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Formanden har ordet

Nir dette blad udkommer, er vi tet
pa Sankt Hans. Det er sikkert sommer
udenfor, og nogle af foreningens med-
lemmer gleder sig (forhibentlig) til
sommeropholdet i Vejle.

I skrivende stund er det midt i maj ma-
ned. Regnen siler ned udenfor, og det
ligner alt andet end forar.

Men pyt nu med det, for jeg kan allige-
vel hore en enkelt solsort synge, og mon
ikke solen kommer frem igen ganske
snart — det tror jeg.

Og hvad har formanden si pa hjerte
denne gang...

Alting og ingenting, tror jeg. Som i at
der ikke er de store ting at berette, for
det meste er beskrevet 1 dette blad, hvor
der bl.a. kan ses referat og billeder fra
foreningens generalforsamling og 4rs-
mede i april.

Kalenderen er fyldt med kommende
aktiviteter, og jeg og hele bestyrelsen
haber som vanligt p3, at medlemmerne
vil benytte sig af tilbuddene. Og her vil
jeg tillade mig at nazvne det nok sterste
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Rigtig god' sommer

af dem i 4r, nemlig Rundt om HS, der
finder sted til november. Dette arran-
gement er aftholdt efterhinden mange
gange, og deltagerantallet har varieret
mellem alt fra 66 til 140. Om vi kan
blive 140 igen, det er ikke til at sige, men
jeg kan kun opfordre til, at man melder
sig til.
Det er en rigtig god mulighed for at
mede andre medlemmer af foreningen,
danne netverk og give sig selv mulighed
for at have fokus pa, at trods de mange
vanskeligheder, man kan have i hverda-
gen, ndr HS er en del af livet, s findes
der ogsa gode stunder og hjelp at hente.
Program og tilmeldingsinfo findes her
i bladet, og jeg haber at modtage rigtig
mange tilmeldinger (og selvfolgelig helst
inden tilmeldingsfristens udleb).
Og husk sa ogsé lige zgtefelledag og
julebanko — selvom der er meget lenge
til jul ;-)
Tilbage er blot at enske alle en rigtig god
sommer med masser af solskin.

Bettina Thoby
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Rundt om HS 2014

Lordag den 1. og
sendag den 2. november
Hornstrup Kursuscenter,
Kirkebyvej 33,
Hornstrup Kirkeby,
7100 Vejle

S4 er det endnu en gang blevet tid at in-
vitere til Rundt om HS.

Ien hverdag, hvor HS ind imellem kan
fylde rlgtlg meget, er det Vlgtlgt at vide,
at ogsd de sma ting teller. Nér det hele
kan virke uoverskueligt, kan det nogle
gange hjelpe at fokusere pa enkle ting,
der pa langt sigt kan gere hverdagen
nemmere, Og SOM €r nemmere at ga til,
hvis man ser dem isoleret, 1 stedet for at
se det hele som ét stort sammenfiltret

problem.

Vi vil ved dette &rs Rundt om HS satte
fokus pa disse ting, og forsege at give
handgribelige og brugbare tips til at lette

hverdagen rundt omkring.

Lordag eftermiddag er vi delt op i grup-
per med det formél at tale om de ud-
fordringer, vi alle meder i hverdagen.
Grupperne vil blive sd tilpas store, at
man ikke nedvendigvis skal sige noget,
men har mulighed for bare at sidde og
lytte, hvis det er det, man helst vil.

Vivil ogsé denne gang invitere nye med-
lemmer i foreningen til at komme fre-
dag aften og deltage i et formede, hvor vi
prasenterer os for hinanden og taler om,
hvad vi kan opleve i lobet af weekenden.
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PROGRAM

Fredag den 31. oktober

Ankomst og verelser fra kl. 17 for dem
der skal deltage i fredagens mode.

KI. 19.30 felles formede for de "nye”.

Lerdag den 1. november

KI. 8-9  Morgenmad
(for de overnattende)
KI. 10.00 Ankomst med kaffe og brod
(for de ovrige)
KI. 10.30 Velkomst v/Bettina Thoby
KI. 10.45 Blomstring med Hunting-
tons Sygdom
v/Vibeke Drevsen Bach

12.00 Frokost og tid til en lille ga-
tur i omradet

13.15 At bede om — og tage imod —
hjelp v/psykolog Tine Webbe

14.00 Opleg til gruppedebatterne
v/Bettina Thoby

14.10 Afgang til gruppedebat —
grupperne holder selv pause

16.15 Opsamling i plenum

16.30 Casino-aktivitet

18.30 Middag og preemieoverrak-
kelse fra Casino

AR BB BB

endag den 2. november

8-9  Morgenmad

9.00 Bedre og lettere maltider

v/ditist Susanne Bakmann

Hjalpemidler v/Ergoterapeut

Anja Fallesen

10.00 Pause

10.30 Kvalitet i samtalen
v/overlege Lena Hjermind

11.00 Pause

11.30 Forskningsprojekter i Europa
v/Mette Gilling Nielsen,
EHDN

.12.00 Afrunding og evaluering

. 12.15 Frokost og afgang

9.30
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Pris for deltagelse lordag/sendag:

Kr. 700 for medlemmer, alle andre kr.
1500. Prisen er incl. de ovenfor nzvnte
maltider, samt en gl/vand eller et glas vin
til frokost og aftensmad. Institutioner
med alm. medlemskab kan sende to del-
tagere til medlemspris, gvrige deltagere
fra samme institution m3 betale 1500 kr.
pr. person.

Pris for deltagelse i fredagens formede
(kun for nye, der ikke for har veret til
storre arrangementer i LHS), samt over-
natning og morgenmad lordag: kr. 350
for medlemmer, alle andre kr. 750.

Tilmeldingsfrist: 29. august 2014.

Tilmelding foregir pa nedenstiende til-
meldingskupon eller ved at sende en
mail til kontor@huntingtons.dk med alle
de oplysninger, der bedes om pé tilmel-
dingskuponen. Eller p df. 53 20 78 50.

Mindste alder for deltagelse er 15 &r.

Jeg tilmelder i alt

Jeg tilmelder i alt

Hornstrup Kursuscenter har 56 verelser,
der alle kan bruges som dobbeltverelser.
Det vil dog ogsa vere muligt at fi en-
keltveerelser, men vi hiber, at s& mange
som muligt vil finde sammen to og to, sd
vi kan fa fyldt veerelserne bedst muligt.
Hurtig tilmelding tilrddes — pladserne
fordeles efter forst-til-melle-princip-
pet’. Skulle der komme flere tilmeldte,
end der er plads til, kan man f3 indkvar-
tering pa et andet hotel i nerheden.

personer til Rundt om HS den 1. og 2. november 2014:
personer til formgde den 31. oktober 2014 (kun for nye

medlemmer).
Navn:
Adresse:
Postnr./by:
TIf.: Mailadresse:

Jeg onsker girokort tilsendt [

Jeg ensker at betale via netbank [] og overforer belgbet til konto 6150-0001181350

Navne pi ovrige deltagere:

Kuponen kan sendes til Bettina Thoby, Klintekongevej 14, 2730 Herlev
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Invitation til

Agtefelle/samleverdag i Vejle

Lordag d. 16. august 2014 kl. 10:30 til 17:00
pa Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, 7100 Vejle
- har vi igen en hyggelig og udbytterig agtefelle/samleverdag.

Megdet er et tilbud til egtefeller og samlevere til HS-ramte. Vi er mange, der i drenes
lob har haft gode og leererige samtaler med andre i samme situation.

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

Det er meget vigtigt med tilmelding inden tilmeldingsfristens udleb, da for f3 delta-
gere vil betyde, at modet bliver aflyst.

Program for dagen modtager I kort for medet sammen med en deltagerliste, safremt
vi har jeres e-mail.

Sidste frist for tilmelding er den 27. juli 2014.

Tilmelding til:

Laila Bille, e-mail lailabille@gmail.com  df. 97 44 13 32
Merete B. Riedel, e-mail riedel@privat.dk tf. 86 33 61 81
Tilmeld jer meget gerne pr. e-mail, da det er lige i ferietiden.

Mange hilsner fra Merete og Laila

Sommerophold

- maske kan det nds endnu ...

Sidder du og kommer i tanke om, at du
gerne vil med pd drets sommerophold,
der finder sted fra den 30. juni ¢l den 4.
juli i Vejle, sa tov ikke.

Ring til mig pd 53 20 78 50 og her, om £
der stadig er plads. Pris: 2800 kr. for
medlemmer af LHS.

Bettina Thoby



Agtefeelle/samleverdag

afholdt pa Amager

Endnu en gang var der inviteret til ag-
tefelledag hos Anders Lyng i Kastrup
og endnu en gang var det dejligt at vere
sammen med mennesker, der forstir
hvad man taler om.

