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Formanden har ordet

30 ar!

Det er jo ogsd en sjat...

Selvfolgelig ikke set i det store perspek-
tiv, men set med Landsforeningsbriller-
ne pa, s& er det nu alligevel lenge.

Det er i 4r 30 ar siden, at Landsforenin-

gen s dagens lys. Helt precist blev den

stiftet den 11. februar 1984 og lige siden

er der arbejdet for at leve op til forenin-

gens formalsparagraf ved bl.a. at:

* Udbrede kendskabet til Huntingtons
sygdom

* Vejlede, stotte og ridgive HS-fami-
lierne

* Samarbejde med en lang rakke for-
skellige organisationer og professio-
nelle, der arbejder med HS i hverda-
gen

Selv har jeg veret medlem af Landsfor-
eningen siden 1994, sd jeg har oplevet
udviklingen de sidste 20 ir.

Det var dengang invitationen til lokal-
gruppemode kom i en kuvert. Leveret
af Post Danmark. Og dengang jeg ikke
var i besiddelse af en mobiltelefon. Og
dengang det hele méske ikke gik helt s&
steerke, som det gir i dag,

Min oplevelse er, at foreningen — lige-
som samfundet i ovrigt — kerer sterkt,
og at vi ogsé stdr sterke i dag. LHS er
en endog meget velanset forening ude
omkring. Béde i vores etablerede net-
verk, men ogsd blandt nyere aktorer pd
“markedet for sjzldne sygdomme” og
fagpersoner fra mange forskellige ste-
der. Vibliver hort, og vi har varet i TV,
aviser og ugeblade flere gange de senere
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ar — hvilket alt sammen medvirker til at
udbrede kendskabet til HS.

Jeg tror, at en del af foreningens styrke
i dag ligger i, at vi er ndet til et punke,
hvor vi har indset, at vi ikke kan klare
alting selv. Hvor end vi gerne vil have
alle ekspertiser som en del af vores
forening, s ma vi erkende, at det ikke
er en mulighed. LHS er stadig ikke en
forening, der er stor nok til at bare en
hel flok lennede medarbejdere. Vi er
derfor athangige af frivillig arbejdskraft,
og vi er endnu mere athengige af at
benytte os af alle de samarbejdspartnere,
der findes. Steder, hvor man HAR folk
ansat til at tage sig af en masse forskellige
ting. Bl.a. ogsd Huntingtons sygdom.

Der er heldigvis rigtig mange dygtige
mennesker uden for foreningens direkte
kreds, der dagligt arbejder for og med
HS-familierne. Og de gor det godt.
Det anerkender vi, og vi henviser derfor
gerne til andre, ndr vi i foreningen stir
overfor problemstillinger, vi ikke umid-
delbart kan lose.

Landsforeningens samarbejde interna-
tionalt med bl.a. European Hunting-
tons Disease Network (EHDN), Hun-
tingtons Disease Youth Organisation
(HDYO) og HDbuzz er ogsa gevaldigt
styrket, og Danmark er et af de lande,
der regnes med internationalt. Dette
kommer pa langt sigt os alle til gode, og
er noget af det, jeg er stolt af og glad for.

En af vores helt store opgaver ser jeg

ligge i at skabe muligheder for, at de
HS-ramte familier kan medes. Vi tilby-
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der en lang rakke aktiviteter og arrange-
menter, og heldigvis er der mange, der
har fiet oje pd fordelen i at moedes med
andre mennesker, der har de samme —
eller lignende — udfordringer som dem,
man selv star i.

Jeg hiber meget, at medlemmerne ople-
ver, at de bliver tilbudt en bred vifte af
arrangementer. For det er jo for med-
lemmernes skyld, at disse arrangementer
tilbydes.

Samtidig glaeder jeg mig over, at rigtig
mange af de professionelle velger at
deltage i en del af Landsforeningens ar-
rangementer — fordi de mener, det ogsd
giver dem en masse.

I &r bydes pa en positivdag, et weekend-
seminar for yngre, et par agtefelledage,
et sommerophold og en Rundt om HS
weekend. Plus en infoaften (der har
fundet sted, nir dette blad udkommer),
samt et par julebankoarrangementer. Jeg
synes, det er et okay program. Og hver
gang jeg selv deltager i et af foreningens
arrangementer, fryder jeg mig over at se
alle de gledelige gensyn, der finder sted,
samtidig med at jeg gleder mig over at
nye ansigter ogsa dukker op.

Vi har i bestyrelsen valgt at fejre forenin-
gens jubileum sammen med drsmedet

30 ar

< Y/ 014

og den drlige generalforsamling. Dette
finder sted lordag den 26. april og om-
tales andetsteds i bladet.
Fejringen bestar i en jubilzumsmiddag
og et lidt udvidet program for dagen i
forhold til et "normalt drsmede”.
Jeg hdber at se rigtig mange af vores
medlemmer den 26. april.
Og gleeder mig til at dbne mit medlems-
blad (eller hvad der nu findes af den slags
ting) om 30 4r og se, hvad den til den tid
siddende formand har af kommentarer
til tingenes tilstand.

Bettina Thoby

Agtefeelledag/Samleverdag

- lordag den 22. marts 2014

Der er nu kun f3 dage til atholdelse af dagen, som foregér hos Anders V. Lyng,
C.M. Larsens Alle 9, 2770 Kastrup, fra kl. 10.00 il kI. 17.00.

Skulle du have glemt at tilmelde dig, kan du ringe til undertegnede med det samme
pa 4053 7283, s& ma vi se, om ikke der ogsd kan blive en plads til dig.

Karen Orndrup



SOMMEROPHOLD 2014

fra maler-
aktiviteten
12013

I 2014 atholder Landsforeningen igen
sommerophold for foreningens med-
lemmer.

Opholdet er for alle, der er ramt af

Huntingtons sygdom i sterre eller min-

dre grad.

S& hvis du kan svare ja til nedenstdende,

s skal du overveje at deltage i opholdet.

* Har du Huntingtons Sygdom i ud-
brud — eller er du testet positiv for
sygdommen?

* Har du lyst til at medes med andre,
der kender til Huntingtons Sygdom
og er berort af den i dagligdagen?

* Har du lyst til at mede en masse dej-
lige mennesker og knytte nye forbin-
delser?

* Har du lyst til fem dage i skonne om-
givelser med servering af herlig mad
tre gange daglig (+ “det lose”)?

* Har du lyst dl at deltage i en rekke
forskellige sjove og hyggelige aktivi-
teter, der selvfolgelig er tilrettelagt, s&
alle kan vare med?

Er man ikke selvhjulpen, forventes det,
at man har egen hjlper med.
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Ugens program byder bl.a. pa géture,
sjov med maling og lerreder, stjernelob,
bankospil, Fernisering med egne varker
og Det store Casino-show.

PRAKTISK INFO

Ankomstdato:

Mandag den 30. juni kl. 14.00
Afrejsedato:

Fredag den 4. juli kl. 9.30

Sted:

Hornstrup Kursuscenter

Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby
7100 Vejle

Pris: 2800 kr.

Tilmeldingsfrist: den 15. april 2014
Tilmelding til:

Bettina Thoby, bettina@huntingtons.dk
eller 53207850

Med navn, adresse, telefonnummer og mail-
adpyesse — samt tilsvarende for evt. hjelper.

hornstrupkursuscenter
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Arsmgde - generalforsamling

jubileeumsmiddag

Tilmeldingsfrist: 6. april 2014 Program

Der indkaldes til den irlige generalfor- | 11.30 Ankomst

samling, der i &r finder sted lordag d. 26. | 12.00 Frokost

april pd Hornstrup Kursuscenter, Kirke- | 13 oo Generalforsamling
byvej 33, 7100 Vejle. o - dagsorden pé side 7.
I anledning af foreningens 30 ars jubile-

o .. . 14.30
um i &r har vi tilrettelagt et for arsmedet
lidt udvidet program, der afsluttes med
en jubileumsmiddag,.

Deltagelse i drsmedet er gratis, men
krever tilmelding (af hensyn til forplej- | 15.45 Kort pause
ning), der skal foretages senest 6. april | 16.00 Lene Wermuth, Louise H.

Kaffepause

15.00 Tua Vinter og Ida Unmack —
Status pé projekt "Fanotype-
genotype korrelationer”

2014 pa nedenstiende slip, eller ved at Madsen, Lena Hjermind — Pre-
sende en mail til kontor@huntingtons. sentation af de 3 EnrollHD sites
dk — husk alle oplysninger. 16.30 Rasmus Logsted Pedersen og

Séfremt nogen madtte onske at overnatte Kristina Fink — Weekendseminar

pa Hornstrup Kursuscenter efter jubile- 16.45
umsmiddagen kan dette lade sig gore for '
en pris 4 kr. 740,00 for et enkeltvarelse
med morgenmad. Dette bookes direkte
hos Hornstrup Kursuscenter pa tlf. nr. | 18.00 Afslutning og tid til at straekke
75 85 21 11. Der kan henvises til aftale ben

lavet med Bettina Thoby. 18.30 Jubilzumsmiddag

Kort pause

17.00 Per Poulsen — Emotionel intel-
ligens og kommunikation

Tilmelding til Landsforeningens mede pa Hornstrup Kursuscenter den 26. april 2014

Jeg deltager i frokost, generalforsamling og efterfolgende opleg sammen med ___ deltagere

Jeg deltager i jubileumsmiddagen sammen med __ deltagere
Navn:

Adresse:

Telefon: E-mail:

Navne pa evt. ovrige deltagere:

Sendes til Bettina Thoby, Klintekongevej 14, 2730 Herlev, inden 6. april 2014.
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Generalforsamlingen 2014

Dagsorden:

Valg af dirigent

Bestyrelsens beretning om Landsforeningens virksomhed i det forlobne &r
Fremleggelse af regnskab til godkendelse

Vedtagelse af budget (se side 14) og kontingent for det kommende 4r.
Valg af bestyrelse og suppleanter

Eventuelle forslag fra bestyrelse og medlemmer

Evt.

N =

Ad 5 Kasserer Karen @rndrup er pé valg og er villig til genvalg.
Bestyrelsen indstiller, at Karen @rndrup genvelges.
Der er ikke opstillet andre til posten som kasserer.

Bestyrelsesmedlem Lena Hjermind er pa valg og er villig til genvalg.
Bestyrelsen indstiller at Lena Hjermind genvaelges.
Der er ikke opstillet andre til posten som bestyrelsesmedlem

Som suppleanter indstiller bestyrelsen genvalg af
Lars Bogelund Jensen og Bente Bosse.

Ad 6 Sven Asger Serensen har indstillet folgende:
Forslag om en rlig medlemspris

huntingtons.dk nr. 1/14



i-\rsregnskab 2013

Den uafhngige revisors erklaring om revision
Til medlemmerne af Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Pategning pa drsregnskabet

Vi har revideret drsregnskabet for Landsforeningen Huntingtons Sygdom for regnskabsaret
1. januar - 31. december 2013, der omfatter anvendt regnskabspraksis, resultatopgprelse, ba-
lance og noter. Arsregnskaber aflzegges efter arsregnskabsloven med de fravigelser som fremgér
af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses regnskabsinstruks for driftstilskud og projekt-
tilskud under 500.000 kr.

Ledelsens ansvar for arsregnskabet

Ledelsen har ansvaret for udarbejdelsen af et drsregnskab, der giver et retvisende billede i
overensstemmelse med &rsregnskabsloven. Ledelsen har endvidere ansvaret for den interne
kontrol, som ledelsen anser for nedvendig for at udarbejde et rsregnskab uden vesentlig
fejlinformation, uanset om denne skyldes besvigelser eller fejl.

Revisors ansvar

Vores ansvar er at udtrykke en konklusion om &rsregnskabet pd grundlag af vores revision.
Vi har udfert revisionen i overensstemmelse med internationale standarder om revision og
yderligere krav ifelge dansk revisorlovgivning. Dette krever, at vi overholder etiske krav samt
planlegger og udferer revisionen for at opnd hej grad af sikkerhed for, om &rsregnskabet er
uden vasentlig fejlinformation.

