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Formanden har ordet

Nir dette blad rammer postkasserne
rundt omkring, s er vi ganske tet pa
julen. Forhibentlig er det noget, alle
hygger sig med, hver pd sin méde og
med de traditioner, der er vigtige for den
enkelte.

I Landsforeningen har vi gennem en lang
Arrekke haft en tradition med at afholde
Rundt om HS hvert andet ar. Siledes
ogsd 1 4r, og jeg er glad for at konsta-
tere, at vi havde en meget fin weekend i
begyndelsen af november, hvor vi med-
tes pd Hornstrup Kursuscenter. Det kan
der leses mere om andetsteds i dette

blad.

Der kan ogsd findes invitation til tre
andre arrangementer. Jeg hiber meget,
at disse invitationer vil blive nerlest, og
at mange vil f3 lyst il at deltage. Week-
endseminar for “yngre” og Agtefelledag
stir Landsforeningen for, og de er som
vanligt arrangeret af nogle af vores me-
get engagerede medlemmer. Temadagen
om Mad og HS er arrangeret af diwtist
Susanne Bakmann fra Tangker. Vi er
glade for at f& muligheden for at til-
byde foreningens medlemmer at deltage
i dette arrangement — som i gvrigt blev
omtalt piA Rundt om HS, hvor Susanne
holdt et meget fint opleg.

Endnu engang synes jeg, at vi kan se
tilbage pa et godt foreningsar. Agtefel-
ledage, arsmode, sommerophold, Rundt
om HS og julebankoarrangementer har
veret gennemfort. Til stor glede for
dem, der har valgt at deltage. Skal jeg

”sukke lidt”, si kunne det vare over det
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faktum, at der ikke dukker helt si man-
ge medlemmer op til arrangementerne
mere, som der gjorde for bare nogle ar
siden. Vi er ikke ene om at have den
udfordring i vores forening — det gir
desverre lige sddan i mange af de andre
foreninger, vi sammenligner os med. S&
méske er det bare den generelle tendens,
og det md vi s leve med. Mens vi hi-
ber pa, at flere igen vil fi gjnene op for
verdien i at mede ligesindede til de ar-
rangementer, vi tilbyder.

I skrivende stund — som er kl. ca. 16.30
— er det morkt udenfor. Og det er det
stadig ved samme tid pa dagen, ndr dette
blad udkommer. Til gengeld er der, nar
bladet udkommer ikke s& mange dage,
til det igen vender og gir mod lysere ti-

der. Ogdeter da noget at glede sig over.

Slutteligt vil jeg onske alle en rigtig
Gledelig Jul og et Godt Nytir med
onsket om gode oplevelser og megen
glede i aret, der kommer.

Bettina Thoby




Weekendseminar

S& 4bnes derene igen tl weekend-
seminar for unge i alderen 18 — 40 ar.

Du/I skal sette kryds i kalenderen fra
fredag den 27. februar til sondag den
1. marts 2015.

Stedet, hvor vi skal nyde hinandens sel-
skab er:

Guldberghus ved Kobzk Strand,
Rypevej 12, 4230 Skzlskor

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

Selve huset er fra starten af 1930’erne,
og det kan selvfolgelig ses og maerkes i
de smd sovegemakker eller pd de skave
gulve— omvendt er det ogsé charmen ved
huset. I 1980’erne gennemgik huset en
storre renovering, hvor der blev etableret
badefaciliteter, opsat nyt kekken og til-
fojet 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
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Hvem er du?

Vi ved ikke, hvem du er, miske er du
positiv-testet, negativ-testet, risiko-per-
son, pargrende, eller noget helt andet.
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 opbygge netverk

med ligesindede som dig selv.

Praktisk info om weekenden

Prisen for denne weekend er:

250 kr. for medlemmer af foreningen
1000 kr. for ikke-medlemmer

Dette inkluderer 2 overnatninger samt
forplejning.

Der vil blive serveret drikkevarer til ma-

den, hvad du skal drikke derudover, skal

du selv medbringe.

Du bedes selv medbringe:
Dyne, pude, lagen, betrzk (evt. sove-
pose i stedet) og hindklede.

Tilmelding

skal ske senest den 9. februar 2015 til:
Lene Kristiansen

E-mail: lenekr76@hotmail.com
Telefon: + 45 22 79 99 39

Eller

Lene Siggaard

E-mail: siggibaby@hotmail.com
Telefon: + 45 28 97 59 04

Eller ved en mail til:
kontor@huntingtons.dk

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

Lene Kristiansen og Lene Siggaard



Program
Fredag den 27. Februar 2015

Kl. 15.00-18.00:
Kl. 18.00:

Kl. 18.30:

Indkvartering. Der vil vere kafte pa kanden og en lille kage.
Velkomst og kort gennemgang af weekenden ved Lene Kristiansen
og Lene Siggaard.

Aftensmad.
og falles hygge.

Lordag den 1. Marts 2015

Kl. 8.30- 9.30:
Kl. 10.00-12.00:

Kl. 12.30-13.30:
Kl. 13.30-15.00:
Kl. 15:00-16:00:

Kl1.16:00-18:30:
Kl. 18.30:

Morgenmad

Foredrag ved Psykolog Tine Wobbe

Tine vil fortzlle nzermere om, hvilke overvejelser man gor sig for,
under og efter test af HS.

Frokost

Gruppedebat

Demenskoordinator Anni Frederiksen.

Anni vil fortelle om, hvordan en demenskoordinator kan bruges.
Fri og felles hygge

Aftensmad og efterfolgende felles hygge

Sondag den 1. marts 2015

Kl. 8.30- 9.30:
Kl. 10.00-11.00:
Kl. 11.00-12.00:
Kl. 12.00-13.00:
Kl. 13.00-13.30:

Morgenmad

Evaluering og valg af ny planlegger til &ret 2016

Der pakkes sammen p4 varelserne og i opholdsrummene
Frokost

Den sidste felles oprydning.