Vi medte kl. 10 hos Anders til et dejligt
morgenbord. Nogle kendte hinanden fra
tidligere dr, mens andre deltog for forste
gang. Vi startede med en prasentations-
runde, hvor vi kort fortalte, hvem vi var,
og hvordan HS greb ind i vores hverdag.
Snakken gik livligt, og der blev udveks-
let erfaring p& mange planer. Vi dreftede
bl.a. kommunernes indsats i forhold til
hjelpemidler, og hvilke hjzlpemidler
der fandtes. Vi droftede ogsd ledsageord-
ning, og talte om hvilke gode ideer hver

AGRN

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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iser havde, som kunne bruges af andre.
Frokosten blev serveret pd bedste vis af
en kammerat til Anders — tak for det.
Der var enighed om, at dette forum er
til gavn for alle, og vores hdb er, at der
kommer flere naste &r, hvor der igen vil
blive atholdt 2gtefelledag, blandt andet
vil det vaere dejligt, hvis flere yngre ogsd
vil deltage — vi er jo alle i samme bad og
har brug for hinanden.
Dagen sluttede kl. 17 med et tak for en
dejlig dag og pad gensyn til neste &r.
Tak til LHS som gor det muligt at lave
et netvaerk.

Pé alles vegne

Jane Andersen

T

DKBS Nomineret “Arets Kursuscenter 2010 & 2011”



Registerforskning

I Huntingtons sygdom

Enroll-HD:j O

14r 2005 begyndte Hukommelsesklinikken
og flere andre klinikker i Europa, der tester
og folger familier med Huntingtons syg-
dom (HYS), at sperge om lov til at registrere
resultater fra de arlige besog i en stor data-
base oprettet som led i arbejdet i European
Huntington’s Disease Network (EHDN).
Alle personer, der er data p4, er anonyme
for alle andre end de leger og sygeplejer-
sker, der har tastet data ind. Efterfolgende
har vi - hvis der er givet lov (underskrevet
skriftlig samtykke) - arligt (s& vidt muligt)
indtastet resultaterne af undersogelse for
bevagelser (Unified Huntington’s Disease
Rating motor (UHDRm)), medicinfor-
brug, eventuelle andre sygdomme, samt
funktionsniveau (arbejdssituation, boligsi-
tuation og personens evne til f.eks. selv at
sorge for gkonomi og personlig hygiejne).
Det forste ar gav 19 personer samtykke til
registrering af deres data i databasen, og
pa flere af disse personer er der nu fortle-
bende data fra op til 10 &rskontroller efter
gentagne skriftlige samtykkeerkleringer.
Siden det forste &r har ca. 450 forskellige
personer fra HS familier i Danmark givet
samtykke til registrering af deres data, og
det er vi rigtig stolte af. Det er meget flot,
at s3 mange vil deltage.

Samtidig med samtykke til registrering
har vi bedt om en forskningsblodpreve
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og en -urinpreve til EHDNs biobank i
Milano. Forskningspreverne har den en-
kelte ikke fiet noget selvstendigt resultat
fra, men de er brugt til forskellige HS-
forskningsprojekter i EHDN, og disse
projekter har de senere ér haft stor betyd-
ning for forstdelsen af sygdomsmekanis-
merne bag HS.

Registerstudiet med tilhgrende forsk-
ningsprover hed i starten "Registry”, der-
efter "Registry2”, og de sidste par ar er
det "Registry3”, de nu over 400 personer
har deltaget i. Ydermere er Registry fra at
vare et stort Europaisk projekt nu ble-
vet et verdensomspandende projekt med
endnu sterre ambitioner.

Nu giér vi over i en ny epoke,

og Registry bliver erstattet af

Enroll-HD.

Det overordnende formal er fortsat:

* at fremskynde udviklingen af behand-
ling af HS

Dette skal opnds ved:

* udarbejdelse af ensartede kliniske data
og biologiske prover (dvs. forsknings-
blodprever) for bedre at forsta forlobet
af HS

* at opbygge en endnu mere omfattende
database med HS informationer, inklu-
sive biologiske prover, som vil vare til
ridighed til brug ved ethvert relevant
HS-forskningsprojekt pa verdensplan

* at tilvejebringe storre dataset, og der-
med forbedre mulighederne for forsk-
ning



¢ at fremskynde rekrutteringen i verdens-
omspzndende kliniske forsog med le-
gemidler i de kommende ar

S4 hvad er Enroll-HD?

* et verdensomspzndende, sdkaldt tvar-
gdende, observationsstudie af HS

* et projeke til indsamling af feelles og ens-
artede datasat

* et projekt hvor alle data og prover vil
veere til ridighed, s& de enkelte landes
forskere kan og skal samarbejde (og
ikke konkurrere) om at fremme forsk-
ningen om HS

Enroll-HD har nu over 2.500 deltagere,
primert fra Nordamerika og Australien,
men de ovrige kontinenters lande er ved
at komme med; inklusiv europziske lan-
de - som nu snart Danmark, startende i
Hukommelsesklinikken, Kgbenhavn.

Hvad kan Enroll-HD betyde for din

deltagelse i forskningen?

Forst er proceduren vigtig at sla fast.

* alle de mange, der allerede er med i
Registry, vil blive bedt om tilladelse og
dermed nyt samtykke til Enroll-HD

* de, der gir i forleb i et af HS-ambula-
torierne nu, men ikke har vaeret med i
Registry, vil blive spurgt om tilladelse
og samtykke, nir det bliver muligt at
registrere data i Enroll-HD i henholds-
vis Arhus, Odense og nu snart i Keben-
havn

¢ alle, der starter forleb i HS-ambulato-
rierne i henholdsvis Arhus, Odense og
Kobenhavn i fremtiden, vil ligeledes
blive bedt om tilladelse og samtykke

* de, der ikke onsker at blive registreret i
Enroll-HD, vil naturligvis ikke blive re-
gistreret. Uanset om man velger at lade
sine data registrere i Enroll-HD eller ¢j,
vil man blive tilbudt samme opfelgning
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i HS-ambulatorierne, si samtykke til
Enroll-HD har ingen direkte betydning
for det forlgb, man er i, eller de under-
sogelser og behandlingstilbud, man far.

Zndrer Enroll-HD mine arskontroller?
Ja, de enkelte besog bliver af lidt leengere
varighed; op til 2-3 timer, da der vil indgd
lide flere &rlige standardiserede spergsmal
om adferd og test af evnen til at opfatte
og forstd (kognitive tests). De kognitive
tests kender flere af dem, der har forleb i
HS-ambulatorierne allerede fra neuropsy-
kologiske test, som basistest eller test i for-
lobet af HS i udbrud. Det er dog kun en
mindre del af testene fra den mere omfat-
tende neuropsykologiske test, der vil blive
udfert ved deltagelse i Enroll-HD, men
disse kognitive tests samt sporgsmédl om
adferd sammen med de vanlige underse-
gelser om bevagelser, UHDRm, vil give
et meget bedre samlet indtryk af, hvordan
den enkelte har det, og dermed hvordan
forlobet af HS er.

Samlet set kan jeg kun sige, at jeg gle-
der mig, til vi snart kommer i gang med
Enroll-HD. Nér dette leses, har de for-
ste deltagere veret igennem et Enroll-
HD besag; dvs. vi er allerede begyndt at
fi bedre data internationalt ogsa her fra
Danmark pa det samlede billede af HS.

Alle med kendskab ¢l HS ved, at HS er
meget andet end de karakteristiske ufrivil-
lige bevaegelser (chorea). Enroll-HD vil
gore det muligt at give et storre og bredere
billede af alle symptomerne ved HS. Det-
te vil gore os klogere pd sygdommen og
dermed give mulighed for bedre og mere

effektiv behandling.

Lena Hjermind



Guldkundeundersggelse 2014

- vaer med!

Guldkunder bliver sedvanligvis verdsat
og behandlet med respekt og lydherhed.
Gelder det ogsd, nir man er Guldkunde
i velferdssamfundet? Sjeldne Diagnoser
stiller skarpt pd sjeldne borgeres ople-
velse af det sociale system

I 2005 gennemforte Sjeldne Diagnoser

i samarbejde med Socialforskningsinsti-
tuttet, SFI, en storre spmgeskemaunder—

Hvem kan vare med — og hvordan?

For at veere med i undersogelsen skal du:

sogelse om sjzldne borgeres oplevelse af
hverdagen og samspillet med social- og
sundhedssektoren - kaldet ”Guldkunde-
undersogelsen”. Nu opdateres og genta-
ges undersogelsen for at skabe ny viden
om de udfordringer, de sjzldne meder.
Ny viden er fundamentet for Sjeldne
Diagnosers og foreningens arbejde for
bedre vilkar, behandling og social statte
for alle sjeldne borgere.