En revision omfatter udfgrelse af revisionshandlinger for at opna revisionsbevis for belgb og
oplysninger i arsregnskabet. De valgte revisionshandlinger athenger af revisors vurdering,
herunder vurdering af risici for vasentlig fejlinformation i arsregnskabet, uanset om denne
skyldes besvigelser eller fejl. Ved risikovurderingen overvejer revisor intern kontrol, der er re-
levant for foreningens udarbejdelse af et drsregnskab, der giver et retvisende billede. Formalet
hermed er at udforme revisionshandlinger, der er passende efter omstendighederne, men ikke
at udtrykke en konklusion om effektiviteten af foreningens interne kontrol. En revision om-
fatter endvidere vurdering af, om ledelsens valg af regnskabspraksis er passende, om ledelsens
regnskabsmessige sken er rimelige, samt den samlede presentation af drsregnskabet.

Det er vores opfattelse, at det opndede revisionsbevis er tilstrekkeligt og egnet som grundlag
for vores konklusion.

Revisionen har ikke givet anledning til forbehold.

Konklusion

Det er vores opfattelse, at drsregnskabet giver et retvisende billede af foreningens aktiver, pas-
siver og finansielle stilling pr. 31. december 2013 samt af resultatet af foreningens aktiviteter
for regnskabsdret 1. januar - 31. december 2013 i overensstemmelse med &rsregnskabsloven
og Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses regnskabsinstruks for driftstilskud og projekt-
tilskud under 500.000 kr.

Aalborg, den 16. januar 2014 Deloitte

Statsautoriseret Revisionspartnerselskab
Thomas Skovsgaard, statsautoriseret revisor



Resultatopgorelse for 2013

Note 2013 kr. 2012 kr.

Kontingenter 169.225 175.365
Gaver og barebidrag 27.194 27.950
Bidrag fra Tips og Lotto, aktivitetstilskud 4 170.000 171.500
Tilbagebetalt Tips & Lotto, formalsbestemt aktivitetstilskud (21.108) 0
Bidrag fra Tips og Lotto, aktivitetstilskud overfort fra 2012 5 87.445 24.615
Hensat til formalsbestemte aktiviteter (56.300)  (87.445)
Bidrag fra Tips og Lotto, driftstilskud 187.491 @ 180.113
Bidrag, private organisationer 35.000  90.000
Ovrige tilskud 0 40.000
Deltagerbetaling 6 66.750 46.350
Landsindsamling, bruttoindtagter *) 55.935  49.321
Annonceindtaegter 10.500 8.500
Sponsoraftaler 2.972 2.577
Pjecer og publikationer 2.751 4.354
Diverse indtagter 0 6.984
Renteindtagter mv. 822 2.833
Indtagter, forskningsmidler 1 37.530 119.577
Indtegter 776.207  862.594
”Sommerophold”, omkostninger 7 (157.314) 0
"Temadage for parerende”, omkostninger 8 0 (14.378)
”Weekendseminar, Rundt om HS”, omkostninger 9 0 (160.751)
”Weekend for unge”, omkostninger 10  (26.269) (17.793)
"Temadage for agtefeller 2012/13”, omkostninger 11 (2.758) (3.054)
”Temadage for agtefeller 2013/14”, omkostninger 12 (5.196) 0
”Temadag for forzldre”, omkostninger 13 (14.810) 0
”Temadag for fagfolk”, omkostninger 14 (25.500) 0
”Temadag for positivt testede”, omkostninger 15  (14.940) 0
Arsmede, omkostninger (11.185) (19.082)
Landsindsamling, omkostninger til blanketter (1.206) (1.206)
Transport (259.178) (216.264)

*) De indsamlede midler er anvendt i overensstemmelse
med det anspgte formal.
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Resultatopgorelse for 2013

Transport

Landsindsamling, annoncer
Medlemsblad, trykning
Medlemsblad, porto

Bestyrelsesarbejde, transportomkostninger

Bestyrelsesarbejde, fortering
Revision

Revisorerklering vedr. ansegning om bidrag

Donationer

Porto og gebyrer

Telefon og internet

Papir og kuverter mv.
Kontormaskiner og -inventar
EDB-omkostninger

Hjemmeside, vedligeholdelse
Husleje og rengering

Forsikringer

IHA-konferencer (inkl. kontingent)
EHA-konferencer (inkl. kontingent)
Ovrige konferencer og kontingenter
Pjecer, omkostninger
Reprasentation, gaver

Donationer, i henhold til LL § 7.22
Kontorassistent, lon mv.

Personale, lonadministration
Midler til forskning

Omkostninger, forskningsmidler

Omkostninger

ARETS RESULTAT

Arets resultat fordeles saledes
Henleggelse til forskningsmidler
Overfort til neste ar
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Note 2013 kr. 2012 kr.
(259.178) (216.264)
(3.923) (3.673)
(125.050) (137.488)
(17.680) (28.708)
(12.324) (14.065)
(5.663) (2.539)
(18.750)  (19.500)
(1.500) 0
(4.000) (4.000)
(10.916) (11.429)
(2.300) (3.000)
(5.070) (5.674)

0 (3.193)

(489) (1.690)
(4.463) (8.235)
(10.800)  (10.800)
(8.004) (7.895)
(842) (839)

0 (17.194)

(7.093) (2.100)
(5.703)  (22.000)
(1.592) (1.205)
(35.638) (26.892)
(56.539)  (52.952)
(2.261) (2.377)
(35.000) (115.000)
2 (115.004) (10))
(749.782) (718.722)
26.425 143.872
(77.474)  119.567
103.899 24.305
26.425 143.872




Balance pr. 31.12.2013

Note 2013 kr. 2012 kr.
Danske Bank 5 46 66 44 299.808  129.846
Danske Bank 4 24 24 24 48.003 243
Sparekassen Sjelland, FI konto 1017398 6.017 603
Sparekassen Sjelland, indestdende videnscenter 1331344 38.472 38.435
Sparekassen Sjelland, driftskonto 1181350 31.444 39.459
Sparekassen Sjelland, kapitalkonto 11182101 399.323  308.628
Sparekassen Sjelland, standardkonto 4512932 0 859
Danske Bank, toprentekonto 3412466497 101.760 =~ 101.726
Frimarkebeholdning 300 300
Tilgodehavender 529  180.113
Forudbetalinger 0 4.849
Indestiende forskningsmidler 3 238511 315.985
Aktiver 1.164.167 1.121.046
Hensat til formélsbestemte aktiviteter 56.300 87.445
Hensatte forpligtelser 56.300  87.445
Skyldig A-skat og AM-bidrag 1.971 1.824
Skyldig feriepengeforpligtelse 6.948 6.512
Modtagne forudbetalinger 25.000 2.000
Hensat til tilbagebetaling aktivitetspuljer 21.108 0
Skyldige omkostninger i vrigt 21.900 18.750
Kortfristede geldsforpligtelser 76.927  29.086
Egenkapital primo, Landsforeningen 688.530  664.225
Arets resultat 103.899 24.305
Egenkapital, Landsforeningen 792.429  688.530
Henleggelse primo, forskningsmidler 315985  196.418
Henlagt af 4rets resultat (77.474)  119.567
Forskningsmidler 238.511 315.985
Passiver 1.164.167 1.121.046

huntingtons.dk nr. 1/14
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Noter

1. Indtzgter, forskningsmidler
Bidrag private organisationer
Renteindtegt, bank

2. Omkostninger, forskningsmidler
Stette til forskning
Gebyrer

3. Indestiende pa forskningsmidler
Sparekassen Sjelland, 1182127
Sparekassen Sjelland, Garanteret hojrente

4. Formalsbestemte tilskud, Tips og Lottopuljerne
Indtegter

Tilskud til >sommerophold”

Tilskud til ”Weekendseminar, Rundt om HS”
Tilskud til "Weekend for unge”

Tilskud til "Temadag for fagfolk”

Tilskud til *Temadage for @gtefeller 2012/13”
Tilskud til "Temadage for agtefeller 2013/14”
Tilskud til *Temadag for positivt testede”

5. Formalsbestemte tilskud, Tips og Lottopuljerne
Indtagter overfort fra 2012

Tilskud til "Weekend for unge”

Tilskud til "Temadag for foreldre”

Tilskud til "Temadage for @gtefeller 2012/13”
Tilskud til "Temadage for pargrende”

Tilskud til "Temadag for fagfolk”

6. Deltagerbetaling
Sommerophold

Temadage for pargrende
Weekendseminar, Rundt om HS
Weekend for unge

12

2013 kr. 2012 kr.
35.000 115.000
2.530 4.577
37.530 @ 119.577
115.000 0
4 10
115.004 10
37.822  117.765
200.689  198.220
238.511 = 315.985
125.000 0
0 110.000
25.000 26.000
0 25.500

0 10.000
10.000 0
10.000 0
170.000  171.500
26.000 16.168
28.999 0
6.946 0

0 8.447
25.500 0
87.445 24.615
63.750 0
0 4.500

0 39.750

3.000 2.100
66.750 46.350




Noter

2013 k.~ 2012 kr.
7.”Sommerophold”, omkostninger
Opholdsomkostninger 153.445 0
Instrukterer / medhjelpere inkl. transport 3.537 0
Underholdning 332 0
157.314 0
8. ”Temadage for pargrende”, omkostninger
Opholdsomkostninger 0  10.076
Instrukterer / medhjelpere inkl. transport 0 4.302
0 14.378
9. ”Weekendseminar, Rundt om HS”, omkostninger
Opholdsomkostninger 0 130.752
Instrukterer / medhjalpere inkl. transport 0  29.635
Diverse 0 364
0  160.751
10. "Weekend for unge”, omkostninger
Opholdsomkostninger 20.699 12.178
Instrukterer / medhjelpere inkl. transport 5.570 5.615
26.269  17.793
11. ”Temadage for zgtefaller 2012/13”, omkostninger
Opholdsomkostninger 2.758 3.054
2.758 3.054
12. ”Temadag for zgtefeller 2013/14”, omkostninger
Opholdsomkostninger 5.196 0
5.196 0
13. ”Temadag for forzldre”, omkostninger
Opholdsomkostninger 11.271 0
Instrukterer / medhjalpere inkl. transport 3.539 0
14.810 0
14. ”Temadag for fagfolk”, omkostninger
Opholdsomkostninger 25.500 0
25.500 0
15. ”Temadag for positivt testede”, omkostninger
Opholdsomkostninger 12.439 0
Instruktgrer / medhjelpere inkl. transport 2.501 0
14.940 0
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Udkast til budget for 2014

INDTAGTER

Medlemskontingenter

Gaver og bérebidrag

Salg af pjecer, beger mv

T&L driftstilskud

Annonceindtegter

Sommerophold, deltagerbetaling
Sommerophold, T&L tilskud

Rundt om HS, deltagetbetaling

Rundt om HS, T&L tilskud

Rundt om HS, gvrig tilskud
Weekendseminar for yngre, deltagerbetaling
Weekendseminar for yngre, T&L tilskud
Kgtefelledage, T&L tilskud

Henlagt T&L tilskud fra 2013
Landsindsamling

Sponsoraftaler

Renter mv

Indtegter i alt
UDGIFTER

Sommerophold

Rundt om HS

Weekendseminar for yngre
Agtefelledage

Arsmede & jubilzzum
Landsindsamling, blanketter/annonce
Revision & bogfering

Hjemmeside, vedligeholdelse
Medlemsblad, trykning, porto mv (incl.tlskud 6.225)
Bestyrelsesarbejde

Kontorhold - porto, tf., papir m.v.
Kontormaskiner/inventar

IT-udgifter

Kontorleje og rengering

Trykning af pjecer m.v.

