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Formanden har ordet
I dette blad kan læses en artikel om en 
ny forening for pårørende i Danmark. 
Et rigtig godt initiativ, som vi i Lands-
foreningen hilser velkomment. For 
medlemmerne af Landsforeningen er 
det næppe nyt, at pårørende er en enorm 
ressource, når der er HS i familien, og de 
fleste ved også, at man som pårørende 
ind i mellem kan føle, at man står noget 
alene med dagligdagens udfordringer.
Men heldigvis ved mange også, at ved at 
bede om – og give sig selv lov at mod-
tage – hjælp ind i mellem, så kan tingene 
blive lettere. For alle.

Der kan andetsteds læses om Gretes vej 
til at gennemføre en maraton. En impo-
nerende bedrift, der endnu en gang får 
mig til at tænke på, at nogle gange så 
kan det, der synes umuligt, altså godt 
lade sig gøre.  Hvis man virkelig ønsker 
det.  Okay – undtaget er jo nok, at uan-
set hvor meget vi virkelig ønsker det, så 
kan HS stadig ikke kureres. Men der ar-
bejdes på det, det ved vi også godt alle 
sammen.  Hvornår det lykkes forskerne 
at knække koden, kan kun tiden vise, og 

indtil da, så må vi glæde os over en ma-
raton i ny og næ.

Et kig på kalenderen i dette blad afslø-
rer, at der endnu ikke er lagt ret mange 
planer for aktiviteter i 2015. Og i den 
forbindelse vil jeg her gerne efterlyse 
medlemmernes ønsker i forhold til 
hvilke aktiviteter, man gerne ser afholdt. 
Der er traditioner for ægtefælledage, 
julebanko og et sommerophold. Vi har 
også prøvet med positivdage og en foræl-
dredag. Disse kan naturligvis gentages, 
men måske sidder der nogen med andre 
ønsker/idéer, og i givet fald, så hører vi 
dem gerne i bestyrelsen. Det er vigtigt 
for os, at det er medlemmernes forening, 
og at medlemmerne ønsker at tage del i 
de aktiviteter, der planlægges.

Når dette læses er sommeren formentlig 
gået på hæld.  Jeg håber, den har bragt 
glade stunder til alle, og at efteråret vil 
gøre det samme. Og så håber jeg at se 
rigtig mange medlemmer til Rundt om 
HS i november.

Bettina Thoby
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Sommerbesøg: 
Et hjerte på to hjul

Onsdag d. 2. juli 
blev en særlig dag …

Et rødt og hvidt telt står på græsplænen 
foran Tangkær. Udenfor venter beboere, 
personale og journalister med blikket 
rettet stift mod vejen – og dér kommer 
han endelig! Jeroen De Schepper, der 
har cyklet næsten 10.000 km fra Belgien 
og gennem Europa for at ankomme på 
visit hos os. Han er blevet fulgt på vej af 
et cykelhold bestående af beboere, per- 
sonale og cyklister fra det lokale cykel-
hold i Ørsted, og de, der ikke kunne 
cykle, har fulgt ham fra en flot dekoreret 
følgebil. Den ventende flok bryder ud 
i jubel, der klappes og råbes hurra. En 
beboer fra Tangkær HS overrækker en 
flot buket til Jeroen, der smilende tager 
imod. 
Vi byder ham velkommen til Tangkær 
og hele flokken trækker ind i teltet, hvor 
der bydes på lidt godt at spise og drikke. 
Afdelingsleder af HS bomiljø, Jane Ah-
rendt holder en tale for denne mand, 
der har cyklet så langt for at gøre op-
mærksom på forholdene for mennesker 
med Huntingtons sygdom i Europa. 
Hvert eneste sted, han har gjort holdt, 
har han boet sammen med mennesker, 
der er berørt af HS. Det er i sandhed en 
festdag for os alle sammen, og vi spiser 
og drikker, mens Jeroen giver interviews 
til journalister fra Randers Amtsavis, 
Aarhus Stifttidende, Lokalavisen.dk og 
DR-P4, der ringer og sender direkte fra 
vores fest.

Jeroen tilbringer resten af dagen og nat-
ten på Bomiljø HS, hvor han får en 
rundvisning og en snak med beboerne. 
Næste morgen har vi en hyggelig snak 
over morgenmaden med ham. Vi spør-
ger selvfølgelig til, hvad han oplever som 
særligt ved Tangkær og den måde, vi har 
indrettet os på i forhold til de andre ste-
der i Europa, han har besøgt. Jeroen smi-
ler og fortæller:
’I har meget, meget fine forhold her, I 
har store, gode rum og masser af plads. 
Jeg er imponeret over alle de muligheder 
der er for beboerne: der er sanse-rum, 
motion, masser af aktiviteter, musik, 
have – og jeg har aldrig set muligheden 



5huntingtons.dk nr. 3/14

for at dyrke spinning noget andet sted 
før – det er jo fantastisk!’
Efter morgenmaden smører vi en or-
dentlig madpakke til Jeroen og vinker 
farvel – han skal videre til Sommer- 
opholdet i Vejle med Landsforeningen 
HS. 

Der er ingen tvivl om, at vi vil huske Je-
roens besøg længe – og vi håber, at han 
kommer sikkert hjem til Belgien. 

Anne Mette Rasmussen
Musikterapeut

Tangkær
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Landsindsamlingen

LHS’s årlige landsindsamling
start den 24. september 

slut den 24. december

Hvorfor er det vigtigt at give et bidrag til l
andsindsamlingen?

• fordi vi som forening har brug for de indsamlede midler

    - 
til a

ktiviteter for medlemmerne og støtte til f
orskning

• fordi foreningens tils
kud fra Tips og Lotto er afhængigt af, 

    hvor meget vi selv kan samle ind

• fordi antallet af gavegivere har betydning bl.a. overfor SKAT 

    (v
edr. ordningen med fradrag for bidrag over 500,- kr.)

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

Store som små bidrag er velkomne
Indbetal på giro 4 24 24 24 

eller 
Sparekassen Sjælland, konto 6150 0001181350.

Anfør „landsindsamlingen“ 
samt navn og CPR-nummer 

på indbetaleren.

Dit bidrag er vigtigt - på forhånd TAK!

- Kort og godt:
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Vælg et kursuscenter som gør en forskel! 
 
Når du vælger rammer, så vælger du mere end blot  
faciliteter, forplejning og en pris. 
 
Du vælger mennesker!  
Du vælger idéer!  
Du vælger engagement!  
 
Hvad har du valgt…? 
 
Besøg os på www.hornstrupkursuscenter.dk 

MPI Award ”Årets Mødested 2010”         DKBS Nomineret ”Årets Kursuscenter 2010 & 2011” 

 

Rundt om HS – har du 
fået tilmeldt dig?

Hvis ikke, så kan det muligvis nås end-
nu.
Rundt om HS er Landsforeningens 
weekendseminar for alle, der er berørt af 
HS på den ene eller den anden måde, og 
i år finder det sted den 1. og 2. novem-
ber (med formøde for nye deltagere den 
31. oktober).
Arrangementet er omtalt i juni-num-
meret af huntingtons.dk, der kan findes 
på vores hjemmeside www.huntingtons.
dk, hvis det fremsendte blad skulle være 
forsvundet.
Tilmeldingsfristen er overstået, men der 
er stadig enkelte ledige pladser, så tøv 
ikke men ring på 53 20 78 50, eller send 

en mail til kontor@huntingtons.dk hur-
tigst muligt, hvis du gerne vil med.
Pris: 700 kr. for medlemmer, 1500 
kr. for ikke-medlemmer af Landsfor- 
eningen.

Bettina Thoby
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Netværksmøde for fysio-
terapeuter og ergoterapeuter, 
der arbejder med borgere 
med Huntingtons Sygdom

Igennem en årrække har der eksisteret et 
netværk for ergoterapeuter, der arbejder 
med borgere med Huntingtons Sygdom. 
Vi har mødtes ca. hvert andet år. Pilehu-
set, HC-bofællesskabet og Bomiljø HS 
har skiftedes til at invitere. Denne gang 
udvider vi med fysioterapeuter. Bomiljø 
HS vil derfor gerne invitere til netværks-
møde tirsdag d. 7/10 kl. 10 til 15. Fy-
sioterapeuter og ergoterapeuter, der ikke 
er tilknyttet et af de 3 botilbud, er også 
velkomne.