* Enten selv have en sjelden diagnose (Huntingtons sygdom er en sjzlden diag-

nose)

* Eller veere foreldre/verge til en person, der har en sjzlden diagnose
* Vere medlem af Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Hyvis du vil vare med kan du:

* Sende en mail tl os p& kontor@huntingtons.dk, s sender vi dig et link il

undersogelsen

* Sende en mail til Sjeldne Diagnoser pd mail@sjaeldnediagnoser.dk eller ringe
til Sjeldne Diagnoser. Her kan du enten fi linket eller et trykt eksemplar af
sporgeskemaet tilsendt. Eller du kan udfylde sporgeskemaet pr. telefon sam-
men med en medarbejder fra Sjeldne Diagnoser. Ring til enten Trine Juul eller
Vidja Navaneesan pa tlf. 3314 0010 - telefontiden er mandag-torsdag 10-14.

Undersogelsen er dben for deltagelse til og med ultimo
juni 2014, si det haster lidt. Jo flere, der deltager, desto
mere gyldig bliver undersogelsen. S var med!

Din besvarelse er vigtig.

Sjeeldne Diagnoser

Lzs mere om undersegelsen hos Sjeldne Diagnoser:

www.sjaeldnediagnoser.dk/00787/01597/2cache=off
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Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net

26137376

Nyheder fra EHDN:

Det arlige mode for de kliniske afdelinger,

der deltager i REGISTRY

Hvert ar atholder jeg, pd EHDNGs vegne, et 1,5-dags mede i Kebenhavn for de leger,
sygeplejersker og psykologer i Danmark, der er involveret i EHDNs multinationale
forskningsprojekt REGISTRY. Det er altid nogle bide hyggelige og konstruktive
dage, hvor der bade er plads til faglig sparring og hyggeligt samver. I ar var vi 17
mennesker fra Kebenhavn, Aarhus og Odense til mede pa hotel "The Square” i
Kgbenhavn 21-22/5.

Nér man kerer et multinationalt multicenter forskningsstudie som REGISTRY, er
det vigtigt at den méde, man undersoger folk pa og taster resultaterne ind i databasen
pa, bliver gjort ensartet alle steder. Ellers kan man ikke sammenligne data indsamlet
i f.eks. Odense med data indsamlet i Barcelona eller Aarhus. Derfor bruger vi altid
meget tid pd mederne pa at diskutere og trene, hvordan man bedst udferer de for-
skellige undersogelser i REGISTRY og indtaster i databasen. Derudover taler vi om
hvilke legemiddelafprovninger for Huntingtons Sygdom, der er pa vej internatio-
nalt, samt diskuterer de forskningsprojekter om Huntingtons Sygdom, der er igang i
de tre klinikker og i udlandet, og hvordan vi som land profilerer os bedst muligt, si
vi bide far lov til at deltage i afprevninger af nye legemidler samt at deltage i andre
internationale forskningsprojekter.

Chefen for EHDN, Bernhard Landwehrmeyer, fortalte, at den farmaceutiske in-
dustri for alvor har fiet gjnene op for HS, hvorfor der i gjeblikket er stor interesse for
at starte kliniske afprevninger op. Mere end 25 farmaceutiske virksomheder arbejder
sdledes i ojeblikket pa at udvikle ny medicin eller afprove allerede kendt medicin
til brug ved HS. Af disse virksomheder kan f.eks. nzvnes Novartis, TEVA, GSK,
Pfizer, Avensis og Bayer. P4 nuverende tidspunke er et keempe studie af effekten
af pridopidine/huntexil (nu tilherende TEVA — tidligere NeuroSearch) opstartet i
USA og enkelte steder i Europa — om Danmark kommer til at deltage er stadigvaek
uvist. Derudover kerer der i Frankrig lige nu to kliniske afprevninger: 1) et deep
brain stimulation studie (DBS) hvor forsegspersonerne fir indopereret elektroder
dybt nede i hjernen for at athjelpe iszr motorsymptomer, hvilket har vist sig at vare
effektivt ved Parkinson’s sygdom og 2) en afprevning af det potentielle leegemiddel
PF-0254920 fra Pfizer, der potentielt skulle athjelpe apati og motorsymptomer ved
HS og forbedre evnen til at tenke.
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Da de tre danske REGISTRY-klinikker i Kebenhavn, Odense og Aarhus (kontak-
tinfo bag pa bladet) har 432 REGISTRY-deltagere i Danmark, hvilket er et pent
antal, og indsamler data af hej kvalitet, er disse tre klinikker ogsd under overvejelse til
fremtidige kliniske afprevninger. Og jeg kan forsikre jer om, at vi alle gor alt, hvad vi
kan for at tiltrekke s3 mange kliniske afprevninger som muligt til Danmark, s& I der-
ude fir de bedste muligheder for at deltage. Indtil da kan I felge med her i bladet, pd
HDBuzz.org og pa clinicaltrials.org for at holde jer opdaterede om, hvad der foregr.

Konference om HS i Barcelona 19-21. september 2014

Hvert andet &r atholder Det Europiske Netvark 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. P4 konferencen vil man bdde kunne hore foredrag om den nyeste
forskning inden for HS (ogsa fortalt for legmand), om planlagte kliniske afprov-
ninger samt deltage i EHAs opleg og aktiviteter. Programmet er nu offentliggjort
pa vores hjemmeside (www.euro-hd.net/html/ehdn2014/announcement), hvor man
ogsa kan lzse mere om Barcelona, de sociale aktiviteter man kan melde sig til i forbin-
delse med konferencen og mulighederne for at f3 rejse og logi betalt. Bade forskere,
leeger, HS-ramte, parerende og folk, der arbejder professionelt med HS, er meget
velkomne til at deltage i konferencen, men det koster 200 € (ca. 1500 kr) at deltage
+ rejse og overnatning. Der er dog mulighed for at 8 deekket sine udgifter til rejse og
logi (inden for visse rammer), hvis man er medlem af EHDN - les mere herom pa
EHDNs hjemmeside (www.euro-hd.net/html/ehdn2014/announcement). Har du
sporgsmadl, eller onsker du at vide mere om konferencen eller EHDN, er du meget
velkommen til 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 ogsd p& dansk, og

der er bdde Facebook og Twitterprofil. Herunder folger et kort resumé af et par af de

nyeste artikler pA HDBuzz, men siden sidst er folgende artikler i evrigt blevet oversat

til dansk og kan leses pa hjemmesiden:

* Kan en ’hjerne-transporter’ fi legemidler mod Huntigtons Sygdom hen, hvor der
er brug for dem?

* Forsinker hgje doser af kreatin udviklingen af Huntingtons Sygdom?

Prana offentliggor resultater fra Reach2HD-studiet

Kobber er, i sma og velregulerede mangder, afgorende for vores cellers evne til at
producere energi. Der er dog undersogelser, der tyder pd, at kobber kan have en
skadelig effekt i sygdomme som Huntingtons Sygdom (HS) og Alzheimers Sygdom
(AS), hvilket kan vere en medvirkende arsag til den tidlige celledad i hjernen hos
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disse patienter. Den Australske virksomhed Prana Biotechnology har udviklet et stof,
PBT2, der reducerer samspillet imellem det ved HS sygdomsfremkaldende protein
(forlenget huntingtin) og metallet kobber. Undersegelser af PBT2 i muse- og orme-
modeller af HS har vist forbedringer af nogle sygdomssymptomer hos behandlede
dyr. Prana Biotechnology besluttede sig derfor for at afpreve PBT2 pd mennesker
med Huntingtons Sygdom i studiet "Reach2HD”, der blev gennemfort i Australien
og USA. 109 HS-patienter med HS i de tidlige- eller mellemste faser deltog i et fase
II-studie, der varede i 6 mineder. Formalet med studiet var primart at undersoge,
om indtagelse af legemidlet var sikkert, og om det s& ud til at have gavnlig virkning.
PBT2 sa ud til at veere et sikkert legemiddel med begrensede bivirkninger, hvilket i
sig selv er godt, men det kunne ikke med sikkerhed konkluderes ud fra dette forsag,
hvorvidt PBT2 havde en gavnlig effekt pd HS sygdomsprocessen eller ¢j — det m3 et
efterfolgende, storre fase I1l-forseg afgere.

Er en ny leegemiddelafprevning for Huntingtons Sygdom pa rette vej?