Farvel og tak og pa gensyn i 2016
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Invitation til

Agtefeaelle/samleverdag
pa Sjeelland - lardag den 21. marts 2015

Lordag den 21. marts fra kl. 10.00 til kl. 17.00

atholder vi igen zgtefelle/samleverdag

— denne gang i Herlev Medborgerhus, Herlevgardsvej 18, 2730 Herlev.

Maodet er et tilbud til gtefeller og samlevere til HS-ramte, og dagen kommer til at
gd med at drefte de udfordringer, man hver iser har i hverdagen, samt de tanker man
gor sig omkring livet med Huntingtons Sygdom.

Det er vort hab, at bide nye og gamle medlemmer har lyst til at deltage. Man er
velkommen fra hele landet.

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

Frist for tilmelding er den 1. marts 2015 til:
Karen @rndrup pé karen@huntingtons.dk eller df. 40 53 72 83
Anders V. Lyng pd avlyng@gmail.com

Det er meget vigtigt med tilmelding inden tilmeldingsfristens udleb, da for fi delta-

gere vil betyde, at medet bliver aflyst.
Mange hilsner fra Karen og Anders




e TEMADAG for dig

’ som har brug for sparring

v omkring mad og maltider
til personer med HS.

Lordag d. 21. februar
2015 kl. 10.00-14.00
Sted: Tangkeer,

Sygehusvej 31, Indholdet vil bl.a. vare:
8950 OArsted

Erfaringsudveksling med andre,
som har samme udfordringer

Inspiration til beriget mad,
hvad er der af muligheder

for at berige.

Erneringsdrikke,
hvad er der pa markedet.

Hvordan
stotter
omgivelserne
op om det gode méltid
Hjelpemidler
til spisning

£

Pris: 200 kr. Girokort udsendes efter tilmeldingsfrist
Tilmelding og spergsmal til klinisk dietist Susanne Bakmann
pa susannebakmann.pedersen@ps.rm.dk
Angiv navn og cpr-nummer ved tilmelding
Sidste frist for tilmelding er d. 6. februar 2015
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Bakken Bears

I oktober havde beboerne pi Bomiljo
HS, Tangker fint besog. Med tilladelse
fra journalist John Pedersen bringer vi
her en artikel fra Folkebladet Djursland.

”Bjornene” til kagegilde

pa Tangkeer

Bjorne kan godt lide lagkager. Det
er ganske vist. Og var man i tvivl, sd
kunne man forvisse sig om det, da der
forleden var fornemt besag pd Tangkers
Huntington-afdeling i Orsted, hvor tre
basketball-stjerner fra Bakken Bears -
Danmarks suverent bedste basketball-
klub - kiggede forbi.

Og det var ikke blot et tilfzldigt besog
Nej, beboerne fra Tangker har de se-
neste to ar veret trofaste publikummer
til »bjernenes« hjemmekampe i Vejlby-
Risskov Hallen i Aarhus.

Og nu var der si tid til et genvisit, da de
tre spillere Semaj Inge fra USA, Kaido
Saks fra Estland og danske Morten

Sahlertz sammen med klubbens kamp-
og spillerkoordinator Alex Johansen
kom pd besog.

En god fan-snak

Og det blev pé alle mader en helt igen-
nem hyggelig eftermiddag med masser
af snak, fremvisning af beboernes lej-
ligheder og ikke mindst en lekker buf-
fet afsluttende med en fantastisk kage-
kreation frembragt af Tangkeers kokken.
Lagkagen var naturligvis bld som »bjor-
nenes« farve og formet som en basket-
ball.

Gaesterne fra Bakken Bears fik en god
snak om, hvor meget det betyder for de
af institutionens beboere, der kommer
ud og ser basketball og samtidig har fiet
et ganske tet fan-forhold til klubben.
Ideen om at tage ud og se basketball op-
stod pé Tangker hos en af beboerne, der
selv havde spillet basketball pa ganske

hejt niveau.

Gaver begge veje

Og da Bakken Bears var helt med pé ide-
en, blev der udstedt gratis s@sonkort til
beboerne og deres hjelpere og reserveret
faste pladser tet op ad selve banen med
plads til de store korestole, som mange af
beboerne anvender.

Truppen fra Bakken Bears havde en fin
gave med til Tangker - en spilletroje
med alle spillernes autografer.

Og naturligvis var der ogsa en gave den
anden vej - et flot lerredsbillede i de rig-
tige bld bjerne-farver og med klubbens
maskot. Billedet var lavet af en af bebo-
erne pd Huntington-afdelingen.



Veelg et kursuscenter som ggr en forskel!

N&r du veelger rammer, sd vaelger du mere end blot
faciliteter, forplejning og en pris.

Du vaelger mennesker!
Du veelger idéer!

Du vaelger engagement!
Hvad har du vaigt...?

Besgg os p& www.hornstrupkursuscenter.dk

MPI Award “Arets Mpdested 2010” DKBS Nomineret “Arets Kursuscenter 2010 & 2011"”
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EHDN 2014 Barcelona

Det 8. EHDN (European Huntington’s
Disease Network) Plenarmede fandt
sted i Barcelona 19.-21. september med
mere end 700 deltagere, bdde HS fami-
liemedlemmer og professionelle for-
skere og/eller behandlere. Det er flere
end nogensinde for, og Danmark var
atter flot reprasenteret med flere del-
tagere.

Selv kom jeg allerede 17. september sent
om aftenen for at deltage i et arbejds-
gruppemede fra neste morgen om selve
gentesten og radgivningen og et andet
mede senere samme dag om nuve-
rende behandlingsmuligheder. Det var
en spendende dag, hvor vi diskuterede
etiske dilemmaer og senere behandlings-
valg. Vi er heldigvis ikke s uenige rundt
i verden, men det er bdde godt og lere-
rigt at diskutere og udfordre hinanden,
sd alle kommer til at tenke igennem, om
vi kunne gore tingene bedre.