Emnerne bliver fysisk aktivitet, forflyt-
ning, hjælpemidler og nedre ADL (ar-
bejdsstillinger). Jeg modtager gerne flere 
ideer til emner også gerne en uddybning 
af dem.

Anja Kallestrup Petersen

Tid: 
Tirsdag d. 7/10 kl. 10 til 15

Sted: 
Bomiljø HS, Sygehusvej 31, 

8950 Ørsted
Kontakt: 

Ergoterapeut 
Anja Kallestrup Petersen, 

mail: anjpet@rm.dk 
tlf.: 21 34 78 91



10

Retningslinjer for gentest 
ved Huntingtons sygdom

Aktuelt er en dansk arbejdsgruppe i 
gang med at færdiggøre danske retnings-
linjer for prædiktiv gentest, dvs. gentest 
af risikopersoner uden symptomer på 
Huntingtons sygdom (HS) eller anden 
arvelig sygdom, som oftest først starter i 
voksenalderen.
Sideløbende har en international ar-
bejdsgruppe netop skrevet om, hvad 
man skal være opmærksom på, når der 
foretages diagnostisk gentest for HS, 
altså gentest af personer, der har symp-
tomer, som kan være HS i udbrud.
Jeg er så heldig at have deltaget i beg- 
ge arbejdsgrupper, hvilket har givet  
interessante samtaler med både dygtige 
kolleger rundt i landet og internatio-
nalt.

De danske retningslinjer for prædiktiv 
gentest læner sig selvfølgelig op ad tid-
ligere skrevne internationale retnings-
linjer. Men vi har forsøgt at indflette de 
specifikke danske forhold, som f.eks. er 
at læse i den danske Sundhedslov. Ret-
ningslinjerne er i skrivende stund ved 
at blive godkendt, og de vil naturligvis 
derefter blive tilgængelige for alle, selv 
om målgruppen er læger, der henviser til 
eller selv foretager genetisk rådgivning 
før gentest, og sproget derfor er ”læge-
sprog”.

I den internationale arbejdsgruppe har 
målet været at gøre neurologer og psy-
kiatere, der står over for patienter med 
symptomer forenelige med HS i ud-

brud, opmærksom på, at der kan være 
mange problemer forbundet med at 
bestille gentest. Det lyder umiddelbart 
som en selvfølge, så jeg kan godt forstå, 
hvis det lyder som en arbejdsgruppe, 
hvor der er snakket om Kejserens nye 
klæder. Men det er vigtigt at gøre sig 
klart, at vi som læger er vant til at for-
søge at stille diagnoser hurtigst muligt 
for derefter at kunne hjælpe den enkelte 
patient bedst muligt. Lægen, der i løbet 
af dagen ser mange forskellige patienter 
på en sengeafdeling, en skadestue eller 
i et ambulatorium, har derfor med det 
samme, han/hun hører om en patient, 
en række mulige diagnoser (differential-
diagnoser) i hovedet, som der så arbejdes 
ud fra igennem de spørgsmål, der stilles 
og de undersøgelser, der foretages. Det 
kan derfor være svært for lægen f.eks. 
at tænke situationen igennem, hvor det 
ikke gavner patient eller øvrige familie at 
skynde sig at foretaget en gentest uden at 
have det rette netværk parat til at hjælpe 
hele familien videre.

Vi har i arbejdsgruppen på skrift gen-
nemgået forskellige situationer, hvor  
lægen kunne overveje gentest for HS:

1)	Patienten med specifikke bevægelses-
symptomer og kendt HS i familien.

	 Her kan f.eks. manglende sygdoms
indsigt hos patienten gøre situationen 
svær, da denne selv kan føle sig rask, 
mens familien ikke er i tvivl om diag-
nosen; ofte længe før gentest.
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2)	Patienten med bevægelsessymptomer, 
der kunne være HS, men uden kendt 
HS i familien.

	 Her er der ofte flere differentialdiag-
noser. Og uagtet, om HS er den mest 
sandsynlige, er det vigtigt, at der er in
formeret om risikoen for arvelig syg-
dom og betydningen heraf før gen- 
test.

3)	Patienten med andre symptomer 
(psykiske - eller hukommelsessymp-
tomer), der kan ses i forløbet af HS 
og kendt HS i familien.

	 De nuværende kriterier for, hvor- 
når HS er i udbrud, er fortsat, at der 
skal være sikre bevægesymptomer, selv  
om det er kendt, at der kan forekom-
me både psykiske og hukommelses
mæssige symptomer mange år før 
bevægesymptomerne hos nogle med 
HS. Det er naturligvis også vigtigt  
at huske, at man kan have f.eks.  
angst og depression af anden årsag  
end HS. Men med ekspertise og spe-
cialundersøgelser som neuropsyko-
logisk test kan og må man forsøge 
at skelne, så diagnosen og dermed 
muligheden for hjælp ikke forsinkes 
unødigt.

	 Dette punkt var et livligt diskussions-
punkt i gruppen, hvor det ikke er no-
gen hemmelighed, at jeg synes, de nu-
værende diagnosekriterier er stive og 
gammeldags uden at tage nok hensyn 
til, at HS desværre er andet og mere 
end bevægesygdom.

4)	Barnet med symptomer, der kan være 
HS med børnedebut, og kendt HS i 
familien.

	 HS med start før 20 års alderen er hel-
digvis sjælden, men ses - og skal heller 
ikke overses.

Ved HS hos børn - men også generelt ved 
HS - er opfølgning og støtte af familien 
i sagens natur en specialistopgave, der 
kræver et tværfagligt samarbejde inden 
for både sundheds- og socialsektoren.

I håbet om at travle kolleger rundt i 
verden får brugt arbejdsgruppens skrift-
lige oplæg, har vi lavet henholdsvis en 
”check-liste før diagnostisk gentest” og 
en ”check-liste efter diagnostisk gen-
test”, hvor der bl.a. gøres opmærksom på
-	vigtigheden af at gentest kun bestilles af 

en læge med relevant viden og erfaring 
omkring information og opfølgning 

-	at der er informeret om familiemed-
lemmers risiko før test 

-	at det er fortalt, hvornår svar på test 
foreligger, når testen tages 

-	at der er gjort opmærksom på landets 
patientforening

Den internationale arbejdsgruppes op-
læg er nu ”i trykken” og dermed på vej til 
at blive udgivet (på engelsk) i et af læger-
nes internationale tidsskrifter, men det 
er selvfølgelig også meningen, at andre 
end læger skal have mulighed for at læse 
det, når det er udgivet.

Lena Hjermind
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Jeg startede med at løbe tilbage i 2008, 
i Silkeborg satte man et projekt i gang, 
der hed StartToRun. Jeg tilmeldte mig 
og startede med at løbe 3 x 3 min. Og ef-
ter 1/2 år var vi oppe på 10 km. Der var 
også en gruppe, der endte med at løbe 
en hel maraton. Jeg var bare sindssygt 
misundelig. Men det var jeg overhovedet 
ikke klar til på dette tidspunkt. 

Jeg meldte mig ind i løbeklubben SMT-
Silkeborg, og der løb jeg så 3 gange om 
ugen. Mine veninder og min søster måt-
te opgive at løbe med, fordi de blev ska-
det på forskellige måder, ærgerligt, men 
jeg fik ingen skader, elskede det virkelig 
og var bare grebet. Jeg gennemførte 2 
halvmaratoner.

Så kom 2010 hvor jeg, som alle andre, 
der potentielt kan arve denne sygdom, 
mødte op på Genetisk Institut, for at  
få ”svaret”. Vi ankom som familie med 
min mand, mine 2 drenge og fik den 
besked, at jeg havde arvet sygdommen. 
Det var ikke noget chok, idet min søster 
havde fået samme besked 10 år tidligere, 
og nu kunne vi jo støtte hinanden. Det 
værste er, at mine 2 drenge kan arve  
genet.

Sideløbende i 2010 skete det, som nok 
var det største chok i mit liv. Jeg fik min 
første fyreseddel, jeg gik i totalt chok, og 
blev fritstillet, idet jeg havde et halvt års 
opsigelse. Det blev ikke til så mange lø-
beture i den periode. Der var mange ting 

at tænke over, og jeg blev også utroligt 
ked af det. Jeg skulle jo også til at søge 
en masse jobs.