I hjernen findes et protein, der hedder Brain Derived Neurotrophic Factor (BD-
NEF). Det fungerer som godning for hjernecellerne, s de vokser hurtigere, udvikler
steerkere forbindelser til de andre hjerneceller og beskytter dem imod stress og ded.
BDNF kan dog under visse omstendigheder ogsd have uonskede virkninger pé cel-
lerne, hvorved de dor. Det ser ud som om, balancen imellem de gode og darlige
effekter af BDNF er forrykket ved Huntingtons Sygdom, hvilket forer til uensket,
tidlig celleded. En amerikansk forskergruppe har fundet et stof, LM22A-4, der ved
afprevning i musemodeller for HS ser ud til kun at efterligne de gavnlige effekeer af
BDNE LM22A-4 forbedrede nogle af de motoriske ferdigheder hos musene, men
forlengede desverre ikke musenes levetid. LM22A-4 er et lille stof, der kan komme
ind i hjernen, og det ser ud til at have en gavnlig effekt pd hjernen — i hvert fald pa
mus. Flere undersogelser skal dog udferes pi mus og senere eventuelt pA mennesker
for LM22A-4 vil vare at finde som legemiddel mod HS.

Overseettere til HDBuzz soges
Er du god til bide engelsk og dansk, har du god forstéelse for biologi, og har
du lyst til at hjelpe med at oversatte forskningsartikler om Huntingtons Syg-
dom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), si horer jeg meget
gerne fra dig. P4 nuverende tidspunkt er der 3-6 artikler om maneden, der
skal oversattes fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af Majken Siersbak,
Rasmus Siersbzk, 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 hjzlpe hinanden. Ring og her nermere pa 26 13 73
76, eller send en mail pa gilling@euro-hd.net.
Mette Gilling Nielsen,
Nordisk koordinator, EHDN
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Anbefalinger af medicinsk

behandling ved HS

I Danmark er det ikke tilladt at rekla-
mere for receptpligtig medicin pd gader
og streeder, som man ser i flere andre
lande. Det er imidlertid tilladt at annon-
cere for bide dette og hindkebsmedicin
samt kosttilskud i forsendelser henvendt
til leger. Vi modtager derfor mange re-
klamer/annoncer, som samtidig ogsd
er information om nye produkter og
oplysning om risiko for side- og bivirk-
ninger. En af dagligdagens udfordringer
er at folge med uden at lade sig besnzre
af flotte grafer, pene billeder og nyde-
lig tekst. Noget alle sikkert kender fra
hverdagen generelt, men hvor det kan f3
alt, alt for store konsekvenser, hvis lzgen
”lpber med en halv vind”.

En af de reklamer, der for tiden er i flere
forsendelser til leeger i Danmark, er en
reklame for "Forebyggelse med coenzym
Q10 og selen”. I teksten star: "Coenzym
Q10 mangel er observeret i forbindelse

med:” — og sd opremses en rekke syg-
domme, inklusiv "Mb Parkinson og
Mb. Huntington”, som m3 vere en lidt
anderledes made at skrive Parkinsons
sygdom og Huntingtons sygdom pa.
Der er ogsé en reference til et studie fra
2002, hvor man gav store doser coen-
zym Q10 (langt mere end det, der eride
kapsler, der er i handlen herhjemme) il
patienter med Parkinsons sygdom.

Jeg har efterfolgende taget kontake til
firmaet, der szlger de i reklamen nevn-
te kapsler med coenzym Q10, bade til
marketingschefen, som stdr for rekla-
men samt til forskningschefen, der star
for grundlaget for reklamen.

Der har pigiet og foregdr fortsat forsk-
ning omkring evt. virkning af coenzym
Q10 ved HS. Man kan f.eks. lese mere
om det pd http://da.hdbuzz.net/107,
hvor den danske HS-forsker fra Panum
Instituttet i Kebenhavn, Signe Borch

e Te—— .I
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Nielsen, har oversat en engelsk artikel
fra december 2012 med titlen: At g
mélrettet mod oxidativ stress i Hunting-
tons Sygdom. Skade pa celler skabt af
oxidativt stress er en del af HS - kan et
nyt leegemiddel hjalpe celler med dette
problem?”

Og vi venter endnu pd resultaterne af
det store coenzyme Q10 HS-medici-
nafprevningsstudie i USA, Canada og
Australien, hvor 608 deltagere fir coen-
zym Q10 (i stor dosis) eller snydemedi-
cin i en lengere periode, hvor man fol-
ger personerne for at se, om der er en

virkning.

Det er endnu for tidligt at sige, om der
pd et tidspunke bliver grundlag for at
tage store doser coenzyme Q10, eller det
vil vere spild af penge, men vi, der ar-
bejder med HS, folger naturligvis med
i udviklingen.

Mit rdd dl de, der naturligvis gerne vil
vere hurtigst muligt i behandling med
det bedst mulige, er at sperge tl rds,
hvis man er i tvivl. Og i evrigt have en
sund og naturlig skepsis, men ogs 8ben-
hed over for, at der heldigvis hele tiden
kommer nye anbefalinger. Det tror jeg
er det bedste, vi kan gore i denne sam-
menheng.

Lena Hjermind

\‘ .

Anders Vibestrup Lyng:
Allan Vibestrup Lyng:

avlyng@vibestruplyng.dk
www.vibestruplyng.dk

ViBEsTRUP LYNG

C. M. Larsens Allé 9, 2770 Kastrup

Murerfirmaet Vibestrup Lyng stotter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom

MURERFIRMAET

+45 20 30 7215
+45 25 85 45 69
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Sundhedstjek
pa Bomiljo HS

Borgeren for bordenden.

Et liv med Huntingtons sygdom medfe-
rer gennem sygdomsforlgbet et stigende
behov for forskellige behandlingsindsat-
ser fra f.eks. praktiserende lege, psykia-
ter, fysioterapeut og neurolog.

Udfordringen er, at borgerens samlede
medicinordinationer er tilknyttet 2 uaf-
hengige systemer — nemlig EP] (elek-
tronisk patientjournal) og FMK (felles
medicinkort). P4 baggrund af denne
viden har vi valgt at samle de behand-
lingsansvarlige til et drligt sundhedstjek
sammen med borgeren og personalet pa
Bomilje HS, Tangkeer.
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Sundhedstjek er en indsats, som bestér af:

* En helbredsundersogelse.

* En neurologisk vurdering.

* Et afdekningsmede.

* En farmaceutisk gennemgang af me-
dicinordinationerne.

* Et statusmode.

P4 status meodet, som foregir i Bomilje
HS pa Tangker, medes praktiserende
lege, psykiater, neurolog, leder og med-
arbejder fra kontaktteam sammen med
borgeren. Her presenteres resultaterne fra
helbredsundersegelsen og den neurologi-
ske vurdering. Borgerens medicin gen-
nemgds. Farmaceutens input understot-



ter medicin justeringerne og er med til at
optimere medicinsammensatningen.
Maodet er borgerens, og dennes deltagel-
se medferer sammenhzng i indsatserne.
Borgeren stiller mange sporgsmil om
helbred og medicin og udtrykker sine
onsker. Feks. har en borger, der har et
familiemedlem med cancer, efterspurgt
muligheden for en mammografi under-
sogelse, selvom borgeren ikke tilhorer
mélgruppen for det offentlige tilbud.
Borgere med kommunikative vanske-
ligheder har selvfelgelig mulighed for at
inddrage parerende eller andre ved sta-
tusmeder. De pérerende bidrager med
vigtige informationer om borgerens hel-
bred. Eeks. om en borger, som tidligere
havde haft allergi overfor harfarvnings-
middel, og ikke selv kunne formulere
det.

Ved medet justeres de behandlingsmaes-
sige og socialfaglige indsatser. Hvis blod-

proverne f.eks. viser vitaminmangel, si
bliver der ordineret vitamintilskud. Ved
vegttab giver den socialfaglige indsats
anledning til kostendringer. Bomilje
HS har en klinisk dietist, der tilbyder
vejledning, nar det er nodvendigt.
Bevidsthed om egen sundhed er en mo-
tivationsfaktor for borgeren til at indga
aftale vedr. motion. Her tilbydes f.eks.
gd-gruppe, lobeture, spinning og delta-
gelse i motionsrummet.

Det arlige sundhedstjek har skabt et aget
fokus pa borgerens somatiske helbred-
tilstand. Borgerne har fiet en skerpet
bevidsthed om, at sundhed er en vigtig
del af det gode liv, og de fir stotte til at
handle derefter.
Jane Ahrendt
Leder Bomiljo HS, Tangker

D VK ApS |

Dansk Ventilation & Klima Teknik

stotter Landsforeningen HS

g‘

SOLCELLER
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Arsmgde og generalforsamling

Lordag den 26. april medtes omkring
40 af foreningens medlemmer til rsme-
de og generalforsamling pd Hornstrup
Kursuscenter i Vejle.

Dagens program var en smule udvidet
i forhold til et almindeligt &rsmode for
at markere, at Landsforeningen i ar kan
fejre sit 30 &rs jubileeum.

