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Formanden har ordet

I dette blad kan leses en artikel om en
ny forening for parerende i Danmark.
Et rigtig godt initiativ, som vi i Lands-
foreningen hilser velkomment. For
medlemmerne af Landsforeningen er
det neppe nyt, at pargrende er en enorm
ressource, ndr der er HS i familien, og de
fleste ved ogsd, at man som pargrende
ind i mellem kan fole, at man stir noget
alene med dagligdagens udfordringer.
Men heldigvis ved mange ogsa, at ved at
bede om — og give sig selv lov at mod-
tage — hjalp ind i mellem, s& kan tingene
blive lettere. For alle.

Der kan andetsteds leses om Gretes vej
til at gennemfore en maraton. En impo-
nerende bedrift, der endnu en gang far
mig til at tenke p3, at nogle gange s
kan det, der synes umuligt, altsi godt
lade sig gore. Hvis man virkelig onsker
det. Okay — undtaget er jo nok, at uan-
set hvor meget vi virkelig onsker det, si
kan HS stadig ikke kureres. Men der ar-
bejdes pa det, det ved vi ogsé godt alle
sammen. Hvorndr det lykkes forskerne

at knzkke koden, kan kun tiden vise, og
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indtil da, s ma vi glade os over en ma-
raton i ny og ne.

Et kig pé kalenderen i dette blad afsle-
rer, at der endnu ikke er lagt ret mange
planer for aktiviteter i 2015. Og i den
forbindelse vil jeg her gerne efterlyse
medlemmernes ensker i forhold til
hvilke aktiviteter, man gerne ser atholdt.
Der er traditioner for agtefelledage,
julebanko og et sommerophold. Vi har
ogséd prevet med positivdage og en foral-
dredag. Disse kan naturligvis gentages,
men méske sidder der nogen med andre
onsker/idéer, og i givet fald, s& horer vi
dem gerne i bestyrelsen. Det er vigtigt
for os, at det er medlemmernes forening,
og at medlemmerne gnsker at tage del i
de aktiviteter, der planlegges.

Nér dette leses er sommeren formentlig
glet pd held. Jeg hdber, den har bragt
glade stunder til alle, og at efterdret vil
gore det samme. Og s& hdber jeg at se
rigtig mange medlemmer til Rundt om
HS i november.

Bettina Thoby



Sommerbesog:

Et hjerte pa to hjul

Onsdag d. 2. juli
blev en seerlig dag ...

Et redt og hvidt telt stir pd gresplenen
foran Tangker. Udenfor venter beboere,
personale og journalister med blikket
rettet stift mod vejen — og dér kommer
han endelig! Jeroen De Schepper, der
har cyklet nasten 10.000 km fra Belgien
og gennem Europa for at ankomme pd
visit hos os. Han er blevet fulgt pa vej af
et cykelhold bestdende af beboere, per-
sonale og cyklister fra det lokale cykel-
hold i Orsted, og de, der ikke kunne
cykle, har fulgt ham fra en flot dekoreret
folgebil. Den ventende flok bryder ud
i jubel, der klappes og rabes hurra. En
beboer fra Tangker HS overrekker en
flot buket til Jeroen, der smilende tager
imod.

Vi byder ham velkommen til Tangker
og hele flokken treekker ind i teltet, hvor
der bydes pé lidt godt at spise og drikke.
Afdelingsleder af HS bomilje, Jane Ah-
rendt holder en tale for denne mand,
der har cyklet si langt for at gore op-
mearksom pa forholdene for mennesker
med Huntingtons sygdom i Europa.
Hvert eneste sted, han har gjort holdt,
har han boet sammen med mennesker,
der er berort 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.
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Jeroen tilbringer resten af dagen og nat-
ten pd Bomilje HS, hvor han fir en
rundvisning og en snak med beboerne.
Neaste morgen har vi en hyggelig snak
over morgenmaden med ham. Vi spor-
ger selvfelgelig til, hvad han oplever som
serligt ved Tangker og den méde, vi har
indrettet os pd i forhold til de andre ste-
der i Europa, han har besogt. Jeroen smi-
ler og forteller:

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




for at dyrke spinning noget andet sted
for — det er jo fantastisk!”

Efter morgenmaden smerer vi en or-
dentlig madpakke til Jeroen og vinker
farvel — han skal videre til Sommer-
opholdet i Vejle med Landsforeningen
HS.

huntingtons.dk nr. 3/14

Der er ingen tvivl om, at vi vil huske Je-
roens besog lenge — og vi hiber, at han
kommer sikkert hjem til Belgien.

Anne Mette Rasmussen
Musikterapent
Tangker
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"~ Kort og godt:

2014

LHS’s &rlige [andsindsamling
start den 24. september
slut den 24. december

Bruges de med bladet udsendte girokort, s brug gerne

dem alle sammen (husk at 3 x 50,- kr. fra 3 forskellige
personer i husstanden faktisk er bedre end 1x150,- kr)!

Sparekassen Sjzlland, konto 6150 ooor181350.

Store som sm4 bidrag er velkomne

Indbetal p& giro 4 24 24 24
eller

Anfor ,landsindsamlingen”

samt navn og CPR-nummer

pd indbetaleren.

Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Bystavneparken 23, 701, 2700 Brenshgj, tlf. 53 20 78 50
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Rundt om HS - har du

faet tilmeldt dig?

Hoyvis ikke, si kan det muligvis nds end-
nu.

Rundt om HS er Landsforeningens
weekendseminar for alle, der er berort af
HS pa den ene eller den anden made, og
i ar finder det sted den 1. og 2. novem-
ber (med formede for nye deltagere den
31. oktober).

Arrangementet er omtalt i juni-num-
meret af huntingtons.dk, der kan findes
pa vores hjemmeside www.huntingtons.
dk, hvis det fremsendte blad skulle vere
forsvundet.

Tilmeldingsfristen er overstiet, men der
er stadig enkelte ledige pladser, si tov
ikke men ring pd 53 20 78 50, eller send

RUNDT
HS

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

HORNS TiUE

Veelg et kursuscenter som ggr en forskel!

N&r du vaelger rammer, sé veelger 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 Mgdested 2010”

DKBS Nomineret “Arets Kursuscenter 2010 & 2011”



Netvaerksmade for fysio-
terapeuter og ergoterapeuter,

der arbejder med borgere

med Huntingtons Sygdom

Igennem en &rreekke har der eksisteret et
netverk for ergoterapeuter, der arbejder
med borgere med Huntingtons Sygdom.
Vi har medtes ca. hvert andet ér. Pilehu-
set, HC-bofellesskabet og Bomilje HS
har skiftedes til at invitere. Denne gang
udvider vi med fysioterapeuter. Bomilje
HS vil derfor gerne invitere til netvarks-
mede tirsdag d. 7/10 kl. 10 il 15. Fy-
sioterapeuter og ergoterapeuter, der ikke
er tilknyttet et af de 3 botilbud, er ogsi

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

Anja Kallestrup Petersen

Tid:
Tirsdag d. 7/10 kl. 10 «l 15
Sted:

Bomilje HS, Sygehusvej 31,
8950 Drsted
Kontakt:
Ergoterapeut
Anja Kallestrup Petersen,

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




Retningslinjer for gentest

ved Huntingtons sygdom

Aktuelt er en dansk arbejdsgruppe i
gang med at feerdiggore danske retnings-
linjer for prediktiv gentest, dvs. gentest
af risikopersoner uden symptomer pa
Huntingtons sygdom (HS) eller anden
arvelig sygdom, som oftest forst starter i
voksenalderen.