Donationer & gaver

Forsikringer

Kontingent & konferencer IHA, EHA, SD m.fl.
Stoatte tl pers. Psykologbehandling
Kontorassistent, lon
Lonadministration, mv.

Henleggelse til forskning
Henleggelse T&L aktiviteter i 2015

Udgifter i alt
Arets underskud
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170.000

28.000

3.000

188.000

10.500

84.000

115.000

48.000

94.000

25.000

3.000

25.000

12.000

56.300

56.000

1.500

850

920.150
199.000
167.000
25.000
12.000
50.000
5.300
22.000
18.000
148.000
20.000
18.000
5.000
800
10.800
6.000
5.600
8.500
10.000
40.000
57.000
4.200
35.000
55.000

922.200 > 922.200

-2.050




Fint besog
pa arets
sommer-

puerte de

Bonansa 137"

ophold

I november 2013 modtager jeg en mail
fra Bea de Schepper, der er formand for
det Europaiske Huntington netvark. I
denne mail forteller Bea, at hendes ne-
vo Jeroen de Schepper er i gang med at
planlegge en 10.000 km cykeltur rundt
i Europa for at skaffe opmarksomhed
om Huntingtons sygdom.

Jeroen er lerer ved Technical Institute
Edugo Campus Glorieux i Belgien, han
har mange ars cykelerfaring og er berort
af Huntingtons sygdom i familien. Han
vil cykle turen alene, medbringer sit telt
og haber pd at f nogle gode oplevelser
undervejs. Han skal veere af sted fra april
tl august.

Bea sporger, om vi i Danmark har mu-
lighed for at tage imod Jeroen, tilbyde
ham overnatning og i gvrigt "tage os lidt
af ham” i en dag eller to. Hvilket jeg selv-
folgelig gir i gang med at undersoge.
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Det er med stor glede, jeg kan meddele,
at Bomilje HS, Tangker glaeder sig til
at byde Jeroen velkommen onsdag den
2. juli, hvor de vil vise ham rundg, lade
ham opleve hverdagen og lade ham sove
i en bled seng om natten.
Torsdag den 3. juli fortsetter han 3 fra
Orsted til Vejle, hvor deltagerne pd som-
meropholdet fir forngjelsen af ham hele
dagen — og til vores fest om aftenen. Og
Jeroen fir endnu en nat i en bled seng,
og gleden ved at mede alle vores som-
meropholdsdeltagere.
I skrivende stund — og nér dette blad ud-
kommer — gir opgaven pd at prove at skaf-
fe noget opmarksomhed omkring Jeroen
og hans cykeltur. Og selvfelgelig pd Hun-
tingtons sygdom. S& vi md se, hvilke
tride, vi kan trekke i for forhdbentlig at
f3 det il at lykkes. Men uanset hvad, s&
gleder jeg mig over, at vi i Danmark kan
vere med til en sidan begivenhed, og jeg
er rigtig spendt pa at mede en hardcore
cykelrytter, der gerne vil gore en forskel.
Bettina Thoby
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Weekendseminar

for 25-40 arige -

2014

Arets weekendseminar for 25-40 rige
blev atholdt pa Kobak Strand ved Skel-
skor i den sidste weekend i februar. 14
deltagere fra alle landsdele havde fundet
frem ¢l den lille hytte. Arets arranger,
Rasmus Logsted Pedersen, stod for vel-
komsten, efterhinden som deltagerne
ankom. Da alle var kommet, var det
tid til aftensmad og prasentationsrun-
de. Maden kom fra en cafe, der 14 lige
rundt om hjernet. Presentationsrunden
bestod i kort at fortzlle om os selv og
vores forhold til Huntingstons sygdom,
som vi alle har inde pd livet enten som
risikopersoner, positivt testede, negativt
testede og/eller parerende. Herefter gik
fredag aften med snak og hygge.

Efter at have fiet bred fra den lokale ba-
ger lordag morgen fik vi besog af Tine
Wobbe, der gennem flere &r har veret
foreningens psykolog. De fleste kendte
Tine enten fra tidligere arrangementer
eller fra hendes private praksis, hvor hun
er specialiseret i at have med Hunting-
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tons at gore. Tine fortalte om, hvordan
hun i sin praksis iser har at gere med
det svaere valg risikopersoner skal treffe,
om de skal tage gentesten, der viser om
man fir Huntingtons. Naturligvis bliver
denne ridgivning fulgt op af flere sam-
taler, hvis det viser sig, at testen er posi-
tiv, og man har genet, mens Tine kunne
fortelle, at hun sjeldent har klienter i
sin praksis, der har brug for yderligere
hjelp, nr testsvaret er negativt. Da vi
var en lille gruppe, kunne flere byde ind
med egne erfaringer med de psykologi-
ske aspekter af livet med Huntingtons.
Tine gjorde opmarksom pd, at hun som
psykolog kan tage fat om de mere tabu-
belagte emner, der dukker op i familier
med Huntingtons, som kan vere svare
at diskutere med sine nermeste. Samti-
dig sagde hun dog ogs3, at det som regel
er bedre at bruge sit sociale netverk i
form af samlever, familiemedlemmer og
venner som sparingspartnere, nar tin-
gene brender pa.

Efter Tines besog spiste vi felles frokost
og snakkede videre om bide Hunting-
tons og meget andet. Dagens naste fore-




Mikael Vittrup

dragsholder, Mikael Vittrup, dukkede
op og fortalte om sine egne erfaringer
med at vere frataget forligheden og
evnen til at tage sig af helt almindelige
dagligdags aktiviteter i forbindelse med,
at han i 2004 havde haft en hjerneblod-
ning. Efter at vere kommet sig over
sin sygdom havde Mikael uddannet sig
til ergoterapeut og selv arbejdet med
hjerneskadede. Mikael var som tidligere
patient utilfreds med, at man ikke i ho-
spitalssystemet tog sig mere af de men-
neskelige problemstillinger i forbindelse
med sygdomsforlebet i stedet for kun at
fokusere pa den rent praktiske pleje. Vi
talte om, at der bide var ligheder og for-
skelle i forhold til Huntingtons sygdom
— ved Huntingtons mister man jo ogsd
med tiden evnen il at tage sig af selv de
mest simple og velindlerte opgaver i det
daglige liv og bliver ofte plejekravende
24 timer i degnet. Til gengeld gelder
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det jo desvarre for os der har Hunting-
tons, at vi aldrig vil kunne vende tilbage
til et normalt liv igen, sddan som Mikael
har gjort.

Da vi havde sagt farvel tl Mikael Vit
trup, delte vi os op i tre mindre grupper
efter vores forhold til Huntingtons — en
gruppe med positivt testede, en gruppe
med negativt testede og risikopersoner,
og endelig en gruppe med samlevere/
egtefeller/pirorende. I hver gruppe hav-
de deltagerne lejlighed til at diskutere de
problemstillinger, der er serligt pitraen-
gende for mennesker i netop deres situa-
tion. Efter de to foredrag og gruppede-
bat gik vi en lille tur ned til vandet og fik
trukket hirde tltreengt frisk luft. Hur-
tigt efter hjemkomsten fik vi igen dejlig
mad fra den lokale cafe, og det blev en
festlig aften med livlige diskussioner om
Huntingtons og alt muligt andet.

Sendag evaluerede vi weekendens for-
lob og gjorde hytten Klar til rengering.
Vi blev enige om at medes igen naste ar
enten pa Fyn eller i Jylland i weekenden
den 27. februar til den 1. marts. Rasmus
Logsted Pedersen og Lene Kristiansen
lovede at sti for naste ars weekendsemi-
nar for 25-40 drige. Vi haber bare at se
endnu flere deltagere til naste &r!

Rasmus Orndrup




Netvaerksgruppe for

unge parogrende til HS

En gammel vision lader sig nu realisere
med fondsmidler fra TRYG FONDEN.
Nyt tilbud om netvarksgruppe for unge
parerende til HS i HC bofellesskabet i
Herning.

At vokse op i en familie med HS betyder
at leve med grundleggende livsvilkdr, man
ikke kan @ndre pi. Man kan ikke tenke,
tale eller handle sig ud af problemet. Men
det er npdvendigt bade at tenke, tale og
veere aktiv i sit liv, og hvis man er ung
at have nogen til at hjelpe sig. Serligt i
pubertetsirene pavirker det den unge at
erkende og leve med denne viden. Nogle
familier taler 4bent om sygdommen, hvor-
imod det i andre nzrmest er tabu.

Den kommende netvarksgruppe skaber
en mulig ramme, hvor unge pargrende
kan f& mulighed for at medes, og opnd
en god dialog og fortrolighed med hin-
anden, samt muligheden for at bruge
kontaktpersonerne der er tilknyttet bo-
fellesskabet, som sparringspartnere.

Et vigtigt princip vil vare, at gruppen
med tiden bliver brugerstyret. Det vil
sige, at udgangspunktet altid skal vere
de onsker og behov, som gruppen mel-
der ud fra gang til gang.

Socialt samvaer — samtaler med hinan-
den om de store ting i livet samt lgst og
fast — fortrolighed i gruppen — film, hyg-
ge — god mad og mulighed for overnat-
ning — mulighed for at fi viden, stotte og
omsorg fra gruppen, samt kontaktperso-
nerne omkring gruppen.

Et vasentligt succeskriterium vil veere, at
der skabes varige og stottende relationer
de unge imellem.
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Der kan etableres en kontakt de unge imel-
lem via sociale medier f.eks. en facebook
side — hvor ogsa gode ideer til kommende
netvaerksmeder kan ses af gruppens kon-
taktpersoner, og de unge kan holde og ud-
bygge kontakten til hinanden.
Huis du eller en du kender, gnsker at del-
tage eller 3 yderligere informationer om
netverksgruppen, kan det ske ved henven-
delse til kontaktpersonerne Anita Hvid og
Sus Egebak pa tf. nr. 9328 5408, eller til
leder Lene Sumborg 9828 5401.
Forste netvaerksmede bliver lordag den
10. maj 2014 kl. 13.00 — 16.00 p& Lin-
degardsvej 5, 7400 Herning.
Deltagelse og forplejning er gratis.
Tilmelding til det forste netverksmode
er den 2/5.14
Kom og ver med — fi en smagsprove pd
det, der kan blive en super ungdomsnet-
verksgruppe!

Kontaktpersonerne i netvarksgruppen

Anita Hvid og Sus Egebak

NYT fra Lokalgruppen
VESTSJZLLAND

Lokalgruppen havde en rigtig hyggelig
sammenkomst fredag den 21. februar
i Horve hos Kirsten og Jens-Peter. Fra
start til slut blev der snakket livligt,
mens vi blev bevaertet med lekker mad,
kage og kaffe. Tak til vertsfolkene! Ne-
ste mede atholdes hos Karen Broholm i
Gorlev mandag den 19. maj kl. 10.30.
Jytte Broholm



En givende eftermiddag...

Ved Demensdagene i 2013, atholdt af

Nationalt Videnscenter for Demens,
havde Landsforeningen en stand sammen
med Bomilje HS fra Tangkeer i Orsted.
Ved den lejlighed lavede vi en quiz, de
besogende kunne deltage i, og her kunne
man bl.a. vinde en temaeftermiddag om
Huntingtons Sygdom.

Det var en demenskonsulent fra Drager,
der vandt denne premie, og derfor be-
fandt undertegnede sig sammen med Ma-
rianne Andersen fra Bomilje HS sig pa et
plejehjem i Drager en onsdag i januar.
Her medte vi en meget nysgerrig flok
medarbejdere fra bade plejehjemmet og
fra hjemmeplejen, og det blev en efter-
middag med mange sporgsmal, megen
debat og for disse medarbejdere megen ny
information om en sygdom, som kun fi
af dem havde haft bergring med tidligere.

HORNS THUE

Veelg et kursuscenter som ggr en forskel!

N&r du veelger rammer, sd valger du mere end blot

faciliteter, forplejning og en pris.
Du vaelger mennesker!

Du veelger idéer!

Du vaelger engagement!