Så fik jeg endelig et job igen i Århus, og 
snart kom min 2. fyreseddel. Så var jeg 
klar over, at jeg skulle bruge hjælp, Så 
jeg ringede til Neuropsykologisk Prak-
sis i Århus, hvor jeg kom til at gå ved  
Psykolog Trine Piilgaard. Der brugte 
jeg alle 12 samtaler, det var utroligt be-
friende, idet jeg blev udsat for de mest 
utrolige og nedværdigende ting i min sy-
gemelding, hvor jeg ramte en ubehagelig 
sagsbehandler og en ortopædkirurg, som 
uden videre ville sende mig på Pension, 
bare fordi jeg havde Huntingtons Syg-
dom. Så det blev til hårdt arbejde for 
Jobkompagniet i Silkeborg, hvor jeg 
havde gået i ½ år. De måtte skrive et 20 
siders værk for at få mig på banen igen. 
De kunne ikke mærke, at jeg var syg,  
eller registrere nedsat arbejdsevne på da-
værende tidspunkt. Så takket være dem, 
blev det til Flexjob. Her fik jeg også den 
bedste Sagsbehandler i hele Silkeborg, 
Lene Jakobsen. Hun støtter mig, og jeg 
har skam også lige været på skolebænken 
på Teknisk skole, for at lære et nyt pro-
gram, så jeg kunne få det Flexjob, som 
jeg har nu.

Sideløbende blev jeg også tilknyttet  
Århus Universitetshospital, hvor også 
min far var tilknyttet. Der mødte jeg 
redningskvinden, min nye Specialæge 
Anette Torvin Møller. Jeg havde ikke lø-

Vejen til min første maraton 
med HS i bagagen
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bet meget i de forløbne år, men jeg havde 
meldt min søster og mig selv til Broløbet 
i Funder, bare 5 km. Det var et kæmpe 
arrangement med 12.000 løbere på vo-
res nye motorvej. Så skrev Anette nok så 
professionelt, om jeg ikke bare kan be-
gynde og løbe 3 x 5 km om ugen, indtil 
løbet. Samtidig fik jeg en seddel med 
hjem med gratis fysioterapi. Der mødte 
jeg op samme dag, jeg sagde, at de bare 
skulle hjælpe mig i gang med løb igen, 
hun kiggede godt nok lidt på mig. Jeg 
åbnede min kalender hver gang, hvor jeg 
skrev km tal ind i, som jeg gjorde tidli-
gere. Der gik ikke lang tid før der var en 
Fysioterapeut, som brændte for et skov-
hold i ”min skov”. Det var bare utroligt 
timet og der har jeg været tilknyttet hen-
des hold siden, Karin Byrialsen, hun er 
bare god til at differentiere på holdet så 
jeg får max ud af det, hun indbygger og-
så intervaller og balance øvelser, som jeg 
har brug for. Det er bestemt også hendes 
fortjeneste, at jeg fik indfriet mit mål.

Bente Greve 

Jeg har det sidste år løbet ca. 45 – 50 
km om ugen og har gennemført 6 halv-
maratoner, heriblandt VM i København 
sidst i marts. Og så endelig kom jeg til 
min første maraton, som jeg løb søndag, 
den 18. Maj i år i København, sammen 
med min løbeklub igen. Jeg er bare to-
talt glad og taknemmelig for alt og alle, 
der har opmuntret mig igennem tiden, 
ikke mindst Anette, som afslørede selv at 
have 5-6 halvmaratoner på sit CV.

Det er den største befrielse i mit liv. Jeg 
elsker bare at snøre mine løbesko og løbe 
ud i min skov. Helst sammen med min 
gamle gruppe 6, fra SMT-Silkeborg, 
som selvfølgelig godt ved, at jeg er syg. 
De er bare så søde ved mig.

Næste mål er nu Berlin maraton med 
40000 deltagere.

Bente Greve ... Lever med HS og får noget 
ud af det!

Vejen til min første maraton 
med HS i bagagen
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Nordisk koordinator for EHDN 
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net  ·  Tlf. 26137376
www.euro-hd.net

Nyheder fra EHDN:
HDBuzz
På webstedet HDBuzz kan man gratis læse forskningsnyheder om Huntingtons Syg-
dom skrevet af forskere på hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes også 
på dansk, og der er både Facebook og Twitterprofil. Herunder følger et kort resumé 
af de nyeste artikler på HDBuzz.

Raptor offentliggør resultater af cysteamin-studie i Huntingtons Sygdom
I cellerne findes nogle proteiner ved navn vævs-transglutaminaser (vTG), der fungerer 
som en slags limstifter. vTG’erne benytter protein-byggestenen glutamin i en lim-pro-
ces, hvor proteiner klistres sammen. Den mutation, som alle HS-patienter bærer, fører 
til, at huntingtin-proteinet får indbygget en længere række glutaminer end normalt, 
hvilket gør, at huntingtin-proteinet bliver mere ”klistret” og samler sig i store klumper 
i cellerne. Man ved, at vTG’erne er involveret i dannelsen af de store klumper hun-
tingtin-protein i cellerne. Man ved ligeledes fra forsøg i musemodeller for Huntingtons 
Sygdom, at musene får det bedre, hvis man blokerer funktionen af vTG’erne eller fjer-
ner dem helt. Det lille molekyle cysteamin kan blokere vTG’erne i cellerne, så det er 
nærliggende at tro, at cysteamin måske kan hæmme dannelsen af huntingtin-klumper i 
cellerne og dermed måske afhjælpe HS. Denne hypotese er blevet testet i mus, men re-
sultaterne var ikke helt simple at fortolke. Mus behandlet med cysteamin fik det bedre, 
men der var ikke færre proteinklumper i cellerne så effekten måtte komme via en anden 
mekanisme, der endnu ikke kendes til fulde. Alligevel har 96 HS-patienter nu været 
med i studiet ”CYST-HD” i Frankrig i 1,5-år, hvor man vil undersøge, om cysteamin 
kan bremse udviklingen af HS. Cysteamin ser ikke ud til at give slemme bivirkninger 
for patienterne, og det tyder på, at cysteamin forbedrer de motoriske symptomer hos 
HS-patienter, der ikke samtidig tager lægemidlet Tetrabenazin. De foreløbige resultater 
er endnu ikke blevet gransket af forskere, der ikke deltager i afprøvningen, hvilket er 
en nødvendighed. Ligeledes er disse resulteter kun de foreløbige resultater, idet studiet 
stadigvæk løber i 1,5 år, men vi glæder os til at høre mere om 1,5 år.

Belysning af udviklingen af Huntingtons Sygdom
Udviklingen af Huntingtons Sygdom (HS) er en langvarig proces, hvor de første 
forandringer i hjernen sker længe før vi observerer symptomer hos patienterne. Det 
giver mening at fokusere vores indsats på at behandle de tidligste hjerne-forandringer, 
at tackle problemerne i opløbet. En nylig undersøgelse har vist, at det første, der sker 
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i den musemodel, der mest ligner HS i mennesker er, at hjernecelleres lange udløbere 
(aksoner) hæver op og bliver tykkere. Dette ser særligt ud til at ske i et hjerne-område, 
kaldet amygdala, som man aldrig før har forbundet med HS. Dette er interessant, 
idet det giver nye spor til, hvad der går galt ved HS, og dermed giver nye muligheder 
for udvikling af behandlinger.
 
HDBuzz prisvinder: Småmønter til neuroner – kobbers dårlige indflydelse på 
Huntingtons Sygdom
Alle hjerneceller har brug for metal for at fungere – blandt andet jern, mangan og 
kobber. Ved Huntingtons Sygdom samles kobber i unormalt store mængder i hjer-
nen, hvilket blandt andet øger dannelsen af de protein-klumper, man ser ved HS. 
Hvis du har fulgt med på HDBuzz, kan du måske huske, at du tidligere har hørt om 
kobber og HS i forbindelse med det eksperimentelle lægemiddel PBT2? PBT2 virker 
ved at forhindre kobber i at klistre sig fast til det forlængede huntingtin-protein, som 
dannes i mennesker, der bærer HS-mutationen. Derved reducerer PBT2 de giftige 
virkninger af de protein-klumper, man ser ved HS. En ny artikel rapporterer eksperi-
menter med bananfluer, der delvist forklarer forbindelsen imellem kobber og HS. Ba-
nanfluer med et mutant HS-gen ophober kobber i hjernen, får bevægeforstyrrelser og 
kortere levetid ligesom mennesker, der bærer HS-mutationen. Hvis forskerne øgede 
mængden af kobber inde i bananfluernes hjerneceller ved enten at lukke mere kob-
ber ind i cellerne eller mindre kobber ud, så blev der dannet flere protein-klumper, 
og symptomerne i fluerne blev værre. Det modsatte var tilfældet, hvis mængden af 
kobber i cellerne blev mindsket – der blev dannet færre protein-klumper, og fluernes 
symptomer blev bedre. Da forskerne lavede små ændringer i det mutante HS-protein 
hos fluerne således, at kobber ikke længere kunne binde sig til proteinet, så levede 
fluerne længere. Dette tyder på, at det muterede HS-protein og kobber samarbej-
der om at skabe HS-symptomerne i fluerne. Denne undersøgelse indikerer, hvorfor 
PBT2 kan være et godt lægemiddel at teste ved HS, men den fortæller IKKE, at du 
skal undgå kobber i din mad. Kobber er vigtigt for mange fysiologiske processer, og 
det er derfor vigtigt at få den mængde, man har behov for.  