Sidelgbende har en international ar-
bejdsgruppe netop skrevet om, hvad
man skal vere opmarksom pd, nir der
foretages diagnostisk gentest for HS,
altsd gentest af personer, der har symp-
tomer, som kan vaere HS i udbrud.

Jeg er s heldig at have deltaget i beg-
ge arbejdsgrupper, hvilket har givet
interessante samtaler med bide dygtige
kolleger rundt i landet og internatio-
nalt.

De danske retningslinjer for pradiktiv
gentest lener sig selvfolgelig op ad tid-
ligere skrevne internationale retnings-
linjer. Men vi har forsegt at indflette de
specifikke danske forhold, som f.eks. er
at lese i den danske Sundhedslov. Ret-
ningslinjerne er i skrivende stund ved
at blive godkendt, og de vil naturligvis
derefter blive tilgengelige for alle, selv
om mélgruppen er laeger, der henviser til
eller selv foretager genetisk radgivning
for gentest, og sproget derfor er “laege-

sprog”.

I den internationale arbejdsgruppe har
mélet veret at gore neurologer og psy-
kiatere, der star over for patienter med
symptomer forenelige med HS i ud-
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brud, opmerksom p4, at der kan vare
mange problemer forbundet med at
bestille gentest. Det lyder umiddelbart
som en selvfolge, s jeg kan godt forsta,
hvis det lyder som en arbejdsgruppe,
hvor der er snakket om Kejserens nye
kleeder. Men det er vigtigt at gore sig
klart, at vi som leger er vant til at for-
soge at stille diagnoser hurtigst muligt
for derefter at kunne hjzlpe den enkelte
patient bedst muligt. Legen, der i lobet
af dagen ser mange forskellige patienter
pa en sengeafdeling, en skadestue eller
i et ambulatorium, har derfor med det
samme, han/hun herer om en patient,
en rekke mulige diagnoser (differential-
diagnoser) i hovedet, som der sa arbejdes
ud fra igennem de sporgsmal, der stilles
og de undersogelser, der foretages. Det
kan derfor vare svart for legen f.eks.
at tenke situationen igennem, hvor det
ikke gavner patient eller gvrige familie at
skynde sig at foretaget en gentest uden at
have det rette netveerk parat til at hjzlpe
hele familien videre.

Vi har i arbejdsgruppen pé skrift gen-
nemgdet forskellige situationer, hvor
legen kunne overveje gentest for HS:

1) Patienten med specifikke bevagelses-
symptomer og kendt HS i familien.
Her kan f.eks. manglende sygdoms-
indsigt hos patienten gore situationen
sveer, da denne selv kan fole sig rask,
mens familien ikke er i tvivl om diag-
nosen; ofte leenge for gentest.



2) Patienten med bevagelsessymptomer,

der kunne vare 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 for gen-
test.

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

De nuverende kriterier for, hvor-
ndr HS er i udbrud, er fortsat, at der
skal vere sikre beveegesymptomer, selv
om det er kendg, at der kan forekom-
me bdde psykiske og hukommelses-
massige symptomer mange &r for
bevaegesymptomerne hos nogle med
HS. Det er naturligvis ogsd vigtigt
at huske, at man kan have feks.
angst og depression af anden &rsag
end HS. Men med ekspertise og spe-
cialundersggelser som neuropsyko-
logisk test kan og m& man forsege
at skelne, s& diagnosen og dermed
muligheden for hjelp ikke forsinkes
unedigt.

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

4) Barnet med symptomer, der kan vere
HS med bernedebut, og kendt HS i
familien.

HS med start for 20 rs alderen er hel-
digvis sjelden, men ses - og skal heller
ikke overses.
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Ved HS hos bern - men ogsa generelt ved
HS - er opfolgning og stette af familien
i sagens natur en specialistopgave, der
kraver et tvarfagligt samarbejde inden
for bade sundheds- og socialsektoren.

I hidbet om at travle kolleger rundt i
verden fir brugt arbejdsgruppens skrift-
lige opleg, har vi lavet henholdsvis en
”check-liste for diagnostisk gentest” og
en “check-liste efter diagnostisk gen-
test”, hvor der bl.a. gores opmarksom pa
- vigtigheden af at gentest kun bestilles af
en lege med relevant viden og erfaring
omkring information og opfelgning
-at der er informeret om familiemed-
lemmers risiko for test
-at det er fortalt, hvorndr svar pd test
foreligger, ndr testen tages
- at der er gjort opmarksom pa landets
patientforening

Den internationale arbejdsgruppes op-
leg er nu ”i trykken” og dermed pa vej til
at blive udgivet (pd engelsk) i et af leger-
nes internationale tidsskrifter, men det
er selvfolgelig ogsd meningen, at andre
end laeger skal have mulighed for at lese
det, ndr det er udgivet.

Lena Hjermind
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Vejen til min forste maraton

med HS i bagagen

Jeg startede med at lgbe tilbage i 2008,
i Silkeborg satte man et projeke i gang,
der hed StartToRun. Jeg tilmeldte mig
og startede med at lobe 3 x 3 min. Og ef-
ter 1/2 &r var vi oppe pa 10 km. Der var
ogsd en gruppe, der endte med at lobe
en hel maraton. Jeg var bare sindssygt
misundelig. Men det var jeg overhovedet

ikke klar til p& dette tidspunkt.

Jeg meldte mig ind i lebeklubben SMT-
Silkeborg, og der lgb jeg s& 3 gange om
ugen. Mine veninder og min sgster mat-
te opgive at lobe med, fordi de blev ska-
det pa forskellige mader, ergerligt, men
jeg fik ingen skader, elskede det virkelig
og var bare grebet. Jeg gennemforte 2
halvmaratoner.

S& kom 2010 hvor jeg, som alle andre,
der potentielt kan arve denne sygdom,
medte op pd Genetisk Institut, for at
fa ”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 soster
havde fiet samme besked 10 ar tidligere,
og nu kunne vi jo stotte hinanden. Det
verste er, at mine 2 drenge kan arve
genet.

Sidelgbende 1 2010 skete det, som nok
var det storste chok i mit liv. Jeg fik min
forste fyreseddel, jeg gik i totalt chok, og
blev fritstillet, idet jeg havde et halvt drs
opsigelse. Det blev ikke til s& mange lo-
beture i den periode. Der var mange ting
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at tzenke over, og jeg blev ogsi utroligt
ked af det. Jeg skulle jo ogsi til at sege

en masse jobs.