Hvad har du valgt...?

Besgg os p& www.hornstrupkursuscenter.dk

MPI Award “Arets Modested 2010”
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Vi kom vidt omkring — fra den generelle
information om sygdommen over pleje,
hjelpemidler, sansestimulation og det go-
de liv- til samarbejdet med pérerende og
information om, hvordan det som familie
opleves at fi en sygdom som HS som en
del af hverdagslivet.

Det var, som for nevnt, kun fi af med-
arbejderne, der kendte til HS i forvejen,
men de gav alle udtryk for, at det havde
veret godt at blive informeret, og at de
ved evt. fremtidigt behov for mere infor-
mation jo i hvert fald nu vidste, hvor de
skulle henvende sig.

S4 det blev en for alle parter givende ef-
termiddag, og jeg gleder mig over, at vi i
Landsforeningen er i stand til at tilbyde
og gennemfere sidanne arrangementer,
med hjelp fra vores mange samarbejds-

partnere. Bettina Thoby

DKBS Nomineret “Arets Kursuscenter 2010 & 2011”
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Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net

26137376

Nyheder fra EHDN:

Konference om HS i Barcelona 19.-21. september 2014

Hvert andet &r atholder Det Europziske Netverk for Huntingtons Sygdom (EHDN)
i samarbejde med Den Europziske HS Patientforening (EHA) en konference om
Huntingtons Sygdom et sted i Europa. I ar atholdes konferencen i Barcelona fra 19.
til 21. september. P& konferencen vil man bide kunne here foredrag om den nyeste
forskning inden for HS (ogsé fortalt for legmand), planlagte kliniske afprevnin-
ger, samt deltage i EHAs oplag og aktiviteter. Det endelige program er endnu ikke
offentliggjort, men vil vere at finde pa vores hjemmeside (www.euro-hd.net/html/
ehdn2014/announcement), hvor man ogsi kan leese mere om Barcelona, de sociale
aktiviteter, man kan melde sig til, i forbindelse med konferencen og mulighederne for
at f3 rejse og logi betalt. Bade forskere, leger, HS-patienter, parerende og folk, der ar-
bejder professionelt med HS er meget velkomne til at deltage i konferencen, men det
koster 200 € at deltage + rejse og overnatning. Der er dog mulighed for at fi daekket
sine udgifter til rejse og logi (inden for visse rammer), hvis man er medlem af EHDN
— ls mere herom pd EHDNs hjemmeside (www.euro-hd.net/html/ehdn2014/an-
nouncement). Har du spergsmél, eller gnsker du at vide mere om konferencen eller
EHDN, er du meget velkommen til at kontakte mig.

Fra REGISTRY til Enroll-HD

Som en del af jer ved, kerer EHDN et stort, internationalt forskningsstudie kaldet
REGISTRY. REGISTRY er et observationsstudie, hvilket vil sige, at deltagerne un-
dersoges klinisk og resultaterne indtastes i en database, men der gives ikke eksperi-
mentel behandling. Resultaterne i databasen og de indsamlede urin- og blodprever
bliver brugt til internationale forskningsprojekter om HS, der giver ny viden om
drsagerne til HS, og dermed forhdbentlig kan vere medvirkende til, at vi finder mere
effektive behandlinger for HS.

I Danmark har 420 personer pd nuvarende tidspunkt sagt ja til at deltage i RE-
GISTRY i en af de tre neurologiske klinikker: Hukommelsesklinikken pa Rigsho-
spitalet, Neurologisk afdeling pd Aarhus Universitetshospital og Demensklinikken
pa Odense Universitetshospital (kontaktinformation pé bagsiden af bladet). Det er

utrolig flot, og jeg vil gerne takke jer alle! Hvis du er barer af HS-mutationen, eller
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er i risiko for at have arvet HS-mutationen, men ikke ved, om du barer den, og har
lyst til at deltage i REGISTRY, eller bare har lyst til at blive fulgt af HS-eksperter, vil
jeg opfordre dig til at fi en henvisning fra din egen lage til en af de tre neurologiske
klinikker (kontaktinfo bag pa bladet).

I lobet af i ar skifter REGISTRY navn tl Enroll-HD og bliver verdensom-
spendende. Der er séledes allerede 52 HS-klinikker i USA, Canada, Sydamerika,
Australien og New Zealand, der deltager i Enroll-HD, og 136 europziske klinikker
vil snart felge efter. De af jer, der deltager i REGISTRY, vil ikke mrke den store
forskel ved overgangen fra REGISTRY til Enroll-HD, da I stadigvek vil blive tilset
af de vante leeger, men flere kliniske undersogelser vil blive udfert sammenlignet
med nu. Har du spergsmal til REGISTRY eller Enroll-HD, er du velkommen il at
kontakte mig.

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 ogsé pd dansk, og
der er bide Facebook og Twitterprofil. Herunder folger et kort resumé af et par af de
nyeste artikler pd HDBuzz, men siden sidst er folgende artikler i vrigt blevet oversat
til dansk og kan leses pd hjemmesiden:

* Sukkersed forskning: Hjerner hos personer med Huntingtons Sygdom bruger
sukker anderledes

* Kan triste mus hjelpe med at behandle Huntingtons Sygdom?
* DNA nedlukningsproteiner i Huntingtons Sygdom: Mere end hvad gjet ser
* Kan en ny, banebrydende teknik bruges til at behandle Huntingtons Sygdom?

* Nyt studie kaster lys over hvorfor nogle hjerneomrider nedbrydes for andre i HS

Nye resultater tyder pa, at trening er godt for patienter med Huntingtons
Sygdom (HS)

I et studie kaldet HEROS blev en gruppe HS-patienter bedt om at gennemfore et
fysisk treeningsprogram bade hjemme og i treeningscenter, samt at deltage i ergoterapi
gennem 9 til 18 maneder. Forskerne holdt gje med de faktorer, man ved, kan vere
pavirket tidligt ved Huntingtons Sygdom (vagttab, mental sundhed og evne til at
indlere) og fandt, at iser bevagelsesproblemerne blev bedre, men ogsé indlzringen
blev en smule bedre og folk tabte sig ikke sd meget som de, der ikke var fysisk aktive.
Dog var der andre symptomer som treningsprogrammet ingen effekt havde pa —
f.eks. depression. Resultaterne af undersogelsen skal tages med et gran salt, idet kun
20 personer deltog, og det gor usikkerheden stor. Dog er et lignende studie blevet
udfert i Norge for nylig, hvor man ligeledes sa forbedring af bevagelsesproblemerne
hos HS-patienter ved regelmassig motion. I det norske studie sas tilmed forbedringer
af bade angst- og depressionssymptomer hos de patienter, der fulgte programmet. Alt
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i alt tyder det altsd pa, at det er gavnligt — ogsa for HS-patienter — at dyrke regelmaes-
sig motion over en lengere periode.

Accelererer mejeriprodukter Huntingtons Sygdom?

Det er vist, at folk, der spiser "middelhavskost” (fisk, grontsager, nedder, kornpro-
dukter) har en lavere risiko for at udvikle Parkinsons Sygdom and andre. En tilsva-
rende sammenhang imellem symptomdebut af Huntingtons Sygdom og middel-
havskost er ikke kendt. I det nyligt afsluttede PHAROS-studie gnskede forskerne
netop at undersgge, om en sidan sammenhzang fandtes. Forsegsdeltagerne blev bedt
om at udfylde et skema over hvilken mad, de havde spist de sidste maneder, sa for-
skerne efterfolgende kunne vurdere, hvor tet deres kost var pa “middelhavskosten”.
Derefter blev alle deltagere inddelt i to grupper - dem, der udviklede symptomer pd
Huntingtons Sygdom i lgbet af de 5 dr undersogelsen varede og dem, der ikke gjorde.
Forskerne undersegte derefter om dem, der udviklede HS spiste mindre middel-
havskost end dem, der ikke udviklede symptomer. PHAROS-forskerne fandt ingen
beviser for, at det at spise en middelhavskost forsinkede begyndelsestidspunktet for
Huntingtons Sygdom. Imidlertid si det ved ngjere undersogelser ud som om, at
dem, der spiste en stor mangde mejeriprodukter, sisom malk, yoghurt og ost, de
var mere tilbgjelige til at udvikle Huntingtons Sygdom i lebet af undersegelsen. Der
kan dog vare andre drsager til denne observation: 1) folk tet pa symptomdebut kan
vere mere tilbgjelige til at indtage mejeriprodukter end andre, eller 2) der kan vere
forskelle i den made, folk tenker pa, nir de udfylder sporgeskemaet alt efter, hvor taet
pa sygdomsdebut de er, eller 3) der kan vare tale om et "falsk positivt” resultat, idet
man altid kan opné statistisk overbevisende resultater, hvis man bare tester mange
gange nok. Derfor er anbefalingen, at man, indtil andet er bevist fortsat spiser meje-
riprodukter i almindelige, sunde mangder.

Overseettere til HDBuzz sgges
Er du god til bide engelsk og dansk, har du god forstdelse for biologi, og har
du lyst til at hjzlpe med at oversatte forskningsartikler om Huntingtons Syg-
dom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), sd horer 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 Siersbaek,
Rasmus Siersbek, Signe Marie Borch Nielsen, Cecilie Bornakke, Lisa Blanc
Iversen, Anja Kobbero og undertegnede, men malet er at skabe en gruppe pa
10-12 mennesker, der kan hjelpe hinanden. Ring og her nzrmere pa 26 13 73
76, eller send en mail pa gilling@euro-hd.net.
Mette Gilling Nielsen,
Nordisk koordinator, EHDN
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Der opstér jevnligt problemer, nir der
skal tegnes en forsikring, iser nir den
skal dekke tab af erhvervsevne. I den
forbindelse vil man nzsten altid blive
spurgt om:
1. Man har en arvelig sygdom.
2. Om der er arvelige sygdomme i fami-
lien.
Derfor kan det vaere relevant at oriente-
re om Forsikringsaftalelovens § 3a. Her
star det nedskrevet, at det ikke er lovligt
at informere om genetiske sygdomme.
Hyvilket altsd betyder, at har man fiet
foretaget en undersagelse, som viser, at
man har genet for at udvikle Hunting-
tons sygdom, ma ingen lage oplyse om
dette. Ved spergsmal om der er arvelige

sygdomme i familien,
mad dette heller ikke oplyses.
Jeg har konsulteret Rigshospitalets juri-
diske afdeling og fiet oplyst, at prakti-
serende leger eller Rigshospitalets leeger
kan bruge folgende formulering.
Efter geldende lov er det ikke muligt at
udlevere de onskede oplysninger. Bag-
grunden herfor er, at oplysningerne er af
genetisk art, hvorfor de ikke mé udleve-
res. Der henvises til Forsikringsaftalelo-
vens § 3a, hvorefter blandt andet pen-
sionskasser ikke mé indhente, modtage
eller bruge oplysninger, der kan belyse
en persons arveanleg og risiko for at ud-
vikle eller pddrage sig sygdomme.
Pernille Starno, Socialridgiver

ApS

Dansk Ventilation & Klima Teknik
stotter Landsforeningen HS

SOLCELLER

|
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Nedenstiende artikel har varet bragt i medlemsbladet for De9, som er en sammenslutning
af foreninger for pirorende til psykisk syge i Midtjylland.

LHS er med i denne forening.

Det vigtige samarbejde

Min mand fik i 2009 konstateret Hun-
tingtons Sygdom (HS), som er en sjal-
den arvelig hjernesygdom, der ikke kan
helbredes. Man kan kun lindre sympto-
merne. Han dede i april i 2012.