Oversættere til HDBuzz søges
Er du god til både engelsk og dansk, har du god forståelse for biologi, og har 
du lyst til at hjælpe med at oversætte forskningsartikler om Huntingtons Syg-
dom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), så hører jeg meget 
gerne fra dig. På nuværende tidspunkt er der 3-6 artikler om måneden, der 
skal oversættes fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af Majken Siersbæk, 
Rasmus Siersbæk, Signe Marie Borch Nielsen, Cecilie Bornakke, Lisa Blanc 
Iversen, Anja Kobberø og undertegnede, men målet er at skabe en gruppe på 
10-12 mennesker, der kan hjælpe hinanden. Ring og hør nærmere på 26 13 73 
76 eller send en mail på gilling@euro-hd.net.

Mette Gilling Nielsen,  Nordisk koordinator, EHDN
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JULEBANKO Sommerophold 2014

I skrivende stund er det ca. 3 uger si-
den årets sommerophold på Hornstrup  
Kursuscenter sluttede.

Og som vanligt var det 5 fantastiske da-
ge i selskab med fantastiske mennesker.  
13 HS-ramte og 8 hjælpere nød nogle 
dage fulde af hygge, dejlig mad, sjove 
aktiviteter og en enkelt solstråle i ny og 
næ udenfor.

Endnu engang må jeg konstatere, at 
uanset, om man har HS eller ej, så er 
humøret højt, og viljen til at få det al-
lerbedste ud af sommeropholdet skin-
ner igennem hos alle.  Dette ses tydeligt, 
når der inviteres til gåture, kunstmaling, 
bankospil, casinoaften og stjerneløb.  In-
gen vil gå glip af noget J.

Men det ses endnu mere tydeligt, når 
der ind i mellem aktiviteterne er tid til at 
samles om kaffemaskinen og få talt med 
hinanden på kryds og tværs. Et par nye 
ansigter dukkede op i år, og mit indtryk 
er, at de blev modtaget rigtig godt af alle 
dem, der kendte hinanden fra sidste år. 
Det er godt at se.

Opholdet i år bød bl.a. på en bytur til 
Vejle og medbringende nogle fine mad-
pakker fra køkkenet på kursuscenteret, 
drog vi af sted i de tilstedeværende biler. 
Alle havde en dejlig dag, og der var hi-
storier at fortælle ved hjemkomsten.

Torsdag aften var festaften, og ca. 20 
minutter inden velkomstdrinken kl. 
18 kunne vi modtage Jeroen de Schep-

Igen i år har vi den fornøjelse at invitere 
til to julearrangementer, hvor vi disker 
op med gløgg og æbleskiver, julehygge og 
bankospil. Det foregår dels i Herning, og 
dels i Gentofte:

Søndag den 23. november 2014 kl. 14.00
HC Bofællesskabet, 
Lindegårdsvej 5, 7400 Herning
Tilmelding senest den 16. november til 
Laila Bille, tlf. 97 44 13 32, helst fra kl. 12 
til 14 på hverdage. 
Mail: lailabille@gmail.com

Tirsdag den 25. november 2014 kl. 19.00
Busses Skole, Mosebuen 1, 
2820 Gentofte
Tilmelding senest den 18. november til
Bente Bosse, tlf. 25 38 03 23
Mail: bentebosse@pc.dk

For begge arrangementer gælder følgende:
•	 Deltagerbetaling: 30 kr. pr. person, der 

betales kontant ved ankomst
•	 Pris for bankoplader:
	 1 plade = 25 kr.
	 5 plader = 100 kr.
•	 Pladerne gælder til 3 bankospil, og der 

er fine præmier at vinde

Skulle der blive et lille økonomisk over-
skud fra arrangementerne, går det til 
Landsindsamlingen.
Vi håber at se rigtig mange til de to ar-
rangementer – alle er velkomne.

Laila & Bente
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Sommerophold 2014

per – han var ventet med spænding.  Je-
roen er fra Belgien og har hele foråret 
og sommeren cyklet Europa tyndt for at 
sætte fokus på Huntingtons sygdom.  Vi 
havde inviteret Jeroen til at besøge os på 
sommeropholdet, og efter 120 km i stiv 
modvind dukkede han endelig op. Vi 
hældte noget saftevand på ham, anviste 
ham et værelse og stak ham nogle hånd-
klæder, og kl. 17.55 stod han omklædt 
og klar til at feste igennem sammen 
med resten af os. Dagen inden havde 
han besøgt Bomiljø HS på Tangkær (se 
mere andetsteds i bladet), og dagen efter 
cyklede han så videre til Tyskland.  Men 
heldigvis nåede han at berige os med sit 
selskab til festaftenen, der bød på 3 ret-
ter mad, god vin, taler og dans til juke-
boksens udvalg af musik.

Fredag morgen var det så tid at sige far-
vel.  Og forhåbentlig på gensyn til næste 
år.  Om der bliver et gensyn med som-
meropholdet i 2015 står endnu lidt hen 
i det uvisse.  For efter 14 års deltagelse 
i sommeropholdet, har jeg nu beslut-
tet, at der må nye kræfter til, hvis det 
skal køre videre.  Samme beslutning har 
Susanne Hunø, der har været med som 
frivillig hjælper i 18 år, taget, så måske 
var afskeden for os lidt sværere i år, end 
den plejer at være.  Jeg er dog fuld af 
håb og tiltro til, at der kan findes nogen, 
der ønsker at lægge kræfter i at lade som-
meropholdet fortsætte, så længe der er 
deltagere til det. Men må i samme om-
gang (og med formandskasketten på) 
også sige, at et deltagerantal på 21 alt i 
alt er lige i underkanten i forhold til at 

få arbejdsindsats og økonomi osv. til at 
hænge sammen. Så der ligger en opgave, 
dels i at få flere HS-ramte til at ønske at 
deltage i sommeropholdet, og dels i at 
finde en eller to personer, der vil påtage 
sig tjansen med at få det hele til at hænge 
sammen.

Til slut skal der lyde en kæmpe TAK til 
alle deltagerne for at gøre dette års op-
hold mindst lige så rart, som tidligere 
ophold har været. Givende for os alle 
fra start til slut. Og på Landsforeningens 
vegne vil jeg gerne takke Susanne Hunø 
en ekstra gang for den imponerende ind-
sats, der er blevet ydet ved sommerop-
holdet de sidste 18 gange. TAK.

Bettina Thoby

På de næste 2 sider er der 
en billedcollage, hvor man 
kan opleve/genopleve lidt 
af stemningen fra årets 
sommerophold
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En ny forening med fokus 
på pårørendes vilkår

Den 31. maj så en ny forening dagens 
lys i Danmark. Foreningen ”Pårørende 
i Danmark” blev etableret på den stif-
tende generalforsamling, og Danmark 
træder nu med den nye forening ind i 
det fælleseuropæiske arbejde inden for 
pårørendeområdet - Danmark er nemlig 
et af de sidste lande i Europa til at etab-
lere en forening, som specifikt fokuserer 
på pårørendes vilkår.
 
Foreningen Pårørende i Danmark er  
sat i søen for at varetage interesserne for 
pårørende til langvarigt syge, kronisk 
syge og handicappede. Pårørende er alle, 
som har en nær relation til en sygdoms-
ramt, uden at man nødvendigvis behø-
ver at være i familie med den sygdoms-
ramte.
 