Vi startede med at spise en leekker fro-
kost, og derefter blev mode-delen af da-
gen indledt med generalforsamlingen (se
referat andetsteds i bladet).

Herefter informerede Tua Vinther-Jen-
sen om status pd projektet Fanotype-
genotype korrelationer. Der er indsam-
let data fra 161 personer i projektet, og
disse analyseres i gjeblikket.

Den efterfolgende prasentation af De-
mensklinikken i Odense stod Lene Wer-
muth for, Anette Torvin Moller oriente-

rede om Neurologisk afdeling pd Aarhus
Universitetshospital og Lena Hjermind
fortalte om Hukommelsesklinikken.
Rasmus Logsted Pedersen havde et op-
leg om dette ars weekendseminar for
yngre og opfordrede til, at alle gor lidt
reklame for dette, si vi kan fi endnu
flere deltagere med nzste gang.
Eftermiddagen sluttede med en session
om emotionel intelligens forestdet af Per
Poulsen fra firmaet Humi. Per fik in-
volveret forsamlingen rigtig godt, og vi
blev nok alle lidt klogere pa vores tanker,
folelser og handlinger— bade nér ting er
svare, og ndr ting er lette.

KI. 18.30 satte vi os til bords til en lek-
ker jubileeumsmiddag, vi skilede og on-
skede foreningen tillykke, og snakken
gik lystigt, inden det var tid at bryde op

og kere hver il sit. Bettina Thoby
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Referat af generalforsamling
26. april 2014 pa

Hornstrup Kursuscenter, Vejle

Formand Bettina Thoby bed velkom- | * 12. juni 2013, Fagkursus i Koben-
men til denne 30 &rs jubileeums-general- havn, arrangeret i samarbejde med
forsamling. Nationalt Videnscenter for Demens
* Uge 27 2013, Sommerophold, arran-
Pkt. 1 Valg af dirigent geret af bestyrelsen
Erik Svendsen blev foresldet og valgt. * 31. august 2013, Agtefelledag i Vin-
Erik Svendsen takkede for valget og kon- derup, arrangeret af Laila Bille, Axel
staterede derefter, at generalforsamlin- Nielsen, samt Else og John Jensen.
gen var lovligt indvarslet. Erik gav igen | ¢ 5. oktober 2013, Positivdag i Vejle, ar-
ordet til Bettina, som fremlagde besty- rangeret af bestyrelsen
relsens beretning. * 24, november 2013, Julebanko i Her-
ning, arrangeret af Laila Bille og Axel
Pkt. 2 Bestyrelsens beretning Nielsen
om Landsforeningens virksomhed ¢ 26. november 2013, Julebanko i Gen-
i det forlebne ar tofte, arrangeret af Bente Bosse og Lil-
S& er det igen blevet tid for bestyrelsens lan Kejlstrup.
beretning om det forgangne &r. Det er | ¢ 27. februar 2014, Infoaften i Pilehuset
nu femte gang, jeg skal aflegge denne i Bronshgj, arrangeret af bestyrelsen
beretning, og fremgangsmaden er den | ¢ 28. februar-2. marts 2014, Weekend-
sedvanlige: frem med den liste, jeg lo- seminar for unge i Skelsker, arrange-
bende skriver pd gennem 4ret for ikke ret af de unge selv
at glemme noget. Kigge grundigt pd | ¢ 22. marts 2014, Agtefelledag i Ka-
den og derefter frem med de sidste fire strup, arrangeret af Anders Lyng
numre af medlemsbladet for at tjekke, at | ¢ Og derudover en rekke lokalgruppe-
jeg ikke har glemt noget. meder arrangeret af Lokalgruppen for
Og jeg synes igen i dr, at der er meget at Vestsjelland
berette. Vi er i Landsforeningen velsignet med
Siden sidste generalforsamling har der | en rezkke mennesker, der meget gerne
i foreningen veret atholdt en rekke ar- | yder en indsats til det felles bedste, hvil-
rangementer. De har alle veret omtalt | ket ovenstiende ogsd vidner om. Det er
i medlemsbladet, men jeg opsummerer | rigtig dejligt for bestyrelsen at kunne ud-
lige: delegere ansvaret for afvikling af nogle
* 1. juni 2013, Foreldredag i Vejle, ar- | af foreningens arrangementer, s hermed
rangeret af Erik Svendsen og Merete | vil jeg gerne officielt takke ALLE, der in-
Riedel volverer sig i disse projekter.
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Og sé bliver jeg egentlig lidt stolt, nér jeg
teller sammen og ser, at vi har atholdt
mere end 10 arrangementer i lobet af de
sidste 12 maneder. Det kan vi godt vere
tilfredse med.
Udover foreningens egne arrangemen-
ter, har vi i bestyrelsen varet involveret
ibla.:
* Nordisk fagkonference om HS i Ber-
gen, Norge i april 2013
* Demensdagene i Kebenhavn i maj
2013
* THA kongres i Rio, Brasilien i septem-
ber 2013
* Bestyrelsesarbejde i De9
* Deltagelse i moder samt fokusgrup-
peinterview hos PAVI (Palliative Vi-
denscenter)
* Moder i referencegruppen hos Natio-
nalt Videnscenter for Demens
Og s selvplgelig vores egne bestyrelses-
meder, som vi kontinuerligt arbejder pd
at optimere bade socialt og arbejdsmas-
sigt. Jeg synes godt, jeg kan tillade mig
at sige, at vi har et rigtig godt samarbejde
i bestyrelsen, og det gleeder jeg mig over.
Medieomtale har der ogsa veret lidt af
gennem 4ret — senest den store blast om
en ung kvinde, der startede en indsam-
ling, s& hun kunne f3 aktv dedshjelp,
nar hendes HS blev s& fremskreden, at
hun mente, det var lgsningen. Besty-
relsen var involveret i sagen pa forskel-
lig made, dvs. bdde i interviews til flere
aviser og deltagelse i TV-udsendelse, og
dengang som nu vil jeg gerne under-
strege, at det er den siddende bestyrelses
overbevisning, at vi som Landsforening
IKKE kan have en holdning, der er for
eller imod aktiv dedshjelp. Vi skal rum-
me alle vores medlemmer og ensker ikke
at repraesentere nogle frem for andre.
Der findes en lovgivning pd omradet, og

den forholder vi os til. Aktiv dedshjelp
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er den enkeltes valg. Derimod ensker vi
at sztte fokus pa aktiv livshjelp for alle
berorte af HS, bide de raske og de syge—
hvilket vi bl.a. gor gennem vores forskel-
lige arrangementer.

Sidste 4r nevnte jeg i beretningen, at vi
var i gang med at revidere vores pjecer.
Jeg er glad for at kunne meddele, at dette
arbejde nu er afsluttet, og at vi har nogle
opdaterede og informative pjecer, nem-
lig "Huntingtons Sygdom — informati-
on til patienter og deres pargrende” samt
"Huntingtons Sygdom — vejledning i
omsorg og praktisk bistand”. Og jeg
vil meget gerne her rette en sarlig tak til
Mette Gilling Nielsen i forbindelse med
den forstnazvnte pjece og Susanne Hung
i forbindelse med den anden. Igen et
par mennesker, der har ydet en kempe
frivillig indsats til gavn for foreningen.
Vi har fiet tryke et begrenset oplag af
begge pjecer og hiber derudover, at folk
vil veere flittige til at downloade dem fra
vores hjemmeside, hvor de ligger frit
tilgeengeligt. Sammen med en rekke
andre pjecer i gvrigt, som vi har fundet
relevante i forhold til HS, og som vi har
fiet tlladelse til at have liggende. Her
iblandt en guideline for fysioterapeuter
fra EHDN og en pjece om ernzring fra
Tangker. NVD’s pjece ”Vejledning til
sagsbehandlere” er blevet opdateret, og
kan rekvireres hos NVD (Nationalt Vi-
denscenter for Demens). S& gi endelig
ind og tjek www.huntingtons.dk — og
kig under Materialer.