HS kan vere meget invaliderende og
plejekravende. Derfor er det vigtigt at
man fra starten fir et godt samarbejde
med det sundhedsfaglige personale.
Samarbejdet med Syddjurs kommune
gik fint, men det kraever at alle parter er
lydhere over for hinandens problemstil-
linger, hvordan er det at f& hjemmehjel-
pernes vagtplan til at ga op i forhold til
de behov, vi havde. Det er nedvendigt
at sige tingene hojt, ingen er tankelesere
heller ikke det sundhedsfaglige persona-
le, der kan let opstd misforstdelser, sd det
er vigtigt at sige tingene hojt og tage fat
om problemerne med det samme, s& de
ikke gar i hardknude.

I august 2011 ar métte vi tage den tunge
beslutning at min mand skulle pé pleje-
hjem, det vil sige, at jeg mitte beslutte
det, da min mand var blevet s psykisk
dérlig at han ikke kunne deltage i beslut-
ningsprocessen. Han mente, han sagtens
kunne vere derhjemme, realitetssansen
er ofte en af de ting, der forsvinder, nar
man rammes af HS.

Efter beslutningen var taget skulle vi s&
finde et egnet plejehjem. At f3 en beboer
med HS krever en del indsigt i sygdom-
men. Min mand havde veret pd aflast-
ning pé et par af kommunes plejehjem,
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hvilket ikke var en ubetinget succes.
Efter megen overvejelse faldt valget péd
Ronde Plejecenter. Det viste sig at vere
et endda meget godt valg. Lederen og
hendes dygtige stab af medarbejdere
gjorde deres bedste for at min mand
skulle have det sd godt som muligt — og-
sd ndr det ind imellem var op ad bakke
for dem.

At vere pirgrende til en HS-ramt er
meget krevende, udover de fysiske svaek-
kelser bliver psyken @ndret, den person
jeg havde giftet mig med for 36 &r siden
@ndrede sig fra at vere en kerlig og op-
merksom @gtemand til at vare meget
centreret om egne behov. Jeg var meget
athengig af de personer, der skulle passe
og pleje min mand bade derhjemme og
pa ple)eh)emmet At de forstod, hvilken
person min mand havde veret og ikke
kun si ham som HS-ramt.

Samarbejdet gik godt. Jeg lerte, hvor
vigtigt dialogen med personalet er for
at skabe de bedste betingelser for bade
patient, pargrende og personale. Vigtig-
heden af at personalet ser og fornemmer
de péargrende.

Som pérerende er man meget sérbar, det
er hirdt at se en af sine kere blive ode-
lagt af en sa forferdelig sygdom som HS.
Jeg er taknemmelig for at jeg i forlobet
af min mands sygdom medte megen
forstdelse og fik stor stotte af de profes-

sionelle hjelpere.
Merete Riedel
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Artiklen (tekst og billeder) har tidligere vare bragt i Magasinet Sundhed i december 2013.
Artiklens bringes her efter tilladelse fra Magasiner Sundhed og ma ikke reproduceres uden

deres eksplicitte samtykke.

Daden - mit skyggebillede

Kim Bille er 13 ir, da han fir at vide,
at hans far lider af Huntingtons syg-
dom. Fra den dag og de naste mange
ar lever Kim et liv i skyggen af sin fars
sygdom. Kun en gentest kan vise, om
Kim ogsa vil fa den sterkt arvelige og
dodelige hjernesygdom.

Af Majbrire Augustinus

Kim Bille sidder forrest i klassen p& Ryde
Skole. Der er en skramlen af stoleben, og
en summen af stemmer fylder klasseloka-
let i 6.A i den lille vestjyske by. Dagens
biologilektion handler om sygdomslere,
og Kim folger med pegefingeren neje
med i oplesningen, der handler om ar-
velige hjernesygdomme. Pludselig speerrer
han gjnene op. Sort pd hvide star det skre-
vet i en faktaboks: "Ukontrollerede beve-
gelser af arme eller ben, svar invaliditet
... Doden indtreder i lobet af 15 &r ...”

Kims farmor var allerede syg, da Kim
blev fodt. Det var, som om hendes arme
og ben flgj rundt til hejre og venstre, og
det var svert at forstd, hvad hun sagde.
Selvom Kim altsd har kendt sygdom-
men, har han ikke regnet det ud — at
Huntingtons sygdom har en hej arve-
lighed.

“Jamen, den sygdom har min farmor
ogsd,” lyder det hejt og tydeligt fra Kim,
der har rettet sine morke gjne mod le-
reren. Kim har sort kort hir og brede,
morke gjenbryn.

Der opstir tumult i klassen, da nogle af
bernene begynder at grine hojt. To af
drengene rejser sig fra deres stole og svin-
ger rundt med deres arme og ben i stive
bevagelser, mens tungen falder tungt ud
til den ene side.

Vi kan godt merke, at du er lidt tos-
set 1 hovedet, Kim,” riber en dreng fra
klassens bagerste rekke og simulerer en
person med rystesyge.

Kim herer ikke ret meget af, hvad de si-
ger. Hans gjne er som limet fast til fak-
taboksen. Ordene “dor fysisk og psykisk
udsluke” flar i ham.

Kim er kun lige trddt ind ad deren der-
hjemme, for han lukker sig inde pa ba-
deverelset. Hans ojne er havede, og de
gronne fliser ser han kun slgret, da hans
mor dukker op i deren. Gradkvalt fir
Kim stammet sin nye erkendelse frem.
Moren trekker ham helt ind til sig, og
grdden fir lov at fa frit leb. Selvom Kim



godt ved, at moren ikke kender sandhe-
den, foles det rart, da hun siger: ”Jeg er
sikker pd, at du ikke har sygdommen,
Kim.”

Far er syg

"Neeej,” lyder det fra kekkenet, og en
klirren af splintrende glas skerer i Kims
grer. "Hvad fanden laver du?”, rdber
moren ude i kokkenet. "Nu er aftensma-
den roget pd gulvet!” Kim hamrer doren
i til sit veerelse og skruer hojt op for John
Denver. Hans forzldre skendes mere og
mere.

I den seneste tid har hans far veret til
undersogelser hos legen. Kim har lest,
at det at tabe ting og have svert ved at
huske kan vere de forste tegn pd Hun-
tingtons sygdom.

En aften beder Kims mor Kim og hans
to bredre komme ud i kokkenet. Tavse
stiller de sig rundt om bordet. Faren star
med ryggen til og kikker ud i regnen, da
moren forteller det: “Far har Hunting-
tons sygdom.”

Kim forbliver tavs. Det er to uger siden,
at han leste om sygdommen i biologi-
timen. Hans bredre bryder sammen i
grad.

Vil Huntingtons sygdom trakke os alle
i deden?” tenker Kim og kikker over
bordet pd sine to yngre bradre, der er 7
og 9 ar gamle. Han forsvinder ind pa sit
verelse. Der bliver han.

Kim isolerer sig

Nogle ar senere sidder Kim i bussen pé
vej hjem fra gymnasiet. De andre fra
klassen skal ud at drikke fredagsel. Det
er sjeldent, at Kim er med. Han har
travlt med at komme hjem. Hjem, som
s4 mange andre gange, for at se, hvordan
hans far har det. Hans far sidder i sin
specielle Huntington-stol. Dette er en af
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de dage hvor far har ekstra mange kast
med hoved og arme. Faren forsoger at
sige noget til ham, men Kim kan nasten
ikke forstd det. Faren stavrer igennem
stuen, svajende og med arme og ben,
der basker ud til siderne. Kims mave slar
knuder.

”Bliver det mig en dag?” tenker Kim, og
han foler sig med ét som en tidsindstillet
bombe.

Selvom Kim har venner, han taler med
1 skolen, inviterer han dem ikke med
hjem. Hans far bliver for det ekstra dar-
ligt nér der er mennesker han ikke ken-
der og som mdske ogsd kigger rigeligt
nysgerrigt. Der er ingen grund til at give
hans far det ekstra stress.

Det meste af tiden opholder de tre brad-
re sig pa deres veerelser. De ser film, leser
science fiction-beger eller laver musik pa
pcen. Kim er knyttet til sin far og on-
sker at vare sd tet pd ham som muligt.
Det er vigtigt for Kim, at hans far ikke
bekymrer sig. Derfor er der heller ingen
grund til, at Kim skulle lade sig genteste,
synes han.

"Rent matematisk har mindst en af os
drenge arvet sygdommen,” tenker Kim,
der snart fylder 18 ar. Ifolge lovgivnin-
gen kan man f3 foretaget en gentest for
Huntingtons sygdom, nidr man bliver

myndig.
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Hurtigt skyder han tanken fra sig. Hans
far m4 ikke fole skyld. "Det vigtigste lige
nu er, at far ikke bekymrer sig, s lenge
han lever,” konstaterer Kim og maerker
pludselig en kuldegysning.

"Det er ogsa ligegyldigt, om jeg har syg-
dommen eller ikke,” teenker Kim og ser
ned ad sig selv. "Det er jo sddan her, mit
liver.”

Siden hans far blev syg, er Kims vagt
steget voldsomt. Hans mave er begyndt
at skvulpe ud over buksekanten, og ha-
gen hanger ned over halsen. Han spiser
alt, hvad han kan komme i nerheden af
— marcipanroulader, citronmdner og alt
andet junk food.

Aftensmaden stdr pd bordet — hans mor
har lavet frikadeller og kartofler. Det far
de nasten altid. Faren har svart ved at
synke, og det er nemt at mose kartof-
lerne. Mor satter en ol foran faren. Lige
siden han er blevet syg, har han fiet ol
til aftensmaden. Der er ingen grund til
at lade vere. Familien taler om, hvad
der kommer i fjernsynet samme aften.
Men samtalen bliver afbrudt, da faren
begynder at hoste voldsomt, og maden
sprutter ud over det hele. Halvtyggede
kartofler og sma stykker frikadelle ligger
spredt pd bordet. Moren rejser sig stille
og henter karkluden.
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"Det er uvardigt for ham, at han ma
sidde sddan,” tenker Kim og gér ind pé
sit veerelse. I farten griber han de sidste
frikadeller. Han har en umaddelig trang
tl at spise.

Alene med tankerne

Kims far er blevet darligere. Det er blevet
for hardt for Kims mor at have ansvaret
alene; faren mé pa plejehjem. Flere gan-
ge om ugen kommer Kim og hans bred-
re forbi efter skoletid. Forholdet mellem
dem har @ndret sig. Det foles mere som
en relation mellem to bekendte. Praktisk
og hefligt.

Kim mé anstrenge sig for at forstd, hvad
faren siger. Ofte udveksler de kun et par
sztninger. Resten af tiden ser de film.
Kim ligger i den sorte londonsofa, og fa-
ren i en liggestol ved siden af, og imellem
dem er der en skil med M&Ms.
Filmen ’Lenge leve livet er sat pd
dvd’en. Hojdepunktet i filmen er for
dem begge, da Robert De Niro fir ny
medicin og kan bryde ud af sin skal af
indesluttet tavshed, si han kan begynde
at leve livet p& ny. Den film har de begge
klamret sig til, lige siden de s den forste
gang. Habet.

Kim fir lyst dl at tale med sin far om
sin ensomhed og deden. Men han ger
det ikke. Han vil for alt i verden ikke
sdre sin far. En skremmende blanding
af tomhed og uro fylder hans krop. Men
Kim vil ikke tage emner op, der kan give
hans far uro i sjelen.

Med et ordentligt prust rejser Kim sig
fra sofaen. Uden stotte har han svart
ved at komme op. Vegten er eskaleret
voldsomt.

Han kikker med tomme gjne ind i fjern-
synet. Bag de nedrullede gardiner kan de
hore folk passere forbi. Det er lyden af

liv.



Kim bliver fri

Der er giet 15 &r, siden Kims far fik kon-
stateret Huntingtons sygdom, og Kim er
nu 29 ir. Han er blevet ferdig med stu-
dierne pa universitetet og arbejder som
IT-konsulent i Kgbenhavn.