Selve plenarmedet var spazndende og
som altid meget alsidigt.

Tua Vinther-Jensen fik lejlighed til igen
at prasentere nogle af sine resultater fra
studiet, som mange af jer har deltaget i,
ligesom hun prasenterede nogle andre
resultater i 2013 til Verdenskongressen
i Rio de Janeiro.

Vi er selviolgelig stolte over, at der
kan vises danske resultater ar efter
dr. Men heldigvis er det danske bi-
drag kun en lille del af alt det span-
dende arbejde, der er rundt i verden.
Mette Gilling Nielsen skriver andetsteds
i dette blad om de mange nye studier
for at finde ny medicin, der enten er i
gang, eller snart starter. Man kan og-
si gd ind pi EHDNs hjemmeside
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(http://www.euro-hd.net/html/ehdn2014)
og finde optagelser fra modet eller lese
mere pd HDbuzz.

Modet sluttede med en lille peptalk af
vores nuverende EHDN chef og snart
EnrollHD chef, Bernhard Landwehrme-
yer, der talte om "Héndtere at vente: HS
familierne mellem hab og daglige krav”.
Han fik mange ting med og navnte ogsé
den vigtigste, men svareste del: "Hold-
ning” med et eksempel fra Kebenhavn,
hvor han medte en mand med HS og
hans kone, der begge er gode til at ind-
rette sig efter omstendighederne og
fi det bedste ud af situationen. Som
Bernhard Landwehrmeyer sagde, kan
denne evne desverre ikke males eller lee-
res videre. Men han og vi andre, der ser
sd mange familier, ved, at der heldigvis
ofte er nasten overmenneskelige styrker
i mange familier trods svere situationer.
Treette og mettede efter medet tog vi
hjem med ny energi til arbejdet.

Lena Hjermind

Tua Vinther-Jensen

GOS

A cliniecal ¢




Rundt om HS 2014

I weekenden 1.-2. november atholdt Landsforeningen Rundt om HS p& Hornstrup
Kursuscenter i Vejle. 47 medlemmer var medt op til arrangementet, der bed pé en

rekke indleg af forskellig slags.

Frank Bornakke, der deltog i arrangementet, har skrevet et referat, der kan leses pd
de nzste 3 sider her i bladet.

I tilknytning til Franks bemarkninger om ergoterapeut Anja Fallesen kan jeg tilfoje,
at Anja tilbed, at hvis man oplever problemer, fordi sagsbehandlere rundt omkring
maske ikke er s& bekendt med hvilke hjelpemidler, der findes, sd er man velkommen
til at bede sagsbehandleren ringe til hende, si vil hun gerne vere behjalpelig. Anjas
tlf. nr. er 96 28 43 21, mobil 40 23 67 42.

Pa baggruncl af en lang rekke positive tilbagemeldinger tillader jeg mig at konklu-
dere, at drets Rundt om HS var en succes.

Med hyggelig stemning blandt deltagerne, gensynsglzde og velkommen til nye an-
sigter viste vi, at det er bdde vigtigt og vedkommende at mede op til et sidant ar-
rangement. S& hermed er opfordringen givet videre i forhold til kommende arran-
gementer.

Bettina Thoby

Findelt mad

Ved Rundt om HS holdt dietist Susanne Bakmann et opleg og kom bl.a. ind pa,
at findelt mad kan kebes feerdigt — og at firmaet Findus har nogle gode produkter.

En undersegelse har vist, at Findus Foodservice ikke leverer til private, men
kun leverer til storkekkener, kantiner, cafeer mm. De henviser til Abybro Mejeri,
www.ryaais.dk (kig under "butik”), hvor det er muligt at kebe produkterne.

Den pakke fisk-og kedtimbale, som Susanne omtalte vejer 2450 g. og koster 455
kr. Hertil kommer fragt, der f.eks. koster 180 kr. (til Kebenhavn). Fragten kan man
selvfelgelig spare, hvis man er heldig at bo i nzrheden.

Find i evrigt Susanne Bakmanns pjece om “Ernering ved Huntingtons Sygdom” pa
landsforeningens hjemmeside www.huntingtons.dk — kig under materialer.

Bettina Thoby
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For forste gang var jeg med til det arlige
weekendmede "Rundt om HS”. Det gav
mig mange gode ideer til, hvad man kan
gore, ndr man som jeg har en kone med
sygdommen.

Vi var en blandet gruppe pa cirka 45
personer, der var taget af sted for at blive
klogere pd den sygdom, som de fleste af
os har tet inde pd livet il daglig. Nogle
var foreldre, zgtefeller eller havde bern
med sygdommen. Andre havde selv syg-
dommen eller var i risikogruppen for at

udvikle den.
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Den forste fore-
dragsholder var
Vibeke Drevsen
Bach.

Hun fortalte om
Huntington som
en rejse. En rejse,
som har rejsegui-
der med pd tu-
ren. Og de bedste
rejseguider er dem, der kan satte sig i et
andet menneskets sted og tende livsg-
nisten. De skal kunne tolke den syge og
turde vere til stede som mennesker.



Tine Webbe var
den neaste, der del-
te ud af sin viden
som psykolog. Tine
Webbe er tilknyt-
tet Landsforeningen
Huntingtons  Syg-
dom. Hun fortalte
om, hvor vigtigt det
er bide at kunne bede om hjzlp og tage
imod hjelp. Det kan vere svert og ube-
hageligt at skulle bede om hjlp, men
vigtigt for bdde den sygdomsramte samt
de ovrige i en familie.