S4 fik jeg endelig et job igen i Arhus, og
snart kom min 2. fyreseddel. S& var jeg
klar over, at jeg skulle bruge hjelp, S&
jeg ringede til Neuropsykologisk Prak-
sis i Arhus, hvor jeg kom til at g& ved
Psykolog Trine Piilgaard. Der brugte
jeg alle 12 samtaler, det var utroligt be-
friende, idet jeg blev udsat for de mest
utrolige og nedvardigende ting i min sy-
gemelding, hvor jeg ramte en ubehagelig
sagsbehandler og en ortopadkirurg, som
uden videre ville sende mig pd Pension,
bare fordi jeg havde Huntingtons Syg-
dom. S3 det blev dl hérdt arbejde for
Jobkompagniet i Silkeborg, hvor jeg
havde géet i 2 ar. De mdtte skrive et 20
siders verk for at fi mig pa banen igen.
De kunne ikke mearke, at jeg var syg,
eller registrere nedsat arbejdsevne pé da-
vaerende tidspunke. S& takket vare dem,
blev det til Flexjob. Her fik jeg ogsé den
bedste Sagsbehandler i hele Silkeborg,
Lene Jakobsen. Hun stotter mig, og jeg
har skam ogsa lige veeret pd skolebznken
pa Teknisk skole, for at lere et nyt pro-
gram, sd jeg kunne f& det Flexjob, som
jeg har nu.

Sidelobende blev jeg ogsd tilknyttet
Arhus Universitetshospital, hvor ogsa
min far var tilknyttet. Der medte jeg
redningskvinden, min nye Specialege

Anette Torvin Moller. Jeg havde ikke lo-



Bente Greve

bet meget i de forlebne &r, men jeg havde
meldt min sester og mig selv til Brolgbet
i Funder, bare 5 km. Det var et keempe
arrangement med 12.000 lgbere pa vo-
res nye motorvej. S skrev Anette nok s&
professionelt, om jeg ikke bare kan be-
gynde og lobe 3 x 5 km om ugen, indtil
lobet. Samtidig fik jeg en seddel med
hjem med gratis fysioterapi. Der modte
jeg op samme dag, jeg sagde, at de bare
skulle hjelpe mig i gang med lob igen,
hun kiggede godt nok lidt pd mig. Jeg
dbnede min kalender hver gang, hvor jeg
skrev km tal ind i, som jeg gjorde tidli-
gere. Der gik ikke lang tid for der var en
Fysioterapeut, som brandte for et skov-
hold i “min skov”. Det var bare utroligt
timet og der har jeg veret tilknyttet hen-
des hold siden, Karin Byrialsen, hun er
bare god til at differentiere pd holdet s&
jeg far max ud af det, hun indbygger og-
sd intervaller og balance ovelser, som jeg
har brug for. Det er bestemt ogs& hendes
fortjeneste, at jeg fik indfriet mit mél.
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Jeg har det sidste ar lgbet ca. 45 — 50
km om ugen og har gennemfort 6 halv-
maratoner, heriblandt VM i Kgbenhavn
sidst i marts. Og sd endelig kom jeg til
min forste maraton, som jeg lob sendag,
den 18. Maj i &r i Kebenhavn, sammen
med min lgbeklub igen. Jeg er bare to-
talt glad og taknemmelig for alt og alle,
der har opmuntret mig igennem tiden,
ikke mindst Anette, som afslorede selv at
have 5-6 halvmaratoner pa sit CV.

Det er den storste befrielse i mit liv. Jeg
elsker bare at sngre mine lobesko og lobe
ud i min skov. Helst sammen med min
gamle gruppe 6, fra SMT-Silkeborg,
som selvfolgelig godt ved, at jeg er syg.
De er bare si sede ved mig.

Naeste mal er nu Berlin maraton med
40000 deltagere.

Bente Greve ... Lever med HS og fir noget
ud af det!
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Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net - TIf. 26137376

www.euro-hd.net

Nyheder fra EHDN:

HDBuzz

P4 webstedet HDBuzz kan man gratis leese forskningsnyheder om Huntingtons Syg-
dom skrevet af forskere pa hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes ogsa
pa dansk, og der er bide Facebook og Twitterprofil. Herunder folger et kort resumé
af de nyeste artikler p4 HDBuzz.

Raptor offentliggor resultater af cysteamin-studie i Huntingtons Sygdom

I cellerne findes nogle proteiner ved navn vavs-transglutaminaser (vI'G), der fungerer
som en slags limstifter. vIG’erne benytter protein-byggestenen glutamin i en lim-pro-
ces, hvor proteiner klistres sammen. Den mutation, som alle HS-patienter barer, forer
til, at huntingtin-proteinet fir indbygget en leengere rekke glutaminer end normalt,
hvilket gor, at huntingtin-proteinet bliver mere “klistret” og samler sig i store klumper
i cellerne. Man ved, at vI'G’erne er involveret i dannelsen af de store klumper hun-
tingtin-protein i cellerne. Man ved ligeledes fra forsag i musemodeller for Huntingtons
Sygdom, at musene fir det bedre, hvis man blokerer funktionen af vI'G’erne eller fjer-
ner dem helt. Det lille molekyle cysteamin kan blokere vI'G’erne i cellerne, s det er
narliggende at tro, at cysteamin maske kan hemme dannelsen af huntingtin-klumper i
cellerne og dermed méske athjelpe 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 feerre proteinklumper i cellerne s effekten métte komme via en anden
mekanisme, der endnu ikke kendes til fulde. Alligevel har 96 HS-patienter nu varet
med i studiet "CYST-HD” i Frankrig i 1,5-4r, hvor man vil undersoge, om cysteamin
kan bremse udviklingen af HS. Cysteamin ser ikke ud til at give slemme bivirkninger
for patienterne, og det tyder pd, at cysteamin forbedrer de motoriske symptomer hos
HS-patienter, der ikke samtidig tager legemidlet Tetrabenazin. De forelgbige resultater
er endnu ikke blevet gransket af forskere, der ikke deltager i afprovningen, hvilket er
en nedvendighed. Ligeledes er disse resulteter kun de forelgbige resultater, idet studiet
stadigvaek leber i 1,5 &r, men vi gleder os til at here mere om 1,5 r.

Belysning af udviklingen af Huntingtons Sygdom

Udviklingen af Huntingtons Sygdom (HS) er en langvarig proces, hvor de forste
forandringer i hjernen sker leenge for vi observerer symptomer hos patienterne. Det
giver mening at fokusere vores indsats pa at behandle de tidligste hjerne-forandringer,
at tackle problemerne i oplgbet. En nylig undersegelse har vist, at det forste, der sker
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i den musemodel, der mest ligner HS i mennesker er, at hjernecelleres lange udlobere
(aksoner) haver op og bliver tykkere. Dette ser serligt ud til at ske i et hjerne-omréde,
kaldet amygdala, som man aldrig fer har forbundet med HS. Dette er interessant,
idet det giver nye spor til, hvad der gir galt ved HS, og dermed giver nye muligheder
for udvikling af behandlinger.