Kim har beseg af sine forzldre og sine
to bredre i sin tovarelses lejlighed. Det
er Kristi himmelfartsferie, og de har alle
fri. Kim kan se, at hans far er blevet mere
svag. Det er blevet endnu svarere at for-
std, hvad han siger. De holder sig inden
dere, fordi faren er for syg til at komme
ud. S&dan er det som regel, ndr han er pd
besag. Det er ogsd nemmere at blive foran
fjernsynet end at bevage sig ud pa gaden,
hvor skjulte blikke vil folge hans far.
Farens tilstand bliver forveerret i lobet af
dagen, og hen pd aftenen bliver han kort
pa sygehuset. To timer senere er det sket:
Hans far er ded.

Faren dor af en blodforgiftning. Tidli-
gere pd ugen havde faren fiet noget mad
galt 1 halsen, og det havde givet ham
lungebetendelse. En lungebetaendelse,
som han ikke havde veret i stand dl at
bekempe, da hans immunforsvar var
svaekket.

Selvom farens ded er yderst smertefuld
for dem alle, er det ogsd, som om Kim
ubevist har ventet p& det. Ubevist har
han haft eget liv pd pause, og fokuseret
pa farens sidste tid. Han har ventet p3,
at han kunne trede ud af dodens skygge
og leve sit eget liv.

Kim ser i spejlet. Han kan ikke kende sig
selv. Hans tgj er kabt i specialbutikker,
og hvis han ikke snart taber sig, risikerer
han at do af fedme. Vagten siger 178
kilo. Det er sveert for ham at tage tojet af
og pa, og ogsd toiletbesogene er begyndt
at volde ham besver.

Bageret flyder over, da Kim sidder i en
flyver pa vej til Island. Sveden strommer
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ned over ansigtet, og han kemper med
at spende sikkerhedsselen. Den kan ikke
nd rundt om ham. Han fir lyst il at for-
lade flyveren, men stewardessen ser ham
og giver ham en ekstra sele. Ved siden af
Kim sidder et zldre 2gtepar. Han herer,
hvad manden siger til sin kone: "Det er
ikke muligt for mig at spise min mad”.
Bordet er gemt under Kims mave, der
veelter ud over det armlen, der skulle ad-
skille ham fra sidemandens bord.

”Jeg vil have et nyt liv. Nu! Jeg gider ikke
vere en, som folk stirrer pa. Jeg vil kun-
ne sidde i en stol med armlen! ... Men
kan det betale sig, at jeg taber mig? Og
er der i det hele taget grund til at spare
op til pensionen?”, tenker Kim.

Tiden er inde dil at vide besked om det
grusomme arveanleg fra hans far. Kim
er 31 4r, og Huntingtons sygdom bryder
som regel ud, nir man er mellem 35 og
45 3r.

En gentest vil kunne give Kim svaret.

Gentesten

Dagen er kommet, hvor Kim skal have
sin dom. Det er et halvt 4r siden, at hans
far dode.

Kim har valgt at tage sin mor med pa
hospitalet. De tager bussen derhen. Da
de treeder ind gennem skydederen til
Rigshospitalet, holder de op med at tale.
Kim kikker pé sin mor. Hendes ansigts-
udtryk er med éc mere hirdt, som en
professionel forretningskvinde.

Der er ingen ventetid. De hvide vegge
skarer i ojnene, og Kim merker en kolig
vind under sin poloshirt. Han kikker sig
nervest omkring for at se, om han kan
skimte resultatet et sted. Men skrivebor-
det er ryddet.

“Onsker du stadig at f3 svar pa din gen-
test?” sporger legen uden at fortrekke
en mine.
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Kim har inden samtalen tenkt meget
over, hvordan legen mon vil fortelle
om resultatet. Kim koncentrerer sig om
at here efter, si han ikke misforstir og
tror, at han ikke har sygdommen, hvis
han nu alligevel har den. Han treekker
vejret dybt ned i maven og ser pa leegen.
”Ja, jeg er helt sikker”, lyder det tydeligt
fra Kim

”Godt, du har ikke sygdommen, Kim”.

Kim og moren kaster armene om hinan-
den og bliver stdende lenge.

”Jeg er frifundet. Jeg er fri!” tenker Kim
og tager sammen med sin mor bussen til
det indre Kgbenhavn. De vil fejre den
gode nyhed med en frokost.

Solens varme striler rammer hans blege
hud. Det er tid til at treede ud af skyg-
gen

Et I;yt liv begynder.

Efterskrift

Kim Bille er i dag 34 ar og arbejder stadig
som I'T-konsulent i Kebenhavn. Efter at
have taget gentesten valgte han at tabe
sig — og tabte 91 kilo! Han lever i dag et
aktivt liv med sport, fester og rejser.

I maj 2013 blev Kim Bille valgt ind i
bestyrelsen for Landsforeningen Hun-
tingtons Sygdom. Ingen af hans bredre
er endnu blevet testet for arveanlegget.
Historien er skrevet p& baggrund af in-
terviews, familiebilleder og et personligt
brev, som Kim har skrevet om folelser og
tanker i forbindelse med sin situation og
livet som ekstremt fed.

Fakta:

* Huntingtons sygdom er en dominant,
arvelig og neurodegenerativ sygdom.

* Symptomerne er ufrivillige bevagelser,
stivhed, tale- og synkebesvar, mangel
pd overblik, personlighedsendring,
depression og demens.

* Sygdommen bryder typisk ud i
35-45-arsalderen.

* Man dor typisk inden for 15-20 r, ef-
ter at sygdommen er brudt ud.

* Har man anleg for Huntingtons syg-
dom, er der 50 % risiko for, at ens
barn arver sygdommen.

* | Danmark kan raske i risiko for at
have arvet HS-mutationen blive testet
for Huntingtons sygdom, nir de fyl-
der 18 &r. Man kan ogsé foretage en
genetisk test pd fostre ved moderkage-
biopsi i 11. graviditetsuge, hvis man
onsker at undgd at f& barn med gen-
mutation..

* Sygdommen kan ikke helbredes, men
der findes lindrende symptombehand-
ling.

mutationen i Danmark.

Man mener, der er ca. 400 personer med Huntingtons sygdom i Danmark.
Yderligere 2.000 personer menes at vare i 50% risiko for at have arvet gen-

Kilde: Landsforeningen Huntingtons Sygdom, 2005.
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Antaend livsgnisten

- og fortseet, selv nar alt andet slukker!

af Vibeke Drevsen Bach,
direktor i Energy2work.dk

og tidligere ansat i et
botilbud for HS-ramte

Hans er ikke ret gammel som han sid-
der der. Omring de 25 maske &r, tror jeg.
Det er forste gang jeg hilser pd ham. Han
er helt seregen, fuld af livskraft, fanden
i voldsk, rapkaftet, humoristisk, kerlig,
pagdende og nysgerrig. Der er intet fil-
ter, bare et indtrengende blik, der spor-
ger om man vil vere hans nye ven - til
deden os skiller. Om end gjnene plirrer
i ansigtet og smilet er stort lurer smerten
lige bagved, for han er redselsslagen for
fremtiden. @nsker ikke den der “skide
sygdom” skal komme i udbrud. Kan ikke
udholde tanken om at Huntingtons syg-
dom, som i konkret og overfort betyd-
ning "kvalte” hans mor, nu ogsd er hans
eget livslod. Om jeg, der ikke har HS for-
star ham? Nej, nok ikke i sin yderste kon-
sekvens! Og dog er det som en del af mig
sanser radslen, angsten for at blive fan-
get i en grufuld labyrint, forladt og alene.
Hvem ville ikke vere panisk raedselssla-
gen med udsigt til et yderst forkortet liv,
fuld af frygt for forste og naste og neste
tegn, der indikerer, at sygdommens ve-
sen har tage bolig i én! Det er her rébet
og hibet om hjelp kommer ind. Hans
habede pa, uden at han nogen side sagde
det hejt, at vi, der skulle vere omkring
ham il det sidste, ville veere en ven mere
end en “plejer” og omsorgsperson. Det
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var der, det gik op for mig, at personalets
vasentligste opgave — ud over at hjelpe
Hans med det praktiske - mest af alt
skulle vaere at vedblive med at tende livs-
lyset, gennem relationens kvalitet - hver
eneste gang merket trengte sig pd. Og
det gjorde det hyppigere og hyppigere,
som tiden gik.

Da han var en del yngre, havde han hi-
bet, at sifremt han sagde “fuck dig, no
way Mr. Huntington”, sd ville hans ben-
ner blive hert. Men nej, sddan er det ikke
blevet. Hans fik de forste symptomer i
starten af 20’erne og vidste derefter posi-
tivt, at han var beerer af den samme gene-
tiske sygdom som sin mor. Dermed vid-
ste han stort set ogsd, hvordan hans egen
historie ville ende. Han havde set det for,
at medlemmer i familien lukkede gjnene
for realiteterne s leenge det var muligt,
sandheden var for angstprovokerende
— 54 hellere negligere det. Hvordan det
havde veret at vere hans mor i begyn-
delsen af sygdommen, fik Hans aldrig
spurgt til, han kunne sidan set slet ikke
komme pd det sporgsmal, for han selv
fik konstateret sygdommen. Og da han
endelig kom pa tanken, kunne formulere
det og HAVDE lyst til at kende svaret,
var det for sent at sporge, da havde Hans
mor stort set mistet talens gave. Han
havde heller ikke lyst til at vide, hvordan
det var i slutningen af forlebet, derfor fik
han aldrig rigtig snakket med hende. Til
stor rgrelse.

Da Hans flyttede ind pé plejehjemmert,
var han i midten 20’erne som jeg husker
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det. Han havde selv valgt, at indflytnin-
gen skulle ske sd tidligt som muligt, IN-
DEN han @®ndrede personlighed, fysik
og adferd. Som omsorgspersoner pa ple-
jehjemmet var vi rigtig glade for at han
flyttede ind 4 tidligt, for sd kunne vi lere
Hans at kende, sddan som han selv gerne
ville have at vi kendte og forholdt os il
ham. Som Hans. Ogsé nér han var langt
i sit sygdomsforlgb. Vi blev i de indle-
dende méneder af hans indflytning vid-
ner til en ung mands beslutning om at
ville "leve livet”, g4 linen ud” og forsege
at fi det optimale ud af de 4r og dage,
der var tilbage inden HS tog fering. Han
drak tet i nogle weekends, som alle andre
unge. Og vignede op med dyb smerte og
frustration mandag morgen, hvor han
gang pd gang madtte erkende, at sygdom-
men vanskeliggjorde et egentligt kerlig-
hedsforhold. Han blev amputeret i mere
end en forstand. Som rejsefeller pa hans
rejse ind i en ny virkelighed, var der flere,
som blev si tette med Hans, at det for
udenforstdende blev svart at gennemskue
relationens karakter. Men, netop det fak-
tum, at vi tog @gte del i hans liv, og delte
dele af vores eget liv, gjorde noget godt for
Hans. Og strakte vores tanker om hvad en
professionel relation er for en forunderlig
storrelse. Det var i opbledningen af rela-
tionens karakter at vi for alvor antendte
livsgnisten — skellet mellem den syge og
den raske blev nedtonet og oprigtigheden
i venskabet blev gensidig. Han var glad
ndr vi var ét med ham, nir vi turde knytte
bind, lytte, grine, fjolle og vere skore
med oprigtighed. Vi var rigtig mange,
som kom til at holde uendeligt meget af
Hans som tiden gik, om end han samti-
dig antendte frustration hos os, nir han
selv var frustreret. Forskellen pa frustra-
tion var bare, at Hans’s frustration var helt
forstielig og reel, mens vores maske mere
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var et udtryk for afmagt men ikke mindre
reel. Vi fik vore egne folelser i klemme,
for han var aldersmassigt alt for teet pa os
selv, i modsetning til mange af de ovrige
og meget zldre beboere. Men, netop det
faktum, at Hans i sind og krop mindede
os om vores egen forgengelighed gjorde,
at alle omkring ham blev optaget af at
gore si meget som muligt, for at Han
kunne leve et liv fyldt af s4 mange gode
stunder som muligt. Lige til det sidste. Vi
vidste fra kurser og egne erfaringer som
omsorgspersoner, at et hvert menneske,
ogsd de uden HS, som medes af omverde-
nen som en verdiuld og betydningsfuld
person, med forstdelse, varme, stotte og
keerlighed, har mulighed for at fortsette
med en vis grad af folelsesmassig blom-
string, selv sent i sygdomsforlobet. Og det
var, hvad vi sigtede mod. Vi ville gore livet
verd at leve for Hans. Vi ville gore gode
gerninger, fordi det foltes rigtigt. I starten
gjorde vi det gennem de store initiativer,
samtaler og goremdl sammen med Hans.
Senere blev det justeret til langt mindre,
men ikke mindre effekefulde tiltag. Bare
det at vere sammen havde betydning.
Alle gjorde, hvad de kunne for at skabe
en dag for ham, hvor han kunne fortsatte
hans vaner og rutiner, si lenge det var
muligt. De tog pd ferie sydpé. De grad,
grinte og brugte humoren selv sent i for-
lobet. Satte ord pd de sveere folelser og var
med ham , hvor han var i tid og sted. En
virkelighed og en planet, som til sidst var
et andet sted end de andre.