”Sundhedsvæsenet ønsker i stigende grad 
at benytte pårørende som en ressource i 
omsorgen for langvarigt syge og handicap-
pede, men der er meget lidt forståelse for, at 
pårørende ikke er en vedvarende ressource. 
Tværtimod viser forskning og vores erfa-
ringer éntydigt, at pårørende risikerer at  
få både fysiske og psykiske skader af belast-
ningen. Pårørende er en vigtig samfunds-
ressource, men er samtidig en udsat gruppe. 
Gennem vores arbejde som interesseorgani-
sation ønsker vi at sikre, at pårørende i 
Danmark bliver hørt og får indflydelse – 
både i sundheds-systemet og i relation til 
de politikker, som udvikles inden for vores 
område”, siger Marie Lenstrup, Formand 
for Pårørende i Danmark.

 
I foreningen har vi defineret disse formål: 
• 	 at varetage pårørendes interesser i 

samfundet og sikre dem maksimal 
politisk indflydelse, samt at udbrede 
forståelse i befolkningen og i sund-
hedsvæsenet for pårørendes situation

• 	 at indsamle, udveksle og formidle vi-
den, ekspertise og god praksis for at 
fremme nytænkning om pårørendes 
vilkår

• 	 at arbejde for rettidig støtte, informa-
tion, rådgivning og inddragelse, som 
sætter pårørende i stand til at løfte de-
res opgaver

• 	 at arbejde for optimale forhold for 
den pårørendes eget liv under og efter 
pårørendeforholdet.

 
”Der er brug for en forening, som sætter per-
manent fokus på pårørende på tværs af diag-
noser. Patientforeningerne har gjort meget 
for at sætte pårørendes vilkår på dagsorde-
nen og for at støtte os i dagligdagen, men 
tiden er moden til, at vi pårørende tager 
ansvaret for os selv. Det er ikke en kritik af 
eller en konkurrent til patientforeningerne, 
men et supplement og en videreudvikling. 
I Sverige findes der en pårørendekonsulent 
i hver eneste kommune. I Finland tilby- 
des pårørende specialudviklede uddannel-
sesforløb. I England får pårørende deres eget 
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visitationsforløb. Alle tre steder sættes der 
hvert år nationalt fokus på området gen-
nem en pårørendedag, en pårørendeuge, 
en pårørendekonference. De tre lande har 
al-le en forening for pårørende. Det gør en 
forskel.”, mener Marie Lenstrup.
 

Vil du vide mere, så besøg vores hjem-
meside på http://danskepårørende.dk/ 
eller kontakt vores formand Marie Len-
strup på: marie.lenstrup@gmail.com, 
tlf. 40479587.

NY LÆGE PÅ HUKOMMELSESKLINIKKEN

Neurolog Peter Roos er pr. 1. juli 2014 ansat i Hukommelseskli-
nikken på Rigshospitalet. Peter kommer fra en stilling som overlæ-
ge på Neurologisk Afdeling på Rigshospitalet og har især arbejdet 
med arvelige neurologiske sygdomme. Han har det seneste år haft 
sin gang på Hukommelsesklinikken og udvider nu sit virke til også 

at omfatte patienter med Huntingtons Sygdom (HS). Peter skal således indgå i 
Hukommelsesklinikkens team af læger med fokus på HS, og skal blandt andet 
undersøge patienter i projektet Enroll-HD (beskrevet i juni-udgaven). Sidelø-
bende hermed forsker han i arvelig demens.
Hukommelsesklinikken har således udvidet sit team af læger og dermed øget 
såvel den behandlingsmæssige som den forskningsmæssige indsats mod HS.

Lena Hjermind

MØDE FOR LÆGER OG FORSKERE OM HS PÅ PANUM

Mandag den 3. november i år vil der blive afholdt et møde på Panuminstituttet, 
hvor forskere fra udland og fra Panum vil holde foredrag om det nyeste inden 
for HS-forskning, såvel grundforskning som klinisk forskning. Der vil komme 
et referat af mødet i næste nummer af bladet.

Sven Asger Sørensen

Kommentar:
Ovenstående pressemeddelelse har vi modtaget i Landsforeningen, og da det 
kan have interesse for vores medlemmer, har vi valgt at bringe den her i bladet.  
Samtidig ønsker vi den nye forening god vind og håber, at målsætningerne vil 
blive opfyldt, til glæde for alle pårørende.

Bettina Thoby
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Når sygdom rammer 
seksualiteten

Når man bliver syg, har det ofte 
store konsekvenser for intimiteten 
og seksualiteten i et parforhold. 
Desværre er det ofte et stort tabu i 
sundhedssystemet, og god vejledning 
kan være svær at finde. 
Nu er der hjælp at hente i to nye 
bøger.

Af Kira Madsen, journalist

Det skal være slut med berøringsangst 
over for sygdom og seksualitet, både i 
parforholdet og i sundhedssystemet. I 
hvert fald hvis det står til Else Olesen, 
sygeplejerske og sexolog, som derfor har 
skrevet to nye bøger til at hjælpe patien-
ter og personale på vej.
I bogen ”Når kærligheden bliver svær” 
giver Else Olesen gode råd til, hvordan 
man kan arbejde med sin seksualitet, når 
man er blevet syg. Den indeholder også 
gode råd til, hvordan man kan tale med 
sin partner, så mange unødige frustratio-
ner kan undgås. Bogen indeholder øvel-
ser og vejledning, så man enten alene 
eller sammen med sin partner kan gen-
finde intimiteten og seksualiteten på ny. 
Bogen er skrevet, så alle kan være med.

En ond cirkel
Der er mange gode grunde til ikke at 
lægge seksualiteten på hylden, når man 
bliver syg. Det kan hurtigt blive en ond 
cirkel, hvor manglende intimitet og sex 
fører til frustrationer og dårlig kommu-
nikation. Når der er knas i parforholdet, 

bliver overskuddet til at tage sig af syg-
dommen mindre, og så forværres den 
måske, hvilket så fører til endnu min-
dre intimitet og sex. Og det er synd, for 
mange sygdomssymptomer som f.eks. 
ufrivillige muskelsammentrækninger og 
kramper kan mindskes, når man får or-
gasme.
”Når man bliver syg, kan man blive udfor-
dret på seksualiteten, fordi man ikke kan 
de samme ting som før. Men så er der an-
dre variationer, man kan bruge, som kan 
erstatte den form for seksualitet, man ellers 
har været vant til. Intimitet og seksualitet 
er vigtige i et parforhold, og sygdommen 
bliver ikke nemmere at leve med, hvis der 
også er problemer dér. Derfor er det vigtigt 
at tage sig af det, når man har ”ondt i sex-
livet,” siger Else Olesen.

Tal om det
Else Olesen har også skrevet bogen ”Når 
rådgivning bliver svær”, som henvender 
sig til sundhedspersonale. Den handler 
om, hvor vigtigt det er at tale seksuali-
tet med patienterne og give kompetent 
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vejledning om de seksuelle udfordrin-
ger, mange oplever i forbindelse med 
sygdom. Bogen indeholder desuden 
gode råd til, hvordan det kan gøres. Den 
vejledning savnede Else Olesen selv som 
nyuddannet sygeplejerske for år tilbage, 
og det fik hende til at læse videre til sexo-
log.
”Jeg oplever ofte en stor berøringsangst hos 
sundhedspersonale, når jeg er ude at holde 
foredrag for dem. Derfor har jeg ikke kun 
skrevet en bog til patienter, men også en til 

personalet, så der kan blive taget hul på 
emnet rundt om på afdelingerne. Seksuali-
tet er en naturlig del af alle menneskers liv 
– også dem, der bliver syge. Derfor er det 
efter min mening vigtigt, at også personalet 
fokuserer på seksualiteten i helhedsplejen af 
patienten og lærer at rådgive og vejlede de-
res patienter om sex og intimitet. Det er 
mit håb, at begge bøger kan være med til 
at hjælpe både patienter og personale til at 
tale om det. Det vil være til gavn for begge 
parter,” siger Else Olesen.

Fakta:

Else Olesen er uddannet sygeplejerske, 
sexolog og psykoterapeut. Hun har i 
mange år rådgivet både patienter og 
sundhedspersonale på hospitaler og i patientforeninger om sygdom og 
seksualitet. Til dagligt bor hun i Nordjylland sammen med sin mand og 
to små børn. Hun har privat praksis i Aalborg og driver desuden hjem-
mesiderne purepassion.dk og elseo.dk

Fakta:

3 gode råd til dig, der er ramt af syg-
dom:
1.	Kommunikér! Sæt ord på de fø-

lelser, der kommer, og de tanker, 
du har. Tal med din partner, og lyt 
til ham eller hende i stedet for at 
gemme det væk indeni.