HDBuzz prisvinder: Smamenter til neuroner — kobbers darlige indflydelse pa
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 mangder i hjer-
nen, hvilket blandt andet oger dannelsen af de protein-klumper, man ser ved HS.
Hyvis du har fulgt med pd HDBuzz, kan du méske huske, at du tidligere har hgrt om
kobber og HS i forbindelse med det eksperimentelle legemiddel PBT2? PBT2 virker
ved at forhindre kobber i at klistre sig fast til det forlzngede huntingtin-protein, som
dannes i mennesker, der barer 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, fir bevaegeforstyrrelser og
kortere levetid ligesom mennesker, der beerer HS-mutationen. Hvis forskerne ogede
mangden af kobber inde i bananfluernes hjerneceller ved enten at lukke mere kob-
ber ind i cellerne eller mindre kobber ud, si blev der dannet flere protein-klumper,
og symptomerne i fluerne blev varre. Det modsatte var tilfzldet, hvis maengden af
kobber i cellerne blev mindsket — der blev dannet ferre protein-klumper, og fluernes
symptomer blev bedre. Da forskerne lavede smd @ndringer i det mutante HS-protein
hos fluerne sdledes, at kobber ikke leengere kunne binde sig til proteinet, s levede
fluerne leengere. Dette tyder pd, at det muterede HS-protein og kobber samarbej-
der om at skabe HS-symptomerne i fluerne. Denne undersegelse indikerer, hvorfor
PBT?2 kan veare et godt legemiddel at teste ved HS, men den forteller IKKE, at du
skal undgd kobber i din mad. Kobber er vigtigt for mange fysiologiske processer, og
det er derfor vigtigt at f den mengde, man har behov for.

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

Mette Gilling Nielsen, Nordisk koordinator, EHDN
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Igen i &r har vi den forngjelse at invitere
til to julearrangementer, hvor vi disker
op med glogg og @bleskiver, julehygge og
bankospil. Det foregir dels i Herning, og
dels i Gentofte:

Sendag den 23. november 2014 kl. 14.00
HC Bof=llesskabet,

Lindegardsvej 5, 7400 Herning
Tilmelding senest den 16. november til
Laila Bille, tIf. 97 44 13 32, helst frakl. 12
til 14 pa 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 gelder folgende:
* Deltagerbetaling: 30 kr. pr. person, der
betales kontant ved ankomst
* Pris for bankoplader:
1 plade = 25 kr.
5 plader = 100 kr.
* Pladerne gelder til 3 bankospil, og der

er fine preemier at vinde

Skulle der blive et lille gkonomisk over-
skud fra arrangementerne, gir det til
Landsindsamlingen.

Vi héber at se rigtig mange til de to ar-
rangementer — alle er velkomne.

Laila & Bente
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Sommerophold 2(

I skrivende stund er det ca. 3 uger si-
den arets sommerophold p& Hornstrup
Kursuscenter sluttede.

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

Endnu engang mi jeg konstatere, at
uanset, om man har HS eller ¢j, sd er
humeret hojt, og viljen til at fi det al-
lerbedste ud af sommeropholdet skin-
ner igennem hos alle. Dette ses tydeligt,
ndr der inviteres til gature, kunstmaling,
bankospil, casinoaften og stjernelob. In-
gen vil gd glip af noget ©.

Men det ses endnu mere tydeligt, nar
der ind i mellem aktiviteterne er tid til at
samles om kaffemaskinen og f3 talt med
hinanden pd kryds og tvars. Et par nye
ansigter dukkede op i &r, og mit indtryk
er, at de blev modtaget rigtig godt af alle
dem, der kendte hinanden fra sidste ir.
Det er godt at se.

Opholdet i 4r bed bl.a. p& en bytur til
Vejle og medbringende nogle fine mad-
pakker fra kekkenet pd kursuscenteret,
drog vi af sted i de tilstedevarende biler.
Alle havde en dejlig dag, og der var hi-

storier at fortelle ved hjemkomsten.

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



per — han var ventet med spending. Je-
roen er fra Belgien og har hele fordret
og sommeren cyklet Europa tyndt for at
sette fokus pd Huntingtons sygdom. Vi
havde inviteret Jeroen til at besoge os pa
sommeropholdet, og efter 120 km i stiv
modvind dukkede han endelig op. Vi
haldte noget saftevand pa ham, anviste
ham et verelse og stak ham nogle hind-
klaeder, og kl. 17.55 stod han omkladt
og klar tl at feste igennem sammen
med resten af os. Dagen inden havde
han besegt Bomilje HS pa Tangker (se
mere andetsteds i bladet), og dagen efter
cyklede han sé videre til Tyskland. Men
heldigvis ndede han at berige os med sit
selskab til festaftenen, der bed pé 3 ret-
ter mad, god vin, taler og dans til juke-
boksens udvalg af musik.

Fredag morgen var det sd tid at sige far-
vel. Og forhibentlig pa gensyn til neste
dr. Om der bliver et gensyn med som-
meropholdet i 2015 stir endnu lidt hen
i det uvisse. For efter 14 &rs deltagelse
i sommeropholdet, har jeg nu beslut-
tet, at der md nye krefter dl, hvis det
skal kere videre. Samme beslutning har
Susanne Hung, der har veret med som
frivillig hjelper i 18 &r, taget, sd méske
var afskeden for os lidt sverere i ir, end
den plejer at vare. Jeg er dog fuld af
hab og tiltro til, at der kan findes nogen,
der onsker at leegge krefter i at lade som-
meropholdet fortsette, si lenge der er
deltagere til det. Men mé i samme om-
gang (og med formandskasketten pd)
ogsd sige, at et deltagerantal pd 21 alt i
alt er lige i underkanten i forhold til at

huntingtons.dk nr. 3/14

f3 arbejdsindsats og skonomi osv. til at
hange sammen. S3 der ligger en opgave,
dels i at f3 flere HS-ramte til at onske at
deltage i sommeropholdet, og dels i at
finde en eller to personer, der vil pitage
sig tjansen med at f3 det hele til at hange
sammen.

Til slut skal der lyde en kempe TAK il
alle deltagerne for at gore dette rs op-
hold mindst lige s rart, som tidligere
ophold har veret. Givende for os alle
fra start til slut. Og pd Landsforeningens
vegne vil jeg gerne takke Susanne Hune
en ekstra gang for den imponerende ind-
sats, der er blevet ydet ved sommerop-

holdet de sidste 18 gange. TAK.