Og nu vi er ved det med hjemmeside, s&
kan jeg huske tilbage til generalforsam-
lingen 1 2004, da vi sgsatte den nuvaren-
de version af foreningens hjemmeside.
Det er nu 10 &r siden. Vi i bestyrelsen
er glade for og stolte af at kunne pre-
sentere en ny udgave af hjemmesiden,
der designmassigt og funktionsmessigt



lever en smule mere op til standarden
pa hjemmesider i dag. Der er hele ti-
den en rivende udvikling p& netop det
omréde, og det er nok bare et vilkdr, at
vi vil halte lidt bagefter, da vi ikke har
mulighed for at ansette en medarbejder
til at holde hjemmesiden konstant up-
to-date. Men det synes jeg i og for sig er
acceptabelt. Det er dog rigtig gledeligt,
at vi nu i bestyrelsen har en I'T-kyndig,
der byder ind med sin viden p& omréidet.
S4 tak til dig Kim for det.
Etafforeningens flagskibe er stadig med-
lemsbladet, som siden sidste generalfor-
samling har fiet ny redakter. Bestyrelsen
er rigtig glad for samarbejdet med Rikke
Meldgaard, der har kastet sig frygtlost
ind i arbejdet og allerede har etableret et
flot samarbejde med trykker, korrektur-
leesere og alle de, der bidrager med artik-
ler til bladet. Tak Rikke — vi héber, du vil
fortseette mange r endnu. Og sd heefter
jeg mig ved det interessante i, at vi i det
forgangne &r er blevet kontaktet af flere
forskellige virksomheder, der gerne vil
have en annonce i vores medlemsblad.
Det er da en blastempling af produkeet,
som vi kun kan vere glade for.

Jeg vil ganske kort nevne, at vi i be-
styrelsen igen har skabt en kontake til
PFA med henblik pa at fi Huntingtons
Sygdom tilfojet tl listen over kritiske
sygdomme. Vi er endnu meget tidligt i
processen, og jeg er sikker pd, at vi taler
om flere &r, for det méske — og jeg si-
ger udtrykkeligt méaske — lykkes. S& jeg
skal ikke st& her og love noget som helst,
blot gere opmarksom pd, at der arbej-
des pd sagen, og at vi selvfolgelig legger
alle kreefter i og hiber pa et godt udfald.
Som vi naturligvis melder noget ud om,
ndr vi har noget at melde ud.

Som formand for foreningen er jeg i
kontakt med mange forskellige slags
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mennesker med mange forskellige ind-
gangsvmkler til selve sygdommen. Det
vere sig parerende, HS-ramte, stude-
rende, fagfolk og andre samarbejdspart-
nere, og felles for dem alle er, at jeg me-
get ofte bliver medt med meget positive
tilkendegivelser over for vores forening.
Vi har et godt ry "ude omkring”. De
fleste foler sig hjulpet — eller i hvert fald
hert og medt — nar de har veret i kon-
takt med os pd den ene eller den anden
méde. Det varmer mig hver gang, og
det fortaller mig, at vi gor noget rigtigt.
En lille bemarkning i en mail som "Tak
fordi du passer pd os”, eller en kommen-
tar til bladet som “hvor er der bare meget
godt lesestof ogsé denne gang”, gor bide
mig og bestyrelsen godt og er den ben-
zin, der gor, at vi kerer glade videre. Og
nej, det er selviplgelig ikke altid positive
henvendelser, vi fir. Men i reglen kan vi
f3 vendt tingene bare en lille smule og
hjelpe til med at huske p4, at der uanset
HS ogsé er noget at vere glad for i livet.
S4 tak til jer alle sammen for jeres posi-
tive tilgang til foreningen og dens virke,
det er s& godt for os.

En forening som vores krever en del
”drift”. Vi jonglerer med et budget pa
en lille million kroner, og det kraver en
ansvarsfuld og dedikeret kasserer. Det
har vi heldigvis, og jeg vil gerne benytte
lejligheden til at takke Karen @rndrup
for det fantastiske arbejde, hun yder til
gavn for os alle sammen. Tak Karen.

Og til Lena, Merete, Kim, Bente og Lars
skal ogsa lyde en tak. Tak for jeres tid,
jeres engagement og jeres input. Jeg
gleder mig til at fortsatte samarbe)det
efter i dag. Og jeg er sikker pd, at med-
lemmerne ogsd satter pris pd jeres ind-
sats. En steerk bestyrelse er vigtig for en
forening — og vi er heldige at have lige
netop det: en sterk bestyrelse.
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Ikke mere fra mig i denne omgang, ud-
over ogsi en stor tak til medlemmerne
for jeres opbakning — den kan hverken
jeg eller bestyrelsen fungere uden.
Bettina Thoby

Efter beretningen var det tid dil sporgs-
mal og kommentarer, inden beretningen
blev godkendt. Der blev spurgt, om der
var nedsat et udvalg tl genoplivelse af
lokalgrupperne. Et emne fra sidste ars
generalforsamling. Bestyrelsen havde
dreftet emnet, og var enige om, at tiden
ikke var til dette nu.

Et andet sporgsmél var om aktiv deds-
hjelp. En enkelt mente, at landsforenin-
gen burde tage emnet op, da man savner
information om aktiv dedshjalp. Svaret
fra bestyrelsen var, at man IKKE kunne
tage emnet op. Lovgivningen er helt klar
pa det omrdde. Det er ikke lovligt med
aktiv dedshjelp i Danmark. Foreningen
vil hellere drofte "aktiv livshjelp”. I ov-
rigt eksisterer der en forening for aktiv

dodshjelp.
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Pkt. 3. Fremleggelse af regnskab
Karen @rndrup fremlagde derefter regn-
skabet.

Landsforeningen inkl. forskningsmid-
ler realiserede i 2013 et overskud pa kr.
26.425, og Landsforeningens egenka-
pital er i 2013 oget til kr. 792.429 pr.
31.12.2013.

Der blev i 2013 udbetalt kr. 115.000 til
forskning. Landsforeningens forsknings-
midler udger herefter pr. 31.12.2013:
kr. 238.511, som er fordelt p& grundka-
pital (hidrerende fra arv og tidligere ind-
skud): kr. 185.241, og driftskapital (frie
midler, der kan anvendes til forskning

mv.): kr. 53.270.

Tips & Lotto - aktivitetstilskud 2012/
2013:

Weekend for yngre i fordret 2013 gav
et overskud pé kr. 2.731, ®gtefelledag
i fordret 2013 gav et overskud pd kr.
4.188, og temadag for foreldre gav et
overskud pd kr. 14.189 - i alt blev der et
overskud pd aktiviteterne 2012/2013 pé
kr. 21.108.

Tips & Lotto - aktivitetstilskud 2013/
2014:

Sommeropholdet 2013 gav et overskud
pa kr. 31.436, zgtefelledag i sensomme-
ren gav et overskud pd kr. 4.804, og en-
delig gav positivdagen et underskud pé
kr. 4.940. I alt blev der et overskud pd
disse aktiviteter pa kr. 31.300, der sam-
men med tilskud til weekend for yngre i
foraret 2014 pd kr. 25.000 er hensat til
atholdelse af aktiviteter i foriret 2014 -
tilsagn hertil er givet fra Ministeriet for
Sundhed og Forebyggelse.

Totalt set blev det samlede overskud i
2013 som ovenfor nevnt pd kr. 26.425,
hvilket svarer til en besparelse pd kr.
28.380 i forhold tl det budgetterede
underskud pd kr. 1.955.



Fra salen kom der spergsmaél vedr. fald
i kontingentindtegterne pd ca. 5.000
kr.. Det skyldes feerre medlemmer, men
frafaldet er dog ikke sd stort, som i flere
andre foreninger. Ved udmeldelse bliver
der ogsa spurgt om grunden, som oftest
er, at HS ikke forekommer i den pagel-
dende familie leengere

Etandet spergsmail drejede sig om rente-
indtegterne eller mangel pd samme.
Det er ikke muligt at fi bedre renter,
da foreningen lgbende har behov for at
kunne f3 likvide midler ud hurtigt.

4. Vedtagelse af budget og kontingent
for det kommende ar.

Budget for 2014:

Der er budgetteret med indtegter pd
kr. 920.150, og udgifter pa kr. 922.200,
hvilket giver et underskud pd kr. 2.050.
Generalforsamlingen  godkendte det
fremlagte budget for 2014.

Kontingent:

Bestyrelsen foreslog uendret kontin-
gent. Kontingentet for enkeltpersoner
er siledes kr. 225 og kontingentet for
egtefeller/par og deres hjemmeboende
born er kr. 400. Generalforsamlingen
godkendte bestyrelsens forslag om uazn-
dret kontingent.

Pkt. 5. Valg af bestyrelse og suppleanter.
Kasserer Karen @rndrup og bestyrelses-
medlem Lena Hjermind var pé valg og
blev genvalgt. Suppleanter var Lars Bo-
gelund Jensen og Bente Bosse, som ogsé
blev genvalgt.

Karen Qrndrup meddelte endvidere, at
det var den sidste periode, hun tog som
kasserer.

Pkt. 6. Evt. forslag fra bestyrelse og
medlemmer

Der var indkommet et forslag fra Sven
Asger Serensen om “en drlig pris til et
menigt, aktive medlem af Landsforenin-
gen Huntingtons sygdom.”