Hans tog for sig af livets retter, s lenge
det var muligt. Elskede lo og gred, slog
og sparkede, dansede og legede inden
han gik ind i sin mere lukkede og tdgede
tilstand, hvor fengslet og vaegtlosheden
— mentalt og fysisk tog over.

Miske er Hans stadig levende, jeg ved
det ikke for jeg métte forlade botilbud-



det. Men et er sikkert for mig personligt.
Jeg lerte SA meget om mig, om sygdom-
men, om Hans og menneskers kapacitet
— og om betydningen af at alle os, der er
rundt omkring personer pa denne nok
sd grufulde og voldsomme rejse, som
ingen dremmer om at tage pa af egen
fri vilje, baerer et ansvar pd vores skuldre
som vi kan velge at tage pa os eller ¢j. Et
er dog sikkert, siger vi JA til relationen
og vere i det sveere sammen, si bliver
det alt andet lige lettere at g gennem
det, der kan opleves som helvede p4 jord!
De bitte smi ting og det at nogen gider
at veere der sammen med og for én, nar
livets morke banker pa er en gave, der
er ubetalelig. Den ma komme fra hjer-

Ny psykiater pa

tet! Jeg personligt er taknemlig over den
gave Hans gav mig i den periode! Tror
jeg vil besege Hans, hvis han stadig er i
denne verden og ensker mit besog!

— 0 —

Ved dette drs Rundt om HS har vi
varer heldige at fi Vibeke Drevsen Bach
til ar komme og holde et opleg. Vibeke har
mange drs erfaring med HS, og er i dag
direktor i egen virksomhed med fokus pd
at finde den gode energi, livsgnisten og
det at fii der bedste ud af tingene. Gled
dig til at mode Vibeke til Rundt om HS
til november (omtale og tilmelding i neste
nummer af huntingtons.dk).

Bettina Thoby

Hukommelsesklinikken

Speciallege i psykiatri Hanne Vibe
Hansen er pr. 1. november 2013 ansat
som overlege i Hukommelsesklinikken
pd Rigshospitalet.

Hanne har veret speciallege i psykiatri
siden &r 2000, og kommer fra en stil-
ling som overlege i Region Hovedstaden
Psykiatri.

Hun har forskningsmeassigt iser beskef-
tiget sig med stemningssygdomme som
depression og bipolar lidelse (manio-de-
pressiv lidelse), men hun har i evrigt en
bred klinisk erfaring med alle former for
psykisk lidelse herunder ledsagende psy-
kiske manifestationer hos patienter med
neurologiske lidelser.

Erfaringsmessigt kan nogle patienter med
arvelige neurologiske sygdomme, som
Huntingtons Sygdom, i perioder af syg-
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dommen have ledsagende psykiske symp-
tomer. Det er grunden til, at det i nogle til-
feelde kan veere hensigtsmessigt at supplere
den neurologiske behandling med diagno-
stik og behandling af psykisk lidelse.
I et samarbejde med de ovrige leger i
Hukommelsesklinikken vil Hanne frem-
over std for den psykiatriske behandling
af de personer fra HS-familier, der har
en ambulant tilknytning til klinikken, og
som har behov for dette tilbud.
Det betyder, at behandlingstilbuddet
fremover atter er udvidet med en bedre
mulighed for at sztte fokus pa de psyko-
logiske felgevirkninger samt psykiske
symptomer, der kan opstd i forbindelse
med neurologisk sygdom.

Overlage Lena Hjermind,

Hukommelsesklinikken
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Landsforeningen efter 30 ar

Den 11. februar var det 30 ir siden,
at Landsforeningen mod Huntingtons
Chorea blev stiftet. Vi, som var med
den dag, husker det, som var det i gir.
Den store begejstring og forventning til
Landsforeningens oprettelse, som her-
skede ved medet, overbeviste mig som
initiativtager om, at der her var en ind-
sats, der skulle gores for de patienter og
familier, som har denne sjzldne og pa
det tidspunkt noget updagtede sygdom
inde pa livet.

I anledning af de 30 4r modtes Landsfor-
eningens forste bestyrelse til en frokost,
hvor vi talte om, hvad der var sket i labet
af de 30 &r. I forbindelse med 25-4rs ju-
bilzet skrev to af Landsforeningens for-
mend — Jytte Broholm og jeg selv — en
historisk redegorelse over Landsforenin-
gens virke gennem et kvart rhundrede*.
Det er ikke formailet her at berette, hvad
der er sket de efterfolgende fem ar; det
m4 andre vurdere, nér der er gdet en pas-
sende tid. I stedet har jeg valgt at forsoge
at fortelle, hvad Landsforeningen har
betydet for patienterne og familierne, et
emne som den gamle bestyrelse droftede
ved den omtalte frokost. Hvad er opné-
et? Er forventningerne indfriet?

Ved stiftelsen var der angivet 5 formal,
som fortsat er geldende og som der i
nogen grad stadig arbejdes efter. Vi var
enige om, at ting, som virkeligt lykke-
des, er: at udbrede kendskab til sygdom-
men, at afmystificere den, og at der i dag
er tilbud om omsorg og pleje af dem, der
har HC.

Efter stiftelsen blev der hurtigt taget ini-
tiativ til at starte lokalgrupper og ung-
domsgrupper; der blev arrangeret moder,
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hvor de unge i familierne fik viden om
sygdommen og muligheder og proble-
mer med gentest. Moder for agtefeller
til syge med HC, hvor der blev udveks-
let erfaringer og ikke mindst, hvor delta-
gerne markede, at de ikke var alene med
problemerne. Vi tog til udlandet og fik
inspiration til for eksempel at arrangere
sommerophold. Disse tiltag og udgivel-
sen af LHC-nyt (nu huntingtons.dk) og
hjemmesiden bidrog til, at der er opstéet
et netvark, s patienter og familier foler,
at de ikke er alene med de problemer,
som sygdommen medferer, men at der
er andre i samme bad, og at man forstar
og kan stette hinanden.
Landsforeningens tre forste formend Me-
rete Liittichau, Jytte Broholm og jeg selv,
rejste gennem mange r land og rige rundt
pé sygehuse, til legemeoder, pa plejehjem
og andre steder, hvor der var HS patien-
ter og fortalte om sygdommen; hvad
man kunne gore og ikke gore, forholdet
til familien og si videre. Der var virkelig
bud efter os og behovet og interessen for
viden var stor. Hertil bidrog "Forsknings-
dagene” pd Panum, som tiltrak mange af
Landsforeningens medlemmer.

Desvarre findes denne “konsulent virk-
somhed” ikke mere. Men vi er enige om,
at den blandt andet har bevirket, at HS
er blevet mere kendt bade i befolkningen
(bliver blandt andet brugt som eksem-
pel i biologiundervisning i folkeskole og
gymnasier) og blandt sundhedsperso-
nale. Dette sidste forte til, at HS bliver
diagnosticeret langt hyppigere, end det
var tilfeldet for. Nu begyndte man at f3
kendskab til, at HS ikke er sa sjelden,

som man tidligere havde troet.



Det forte blandt andet til, at man opret-
tede plejehjem og specialafdelinger for
HS. Det startede med, at en engageret
og dynamisk sygeplejerske, Lene Hjort,
tog initiativ i samarbejde med Landsfor-
eningen til oprettelsen af det, der nu er
Bomilje HS i Tangker; s& kom HC Bo-
fellesskabet i Herning og HC Enheden
i Pilehuset i Kebenhavn.

Meget af det legelige arbejde fandt gen-
nem mange dr sted pd Panuminstituttet,
hvor landsforeningen havde en basis, men
der kom et tidspunkt, hvor der var behov
for en mere omfattende legeindsats, end
man kunne tilbyde pé et forskningsinsti-
tut. Der blev oprettet et samarbejde med
Hukommelsesklinikken pa Rigshospita-
let, hvortil patienterne blev henvist.

Det stadig stigende antal patienter, der
blev diagnosticeret, hvilket blandt andet
beroede pa data i det Danske Hunting-
ton Register, gjorde, at der blev behov
for sterre kapacitet end Hukommelses-
klinikken kunne yde. Det forte til, at
Sundhedsstyrelsen fastsatte, at diagno-
stik og behandling af HS blev centrali-
seret i tre kliniske afdelinger i Aarhus,
Odense og Kebenhavn. Afdelingerne
har et tet samarbejde med de fem kli-
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nisk- genetiske afdelinger i de tre nzvnte
byer, samt i Alborg og Vejle, hvor der
gives genetisk radgivning og foretages
gentests.
Landsforeningen har fra starten arbejdet
for, at patienter med HS fir tilbudt den
bedst mulige rddgivning, behandling
og pleje. Selv om slutmalet: effektiv be-
handling af HS, endnu ikke er niet, er
oprettelsen af specialafdelinger og ple-
jehjem, hvor man har den nedvendige
ekspertise til at yde det, der i dag er mu-
ligt, et meget stort fremskridt.
Disse forhold, samt det netvaerk, der er
opstdet for patienter og familier og det
ogede kendskab til sygdommen, gor, at
vi, som udgjorde den forste bestyrelse,
kan se med glede og tilfredshed pa, at
mange af de mal, vi havde sat os, er ndet.
Landsforeningen har vist sin berettigelse.
Men der er stadig meget, der skal nis.
Landsforeningen bliver tidligst overfle-
dig, ndr der kommer en behandling,
som helbreder personer med HS. Der
vil derfor vere noget at gore for den til
enhver tid siddende bestyrelse, som sta-
dig vil kunne medvirke til at bedre for-
holdene for patienter og familier.

Sven Asger Sorensen

Landsforeningens
Jorste bestyrelse, 30

ar efter stiftelsen. Fra
venstre Jytte Broholm,
der var risikoperson
og formand gennem
15 dr; Karen Laursen,
var risikoperson; Kurt
Haag, agtefelle til
Jytte Broholm; Sven
Asger Sorensen, der
var initiativtager

til stiftelsen af LHC
sammen med Helge
Madsen, der var
legestuderende og nu
praktiserende lege

i Korsor.
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En folge af HS i familien: At blive

En kold, men solrig februar morgen
ringer jeg pd derklokken til "Baglandet”
pd Norre Farimagsgade i Kobenhavn.
Straks efter bliver deren bnet af Lil-
lian Serensen, der forer mig ind i en stor
stuelejlighed, hvor "Baglandet i Kobe-
havn” har tl huse.

"Baglandet i Kobenhavn” er navnet pa
en organisation, der er et modested og
et ridgivningstilbud for dem, der er, el-
ler har veret anbragt udenfor hjemmet,
hvad Lillian selv har oplevet, og er det,
det her indleg handler om.