Bettina Thoby

P4 de naste 2 sider er der
en billedcollage, hvor man
kan opleve/genopleve lidt
af stemningen fra drets
sommerophold
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En ny forening med fokus

pa parerendes vilkar

Den 31. maj sd en ny forening dagens
lys i Danmark. Foreningen "Pirorende
i Danmark” blev etableret pd den stif-
tende generalforsamling, og Danmark
treeder nu med den nye forening ind i
det falleseuropiske arbejde inden for
parerendeomradet - Danmark er nemlig
et af de sidste lande i Europa til at etab-
lere en forening, som specifikt fokuserer
pa parerendes vilkir.

Foreningen Pirerende i Danmark er
sat i sgen for at varetage interesserne for
parerende til langvarigt syge, kronisk
syge og handicappede. Pargrende er alle,
som har en ner relation til en sygdoms-
ramt, uden at man nedvendigvis behe-
ver at vere i familie med den sygdoms-
ramte.

“Sundhedsvasenet onsker i stigende grad
at benytte pirorende som en ressource i
omsorgen for langvarigt syge og handicap-
pede, men der er meget lid forstdelse for, ar
pdrorende ikke er en vedvarende ressource.
Tvertimod viser forskning og vores erfa-
ringer éntydigt, ar pdrorende risikerer at
[a béde fysiske og psykiske skader af belast-
ningen. Pirorende er en vigtig samfunds-
ressource, men er samtidig en udsat gruppe.
Gennem vores arbejde som interesseorgani-
sation onsker vi at sikre, ar pdrorende i
Danmark bliver hort og far indflydelse —
bide i sundheds-systemet og i relation ril
de politikker, som udvikles inden for vores
omrdde”, siger Marie Lenstrup, Formand

[for Pirorende i Danmark.
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PAR@RENDE
| DANMARK

I foreningen har vi defineret disse formal:

* at varetage pargrendes interesser i
samfundet og sikre dem maksimal
politisk indflydelse, samt at udbrede
forstdelse i befolkningen og i sund-
hedsvasenet for parerendes situation

* at indsamle, udveksle og formidle vi-
den, ekspertise og god praksis for at
fremme nytenkning om pirerendes
vilkar

* atarbejde for rettidig stotte, informa-
tion, ridgivning og inddragelse, som
setter pargrende i stand til at lofte de-
res opgaver

* at arbejde for optimale forhold for
den pérgrendes eget liv under og efter
pargrendeforholdet.

"Der er brug for en forening, som satter per-

manent fokus pd parorende pa tvers af diag-

noser. Patientforeningerne har gjort meget
Jfor at satte pirorendes vilkir pa dagsorde-

nen og for at stotte os i dagligdagen, men

tiden er moden til, at vi pirorende tager
ansvaret for os selv. Det er ikke en kritik af
eller en konkurrent til patientforeningerne,

men et supplement og en videreudvikling.

1 Sverige findes der en pirorendekonsulent
i hver eneste kommune. I Finland tilby-

des pdrorende specialudviklede uddannel-

sesforlob. I England fir parorende deres eget



visitationsforlob. Alle tre steder settes der | Vil du vide mere, si besag vores hjem-
hvert dr nationalt fokus pd omrddet gen- | meside p& http://danskepirerende.dk/
nem en pdrorendedag, en pdrorendeuge, | eller kontake vores formand Marie Len-
en pdrorendekonference. De tre lande har | strup pd: marielenstrup@gmail.com,
al-le en forening for pirorende. Det gor en | tlf. 40479587.

forskel.”, mener Marie Lenstrup.

Kommentar:
Ovenstdende 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 ensker vi den nye forening god vind og héber, at mélsetningerne vil
blive opfyldt, til glede for alle parorende.

Bettina Thoby

\ NY LAGE PA HUKOMMELSESKLINIKKEN

®%  Neurolog Peter Roos er pr. 1. juli 2014 ansat i Hukommelseskli-

nikken pa Rigshospitalet. Peter kommer fra en stilling som overle-

_ ¥\ ge pa Neurologisk Afdeling pé Rigshospitalet og har iser arbejdet

f \ 'I ' med arvelige neurologiske sygdomme. Han har det seneste &r haft

W sin gang pA Hukommelsesklinikken og udvider nu sit virke til ogsé

at omfatte patienter med Huntingtons Sygdom (HS). Peter skal siledes indga i

Hukommelsesklinikkens team af leeger med fokus pad HS, og skal blandt andet

undersoge patienter i projektet Enroll-HD (beskrevet i juni-udgaven). Sidelo-

bende hermed forsker han i arvelig demens.

Hukommelsesklinikken har siledes udvidet sit team af leger og dermed oget

savel den behandlingsmassige som den forskningsmzssige indsats mod HS.

Lena Hjermind

M@DE FOR LAGER OG FORSKERE OM HS PA PANUM

Mandag den 3. november i &r vil der blive atholdt et mgde pa Panuminstituttet,
hvor forskere fra udland og fra Panum vil holde foredrag om det nyeste inden
for HS-forskning, sivel grundforskning som klinisk forskning. Der vil komme
et referat af modet i nste nummer af bladet.

Sven ASgE?‘ 50737156‘71
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Nar sygdom rammer

seksualiteten

Ndr man bliver syg, har det ofte
store konsekvenser for intimiteten
og seksualiteten i et parforhold.
Desveerre er det ofte et stort tabu i
sundhedssystemet, og god vejledning
kan vere sver at finde.

Nu er der hjelp at hente i to nye
boger.

Af Kira Madsen, journalist

Det skal vare slut med bergringsangst
over for sygdom og seksualitet, bide i
parforholdet og i sundhedssystemet. I
hvert fald hvis det stdr il Else Olesen,
sygeplejerske og sexolog, som derfor har
skrevet to nye beger til at hjelpe patien-
ter og personale pé vej.

I bogen "Nar kerligheden bliver sveer”
giver Else Olesen gode rad til, hvordan
man kan arbejde med sin seksualitet, nar
man er blevet syg. Den indeholder ogsa
gode rad til, hvordan man kan tale med
sin partner, s& mange unedige frustratio-
ner kan undgds. Bogen indeholder ovel-
ser og vejledning, s& man enten alene
eller sammen med sin partner kan gen-
finde intimiteten og seksualiteten pé ny.
Bogen er skrevet, s alle kan vere med.

En ond cirkel

Der er mange gode grunde til ikke at
leegge seksualiteten pd hylden, ndr man
bliver syg. Det kan hurtigt blive en ond
cirkel, hvor manglende intimitet og sex
forer til frustrationer og dérlig kommu-
nikation. Ndr der er knas i parforholdet,
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bliver overskuddet til at tage sig af syg-
dommen mindre, og s& forvarres den
miske, hvilket si forer til endnu min-
dre intimitet og sex. Og det er synd, for
mange sygdomssymptomer som f.eks.
ufrivillige muskelsammentrekninger og
kramper kan mindskes, nir man fir or-
gasme.