Prisen skal gives til et MENIGT medlem
som anerkendelse af det store og uegen-
nyttige arbejde, der udferes af mange
af Landsforeningens medlemmer. Ud-
pegningen skal foretages af et udvalg
bestdende af sidste drs prismodtager og
to andre menige medlemmer udpeget af
Landsforeningens bestyrelse. Dog skal
Sven Asger Serensen vere den ene for en
tredrig periode. Udvalget skal modtage
indstillinger inden en given frist, som
annonceres i bladet.

Prisen er en glasfugl udfert af en finsk
glaskunstner Oiva Toikka og givet af
Sven Asger Sgrensen

Der var bred enighed om, at det var en
rigtig god ide. Men ogsd enighed om, at
det kan vere svart at velge, da der er
mange, som gor et godt stykke arbejde.
Forslaget blev vedtaget, og det blev ved-
taget, at det skal evalueres efter 3 ar.
Prisen blev i ar givet til Ellen Hansen.

Pkt. 7. Evt.

Under punktet eventuelt var der ingen-
ting, si formanden fik ordet. Bettina
takkede forsamlingen for god ro og or-
den.

Referent
Inger Lassen

huntingtons.dk nr. 2/14
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Nar treening og hjeelpemidler
giver bedre livskvalitet

Alle ved, at motion og trening er vigtig.
Nér man er ramt af HS, kan en gitur pd
madske bare et par hundrede meter vere
meget udfordrende, men kan alligevel
ikke méle sig med den motion, man fik
i et tidligere aktivt liv. Nye hjelpemid-
ler kan give frihed og selvstendighed for

personer med HS.

Balancen er ofte nedsat, og det kan vere
svert at balancere pd en traditionel mo-
tionscykel med en sadel, der er beregnet
til personer med fuld funktionsevne
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Derfor har et firma i Hellebak specia-
liseret sig i treeningslesninger til kere-
stolsbrugere og personer med nedsat
mobilitet. Som noget unike stiller de
en af deres cykler — en sikaldt LEMCO
Combi-bike — til radighed for afprov-
ning i 14 dage hjemme hos bl.a. private,
pa plejehjem og i kommunale genoptre-
ningscentre.

De udlejer ligeledes cyklerne i en perio-
de, séledes at man kan sikre sig, at cyklen
fungerer som tilsigtet.



Cyklen er en arm/ben cykel, der bru-
ges, mens man sidder i en almindelig
stol eller korestol. Cyklen har et unike
svinghjul, der hjelper benene rundt i
en behagelig glidende bevagelse, med 8
modstandsniveauer. Cyklen er meget let
at trede, derfor kan personer uden el-
ler med meget lidt gangfunktion cykle i
99% af tilfeeldene.

Mange undersogelser viser, at sygdom
og livsstilssygdomme i hejere grad kan
holdes fra doren med regelmassig moti-
on, men mange kronikere har svert ved
at finde ud af hvordan.

Som ung ramt kan et kommunalt tilbud
om at trene pé det lokale plejehjem vere
ganske demotiverende. For personer, der
har veret meget aktive, for deres sygdom
invaliderede dem, er der i mange tilfzlde
en zgtefzlle, som gnsker at finde en fel-
les méde at motionere pé.

For @ldre borgere kan treening i et lokalt
@ldrecenter vaere uoverkommeligt, idet
transporttid kombineret med faste tre-
ningstidspunkter, som méske ligger pa
uhensigtsmeassige tidspunkter, kan veere
en barriere for daglig treening.

For at felles treening kan blive en succes,
krever det naturligvis, at den ramte er
motiveret. En motivation, der ofte forst
kommer, nir de parerende eller perso-
nen selv oplever, at der er ting i hverda-
gen, der bliver nemmere, nir man tre-
ner aktivt og regelmassigt.

Funktionsevnen gir gradvist tabt, og
man kan komme til at glemme, hvor let
det var at gd pa toilettet, tage toj pd og
have overskud til at fi noget ud af afte-
nen. Sygdommen kan nogle gange gore

huntingtons.dk nr. 2/14

en tilfredsstillende nattesgvn til en ud-
fordring, den fysiske trethed, som man
fir af motion, er svar at opnd for perso-
ner med reduceret mobilitet.

Alle har godt af regelmassig motion,
ligegyldigt om man har en demenssyg-
dom eller ¢j. Motion kan medvirke til
at bevare mobilitet og muskelstyrke,
forbedre kredslobet, smore leddene og
forebygge at musklerne forfalder. En
yderligere positiv afledt effekt er typisk
bedre humer, mindre vand i benene og
mere varme ben. Motion kan ogsa vere
med til at modvirke rastloshed og give
en bedre sevn. Endelig kan motion vere
medvirkende til at reducere bekymring,
stress og tristhed.

Ved en demenssygdom som HS, der
i den grad kan invalidere personen via
bl.a. de ufrivillige bevagelser, skal man
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finde en treeningsform, der kan udfe-
res hjemme og gerne pa en ukomplice-
ret facon. Store treeningslgsninger med
mange indstillingsmuligheder og kom-
pliceret computerstyring er ikke tilrade-
ligt. Treeningscyklen skal gerne have fast
nav og have en glidende bevagelse, for at
treningen bliver udfert med glede og i
tilstreekkelig lang tid til, at det har effekt.
Og det er altid godt at starte i god tid, s&
man er fortrolig med udstyret, ogsd nar
tingene bliver lidt sveerere.

SmartStolen kan ligeledes hjelpe perso-
ner med HS - og deres pérerende. De
situationer, der opstar i lgbet af dagen
(kaffe, spise, forflytte sig, vere aktiv i
eget hjem) er der ofte ingen assistance
til. Dér skal personen enten kunne selv,
eller zgtefellen hjelpe til. Med den pa-
tenterede LEMCO SmartStol kan den
HS-ramte i hojere grad blive selvhjul-
pen.

LEMCO SmartStolen drejer 90 grader,
s man kan sette sig parallelt med bor-
det. Derefter drejer stolen over til bor-
det, og szde og ryg kan skydes 15 cen-
timeter ind til bordet. Stolen stir fast pa
gulvet (ingen hjul), s& man kan stotte sig
til stolen, ndr man setter sig. LEMCO
SmartStolen kombineret med LEMCO
Combi Bike
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Stol og cykel passer perfekt sammen,
kombinationen af at kunne satte sig
uden hjelp og dreje over til cyklen moti-
verer til mere trening, og derved styrkes
kroppen yderligere, en positiv spiral.

En kunde med HS valgte netop denne
losning og har siden, grundet de gode
erfaringer med LEMCO SmartStolen,
valgt ogsé at kebe en SmartStol til spise-
stuen, for yderligere at blive selvhjulpen.
Ventetiden pi at sege stolen som hjel-
pemiddel hos kommunen med 20 ugers
sagsbehandling gjorde, at kunden kobte
stolen selv.

Kunden, som er tdligere sportsmand,
valgte at folge et mikrotrenings pro-
gram, der er tilpasset HS, og som efter 6
méneders treening viser mindre tilbage-
skridt end ventet, og pd nogle omrider
fremskridt.

LEMCO yder vejledning til private
mht. nedsat funktionsevne pa flere om-
rider og kan kontaktes p3 tlf: 33254002
eller via email pé: info@lemco.dk

Carsten Lemche



HANDTERING AF FORTROLIGE OPLYSNINGER

Efter d&rsmedet den 26. april har vi i bestyrelsen fiet henvendelse fra medlemmer, der
er blevet i tvivl om retningslinjerne for hindtering af personfelsomme oplysninger,
som f.eks. familiers stamtraer.

Vi har i den forbindelse dreftet sagen og har veret i kontakt med Jens Michael Hertz,
formand for Dansk Selskab for Medicinsk Genetik.

Jens Michael Hertz preciserer, at det generelt er sidan, at familiers stamtraer pr.
definition ikke videregives til nogen, inklusive andre medlemmer af den pigezldende
familie. Ingen skal risikere at modtage oplysninger om egen familie, som de evt. ikke
havde i forvejen — og muligvis ikke ensker at kende til. Man skal kunne have tillid
til, at ndr man videregiver sine oplysninger til leger og/eller andet sundhedsfagligt
personale, s& komme de ikke videre, og de bliver udelukkende brugt med henblik pa
diagnostik og forskning.

Sundhedsloven er klar pd dette omride, og den gelder for alle.

Séfremt nogle medlemmer har oplevelser, der strider imod dette, s& horer vi gerne om
det og henviser til, at man kan klage til Patientombuddet.
Bestyrelsen

JANNERUP 7550\ %

— et full service kommunikationscenter

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER
[ WEBLOSNINGER

I DISPLAYS §°7 ///%%
=4 f /

svanemeerket grafisk produktion
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Ny psykolog ansat pa

Hukommelsesklinikken

Neuropsykolog Maria M. Bang er pr. 1. maj 2014 ansat
i Hukommelsesklinikken péa Rigshospitalet.