2.	Vær nysgerrig! Find ud af, hvordan 
din sygdom påvirker din seksuali-
tet. Find ud af, hvilke fysiske og 
psykiske seksuelle symptomer, din 
sygdom giver. Jo mere, du ved, jo 
nemmere er det at tage højde for.

3.	Vær imødekommende og åben 
over for dig selv og din partner. 
Acceptér det, som er, og vær åben 
over for nye tiltag og nye måder at 
være intime sammen på og dyrke 
jeres seksualitet. Målet er ikke, at 
du skal kunne det samme, som 
før du blev syg, men at finde nye 
veje til en anden – og måske endda 
bedre – form for seksualitet.

Fakta:

”Når kærligheden bliver svær 
– for patienter og pårørende”
Bogen beskriver, hvad der sker med 
seksualiteten, når man bliver ramt af 
sygdom, og hvordan det påvirker det 
fysiske, psykiske og sociale liv. Bogen 
indeholder gode råd, øvelser og vej-
ledning.

”Når rådgivning bliver svær 
– for sundheds- og plejepersonale”
Bogen giver svar på, hvorfor det er så 
vigtigt at yde kompetent vejledning 
til patienter om seksualitet. Bogen 
beskriver, hvordan personalet kan 
tage hul på emnet, både internt og 
sammen med patienter.

Begge bøger kan købes hos 
purepassion.dk og saxo.com
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Deltagelse i internationale 
studier i Danmark

Man kan spørge sig selv, om vi behøver 
at deltage i internationale studier i Dan-
mark, eller hellere skal bruge vores energi 
på de heldigvis mange danske projekter.
Flere husker sikkert (jeg gør i alt fald :-)), 
at vi var med i studiet med afprøvning 
af Dimebon 2010. Det kostede rigtig 
mange personers tid og energi - og faldt 
desværre negativt ud; dvs. Dimebon 
blev vurderet til ikke at have virkning 
ved HS.

Lige nu prøver vi ihærdigt at få alle god-
kendelser i hus med henblik på deltagel-
se i endnu et medicinafprøvningsstudie, 
og det er desværre - eller heldigvis - en 
længerevarende proces.
- Desværre, fordi man som læge og for-
sker hellere vil bruge sin tid på arbejde 
med og for patienter end på paragraffer 
og e-learning.

- Heldigvis, fordi vi har brug for, at der 
er nogle overordnede udvalg, der hjæl-
per med til at sikre, at diverse studier og  
produkter er relevante - og at vi har råd 
både økonomisk og tidsmæssigt til at 
deltage.

Når og hvis alle godkendelser falder på 
plads, starter en ny proces, hvor der 
skal findes personer, der passer ind i en 
række såkaldte inklusionskriterier (som 
alder, vægt, point ved undersøgelsen 
for bevægelser o.m.a.) og ikke har en 
række eksklusionskriterier (som anden 
sygdom, medicin, risiko for selv at blive 
gravid eller gøre partner gravid o.m.a.). 
Disse ofte mange og strenge kriterier  
er et forsøg på at gøre gruppen, som 
den ny behandling undersøges på, så 
sammenlignelig som muligt, så f.eks. 
skæve blodprøvesvar efter opstart på  
ny behandling ikke skyldes anden  
sygdom eller stort alkoholforbrug hos 
nogle af personerne, der får behand
lingen.

Nogle af jer har for nyligt deltaget i 
et studie med scanninger af hjernen i  
Sverige; et studie, som vi i København 
deltager i, sammen med svenskere, 
nordmænd og hollændere. 
Ved dette studie undersøger man bru-
gen af et nyt radioaktivt mærket spor-
stofs fordeling i hjernen med henblik på, 
om dette kan måles godt nok til senere 
at følge en behandling af HS. Dette er 
nøjagtig lige så kompliceret, som det ly-

Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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der, men meget spændende og lovende 
for fremtiden. 
Jeg har været mere end imponeret over, 
hvor fantastisk samarbejdsvillige de per-
soner, vi har ringet til omkring dette, har 
været. Dette på trods af forespørgsel om 
deltagelse i et studie, hvor man oven i 
købet skal til udlandet og scannes flere 
gange. 

Tidligere under Dimebon-studiet var 
jeg også meget imponeret over det gode 
samarbejde med patienter og pårørende 
fra hele landet, der gentagne gange tog 
den lange vej ind til Hukommelseskli-
nikken på Rigshospitalet i København, 
for en behandling, hvor vi vidste, at 
halvdelen af deltagerne fik snydepiller og 
den anden halvdel noget medicin, som 
vi naturligvis alle håbede ville virke, men 
ikke kunne garantere for.

Konklusionen - som jeg ofte må minde 
mig selv om, når en masse tid bruges uden 
noget direkte resultat - er derfor, at det 
godt kan betale sig at bruge ressourcer 
på deltagelse i internationale studier. Og 
vi har heldigvis gode muligheder for at 
være med i Danmark, hvor så mange fra 
HS-familierne er tilknyttet et af de 3 HS- 
ambulatorier i landet, og ofte har sagt ja 
til (givet samtykke til) at være med i den 
internationale registerforskning under 
European Huntington’s Disease Network 
(EHDN). Denne anonyme registrering i 
EHDNs register gør det nemmere at ud-
vælge de rette personer til de rette inter-
nationale projekter. Vi er derfor blevet be-
mærket internationalt som et land, hvor 
HS-familier samt sygeplejersker og læger, 
der følger familierne i HS-ambulatorier-
ne, er værd at samarbejde med i interna-
tional forskning og medicinafprøvning. 

Lena Hjermind

Murerfirmaet Vibestrup Lyng støtter 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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Hvorfor en medlemspris?

Ved generalforsamlingen, der blev af-
holdt på Hornstrup Kursuscenter ved 
Vejle, fremsatte jeg et forslag om ”En 
årlig pris til et menigt, aktivt medlem af 
Landsforeningen”. Det var ikke nogen 
ny ide hos mig, for jeg har faktisk gået 
og overvejet det i en del år. Lige siden 
vi stiftede Landsforeningen for mere end 
30 år siden, har talrige uden for besty-
relsen bidraget på mange forskellige må-
der til gavn for medlemmerne. Bortset 
fra, at nogen har sagt nej tak til at træde 
ind i bestyrelsen, har jeg altid oplevet, at 
man har været positiv, når man er blevet 
bedt om at medvirke eller hjælpe til ved 
vidt forskellige opgaver for foreningen. 
Det har været lige fra at hjælpe til med 
at sætte stole frem til møder, fotografere 
begivenheder, til meget store opgaver 
således som Mona Hansen udførte i en 
årrække som redaktør for LHC-nyt og 
Jens Peter Lykke-Olsen, der gennem 
mange år utrættelig kørte rundt i lan-
det med ”HC-stolen” til medlemmer 
og plejehjem, som havde stor glæde af 
den.  Og sådan kunne jeg blive ved, men 

ingen nævnt, ingen glemt. Såvel Mona 
som Jens Peter, der også var medlem af 
bestyrelsen i en periode, fik en velfor-
tjent gave af Landsforeningen, ligesom 
det har været tilfældet for mange andre 
bestyrelsesmedlemmer. 

Min tanke er at Landsforeningen, ved 
at uddele en medlemspris til et menigt 
medlem, viser en anerkendelse af det 
store arbejde, som mange medlemmer 
uden for bestyrelsen udøver. Da prisen 
ikke kan tildeles de mange, som for- 
tjener den, er tanken, at prisen skal  
være en generel anerkendelse til alle  
dem, som aktivt arbejder for Landsfor-
eningen.  Gaven er en fugl i glas (se bil-
lede), som er lavet af den finske kunst-
ner Oiva Toikka, der er berømt for sin 
glaskunst.

Det var helt bevidst, at jeg bad Gene-
ralforsamlingen om at godkende denne 
gave til nævnte formål. For jeg ville  
gerne have, at det var medlemmerne 
som støttede og vedtog mit forslag. Og 
det gjorde de enstemmigt. 

Derefter bad jeg om lov til at uddele pri-
sen for første gang, hvad Generalforsam-
lingen godtog. Som det fremgår af oven-
stående, havde jeg mange i tankerne. 
Men det varede kun et øjeblik, så vidste 
jeg, at den første modtager af ”Medlems-
prisen” skulle være Ellen Hansen. 