"Nér man bliver syg, kan man blive udfor-
dret pd seksualiteten, fordi man ikke kan
de samme ting som for. Men si er der an-
dre variationer, man kan bruge, som kan
erstatte den form for seksualitet, man ellers
har varet vant til. Intimitet og seksualitet
er vigtige i et parforhold, og sygdommen
bliver ikke nemmere at leve med, hvis der
ogsd er problemer dér. Derfor er det vigtigt
at tage sig af det, nir man har "ondst i sex-
liver,” siger Else Olesen.

Tal om det

Else Olesen har ogsa skrevet bogen "Nar
radgivning bliver sveer”, som henvender
sig til sundhedspersonale. Den handler
om, hvor vigtigt det er at tale seksuali-
tet med patienterne og give kompetent



vejledning om de seksuelle udfordrin-
ger, mange oplever i forbindelse med
sygdom. Bogen indeholder desuden
gode rdd til, hvordan det kan ggres. Den
vejledning savnede Else Olesen selv som
nyuddannet sygeplejerske for ar tilbage,
og det fik hende til at lse videre til sexo-
log.

“Jeg oplever ofie en stor beroringsangst hos
sundhedspersonale, nir jeg er ude ar holde
foredrag for dem. Derfor har jeg ikke kun

skrevet en bog til patienter, men ogsi en til

Fakta:

”Nar kerligheden bliver sver

— for patienter og pdrorende”

Bogen beskriver, hvad der sker med
seksualiteten, nir man bliver ramt af
sygdom, og hvordan det pavirker det
fysiske, psykiske og sociale liv. Bogen
indeholder gode rad, ovelser og vej-
ledning.

”Nar radgivning bliver sver

— for sundheds- og plejepersonale”
Bogen giver svar pd, hvorfor det er si
vigtigt at yde kompetent vejledning
til patienter om seksualitet. Bogen
beskriver, hvordan personalet kan
tage hul pd emnet, bdde internt og
sammen med patienter.

Begge boger kan kobes hos

purepassion.dk og saxo.com

Fakta:

Else Olesen er uddannet sygeplejerske,
sexolog og psykoterapeut. Hun har i
mange dr rddgivet bide patienter og

personalet, si der kan blive taget hul pa
emnet rundt om pa afdelingerne. Seksuali-
tet er en naturlig del af alle menneskers liv
— ogsd dem, der bliver syge. Derfor er det
¢fter min mening vigtigt, at ogsi personalet
Jfokuserer pa seksualiteten i helhedsplejen af
patienten og lerer at rddgive og vejlede de-
res patienter om sex og intimitet. Det er
mit hib, at begge boger kan vare med ril
at hjelpe bide patienter og personale til at
tale om det. Det vil vere til gavn for begge
parter,”siger Else Olesen.

Fakta:
3 gode rad tl dig, der er ramt af syg-

dom:

1. Kommunikér! Set ord pa de fo-
lelser, der kommer, og de tanker,
du har. Tal med din partner, og Iyt
til ham eller hende i stedet for at
gemme det vk indeni.

2. Ver nysgerrig! Find ud af, hvordan
din sygdom pavirker 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 hejde for.

3. Ver imedekommende og &ben
over for dig selv og din partner.
Acceptér det, som er, og ver dben
over for nye tiltag og nye madder at
vere intime sammen pd og dyrke
jeres seksualitet. Mélet er ikke, at
du skal kunne det samme, som
for du blev syg, men at finde nye
veje til en anden — og maske endda
bedre — form for seksualitet.

sundhedspersonale pa hospitaler og i patientforeninger om sygdom og
seksualitet. Til dagligt bor hun i Nordjylland sammen med sin mand og
to sméd bern. Hun har privat praksis i Aalborg og driver desuden hjem-

mesiderne purepassion.dk og elseo.dk

huntingtons.dk nr. 3/14
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Deltagelse i internationale

studier i Danmark

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

Lige nu prever vi iherdigt at f3 alle god-
kendelser i hus med henblik pé deltagel-
se i endnu et medicinafprevningsstudie,
og det er desverre - eller heldigvis - en
leengerevarende proces.

- Desverre, fordi man som lege og for-
sker hellere vil bruge sin tid pa arbejde
med og for patienter end pa paragraffer
og e-learning.
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- Heldigyis, fordi vi har brug for, at der
er nogle overordnede udvalg, der hjal-
per med til at sikre, at diverse studier og
produketer er relevante - og at vi har rad
bide ekonomisk og tidsmessigt til at
deltage.

Nér og hvis alle godkendelser falder péd
plads, starter en ny proces, hvor der
skal findes personer, der passer ind i en
rekke sikaldte inklusionskriterier (som
alder, vagt, point ved undersogelsen
for bevagelser o.m.a.) og ikke har en
rekke eksklusionskriterier (som anden
sygdom, medicin, risiko for selv at blive
gravid eller gore partner gravid o.m.a.).
Disse ofte mange og strenge kriterier
er et forseg pd at gere gruppen, som
den ny behandling undersoges pd, s&
sammenlignelig som muligt, si f.eks.
skeve blodprevesvar efter opstart pd
ny behandling ikke skyldes anden
sygdom eller stort alkoholforbrug hos
nogle af personerne, der fir behand-
lingen.

Nogle af jer har for nyligt deltaget i
et studie med scanninger af hjernen i
Sverige; et studie, som vi i Kebenhavn
deltager i, sammen med svenskere,
nordmand og hollzndere.

Ved dette studie undersoger man bru-
gen af et nyt radioaktivt market spor-
stofs fordeling i hjernen med henblik pa,
om dette kan méles godt nok til senere
at folge en behandling af HS. Dette er
ngjagtig lige si kompliceret, som det ly-



der, men meget spendende og lovende
for fremtiden.

Jeg har veret mere end imponeret over,
hvor fantastisk samarbejdsvillige de per-
soner, vi har ringet til omkring dette, har
veret. Dette pa trods af foresporgsel om
deltagelse i et studie, hvor man oven i
kebet skal til udlandet og scannes flere

gange.

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

Konklusionen - som jeg ofte md minde
mig selv om, ndr en masse tid bruges uden
noget direkte resultat - er derfor, at det
godt kan betale sig at bruge ressourcer
pé deltagelse i internationale studier. Og
vi har heldigvis gode muligheder for at
vere med i Danmark, hvor si mange fra
HS-familierne er tilknyttet et af de 3 HS-
ambulatorier i landet, og ofte har sagt ja
til (givet samtykke til) at veere med i den
internationale registerforskning under
European Huntington’s Disease Network
(EHDN). Denne anonyme registrering i
EHDN register gor det nemmere at ud-
velge de rette personer til de rette inter-
nationale projekter. Vi er derfor blevet be-
merket internationalt som et land, hvor
HS-familier samt sygeplejersker og leger,
der folger familierne i HS-ambulatorier-
ne, er verd at samarbejde med i interna-
tional forskning og medicinafprevning.
Lena Hjermind

Allan Vibestrup Lyng:

www.vibestruplyng.dk

\* MURERFIRMAET

ViBeEsTRUP LYNG

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

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

Murerfirmaet Vibestrup Lyng stotter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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Hvorfor en medlemspris?