Maria kommer fra en stilling som neuropsykolog i neurologien
i Region Hovedstaden. Hun har arbejdet med udredning og
radgivning af patienter med neurologiske lidelser og med deres
parerende og med serlig interesse inden for demenssygdomme e
Maria vil i Hukommelsesklinikken blandt andet indgd i teamet omknng familier
med Huntingtons sygdom (HS), hvor hun vil varetage stottende samtaler med pa-
tienter og pérerende, der kommer pd klinikken og har behov for dette.
Behandlingstilbuddet pA Hukommelsesklinikken er dermed udvidet tvarfagligt,
med mulighed for at sztte serligt fokus pa de psykologiske problemstillinger, der
kan opstd i forbindelse med test for og forleb af HS.

Lena Hjermind

Ny pjece: ”Vejledning i omsorg

og praktisk bistand”

I marts i ar blev vi klar med en ny udgave \8,\_
af foreningens gamle pjece "Pasning og s
Pleje”. Den nye pjece er revideret og

opdateret med udgangspunkt i teksten

fra den gamle pjece og har desuden fiet Hun s
nyt navn. Vi er glade for resultatet, der Vejledning iom
er blevet til takket vare en stor indsats og praktisk bistand
af Susanne Hung, som mange kender
fra foreningens sommerophold gennem
mange 4r.

Pjecen anbefales til bide parerende og til
plejecentre, der har beboere med Hun-
tingtons sygdom.

Pjecen ligger frit til download pa vores
hjemmeside www.huntingtons.dk un-

der "Materialer, pjecer”. \

Bettina Thoby /”/

tingtons Sygdom
org

Landsfore ingen Huntingtons Sygdom
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‘ﬂJYSK HANDI

é/@{/z@/m//eﬂ &Y born o voksne siden 7990

ALT ER MULIGT

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

P v
e r
Du har mulighed for, at afprgve sengen i

en 14-dags periode - klik ind pa vores
hjemmeside og laes mere.

www.jyskhandi.dk
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LHS har faet ny hjemmeside

I forbindelse med landsforeningens jubileeum har hjemmesiden fiet nyt udseende.
Vi har samtidig flyttet lidt rundt pa indholdet, s& det nu gerne skulle veere nemmere
at finde rundt pé siden. Der er intet indhold, som er blevet fjernet, s& hvis man ikke
kan finde det, man leder efter, sd prov den nye sogefunktion. Segefeltet er i bunden
pa alle sider.

Dialogforum

Dialogforum er en funktion, som man-
ge af medlemmerne benytter flittigt - til
stor glede for mange. Dialogforumet
har ogsa fiet et lidt andet udseende, men
funktionen er stadig den samme: Alle er
velkomne til anonymt eller med eget
navn at stille sporgsmal, dele bekymrin-
ger eller bare hyggesnakke pd forumet.
Der mange derude, der sidder klar til
at svare pd sporgsmdl eller dele deres
erfaringer. Vi har heldigvis nogle meget
hjelpsomme medlemmer!

Enlille ny ting i dialogforumet er, at man
nu skal svare pa det lille regnestykke, nar
man skriver et indleg. Det er ikke for at
trene medlemmerne, men for modvirke
spam, da spam-robotter nemlig ikke kan
regne!

Artikelbanken

Et nyt tiltag pd hjemmeside er "Artikel-
banken”. I Artikelbanken kan du finde
alle artiklerne fra medlemsbladene. Der
er rigtig mange gode artikler i vores med-
lemsblade, der bliver skrevet af dels med-
lemmer og dels fagpersoner, og de artik-
ler indeholder enormt megen viden. Den
viden er nu samlet, s& du nemt kan sege
den information frem, du har brug for.

NB: Du kan stadig hente de komplette
medlemsblade som PDF

Kim Bille
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AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT

30. juni - 4. juli 2014

16. august 2014

31. oktober

1. - 2. november 2014

23. november 2014

25. november 2014

27. februar - 1. marts
2015

25. april 2015

AKTIVITET
Sommerophold

Agtefelledag

Formede til
Rundt om HS

Rundt om HS
Julebanko

Julebanko

Weekendseminar
for yngre

Arsmode og

generalforsamling

STED

Vejle

Vejle

Vejle

Vejle

Herning

Gentofte

Jylland

Herlev

INFORMATION

Se omtale i martsnummeret af

bladet

Meere info pa side 6 her i bladet

Mere info pa side 4-5 her i

bladet

Mere info p3 side 4-5 her i

bladet

Se omtale i september-
nummeret af bladet.

Se omtale i september-
nummeret af bladet

Mere omtale i et senere
nummer af bladet

Mere omtale i et senere
nummer af bladet.

huntingtons.dk nr. 2/14
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NYT fra Lokalgruppen
VESTSJZELLAND

Mandag den 19. maj medtes vi hos Karen i Gotlev, hvor et veldekket bord
indbed til noget godt at spise og drikke. Som vi plejer, gik snakken livligt,
mens vi tog for os af Karens lzkre mad. Der blev naturligvis snakket om ars-
medet i Hornstrup og om de sygdomsramte i vores familier. Der var ogsa tid
til at besigtige Karens dejlige have, inden vi enskede hinanden god sommer.

Under forberedelse er nu en udflugt i september til Sanderumgaard, hvor vi
skal se Den romantiske Have.
Jytte Broholm

Betaling af kontingent

Med glede konstaterer vi, at en rigtig stor del af medlemmerne har betalt det 4rlige
kontingent for 2014 i rette tid.

Der mangler dog stadig nogle, s& hermed opfordres til at fi bragt det i orden hurtigst
muligt, sd vi kan spare lidt pa rykkerskrivelserne.

Séfremt man har forlagt sin opkrevning, eller er i tvivl om, om man har betalt, er
man velkommen til at kontakte en af undertegnede, s fremsender vi en ny.

Karen Orndrup, df. 40 53 72 83 & Bettina Thoby, tf. 53 20 78 50.

Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. februar il 30. april 2014

Ptigate gavebidrag (7 gavegivere),» sy .. .. ... .. s ol kr. 7.495,00

Landsforeningen takker mange gange for alle bidragene 2s
.b.v.

Karen Orndrup, kasserer
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VIGTIGT nyt om gavebidrag

I Landsforeningen modtager vi &rligt mange penge i gavebidrag fra medlemmer og
andre. Det er vi rigtig glade for.

Foreningen har i mange &r veret godkendt efter §8A i ligningsloven, og det betyder,
at gavebidragyderne kan f3 skattefradrag for deres gavebidrag.

Reglerne omkring dette er lidt komplicerede, s det skal vi ikke komme ind pd her.
Men beklageligvis er de nu blevet revideret, og det kan fi stor betydning for vores
forening.

Séfremt vi fortsat skal vare godkendt efter §8A, sd SKAL foreningen modtage mindst
100 bidrag 4 200 kr. i 2014. Samtidig SKAL vi kunne opgive navn, adresse og cpr.
nr. pa alle gavebidragydere.

Nir vi kigger tilbage, sé viser tallene, at vi ved uendrede bidrag ikke kan opfylde disse
betingelser.

Og kan vi ikke opfylde betingelserne, si kan gavebidragyderne ikke leengere f3 skat-
tefradrag for deres gavebidrag.

Det vil vi vare rigtig kede af.

Derfor:

* Safremt du ensker at betenke foreningen med et gavebidrag pa 200 kr., sa beder vi
indtreengende om, at du opgiver navn, adresse og cpr. nr., nir du indbetaler bidra-

et.

* Skulle du enske at give f.eks. 400 kr., sd beder vi om, at du fordeler disse 400 kr.
pa to gavebidragydere — hvor vi ogsd mé bede om navn, adresse og cpr. nr. pi dem
begge.

* Gavebidrag pé 600 kr. kan fordeles pa tre gavebidragydere og s fremdeles. ..

Vi er kede af det besvar, dette kan medfere for med-
lemmerne og andre, men haber, at det vil vare muligt
at nd tallet pd 100 gavebidragydere.

Det kan ikke gores op for ved drsskiftet, s vi ma bare
vente og se, og sker det ikke, s er der ikke noget at
gore ved det.

‘M HUNDR
ONER

e

Og uanset hvad, s& er vi naturligvis stadig glade for
ALLE bidrag — uanset storrelse — s alt modtages med
tak. Ogsd belgb under 200 kr. ©

UANMARKS K/
!
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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@ouh.regionsyddanmark.dk
Odense Universitetshospital og annette.lolk@psyk.regionsyddanmark.dk
Sdr. Boulevard 29, bygn 112, 4. sal, 5000 Odense C %
Lokalgrupper b
Vestsjelland c
Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03 o
Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20 &
Psykologer der samarbejder med LHS g
Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf.: 86 91 00 75 ()
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk =
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C ‘J::
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.