S& var det blevet tid til at ga i grupper
og udveksle erfaringer. Vi kom i grup-
per i forhold tl, om vi var @gtefelle,
sygdomsramt eller i risikogruppen for
at udvikle sygdommen. For mig var
det lererigt at hore om, hvordan andre
taklede at vaere tet pd en med Hunting-
tons Sygdom.

Susanne Bakmann
startede  sendagen
med et foredrag om
kost. Hun arbej-
der som dietist pd
Tangker, der er et
botilbud for perso-
ner med Hunting-
tons Sygdom. Hun
havde rigtig mange gode ideer til et godt
maltid for personer med HS. Jeg vil kort
navne de af dem, jeg bed marke i

* Ro ved miltidet

* Hold pause, hvis koncentrationen

svigter

huntingtons.dk nr. 4 - vinter 2014-2015

¢ Hvis maden skal blendes, kan man
blende hver type for sig, s det stadig
ser godt ud

¢ Man kan kgbe frosne fodevarer, der er
serlig synkevenlige, fra Findus

* Fortykningsmiddel kan gore vaske
stivere og dermed lettere at drikke

* Flode og smer er godt, hvis man
mangler kalorier

* Hvis man vil spise, for man sover, er
det godt med mad, der er varm, glat
og sed.

Anja Fallesen, der
arbejder som ergo-
terapeut 1 Herning,
fortalte om hjalpe-
midler for syge. Der
er virkelig mange
muligheder, si det
var kun de mest al-
mindelige, vi niede
at here om. Stole, senge, kerestole og
specielle kugledyner, der gor det lettere at
falde i sevn. Men det er altid den enkelte
kommune, der afger om der er baggrund
for at impdekomme en ansegning.

Lena Hjermind, der
arbejder som lege
pd  hukommelses-
klinikken i Kgben-
havn, fortalte om
den gode samtale.
Den gode samtale,
hvor man gensi-
digt lytter til hin-
anden, si man sammen kan treffe

de klogeste valg. Lena fortalte ogs3,
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at pd www.videnscenterfordemens.dk/
viden-om-demens kan man blandt an-
det finde film, der forteller om den gode
samtale med demente.

Som afslutning for-
talte Mette Gilling
Nielsen om, hvor-
dan det gir med
den nyeste forsk-
ning i medicin mod
Huntingtons ~ Syg-
dom. Det positive er,

=——— | at man forstdr mere
og mere om sygdommen, selvom man
endnu ikke har en behandling mod syg-
dommen. Men forskere og medicinalfir-
maer fra hele verden prover pd mange

forskellige méider at finde et middel
mod sygdommen. Noget af det, jeg syn-
tes, der lyder mest lovende, er et forsog
med genterapi, der er blevet afprovet pd
mus. Musene fik en bedre motorik, blev
mere aktive og hjernecellerne overlevede
i lengere tid, ligesom musenes levetid
blev forlenget. I 2015 vil man forsege
at bruge genterapi p mennesker. S jeg

haber.

Hele forlgbet blev styret godt og med
sikker hind af vores formand Bettina
Thoby. Og selvom der var mange fore-
drag, var de korte, s der ogsd blev tid til
at gi ture, hvile sig og spille Casino. S&
alt i alt havde jeg sammen med min dat-

ter en god og udbytterig weekend.
Frank Bornakke
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Tanker fra en pargrende

Stod pa stationen og ventede pa toget
efter et besog hos dig. Pludselig kom
tanken, “er jeg en dérlig pdrorende? ”
Blev jeg lenge nok, da jeg var pd besog?
Kommer jeg ofte nok? Overholder jeg
de aftaler, vi lavede, for du blev rigtig
merket af sygdom?

Tanken meldte sig igen her i dag. Du
ringede sammen med din hjemmevejle-
der, det er nu dejligt, sd glider samtalen
lidt nemmere. Men i dag matte jeg korte
dig af, fordi jeg bare havde travlt pd job.
Nir vi nu havde en super snak, er det
sa ok? Giver jeg nok, fylder mit job for
meget, og hvordan skulle jeg ellers have
tacklet situationen?

Er det angsten for, hvad andre tenker
om mig som pérerende, eller handler det
dybest set om, hvorvidt jeg selv kan st&
inde for min rolle som pérgrende?

Vil jeg omtale mig selv som pargrende,
eller bare gerne vere den veninde, jeg al-
tid har veret?

Der er bare kommet super mange
sporgsmal op her pd det seneste. Og
samtidig med at sygdommen bliver me-
re fremtreedende, bade fysisk og psykisk,
bliver tanken om, hvad min betydning
er, ogsd starre.

Hvor meget foregar der i dine tanker?
Setter du stadig pris pd mit venskab?
Stiller du en facade op, for at jeg ikke

skal stille sporgsmélstegn ved din méde
at leve dit liv p&?

Er de aftaler, vi lavede for sygdommen
rigtigt meldte sin ankomst, virkelig de
rigtige, eller var vi for naive?

Hvad med livet ved siden af? Hvordan
kan jeg fa det til at heenge sammen med
det liv, jeg s& gerne vil have med dig?
Hvordan finder jeg overskuddet til alle
de skenne ting, vi plejer at lave, nu hvor
alting skal vere s& planlagt? Hvordan
finder jeg roen til bare at sige, nu skal vi
da lige pa en impulsiv tur.

Er du glad? Jeg ensker for dig en fanta-
stisk tid med masser af socialt samver,
men om det er det, du oplever, ved jeg

faktisk ikke.
Er jeg blevet en darlig veninde?

Jeg ved, at sygdommen rammer forskel-
ligt og i forskellig hastighed, vi tackler
alle sygdommen forskelligt, der vil sta-
dig vaere gode og dérlige dage. Jeg gem-
mer de gode dage i en speciel boks i mit
hjerte. De darlige dage prover jeg at
bruge som erfaring.