Lillian Serensen blev henvist til mig pa
Panum, da hun var 50 &r for at fi oplys-
ninger om Huntigtons chorea og even-
tuelt blive testet derfor, da sygdommen
forekom i hendes familie. Faren havde
haft det, og en bror, som stod Lilian ner,
var blevet diagnosticeret kort tid for. I
lobet af den samtale vi den gang havde
om sygdommen, fortalte Lilian mig, at
hun og hendes sgskende var blevet an-
bragt pa et bernehjem som born. Jeg har
siden medt Lillian flere gange, da hun
er en hyppig og trofast gast ved mange
af de arrangementer, Landsforeningen
tilbyder. Og flere gange, nér vi har talt
sammen, har Lillian omtalt oplevelser,
hun har haft pa bernehjemmet.

Efter at have sat os med en kop te og en
kempe croissant sporger jeg direkte, om
drsagen til at hun og hendes soskende
blev anbragt, skyldtes HS. Lillian teenker
sig om og siger stille efter nogen tid: 7ja,
det tror jeg”. Hun var den yngste af fem
soskende - hvad de troede dengang - og
kun 6 &r gammel, da de blev anbragt pd
Bredballe bornehjem ved Vejle. Her var
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hun indtil hun fyldte 17 4r, da hun kom
i realskole og derefter pa seminarium,
hvor hun blev uddannet folkeskolelzrer,
som to andre af hendes soskende ogsé
blev. Gennem de mange ér pé& Bredballe
havde Lillian engang imellem besog af
foreldrene, der boede i Kgbenhavn,
men selv kom hun ferste gang pa hjem-
besog hos foreldrene, da hun var 14 —
15 ar gammel.

Om sine @ldre soskende forteller
Lillian, at de - fra de var ganske smd -
flere gange var anbragt pd en bernein-
stitution i nogen tid, kom hjem, for s&
igen at blive anbragt. Men hun selv har
kun veret nogle mineder pd en anden
institution og derefter pd Bredballe,
som hun husker med glede. Nok iser
fordi hendes sgskende ogsa blev anbragt
der. Det var et indremissionsk berne-
hjem, hvor der var regler og disciplin,
men hvor hun felte nogenlunde tryg-
hed, fred og ro hos personalet og de ca.
80 bern, der var anbragt der. Forstan-
derparret tog sig meget af hende og blev
nasten som adoptivforeldre for hende.
Lillian foler, at hun var heldig, at hun var
sd ung, da hun blev fjernet, sd hun ikke
kom til at opleve, hvad hendes saskende
oplevede.

Lillians forhold til sine biologiske for-
@ldre var preget af, at hun ikke havde
meget kontakt med dem og var glad
for at vere pa Bredballe; men de var jo
hendes foraldre, s hun felte sig trods
alt knyttet til dem. Lillian husker stadig,
hvor glad hun blev engang, hvor hendes
foreldre var pa besog, da hun gik med
faren i hinden hen ad fliserne. Hun har



anbragt uden for hjemmet

aldrig bebrejdet forzldrene eller folt bit-
terhed over, at de havde anbragt hende
og hendes sgskende uden for hjemmet.
For set i bakspejlet mener hun, at hun
har fiet en bedre barndom og ungdom,
end hvis hun var vokset op hos sine for-
zldre.

Det var forst, da Lillian var et sted i ty-
ve 4rs alderen, at hun herte at hendes
far var syg, "men det var ikke arveligt”,
sagde moren. Da broren blev syg mange
ar senere, kontaktede Lillian Panum-
instituttet og fik at vide, at de mente, det
var Huntingtons chorea. Lillian valgte
at blive testet, ikke mindst af hensyn
til sine to bern. Testen var negativ; hun
havde ikke arvet genet fra faren.

Selv efter, at Lillian var blevet voksen
og uddannet folkeskolelerer, talte for-
@ldrene ikke eller kun nedigt om HS.
Men Lillian havde behov for at vide
mere blandt andet, hvorfor de var blevet
anbragt. Moren fortalte, at det skyldtes
faren, som havde et gevaldigt tempera-
ment og kunne vere meget opfarende.
Engang havde han sagt til hende, at hvis
hun ikke gjorde, som han sagde, ville
han lade det gd ud over bernene. Moren
havde simpelt hen ikke magtet eller tur-
det have bernene hjemme.

Lillian var omkring tredive ir gammel,
da moren fortalte hende, at hun ikke var
den yngste i borneflokken, idet hun hav-
de fiet en pige et ar efter, at Lillian var
fodt. Hun kunne pa det tidspunkt ikke
overskue at skulle passe endnu et barn,
hvorfor hun valgte at bortadoptere den
lille pige. Jeg talte engang med Lillians
mor, der fortalte mig om bortadoptio-
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nen, hvad hun var meget berert af, selv
s34 mange r efter.

Den oplysning, som moren gav Lillian,
kom helt uventet, og gennem mange
r tenkte hun pd den ukendte soster.
Ved et tilfelde modte Lillian en dag en
kvinde, som fortalte, at hun i Civilrets-
direktoratet havde fiet oplysninger om
en bortadopteret slegtning, som hun
derefter kontaktede. Det tenkte Lil-
lian over, og en dag henvendte hun sig
til Civilretsdirektoratet for at soge, om
hun kunne f3 oplysninger om sin soster.
Efter nogen tid fik Lillian besked p3, at
sosteren var ded. Men i Civilretsdirek-
toratet tilbed man at rette henvendelse
til sosterens bern for at sporge, om de
ville treffe Lillian, hvilket de svarede
bekreftende pi. Siledes medte Lillian
sosterens sgn, som havde en sldende
lighed med hendes egen sen.

Lillians far dede af HS, da hun var 32 4r,
og ogsa hendes bror, der havde sygdom-
men, er dod. Og selv om Lillian ikke er
barer af genet, er hun ikke ferdig med
HS, for den findes stadig i familien. P&
mit sidste spergsmal om, hvad hun me-
ner, at Landsforeningen har betydet for
hende, svarer hun med det samme og
uden betenkning: “viden og abenhed,
ingen tabuemner.”

Nu bruger hun sin pensionisttilvarelse
med frivilligt arbejde dels med at tale
med mennesker, der har varet anbragt,
hvor hun med sine egne erfaringer har
noget at give. Og dels som korrektur-
leeser af Landsforeningens blad.

Sven Asger Sorensen
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Et lille hjertesuk om tilmeldinger ...

I Landsforeningen forseger vi at atholde
si mange — og indholdsrige — arrange-
menter, som muligt.

Alle vores arrangementer annonceres i

dette blad.

Meget ofte er der en tilmeldingsfrist til

arrangementet. Det er der selvfolgelig

nogle grunde til.

En af de vigtigste grunde er, at vi nar

tilmeldingsfristen oprinder, kan se, hvor

mange, der gnsker at vere med. Det er
vigtigt af flere drsager:

1. Vi kan se, hvor mange grupper, der
kan inddeles i til eventuelle gruppe-
debatter

2. Vi kan forberede alt det praktiske ift.
lokaler, forplejning osv.

3. Vikan se, om der er tilmeldt nok per-
soner til, at arrangementet kan afthol-
des som planlagt (hvilket vi selvfolge-
lig hdber hver gang)

Jeg er klar over, at vores tilmeldingsfrister

ind i mellem ligger ganske lang tid FOR,

et arrangement skal afholdes. Men det
skyldes altsd, at Landsforeningen ligger
under for de almindelige markedsme-
kanismer i forhold til at booke arrange-
menter pa kursuscentre, lave aftaler med
eventuelle foredragsholdere osv. De har
alle en afbestillingsfrist, og selvom vi ofte

kan forhandle den og fi gode vilkdr, s&

er der stadig datoer, der skal overholdes.

Konsekvensen ved manglende tilmel-

dinger er, at vi kan blive nedt til at aflyse

et arrangement. For vi er ofte forpligtet
over for det sted, hvor arrangementet

skal holdes, og hvis ikke vi melder fra i

tide, s koster det foreningen penge, som

vi sd ikke fir noget som helst for.
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Vi oplever heldigvis ofte, at mange til-
melder sig inden fristen udleber (tak for
det), og det giver s& mulighed for dem,
der ikke har ndet at tilmelde sig i tide,
til ogsd at nd at komme med, hvis der
er yderligere pladser. S& selvfolgelig skal
man aldrig tove med at forsage at tilmel-
de sig, ogsd efter at en eventuel frist er
udlgbet, men det skal hellere vaere und-
tagelsen end reglen.

Jeg er ogsd helt med pd, at det ind i
mellem kan vare svert at overskue at
tilmelde sig et arrangement, der maske
ligger 4 maneder ud i fremtiden, pé det
tidspunkt, hvor bladet med omtale af ar-
rangementet udkommer. Men vi haber
nu alligevel, at ovenstiende kan give lidt
forstaelse for vigtigheden af tilmelding i
henhold til de tidsfrister, der annonceres.
Dette er selvfolgelig af hensyn til dem,
der stér for arrangementet (og legger en
masse af deres fritid i at arrangere), men
endnu mere af hensyn til dem, der HAR
tilmeldt sig inden den oprindelige frist.
For hvis ikke der er nok tilmeldinger, s&
aflyser vi, og det er jo rigtig @rgerligt,
hvis vi kunne have gennemfert, blot alle
havde reageret i god tid.

S&h... Lad vere med at stole pd, at alle
de andre nok tilmelder sig i god tid, s&
du selv kan vente. For det gor de méske
ikke — det kan jo vare, at de tenker lige
som dig...

Tilmeld dig selv inden tilmeldings-
fristens udleb — si er der sterre chance
for, at Landsforeningen kan afholde
nogle gode arrangementer ogsd i frem-
tiden.

Bettina Thoby
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Landsindsamling 2013

Arets resultat blev:
Kr. 55.935,- fra i alt 106 gavegivere.

Et rigtig flot resultat, som er kr. 6.614,- storre end indsamlingsresultatet i 2012, som
var pd kr. 49.321,- fra 92 gavegivere.

Efter fradrag af udgifter pa i alt kr. 5.129,- til indbetalingskort og annonce udger
overskuddet kr. 50.806,- som overfores til landsforeningens drift.

Hermed en STOR TAK til alle gavegivere,
savel lokalgrupper som enkeltpersoner. p.bo.
Karen Orndrup. kasserer

Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. november 2013 til 31. januar 2014
Private gavebidrag ekskl. Landsindsamlingen (3 gavegivere). . kr. 2.000,00

Bifehidrag, ..... .. G LT kr. 1.550,00
Metro-Schrederfonden - ... ... kr. 35.000,00
Dlesaaosorftaleo an®Cy . TN kr. 1.505,03
Tipgded oteg, drifistilslegd™ . ... .. . kr. 187.491,05
DU F RN o T AN T kr. 227.546,08

Landsforeningen takker mange gange for alle bidragene o
.b.v.

Karen Orndrup, kasserer

HUSK ved indbetaling af gavebidrag

at oplyse dit CPR-nummer for at fi skattefradrag.

Vi indberetter dine gavebidrag til SKAT, som si serger for, at du far skattefradraget.
Vi skal blot bruge dit cpr-nummer. I 2014 er det maksimale fradrag kr. 14.800 for
gavebidrag. Kontingentbetaling giver ikke fradrag. Karen Orndrup

@mﬁf@@@f@@@g@@m Sindes pd www. huntingtons.dk under "Materialer”.
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.‘“@JYSK HANDI

é/@{/mm//e/‘ &Y born 9 voksne siden 7990

ALT ER MULIGT

Vidste du, at Jysk Handi har udviklet en
specialpolstret seng til personer med
Huntingtons Sygdom?

Du har mulighed for, at afprgve sengen i
en 14-dags periode - klik ind pa vores
hjemmeside og laes mere.

www.jyskhandi.dk

huntingtons.dk nr. 1/14 41



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. 3545 69 11
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
7]
Lokalgrupper (=
Vestsjelland (@]
Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03 go
Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20 Q
. o=l
Psykologer der samarbejder med LHS E
Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf.: 86 91 00 75 =
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk =
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C
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.




