lade sig gore
i HS Bofellesskabet i Herning. Ogsd en
stor tak til personalet i huset der ogsd var
med til arrangementet.
Mange julehilsner
fra Bjarne, Mona og Mogens.

Kend spillereglerne

NY PJECE ...
Via Sjzldne Diagnoser er vi blevet be-
kendt med en pjece udgivet af Danske
Handicaporganisationer.

Pjecen hedder "Kend spillereglerne” og
den omhandler ”Sagsbehandling pa det
sociale omride”.

Pjecen er ikke som sidan relateret til
Huntingtons Sygdom, men den inde-
holder generel vejledning om, hvordan
man har den mest hensigtsmessige kon-
takt med sin sagsbehandler, samt hvad
man kan forvente af sagsbehandleren og
kommunen, nér de behandler ens sag.
Der kan hentes gode rid om og vejled-
ning i, hvordan man forholder sig, dels
mens éns sag behandles og ogsa efterfol-
gende, hvis man gnsker at anke en even-
tuel afgorelse.

Vi har fiet lov at have pjecen liggende
pa vores hjemmeside
www.huntingtons.dk.
Den kan findes og
downloades gratis
under "Materialer
— pjecer —

Kend spillereglerne”.

Bettina Thoby

LITTERATURLISTEN

Som tidligere navnt er litteraturlisten blevet si omfattende, at den optager meget
plads i bladet. Litteraturlisten vil derfor fremover kunne findes pd hjemmesiden:

huntingtons.dk under "Materialer”.

Séfremt der kommer tilfgjelser, vil de blive omtalt her i bladet.

huntingtons.dk nr. 4/13
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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
Pris 50 kr. pr. stk.

DVD nr. 1: 1. Norsk film: Symptomer, sykdomsforlep og tiltak
. Norsk film: Det vanskelige maltidet
. Laegens bord (2004)
. Den tunge arv (2003)
. Synspunke (2000)
. TV2-nyhederne (2000)
. Damernes Magasin (1992)

DVD nr. 2: 1. Belgisk film om pasning og pleje af HS-patienter
Denne DVD mad kun bruges 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 bestilles 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, 2100 Kgbenhavn @ og hjermind@sund.ku.dk

indgang 69 (inde i gérden) pa 1. sal.

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
Demensklinikken e-mail: lene.wermuth@ouh.regionsyddanmark.dk
Odense Universitetshospital og annette.lolk@psyk.regionsyddanmark.dk
Sdr. Boulevard 29, bygn 112, 4. sal, 5000 Odense C %
Lokalgrupper K
Vestsjelland a
Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03 (@)
Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20 go
Psykologer der samarbejder med LHS . S
Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf: 86 91 00 75 E
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk =
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C _ﬁ
Tine Weabbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17)
Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg e-mail: psykolog@tinew.dk
Jytte Mielcke, Den Rede 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 tlf. 78 47 75 41

HC Bofallesskabet i Herning, Lindegirdsvej 5, 7400 Herning  df. 96 28 56 00
HC Enheden, Pilehuset, Bystzvneparken 23, 2700 Bronshgj  df. 38 27 42 90

RADGIVNING
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO df. 72 42 24 00
Edisonsvej 18, 1.sal, 5000 Odense C. www.socialstyrelsen.dk/VISO

VISO yder gratis, landsdekkende specialistridgivning til kommuner, borgere, institu-
tioner og botilbud, nér der er behov for supplerende ekspertise, viden og erfaring.

UVILDIG RADGIVNING FRA DUKH

(Den uvildige konsulentridgivning pa handicapomridet) DUKH df. 76 30 19 30
Jupitervej 1, 6000 Kolding www.dukh.dk
DUKH rédgiver om /mndimpkor[:tfemermde ydelser i sager mellem en borger ;{

typisk en kommune. De er en uwvildig part i sagen og er organiseret som selvejen
institution under Social- og Integrationsministeriet.