Ved generalforsamlingen, der blev af-
holdt pd Hornstrup Kursuscenter ved
Vejle, fremsatte jeg et forslag om “En
arlig pris til et menigt, aktive medlem af
Landsforeningen”. Det var ikke nogen
ny ide hos mig, for jeg har faktisk géet
og overvejet det i en del ar. Lige siden
vi stiftede Landsforeningen for mere end
30 ar siden, har talrige uden for besty-
relsen bidraget p mange forskellige ma-
der tl gavn for medlemmerne. Bortset
fra, at nogen har sagt nej tak til at trede
ind i bestyrelsen, har jeg altid oplevet, at
man har veret positiv, nir man er blevet
bedt om at medvirke eller hjelpe til ved
vidt forskellige opgaver for foreningen.
Det har veret lige fra at hjelpe til med
at sette stole frem til moder, fotografere
begivenheder, til meget store opgaver
siledes som Mona Hansen udferte i en
drrekke som redakter for LHC-nyt og
Jens Peter Lykke-Olsen, der gennem
mange &r utrettelig korte rundt i lan-
det med "HC-stolen” til medlemmer
og plejehjem, som havde stor glede af

den. Ogsédan kunne jeg blive ved, men
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ingen navnt, ingen glemt. Sdvel Mona
som Jens Peter, der ogsd var medlem af
bestyrelsen i en periode, fik en velfor-
tjent gave af Landsforeningen, ligesom
det har veret tilfeldet for mange andre
bestyrelsesmedlemmer.

Min tanke er at Landsforeningen, ved
at uddele en medlemspris til et meni
medlem, viser en anerkendelse af det
store arbejde, som mange medlemmer
uden for bestyrelsen udever. Da prisen
ikke kan tildeles de mange, som for-
tjener den, er tanken, at prisen skal
vere 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 beremt for sin
glaskunst.

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

Derefter bad jeg om lov til at uddele pri-
sen for forste gang, hvad Generalforsam-
lingen godtog. Som det fremgér af oven-
stdende, havde jeg mange i tankerne.
Men det varede kun et gjeblik, s& vidste
jeg, at den forste modtager af "Medlems-
prisen” skulle vere Ellen Hansen.

Ellen var allerede med ved stiftelsen
af Landsforeningen mod Huntingtons
Chorea og har lige siden veret en af



de mest aktive, trofaste og engagerede
medlemmer. Hun oprettede en af de
forste lokalgrupper i Redovre, der sam-
lede over 50 medlemmer til hvert mode.
Der blev holdt foredrag og ogsd un-
derholdning, hvor Landsforeningens
nuverende formand blandt andet op-
trddte som forsanger i et lille band.
Gennem mange &r var Ellen fast del-
tager pd sommeropholdene pd Vejle-
fjord, hvor hun brugte sine sommer-
ferier tl utretteligt at stotte de HC-
ramte undervejs til Vejle, under selve
opholdet og pd hjemvejen. Flere gange
tog Ellen ud sammen med mig til med-
lemmer, som var kert fast og trengte
til hjelp. Og det er mange, som gen-
nem drene har ringet til Ellen og fiet en
snak, ndr man felte, at der var noget der
brendte pd, og man trengte til at tale
om sine problemer.

Ved drsmedet 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 forste pris.

Generalforsamlingen vedtog, at der skul-
le nedsattes et udvalg til uddelingen af
fremtidige priser, og bestyrelsen indstil-
lede Brian Norremark, der sammen med
mig udger udvalget. Endelig blev det
besluttet, at udvalget skal indkalde for-
slag ¢l prismodtagere. Forslag bedes
sendt til Brian Nerremark pr. e-mail
(brian@noerremark.dk), eller almin-
delig post (Egevangen 11, 8355 Sol-
bjerg) ogfeller til Sven Asger Serensen
(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 Sorensen

Dansk Ventilation & Klima Teknik

stotter Landsforeningen HS

g‘

SOLCELLER
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Vores sidste brev eller historie

Forst tak til Asger for den varme, og
de tanker du har gjort dig angdende
den meget flotte fugl jeg fik af dig, den
stdr nu pd pladsen med alle de andre
gaver, jeg har modtaget af jer alle i HC

risicl.

I dag er Nete s kommet pd plejehjem i
Albertslund, og jeg vil prove at sette et
par ord pé de sidste ar.

Nete var mange ir ved BANEDAN-
MARK i fleksjob, som var en dejlig tid.
Men i forbindelse med Netes HS op-
horte dette desvarre, og da Nete blev 40
dr, mitte vi finde noget andet at udfylde
tiden med.

Jeg sogte forskelligt pd computeren og
talte med bekendte. Og til sidst fandt
jeg et dagcenter i Ishgj, som Nete og jeg
besogte - dagcenteret er i dag flyttet til
Brondby.

I Ishgj blev vi vist rundt af en leder, som
var fra Sverige — en flink person som

Nete hurtig faldt i hak med. Og et par
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dage efter var Nete i gang pa dagcente-
ret. Dagcenteret havde en gruppe der
hed "basen” hvor der blev spillet musik,
og hvor der var glede hver eneste dag
samt en dejlig atmosfere.

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

Undervejs talte jeg med Asger om for-
lobet, og vi aftalte, at han skulle besoge
dagcenteret, idet ingen pd dagcenteret
kendte eller havde hort om HS.

Nete har under sit sygdomsforleb ne-
sten altid boet hjemme - men da Nete
kun bliver dérligere, er tiden nu kom-
met, hvor jeg er nedt til en aflastning,
og Nete er siledes i dag nedt til at sove
ude.

Jeg fandt Skovridergarden i Jegerspris,
der ligger idyllisk inde i skoven. Hvor
Nete i begyndelsen sov nogle natter om
ugen. Ligeledes her besagte Asger stedet,
idet heller ingen her kendte eller havde
hort om HS - men alle pa Skovridergar-
den tog sig keerligt 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, forst Henrik og
s4 Lise-Lotte. Tak til de to vidunderlige
mennesker.



Men da jeg for et par méneder siden blev
darlig og blev fundet hjemme, hvorefter
at jeg blev indlagt, mitte Nete flytte ind
pa Skovridergirden permanent.

Da jeg kom hjem efter min indleggelse,
kunne jeg ikke kere bil, og da Nete og
jeg ikke kan undvere hinanden, er Nete
kommet ¢l vores plejehjem “Albo” i
Albertslund. S&dan at Nete nu, tirsdag,
onsdag, torsdag er pd “basen” og fredag
herhjemme, hvor vi spiser og hygger
sammen hele dagen.