Habet om masser af gode dage og knus
pa lager, for dem treenger vi alle til. Hvad
enten om vi er dem, der har sygdommen,
eller om vi er dem, der lever pé sidelinjen
i onsket om, at vi er en god pérerende.

Din veninde

Indlegget bringes anonymt. Forfatteren er naturligvis redaktionen bekendst.
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Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net - TIf. 26137376

www.euro-hd.net

Nyheder fra EHDN:

”Laegemidlerne kommer....”

Det var ordene fra formanden for det Europziske Huntington-netverk (EHDN),
Professor Bernhard Landwehrmeyer, da han holdt foredrag ved EHDNs inter-
nationale forskningsmede om HS, der blev atholdt fra 19. til 21. september 2014 i
Barcelona. De enkelte legemiddelforseg, der er pa vej, blev gennemgaet af en rekke
prominente HS-forskere, og jeg opsummerede informationen pa det nyligt velaf-
holdte mede Rundt om HS pa Hornstrup Kursuscenter. Alligevel vil jeg her igen kort
ridse op hvilke kliniske afprevninger, vi fra EHDNSs side ved, er startet op, eller vil
starte op i ner fremtid, s& undskyld til dem af jer, der allerede ved dette.

Antisense oligonukleotider (ASOs)

Denne kliniske afprevning er i serklasse interessant, fordi det bliver forste gang
nogensinde, at en klinisk afprevning rammer si tat pa selve roden til problemerne
ved Huntingtons Sygdom (HS).

Som de fleste af jer nok ved, si er
Huntingtons Sygdom (HS) en arve- The HD gene The message
lig sygdom, der skyldes en ndring ‘e
(mutation) i en persons arvemateriale.
HS opstér, hvis en person har mere end
39 gentagelser af bogstaverne "C-A-G” i
huntingtin-genet. Hvis man kunne fjer-
ne de overskydende CAG-gentagelser i

huntingtin-genet i alle kroppens celler, Gene
ville vi kunne helbrede sygdommen, The pmtem ﬁ-sue“d“g
men lige nu er det ikke en mulighed. S &

Hvad gor man s&? \90%“

Huntingtin-genet fungerer som cel- Huntingtin

lens arbejdstegning for det meget store

huntingtin-protein. Det er vigtigt for Figur 1: Huntingtin nedregulerende lage-
en celle, at den originale arbejdstegning midler sorger for, at der ikke bliver lavet si

meget huntingtin-protein som normalt.

(genet) ikke bliver odelagt, og desgden Figur fra HDBuzz,
har cellen ogsa brug for mange kopier af
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arbejdstegningen, s& mange huntingtin-proteiner uathangigt kan bygges samtidig.
Derfor laver cellen en masse kopier af huntingtin-genet, kaldet huntingtin messenger
RNA (mRNA), der hver is@r fungerer som arbejdstegninger, som cellen kan bygge
huntingtin-proteiner ud fra (se figur 1). Hvis man kunne odelaegge alle arbejdsteg-
ningerne for det forlengede huntingtin-protein i alle kroppens celler, s ville cellerne
ikke kunne bygge det forlengede huntingtin-protein, og man kunne derfor sand-
synligvis ogsa sikre, at Huntingtons Sygdom aldrig udviklede sig. Det er netop dette
princip, der ligger til grund for det leegemiddelstudie, der opstartes i 2015.

Da dette er det forste forsog i mennesker med HS, hvor man benytter sikaldte "anti-
sense oligonukleotider (ASOs)” til at adelegge eller blokkere for huntingtin-arbejds-
tegningerne, vil forspget vare et sikaldt stadie I-forsag. Det betyder, at det potentielle
legemiddel (ASO) vil blive givet til relativt f& HS-patienter pa ganske f& HS-centre
i verden for at undersoge SIKKERHEDEN og kun sikkerheden. Det vil sige, at
det der bliver undersegt, er om der er nogen bivirkninger forbundet med at give
patienterne medicinen. Det vil i dette forseg derfor slet ikke blive undersagt, om det
indsprejtede legemiddel forbedrer patienternes symptomer eller ej — det undersoges
forst i de eventuelt efterfolgende forsog, der kaldes stadie II- og stadie III-forsag.
Legemidlet har dog veret afprovet pd HS-mus, der télte det uden bivirkninger, og
ogsé viste adferdsmassige forbedringer, og desuden har lignende legemidler varet
benyttet i mennesker med to andre arvelige sygdomme (spinal muskelatrofi (SMA)
og Amyotrof Lateral Sklerose (ALS)) uden bivirkninger, s& forsigtig optimisme mé
veere pa sin plads.

Der er visse udfordringer forbundet med at lave leegemidler til hjernen i al alminde-

lighed og med ASO-typen af leegemidler i serdeleshed.

* For det forste er det sveert at lave leegemidler, der kan passere fra blodet og ind i
hjernen, hvilket betyder, at det kan vare svert at udvikle legemidler, der kan tages
som piller. I de tidligere navnte studier, hvor ASOs blev givet til mennesker med
SMA eller ALS, gjorde man derfor det, at legemidlet blev sprojtet direkte ind i det
vaskefyldte rum nederst i rygraden, der fortsztter op omkring hjernen, siledes at
leegemidlet naturligt fordelte sig rundt om hjernen (se dette link, hvor processen
er animeret for SMA-patienter: http://www.learnaboutsma.org/antisense/). Dette
lyder méske umiddelbart voldsomt, men det er samme procedure, der benyttes, nér
kvinder fir lagt epiduralblokade ved fodsler, s& proceduren er meget velkendt.

* For det andet er menneskehjernen stor, s det er et sporgsmal, om leegemidlet kan
nd ind til de centrale dele af hjernen, der er dem, som er hardest ramt ved HS. Det
vil tiden vise. Der arbejdes i gjeblikket pd at optimere leveringsmetoden, séledes at
alle hjerneomrader kan behandles, men dette er metoder, der over tid ligeledes skal
afproves i serskilte studier.