Ellen var allerede med ved stiftelsen  
af  Landsforeningen mod Huntingtons 
Chorea  og har lige siden været en af 
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de mest aktive, trofaste og engagerede 
medlemmer. Hun oprettede en af de 
første lokalgrupper i Rødovre, der sam-
lede over 50 medlemmer til hvert møde.  
Der blev holdt foredrag og også un-
derholdning, hvor Landsforeningens 
nuværende formand blandt andet op- 
trådte som forsanger i et lille band.  
Gennem mange år var Ellen fast del- 
tager på sommeropholdene på Vejle-
fjord, hvor hun brugte sine sommer- 
ferier til utrætteligt at støtte de HC-
ramte undervejs til Vejle, under selve  
opholdet og på hjemvejen. Flere gange 
tog Ellen ud sammen med mig til med-
lemmer, som var kørt fast og trængte 
til hjælp. Og det er mange, som gen-
nem årene har ringet til Ellen og fået en 
snak, når man følte, at der var noget der 
brændte på, og man trængte til at tale 
om sine problemer. 

Dansk Ventilation & Klima Teknik

støtter Landsforeningen HS

DVKT ApS · Vordingborgvej 162 · 4681 Herfølge 
Tlf. 5050 8101 · info@dvkt.dk · www.dvkt.dk

Ved årsmødet var der flere, der sagde, at 
det var et godt initiativ, og at det var den 
rigtige person, jeg havde valgt til at mod-
tage den første pris. 

Generalforsamlingen vedtog, at der skul-
le nedsættes et udvalg til uddelingen af 
fremtidige priser, og bestyrelsen indstil-
lede Brian Nørremark, der sammen med 
mig udgør udvalget. Endelig blev det  
besluttet, at udvalget skal indkalde for-
slag til prismodtagere. Forslag bedes  
sendt til Brian Nørremark pr. e-mail 
(brian@noerremark.dk), eller almin- 
delig post (Egevangen 11, 8355 Sol-
bjerg) og/eller til Sven Asger Sørensen  
(svenasger21@gmail.com  Falkoner alle 
80, 3.tv. 2000 Frederiksberg). Begrun-
dede forslag bedes fremsendt senest 31. 
december 2014 med oplysning om, hvem 
der indstiller (navn og adresse). 

Sven Asger Sørensen
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Vores sidste brev eller historie

Først tak til Asger for den varme, og  
de tanker du har gjort dig angående  
den meget flotte fugl jeg fik af dig, den 
står nu på pladsen med alle de andre 
gaver, jeg har modtaget af jer alle i HC 
risici.

I dag er Nete så kommet på plejehjem i 
Albertslund, og jeg vil prøve at sætte et 
par ord på de sidste år.

Nete var mange år ved BANEDAN-
MARK i fleksjob, som var en dejlig tid. 
Men i forbindelse med Netes HS op-
hørte dette desværre, og da Nete blev 40 
år, måtte vi finde noget andet at udfylde 
tiden med.

Jeg søgte forskelligt på computeren og 
talte med bekendte. Og til sidst fandt 
jeg et dagcenter i Ishøj, som Nete og jeg 
besøgte - dagcenteret er i dag flyttet til 
Brøndby.

I Ishøj blev vi vist rundt af en leder, som 
var fra Sverige – en flink person som 
Nete hurtig faldt i hak med. Og et par 

dage efter var Nete i gang på dagcente-
ret. Dagcenteret havde en gruppe der 
hed ”basen” hvor der blev spillet musik, 
og hvor der var glæde hver eneste dag 
samt en dejlig atmosfære.

Alle tog sig pænt af Nete og hun var altid 
velkommen. Således kom Nete hurtigt 
med i ”basens” beat-orkester, som har 
deltaget ved festivaler og har udgivet 
CD’er. Helt perfekt for Nete.

Undervejs talte jeg med Asger om for-
løbet, og vi aftalte, at han skulle besøge 
dagcenteret, idet ingen på dagcenteret 
kendte eller havde hørt om HS.

Nete har under sit sygdomsforløb næ-
sten altid boet hjemme - men da Nete 
kun bliver dårligere, er tiden nu kom-
met, hvor jeg er nødt til en aflastning,  
og Nete er således i dag nødt til at sove 
ude.

Jeg fandt Skovridergården i Jægerspris, 
der ligger idyllisk inde i skoven. Hvor 
Nete i begyndelsen sov nogle nætter om 
ugen. Ligeledes her besøgte Asger stedet, 
idet heller ingen her kendte eller havde 
hørt om HS - men alle på Skovridergår-
den tog sig kærligt af Nete. En dejlig tid 
og heldigvis sker der hele tiden noget 
nyt.

Men alt dette kunne jo ikke lykkes, hvis 
vi ikke havde vores sagsbehandlere i Al-
bertslunds Kommune, først Henrik og 
så Lise-Lotte. Tak til de to vidunderlige 
mennesker.
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Men da jeg for et par måneder siden blev 
dårlig og blev fundet hjemme, hvorefter 
at jeg blev indlagt, måtte Nete flytte ind 
på Skovridergården permanent.

Da jeg kom hjem efter min indlæggelse, 
kunne jeg ikke køre bil, og da Nete og 
jeg ikke kan undvære hinanden, er Nete 
kommet til vores plejehjem ”Albo” i 
Albertslund. Sådan at Nete nu, tirsdag, 
onsdag, torsdag er på ”basen” og fredag 
herhjemme, hvor vi spiser og hygger 
sammen hele dagen.

Vi har nu kun få, men rigtige gode ven-
ner og familie der kommer og hygger 
sig hos os. Før i tiden rejste Nete me-
get rundt i verden - men det har Nete 
desværre ikke så meget ud af længere, så 
vi hygger hjemme sammen med moster, 

 grafisk design

 tryksager

 webløsninger

 displays

svanemærket grafisk produktion

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

Annette og Dan. Og Nete elsker endnu 
rødvin og cognac.

På Albo hygger Nete sig sammen med 
Ann på afdelingen der tager hende med 
ud at gå ture, ligesom Peter som også bor 
på Albo, er om hende hele tiden. Så der 
bliver passet godt på hende, og det er så-
ledes nemt at aflevere Nete.

Nu tager vi med til Rundt om HS og 
derefter vil vi blot være menige medlem-
mer resten af vores liv, sådan at vi stadig-
væk kan læse HS nyt. 

Vi kan alle forny os, men I må undskyl-
de mig - alt det nye gør også, at man ikke 
bare får knus mere. Som man altid fik 
mange af før i tiden.

Ellen Hansen
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Ægtefælledag 
den 16. august 2014

Denne gang blev ægtefælledagen vest 
for Storebælt holdt på Hornstrup Kur-
suscenter. Vi plejer at være i Laila Billes 
hyggelige hjem under kærlig ”pleje” af 
Laila. Heldigvis var hun med i Horn-
strup, hvor hun på vanlig god organisa-
torisk vis styrede dagen.

Dagen blev endnu en gang en succes for 
deltagerne.  Der var både nye og gamle 
ansigter med, og vi måtte atter konsta-
tere, at der er ikke er noget, der slår per-
sonligt samvær.

Efter præsentationsrunden - hvor der al-
lerede rejste sig en række spørgsmål og 
emner til debat - kunne vi nyde stedets 
dejlige frokost.

Efter frokosten gik vi i grupper, hvor 
der var mulighed for længere taletid for 
den enkelte. Det var dejligt at opleve, 
hvordan især de nye deltagere fik svar  
og kommentarer til de mange spørgs-
mål, der tumles med, når ens ægtefælle 
får konstateret HS. Vi kom vidt om-
kring, emnerne strakte sig fra sexliv og 
hygiejne til testamenter, værgemål og  
til forberedelse af begravelse. Tunge  
emner, men der var også plads til sjov 
og latter.

Den obligatoriske gåtur blev der også tid 
til, og vi var heldige, at det kunne foregå 
i tørvejr.

Vi sluttede dagen af med at kunne sige, 
at vi glæder os til næste ægtefælledag.

Merete Riedel
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 LITTERATURLISTEN findes på www.huntingtons.dk under ”Materialer”.