Vi har nu kun f3, men rigtige gode ven-
ner og familie der kommer og hygger
sig hos os. For i tiden rejste Nete me-
get rundt i verden - men det har Nete
desvarre ikke sd meget ud af leengere, sd
vi hygger hjemme sammen med moster,

JANNERUP

— et full service kommunikationscenter

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER
WEBLZSNINGER

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

P4 Albo hygger Nete sig sammen med
Ann p3 afdelingen der tager hende med
ud at g ture, ligesom Peter som ogsd bor
pa Albo, er om hende hele tiden. S& der
bliver passet godt pa hende, og det er sa-
ledes nemt at aflevere Nete.

Nu tager vi med til Rundt om HS og
derefter vil vi blot veere menige medlem-
mer resten af vores liv, sddan at vi stadig-

veek kan leese HS nyt.

Vi kan alle forny os, men I m& undskyl-
de mig - alt det nye gor ogsd, at man ikke
bare fir knus mere. Som man altid fik
mange af for i tiden.

Ellen Hansen

o
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svanemeaerket grafisk produktion

7~ O\

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

huntingtons.dk nr. 3/14

29



Agtefaelledag

den 16. august 2014

Denne gang blev zgtefelledagen vest
for Storebzlt holdt pd Hornstrup Kur-
suscenter. Vi plejer at vere i Laila Billes
hyggelige hjem under kerlig "pleje” af
Laila. Heldigvis var hun med i Horn-
strup, hvor hun pa vanlig god organisa-
torisk vis styrede dagen.

Dagen blev endnu en gang en succes for
deltagerne. Der var bade nye og gamle
ansigter med, og vi mdtte atter konsta-
tere, at der er ikke er noget, der slar per-
sonligt samver.

Efter presentationsrunden - hvor der al-
lerede rejste sig en rekke spergsmal og
emner til debat - kunne vi nyde stedets

dejlige frokost.
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Efter frokosten gik vi i grupper, hvor
der var mulighed for leengere taletid for
den enkelte. Det var dejligt at opleve,
hvordan iser de nye deltagere fik svar
og kommentarer til de mange sporgs-
mél, der tumles med, nir ens gtefelle
fir konstateret HS. Vi kom vidt om-
kring, emnerne strakte sig fra sexliv og
hygiejne til testamenter, vergemal og
til forberedelse af begravelse. Tunge
emner, men der var ogsd plads til sjov
og latter.

Den obligatoriske gitur blev der ogsé tid
til, og vi var heldige, at det kunne forega

1 torvejr.

Vi sluttede dagen af med at kunne sige,
at vi gleder os til naste zgtefelledag.

Merete Riedel



““‘LJYSK HANDI

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

ALT ER MULIGT

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

Plejeseng, ’y

specialpolstret

Gladesikkert cigaretrar

Du har mulighed for,

at afprgve plejeseng

og HS Stol Omega

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

lses mere. HS Stol Omega

www.jyskhandi.dk
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Stamtraeer og registre

I juninummeret af Landsforeningens
blad skriver bestyrelsen, at der er med-
lemmer, der har spurgt om retnings-
linier for hindtering af personfelsomme
oplysninger, som for eksempel familiers
stamtraer.

Udarbejdelse af stamtreer indgir i den
legelige undersogelse vedrerende arve-
lige sygdomme, da det er et vigtigt red-
skab i vurdering af arvegang, diagnose
med mere. Opbygning af et stamtre
hviler pa oplysninger fra den undersogte
person, hans familie og/eller andre kilder
som for eksempel hospitalsjournaler og
kan sdledes indeholde personfelsomme
oplysninger, der naturligvis skal behand-
les fortroligt. Og det er en stiende regel,
at man aldrig ma give personfolsomme
oplysninger til en person om andre fa-
miliemedlemmer.

Foruden tdl klinisk anvendelse bliver
stamtreer i udstrakt grad anvendt til
forskningsformél og vil ofte bygge pa
data i et register som det Danske Hun-
tington Register (DHR), Registry og
Enroll. Og der gelder naturligvis ogsd
regler for disse registre om beskyttel-
se af personfelsomme oplysninger.
Siledes er DHR godkendt af Data-
tilsynet, som det kan ses pa tilsynets
hjemmeside og de retningslinier for
beskyttelse af personfelsomme oplys-
ninger, som ngje bliver efterlevet af
DHR, kan ses pi DHRs hjemmeside
http://www.huntingtonregister.org.

Som en gave til Landsforeningen i an-
ledning af 30-ars jubileet forerede jeg
formanden ved arsmedets festmiddag
en stamtavle over hendes familie. Den-
ne stamtavle indeholdt ingen — absolut
ingen — personfelsomme oplysninger.
Hverken navne, fodselsdage (cpr), syg-
dom, genbearer eller andet og fulgte sile-
des de etiske regler for DHR. Formalet
med gaven var at vise, hvad det er, vi
laver i DHR.

Har man klager over et register, bor man
forst henvende sig til den registeransvar-
lige, og hvis det ikke lgser problemet, kan
man klage til Datatilsynet. I de mere end
30 &r DHR har registreret HS-familier,
har der ikke varet 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 indteegt for, at man stoler pa,
at data bliver behandlet i overensstem-
melse med loven og de etiske regler.

Sven Asger Sorensen

&ﬂm@@@m@&ﬂ@@@m findes pd www.huntingtons.dk under "Materialer”.
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AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION
Formede til . Mere info pd side 4-5
SRS Rundt om HS Ve i huntingtons.dk nr. 2 - 2014
. Mere info pa side 4-5
1. - 2. november 2014 | Rundt om HS Vejle i huntingtons.dk nr. 2 - 2014
23. november 2014 Julebanko Herning Seonleside 16 b |
bladet.
25. november 2014 Julebanko Gentofte Se omale side 16 her i
bladet.
27. februar - 1. marts | Weekendseminar Jylland Mere omtale i et senere
2015 for yngre Y nummer af huntingtons.dk
. Arsmede og Mere omtale i et senere
25. april 2015 generalforsamling Herlev nummer af huntingtons.dk
. Mere omtale i et senere
5. september 2015 Kgtefelledag Vejle N
18. - 19. november Nordisk konference Kobenhavn Mere omtale i et senere
2015 for fagfolk nummer af huntingtons.dk

Indkomne bidrag og gaver

i perioden 1. maj til 31. juli 2014

Private gavebidrag (34 gavegivere) .................... ... ..., kr. 17.900,00
Encrgi Nord /S "o Wb 0 kr. 208,14
Tips- og lottomidler - tilskud fra Aktivitetspuljen .............. kr. 180.000,00
Tale, .............. oS o O i —— kr. 198.108,14

Landsforeningen takker mange gange for alle bidragene e
' b.v.

Karen Orndrup, kasserer
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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 %
Vestsjelland 03
Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03 C}
Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20 (@)
Psykologer der samarbejder med LHS Eo
Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf: 86 91 00 75 o v
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk E
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C 5
Tine Wobbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter ki. 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.