* For det tredje findes huntingtin-genet og -proteinet jo i alle kroppens celler, og det
star ikke helt klart, om nogle HS-symptomer egentlig udspringer fra perifere vev
som f.eks. lever og muskler, og derfor kan det tenkes, at ogsd andre af kroppens
vaev end hjernen ber behandles.
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* For det fjerde nedbrydes ASOs hurtigt i kroppen, hvilket til dels er blevet last ved
at zndre den kemiske struktur af legemidlet.

Hertil kommer, at det tager tid at gennemfere kliniske studier for at fa et legemiddel

godkendt, si selv hvis dette stadie I-forseg viser, at legemidlet er sikkert, si kan der

ga adskillige ar, for en egentlig behandling er godkendst til brug i patienter. Alligevel

vil jeg tillade mig at vaere forsigtig optimist. — Jeg tror p4, at dette i det mindste er et

skridt i den rigtige retning. I kan lzese mere om dette forsog pA HDBuzz.org.

Huntexil/Pridopidin

For en rakke ar siden afprevede det danske firma Neurosearch, sit legemiddel Hun-
texil, i to store fase III-forseg. Inden man opstarter fase I1I-forsag, definerer man,
hvilken effekt man forventer, at legemidlet vil have, og forseget er kun en succes, hvis
de praedefinerede mél nds. Det var ikke tilfeldet for Huntexil, men legemidlet sd ud
til at vaere sikkert, og ved den hgjeste dosis sd det ogsd ud, som om Huntexil havde en
gavnlig effekt pd bevagelsessymptomerne ved HS. Huntexil er i mellemtiden blevet
kebt af det israclske medicinalfirma TEVA, der netop nu er i gang med et fase 11/
III-studie af Huntexil for én gang for alle at f3 afgjort, om Huntexil har en gavnlig

effekt ved HS eller e;j.

Fosfordiesterase 10A (PDE10A)

Det forste hjerneomrade, der ser ud til at rammes ved HS, er striatum, der er placeret
inde midt i hjernen (se figur 2). Man ved ikke, hvorfor det er sidan, men man ved,
at der under normale omstendigheder er serligt meget af et protein, der hedder
fosfordiesterase 10A (PDE10A) i striatum, og at det gradvist forsvinder, som HS
skrider frem. Forskningsstudier i HS-mus har vist, at man ved at pavirke PDE10A
kan forbedre musenes motoriske symptomer, samt fi hjernecellerne i striatum til
at leve leengere. Derfor onsker man at udfere en klinisk afprevning i mennesker af
leegemidler, der ligeledes pavirker PDE10A. Der er flere lzegemiddelfirmaer, der har
leegemidler, der pavirker PDE10A. Det forste studie er allerede startet op, og andre
forventes at starte i 2015.

Udover de ovenfor nzvnte kliniske af-
provninger er flere mindre studier i gang
rundt omkring i verden — der sker virke-
lig noget lige nu. Jeg vil gore mit bed-
ste for at holde jer opdaterede her i
bladet, og ellers kan jeg kun opfordre
jer til at folge med pd HDBuzz.org og

clinicaltrials.org.

Figur 2: Striatum er det hjerne-omride, der
Jorst bliver pavirket ved Huntz'n/gmm Sygdom.
Striatum er det, der ligner en lilla skovsnegl
pa billeder. Figur fra Wikipedia.org.
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HDBuzz

P3 webstedet HDBuzz kan man gratis laese forskningsnyheder om Huntingtons Syg-
dom skrevet af forskere pa hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes ogsa
pa dansk, og der er bide Facebook og Twitterprofil. Folgende artikler pdA HDBuzz er
udgivet og oversat til dansk siden sidst:

* Meddelelse om klinisk forseg for Huntingtons Sygdom: huntingtin-senkende me-
dicin pd vej i fase I-forseg i 2015

* /Andringer i melatonin ved Huntingtons Sygdom hjelper til med at forklare sovn-
problemer

* Nye resultater bringer BDNF-behandlinger i fokus

* Spiller astrocytter en stjernerolle ved Huntingtons Sygdom?

* Springende gener: HS-proteinet invaderer hjernetransplantater
* HS mus bidrager med en brugbar fiasko

* Kan Huntingtons Sygdom skyldes aminosyre-mangel?

Mette Gilling Nielsen
Nordisk koordinator, EHDN

\A MURERFIRMAET

ViBESTRUP LYNG

Anders Vibestrup Lyng: +45 20 307215
Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69

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

www.vibestruplyng.dk

Murerfirmaet Vibestrup Lyng stotter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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22. november 2014
Til bestyrelsen

Jeg har et onske og en ben til jer: at man i naste nummer af Landsfor-
eningens blad — dvs det, der udkommer i december — angiver, hvem
der er pa valg til bestyrelsen ved den kommende generalforsamling,
og om der er nogen i den nuvarende bestyrelse, som ikke ensker
genvalg, altsd som treder ud af bestyrelsen. Hvis det er tilfeldet, har
bestyrelsen naturligvis forslag til et nyt bestyrelsesmedlem, som jeg
mener ber offentliggores inden 15. januar 2015, som er sidste frist
for, at medlemmer kan komme med forslag til bestyrelsesmedlemmer
og andre forslag til dagsorden pa generalforsamlingen. Allerbedst vil
det vare, om bestyrelsen i bladets december nummer offentligger
den fulde dagsorden for generalforsamlingen, eventuelt som en fore-
lobig dagsorden sdledes, at bestyrelsen har mulighed for at foretage
@ndringer.