Stamtræer og registre

I juninummeret af Landsforeningens 
blad skriver bestyrelsen, at der er med-
lemmer, der har spurgt om retnings
linier for håndtering af personfølsomme 
oplysninger, som for eksempel familiers 
stamtræer. 
Udarbejdelse af stamtræer indgår i den 
lægelige undersøgelse vedrørende arve-
lige sygdomme, da det er et vigtigt red-
skab i vurdering af arvegang, diagnose 
med mere. Opbygning af et stamtræ 
hviler på oplysninger fra den undersøgte 
person, hans familie og/eller andre kilder 
som for eksempel hospitalsjournaler og 
kan således indeholde personfølsomme 
oplysninger, der naturligvis skal behand-
les fortroligt. Og det er en stående regel, 
at man aldrig må give personfølsomme 
oplysninger til en person om andre fa-
miliemedlemmer.
Foruden til klinisk anvendelse bliver 
stamtræer i udstrakt grad anvendt til 
forskningsformål og vil ofte bygge på 
data i et register som det Danske Hun-
tington Register (DHR), Registry og 
Enroll. Og der gælder naturligvis også 
regler for disse registre om beskyttel- 
se af personfølsomme oplysninger.  
Således er DHR godkendt af Data-
tilsynet, som det kan ses på tilsynets 
hjemmeside og de retningslinier for  
beskyttelse af personfølsomme oplys- 
ninger, som nøje bliver efterlevet af 
DHR, kan ses på DHRs hjemmeside 
http://www.huntingtonregister.org.  

Som en gave til Landsforeningen i an-
ledning af 30-års jubilæet forærede jeg 
formanden ved årsmødets festmiddag 
en stamtavle over hendes familie. Den-
ne stamtavle indeholdt ingen – absolut 
ingen – personfølsomme oplysninger. 
Hverken navne, fødselsdage (cpr), syg-
dom, genbærer eller andet og fulgte såle-
des de etiske regler for DHR. Formålet 
med gaven var at vise, hvad det er, vi 
laver i DHR.
Har man klager over et register, bør man 
først henvende sig til den registeransvar-
lige, og hvis det ikke løser problemet, kan 
man klage til Datatilsynet. I de mere end 
30 år DHR har registreret HS-familier, 
har der ikke været en eneste klage eller 
krav om at blive slettet. Og mange har 
givet og giver oplysninger til DHR om 
deres familie til brug for forskning. Det 
tager jeg til indtægt for, at man stoler på, 
at data bliver behandlet i overensstem-
melse med loven og de etiske regler.

Sven Asger Sørensen
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Indkomne bidrag og gaver

i perioden 1. maj til 31. juli 2014
Private gavebidrag (34 gavegivere)  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                            kr.	 17.900,00 

Energi Nord A/S .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   kr.	 208,14

Tips- og lottomidler - tilskud fra Aktivitetspuljen .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .              kr.	180.000,00

I alt .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                                                         kr.	198.108,14

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

Karen Ørndrup, kasserer

A K T I V I T E T S K A L E N D E R E N
TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

31. oktober Formøde til 
Rundt om HS Vejle

Mere info på side 4-5  
i huntingtons.dk nr. 2 - 2014

1. - 2. november 2014 Rundt om HS Vejle
Mere info på side 4-5  
i huntingtons.dk nr. 2 - 2014

23. november 2014 Julebanko Herning
Se omtale side 16 her i
bladet.

25. november 2014 Julebanko Gentofte
Se omtale side 16 her i
bladet.

27. februar - 1. marts 
2015

Weekendseminar 
for yngre Jylland

Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk

25. april 2015 Årsmøde og 
generalforsamling Herlev

Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk

5. september 2015 Ægtefælledag Vejle
Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk

18. - 19. november 
2015

Nordisk konference 
for fagfolk København

Mere omtale i et senere 
nummer af huntingtons.dk
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Målrettet samarbejde
Synlige resultater 

Gøteborgvej 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

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

Vores revision, skatterådgivning og kon-
sulentydelser følger ikke et skema, men
skabes af mennesker til mennesker i en
professionel atmosfære. 

I 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.

Målrettet samarbejde
Synlige resultater 

Gøteborgvej 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

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

Vores revision, skatterådgivning og kon-
sulentydelser følger ikke et skema, men
skabes af mennesker til mennesker i en
professionel atmosfære. 

I 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.

272146_LHC_Nyt_3_2007.qxd  23/08/07  11:52  Side 26
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HS-materialer
DVD’er 
Pris 50 kr. pr. stk.

DVD nr. 1:	 1.	 Norsk film: Symptomer, sykdomsforløp og tiltak 
	 2.	 Norsk film: Det vanskelige måltidet
	 3.	 Lægens bord (2004)
	 4.	 Den tunge arv (2003)
	 5.	 Synspunkt (2000)
	 6.	 TV2-nyhederne (2000)
	 7.	 Damernes Magasin (1992)

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

Bøger
„Huntington og mig – en ungdomsbog” af Alison Gray oversat til dansk af Mona 
Hansen og Else Jensen. Bogen er tiltænkt unge i HC-familier. Pris 40,- kr. + porto.
„Signe – og HC” af Bettina Thoby. Bogen er tiltænkt børn fra 5 – 12 år. 
Pris 30,- kr. + porto.
„At tale med børn om Huntingtons Chorea” af Bonnie L. Henning. 
Tiltænkt dem, der møder børn, 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 – værktøjer – udgivelser – vejledning til sagsbehand-
lere - Huntingtons Sygdom for omtale samt oplysninger om, hvordan man får fat i den.

Andet
Informationsfolder.
Personligt kort.

Alle materialer kan bestilles ved henvendelse til 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom, 
Bystævneparken 23, 701, 2700 Brønshøj, tlf. 53 20 78 50
E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller bestilles via www.huntingtons.dk
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Hukommelsesklinikken og Klinik for neurogenetik
	 Jørgen Nielsen og Lena Hjermind	 Tlf. 35 45 69 11
	 Rockefeller bygningen  	 e-mail: jnielsen@sund.ku.dk
	 Juliane Maries Vej, 2100 København Ø	 	 og hjermind@sund.ku.dk
	 indgang 69 (inde i gården) på 1. sal. 

Neurologiske afdelinger
	 Anette Torvin Møller	 Tlf. 78 46 33 33
	 Neurologisk afdeling F, Aarhus Universitetshospital	 e-mail: anetmoel@rm.dk
	 Nørrebrogade 44, bygn 10, 3.-4.sal, 8000 Aarhus

	 Lene Wermuth og Annette Lolk	 Tlf. 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
	 Vestsjælland
	 Jytte Broholm, Rosenvænget 14, 4270 Høng	 Tlf. 58 85 30 03
	 Jens Peter Lykke Olsen, Elmkær 6, 4534 Hørve	 Tlf. 59 65 61 20

Psykologer der samarbejder med LHS
	 Neuropsykologisk Praksis Aarhus, 	 Tlf.: 86 91 00 75
	 Lona Bjerre Andersen 	 lona@neuropsykologiskpraksis.dk
	 Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C 	

	 Tine Wøbbe	 Tlf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17) 
	 Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg	 e-mail: psykolog@tinew.dk

	 Jytte Mielcke, Den Røde Plads 10, 2., 7500 Holstebro	 Tlf. 96 10 72 32 
		  jytte_mielcke@mail.tele.dk

HS bo-tilbud
	 Bomiljø HS, Tangkær, Sygehusvej 31, 8950 Ørsted	 tlf. 78 47 75 41

	 HC Bofællesskabet i Herning, Lindegårdsvej 5, 7400 Herning	 tlf. 96 28 56 00

	 HC Enheden, Pilehuset, Bystævneparken 23, 2700 Brønshøj	 tlf. 38 27 42 90

Rådgivning
	 SPECIALRÅDIVNING FRA VISO
	 Socialstyrelsen, VISO	 tlf. 72 42 24 00
	 Edisonsvej 18, 1.sal, 5000 Odense C.	 www.socialstyrelsen.dk/VISO

	 VISO yder gratis, landsdækkende specialistrådgivning til kommuner, borgere, institu-	
	 tioner og botilbud, når der er behov for supplerende ekspertise, viden og erfaring. 

	 UVILDIG RÅDGIVNING FRA DUKH 
	 (Den uvildige konsulentrådgivning på handicapområdet) DUKH		 tlf. 76 30 19 30
	 Jupitervej 1, 6000 Kolding 	 www.dukh.dk

	 DUKH rådgiver om handicapkompenserende ydelser i sager mellem en borger og 
	 typisk en kommune. De er en uvildig part i sagen og er organiseret som selvejende 
	 institution under Social- og Integrationsministeriet.
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