Som vedtegterne er nu, skal dagsorden med mere forst angives i
marts nummeret af bladet, siledes at medlemmerne ikke har mulig-
hed for at vide, hvad bestyrelsen agter at gore, da fristen for forslag
fra medlemmer er den 15. januar. Det er i hej grad udemokratisk,
hvad en del medlemmer har nevnt for mig. Det mi jeg tage pd
min kappe, da det var mig, der stod for vedtaegterne ved stiftelsen
af Landsforeningen. Men der er i vedtegterne ikke noget til hinder
for, at man offentligger navne pa bestyrelsesmedlemmer, der er pa
valg, og bestyrelsens evt. forslag til nye medlemmer, samt en forelgbig
dagsorden. Det vil veere mere demokratisk.

Jeg ved godt, at der tidligere har veret fremsat forslag til @ndring af
dagsorden, som blev forkastet pd anbefaling af bestyrelsen. Men er
tiden ikke inde til en mere demokratisk proces?

Sven Asger Sprensen

Svar fra Bestyrelsen
Bestyrelsen har ikke haft mulighed for at drefte ovenstiende indleg. Forslag til
vedtegtsendringer til dreftelse pd kommende generalforsamling, samt kandidater
til bestyrelsen kan indsendes senest den 15. januar 2015 (som anfert pd modstiende
side i dette blad).

Bestyrelsen
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Forslag til kandidater til arets medlemspris efterlyses

Ved sidste érs generalforsamling ind-
stiftedes en medlemspris i form af en
”vandrefugl” af den finske glaskunstner

Oiva Toikka.

Prisen skal tildeles et medlem, der har
gjort en speciel indsats for Landsfor-
eningen.

Det blev vedtaget, at medlemmerne
kunne komme med forslag til, hvem
der fortjener drets medlemspris.

Begrundede forslag bedes fremsendt senest 31. december 2014 med oplysning
om, hvem der indstiller (navn og adresse) til Brian Nerremark pd adressen
brian@noerremark.dk eller til undertegnede pé svenasger21@gmail.com.

Ellen Hansen, der som den forste modtog prisen i dr, blev sa stolt og glad over at have
modtaget fuglen, at hun har spurgt mig, om hun mé beholde den mod, at hun afleve-
re en tilsvarende fugl af den finske kunstner, hvilket jeg naturligvis har sagt ja til. Det
bliver altsd en "ny” fugl, der vil blive uddelt ved den kommende generalforsamling.

Sven Asger Sorensen

Generalforsamling 2015

Landsforeningens arlige generalforsamling vil blive atholdt lerdag den 25.
april 2015 i Herlev Medborgerhus, Herlevgardsvej 18-20, 2730 Herlev

Dagsorden iht. vedtegterne.

Séfremt medlemmer gnsker et eller flere punkter sat pd dagsordenen til
behandling pd generalforsamlingen, og/eller har forslag til valg af besty-
relsesmedlemmer, skal dette meddeles skriftligt til Landsforeningens for-
mand inden den 15. januar 2015.

Det endelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i naste
nummer af huntingtons.dk, ligesom det vil kunne ses pd hjemmesiden,
ndr vi kommer tettere pé.

Bestyrelsen
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Julebanko pa Lindegarden

Vi har aftholdt vores traditionelle jule-
banko. I &r slog vi rekord med 40 del-
tagere, hvoraf beboerne pa Lindegirden
var flot reprasenteret sammen med de-
res parorende.

Det blev et par skenne timer med ju-
lebanko, juleglogg, @bleskiver, kaffe og
smikager. Alle bidrog til den glade og
dejlige stemning, sa bade bern og voks-

ne hyggede sig.

Til slut sang vi et par sange, som en af
beboerne opfordrede til, det var en rigtig
god ide.

Tak til alle deltagere og til alle der gav en
hand med.

Hilsen

Laila Bille



Julebanko i Gentofte

Tirsdag den 25. november medtes vi 30 personer til en hyggelig gang julebanko pa
Busses Skole i Gentofte. For en gangs skyld blev gevinsterne fordelt mellem alle 4
borde — selvom de s& havde en tendens til at tilfalde de samme mennesker ved disse

borde... Ups;-)

Stemningen var super hyggelig,
og der blev spist ®bleskiver og
drukket glogg og snakket pa
kryds og tvers.

Tak dl Lillan og Bente for at
arrangere — og tak til alle frem-
modte for at kebe masser af
bankoplader og dermed serge
for et pant lille overskud til
Landsindsamlingen.

Bettina Thoby

DVKIg?

Dansk Ventilation & Klima Teknik

stotter Landsforeningen HS

VARMEPUMPE IS 50/ CELLER

huntingtons.dk nr. 4 - vinter 2014-2015
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Mgade for socialradgivere

Socialrddgiverne, ansat i neurologi pa
div. hospitaler pd Sjelland, medes en
gang i kvartalet pa skift hos hinanden.
Aftalen er, at den socialridgiver som
atholder kursusdagen, star for program-
met, altsd emner, oplegsholdere mv.

Den 26. september var det underteg-
nede, der skulle atholde modet, og hvad
var mere nerliggende end at gore det til
en dag i Huntingtons tegn.

Det blev en dag, hvor der var stor spor-
gelyst fra deltagerne, efterfolgende med
gode tilbagemeldinger og interesse for at
modtage div. overheads.

Overlege Lena Hjermind fortalte om
de legelige aspekter omkring genetikken
og sygdommen, og undertegnede fortal-
te bagefter om de sociale konsekvenser
for mange patienter med Huntingtons
Sygdom i relation tl vores social-
lovgivning,.

Det blev som sagt en dag med et
meget engageret publikum, som alle
syntes, de var blevet klogere pd syg-
dommen.

Pernille Starno

48
: II’.

Redaktionen onsker alle
g[azdéﬁg J’uf
odt nytéir
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"‘“JYSK HANDI

é/wl/%m//e/‘ &Y born o voksne siden 7990

ALT ER MULIGT

Vidste du, at Jysk Handi producerer og forhandler
produkter specielt udviklet til personer med
Huntingtons Sygdom ?

Plejeseng, ﬁ Rygskjold for toilet
specialpolstret '

Gladesikkert cigaretrar

Du har mulighed for,

at afprgve plejeseng

og HS Stol Omega

i en 14-dags periode.
Klik ind pa vores
hjemmeside og

lses mere. HS Stol Omega

www.jyskhandi.dk
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INYT fra Lokalgruppen
VESTSJ/ELLAND

Mandag den 1. september var vi 8, der
tog pa tur til "Den Romantiske Have
Sanderumgird” pa Fyn hos Susanne og

Erik Vind.

Vi blev budt velkommen af Susanne,
medens vi i hyggelige lokaler ned for-
middagskaffen, derefter gik vi turen
rundt i den skenne have. Susanne for-
talte den spendende historie om den ca.
200 ar gamle have. Vejret var med os, si
vi rigtigt kunne nyde den flotte natur.

Efter at vi havde spist vores medbragte
frokost, sluttede vi dagen med at hand-
le i Susannes "Romantiske girdbutik”,
hvor der var mange skenne ting, som
pigerne havde svert ved at losrive sig fra.

Vi aftalte neste mode til torsdag d. 27.
nov. hos Inger i Ejby.

Vi ensker alle en rigtig gledelig jul og et
godt nytdr.

Kirsten og Jens Peter Lykke Olsen



Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. august til 31.oktober 2014

Pivate gaver (Z-gaveFivere) s s stdtt . . e — kr. 1.375,-
Landsindsamlingen (61 gavegivere) ............................. kr. 20.100,-
Metro-Schroder-Fonden dil forskning . ...................... ... kr. 35.000,-
Talt. ... @ .. = 20 a2 Y 4 kr. 56.475,-
Landsforeningen takker mange gange for alle bidragene
Karen @rfdf’uljv
kasserer

St

)
/[/r‘(»({/}’
'4‘,4‘?’/;,{

» & Y <, 'i

JANNERUP

— et full service kommunikationscenter

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER
[ WEBLOSNINGER

W DISPLAYS §7 ///%%
b= f /
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Landsindsamling 2014

— Giro 424 2424

Landsindsamlingen har nu veret i gang siden 24. september og fortsetter
indtil 24. december. Som det ses af nedenstiende, er der pr. 31. oktober
indkommet:

Kr. 20.100,- fra 61 gavegivere.

Resultatet af landsindsamlingen er et meget vigtigt led i foreningens oko-
nomi. De midler, som foreningen selv skaffer til veje, har stor betydning
for foreningens aktiviteter, ogsa selvom foreningen modtager en betydelig
stotte hertil fra Tips- og Lottopuljerne . Udlodningsmidlerne herfra er
bl.a. athengige af de midler, som foreningen selv skaffer til veje.

Du kan i 2014 f3 skattefradrag op til kr. 14.800 for dine samlede gave-
bidrag. Det er landsforeningen, der indberetter dine bidrag til SKAT, si
du fir dit fradrag helt automatisk — forudsat at foreningen har modtaget
oplysning om dit CPR-nummer - husk derfor ved indbetaling af bidrag
at oplyse dit CPR-nummer.

I bestyrelsen héber vi pa at n et godt resultat af dette &rs landsindsamling,
ikke mindst p.g.a. nye regler, som betyder at foreningen, for fortsat at vare
godkendst til at modtage gaver efter Ligningslovens § 8 A, skal have flere
end 100 gavegivere, som i lgbet af dret samlet har givet et gavebidrag pd
mindst 200 kr.

Ekstra girokort kan rekvireres hos formand og kasserer. Endvidere kan
indbetaling ske til Sparekassen Sjelland, konto: 6150 1181350. Anfer

venligst "Landsindsamling” og afsender.
Stot Landsmdsamlmgen - den varer lige til juleaften!

Karen Orndrup

Kasserer

&HW@@@WR(LH@@@M findes pd www. huntingtons.dk under "Materialer”.
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AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION
21. februar 2015 Mad og HS Drsted Se omtalen side 7 her i bladet
27. februar - 1. marts | Weekendseminar g\ o |Se omtalen side 4 og 5
2015 for yngre ) her i bladet
21. marts 2015 Agtefelledag Herlev Se omtalen side 6 her i bladet
25. april 2015 Arsmode g Herlev Se side 21 he.r i bladet
generalforsamling mere omtale i naste blad

. Mere omtale i et senere
5. september 2015 Agtefelledag Vejle nummer af huntingtons.dk
18. - 19. november Nordisk konference Kobenhavn Mere omtale i et senere
2015 for fagfolk nummer af huntingtons.dk
29. november 2015 | ]Julebanko Herning Bllare oml e s senee

nummer af huntingtons.dk
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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
. Legens bord (2004)
. Den tunge arv (2003)
. Synspunkt (2000)
. TV2-nyhederne (2000)
. Damernes Magasin (1992)

DVD nr. 2: 1. Belgisk film om pasning og pleje af HS-patienter
Denne DVD ma 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.

»At 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.

»Vejledning i omsorg og praktisk bistand”

Begge pjecer kan downloades frit fra www.huntingsons.dk eller bestilles til en pris
af 25,- kr. stk. + porto.

"Vejledning til sagsbehandlere, Huntingtons Sygdom”. Udgivet af Nationalt
Videnscenter for Demens, februar 2012.

Se www.videnscenterfordemens.dk — varktojer — udgivelser — vejledning il 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,

Bystaevneparken 23, 701, 2700 Bronshgj, df. 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@rsyd.dk
Odense Universitetshospital og Annette.lolk@rsyd.dk
Sdr. Boulevard 29, bygn 112, 4. sal, 5000 Odense C %
Lokalgrupper 5
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.




