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Formanden har ordet

Sa gik der endnu en sommerferie, og
som szdvanligt alt for hurtigt. Haber I
alle har haft mulighed for at nyde den
danske sommer, som jo har veret rigtig
varm og dejlig indimellem. Det er jo
netop det, vi alle skal huske ... at stoppe
op og nyde de sma ojeblikke indimel-
lem, hvor alting er godt og dejligt. Disse
ojeblikke bliver til gode minder, som vi
sammen husker som positive oplevelser,
og er livsbekreftende for os alle.

Husk ogsd at fi jer tilmeldt de arran-
gementer, der er i vores landsforening.
Selvfolgelig kan det vare svert at blive
pamindet om HS igen og igen, men alle
konkluderer bagefter, at de fik rigtig me-
get ud af at snakke med andre i samme
situation - og kom hjem med en god for-
nemmelse i maven bagefter. Det er bare
s vigtigt at {3 snakket med hinanden og
f3 delt de tanker og felelser, der rumste-
rer i kroppen - uanset om man er positiv
testet risikoperson eller pargrende.

I skrivende stund ved jeg ikke, om vi
har nok deltagere til positiv dagen - og
det er rigtig trist, da det er en fantastisk

mulighed for at megde andre i samme si-
tuation. I varste fald mé arrangementet
aflyses, hvilket er @rgerligt.

Vedrerende foreningens arbejde, si til-
byder vi igen radgivning til institutioner,
kommuner mm. via min erfaring fra mit
arbejde med HS. Jeg tager gerne ud til
dem, som har behov for vejledning -
uanset hvad dette md vare. Jeg hiber
hermed at kunne hjzlpe og vejlede i de
problematikker, som kan opstd.
Derudover horer jeg ogsa rigtig gerne fra
jer medlemmer, f.eks. hvis I har en god
ide til et arrangement. Jeg er rigtig glad
for alle de mange snakke, jeg allerede
har haft med jer, og jeg gleder mig til at
mede mange af jer til moder eller arran-
gementer. Jeres information og erfaring
gor jo, at vi som forening ved, hvor der

evt. skal hjelpes, og hvad der skal fokus
pa.
Jeg vil slutte af med at gnske jer et rigtig
dejligt efterdr, god leselyst og pas godt
pa hinanden.
Med venlig hilsen
Charlotte Hold

FORZALDREDAG - LORDAG DEN 31. OKTOBER 2015

Nir dette blad udkommer, er tilmeldingsfristen ved at vere udlebet for foreldre-
dagen, som atholdes pd Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, 7100 Vejle.
Vi begynder dagen kl. 10.30 med kaffe og bred, og slutter med middag kl. 18.00.
Se evt. omtale af dagen i sidste nummer af "huntingtons.dk”.

Skulle du have glemt at tilmelde dig — og har du lyst at deltage - kan du ringe til
undertegnede pa tf. 4053 7283 eller 2532 7283, 53 [
m4 vi se, om ikke der ogsa kan blive en plads til dig. ==
Deltagelse er gratis for medlemmer af Lands- i
foreningen. Pris kr. 900 pr. person for alle andre.

Karen Orndrup
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Alt kan lade sig gore,

hvis vi tor bevaege os ud i det

Skrevet af: Laura Mahler Jensen,
Social- og Sundhedsassistent.

Det er ikke sd svert som det lyder, og
det er noget der giver smil pd leberne
hos borgere.

Jeg er lige kommet hjem fra 3 dage pa
Roskilde Festival, sammen med en bor-
ger og en frivillig.

I tiden efter kan jeg ikke lade vaere med at
undre mig og reflektere over, hvorfor det
kan vare si svart, og frygtindgydende at
planlegge sidan en tur. Men det ansvar
og de aftaler, der skal pa plads undervejs,
kan godt vere skremmende og iser, hvis
nogle af dem gir i vasken. Jeg kan kun
give et godt rdd under planlegningen:
“Informer og inddrag borgeren i beslut-
ningerne, for det er jo borgerens tur.”

Jeg var social- sundhedsassistent elev
pa dette tidspunkt og fik til opgave at

planlegge denne tur. Jeg vil gerne ind-
romme, at det var en stor mundfuld og
udfordrende. Jeg havde personligt ikke
veret pd Roskilde Festival for og vidste
derfor ikke, hvad jeg skulle forvente, og
hvad der kunne vare en rigtig god ide at
forberede mig pa, men ved at sette sig
ind i hvad det var og sege informationer
hos mine kollegaer, gav det pote.

Jeg begyndte med at soge billetter til os
2, som skulle veere ledsagere, ved Roskil-
de Fonden. Det tog nogen tid at {3 svar,
og samtidig var det ogsd nervepirrende,
for vi kunne folge med i, hvordan billet-
terne blev revet vk pa ingen tid.

Vi valgte derfor at kebe en billet til bor-
geren, for s var vi sikre pd at han kunne
komme afsted. Smilet som kom frem pd
leberne af borgeren, da billetten blev
printet ud, er svert at glemme.

Tangker’s Frivillig ansvarlig gik i teenke-
boks, for hun skulle finde en, der kunne




lofte opgaven og det ansvar, der folger
med. Hun fandt en padagogstuderen-
de, der havde veeret i praktik pa Tangkeer
og havde en god relation til borgeren.
Han har fortalt, at han ikke skulle over-
veje dette tilbud mange gange og derfor
svarede ja med det samme.

Jeg tog kontake til ham, og vi planlagde
et mode. Her skulle vi afstemme for-
ventninger sammen med borgeren. For
vi havde kun en ting, der beted noget.
Det hele skulle foregd pa borgerens pre-
misser, og vi skulle anerkende og gore,
hvad han havde lyst dil, for det var jo
BORGERENS tur. Her blev der nzvnt,
at borgeren ogsd gerne ville ind til Ros-
kilde by, Roskilde Domkirke og en
sportsbar, som borgeren har veret vant
til at komme pa.

Under dette mode tog den frivillige ini-
tiativ til at lave en liste over hvilke bands,
der skulle veere interessante for borgeren.
Den frivillige brugte ogsé sin viden om
Huntington Sygdom og om, hvordan
det kan vare svert at planlegge og over-

skue alt.

Tiden nzrmede sig, og vi skulle have et
sted at bo. Borgeren var helt med p4, at
vi skulle bo p& hotel. S& med telefon-
roret ved oret modtog jeg beskeden for
10. gang, at alt var optaget. Der var ikke
megen glede at se i borgerens gjne ved
disse svar.

Jeg indrommer gerne, at jeg var ved at
give op, men hvordan kan man det, nar
der sidder en borger ved ens side og har
et hdb, om at dette skal lykkes.

Sidste forsog ... Witterup Motel i Al-
bertslund. Svaret var ja, der er plads til os.
Den glede og det smil, der kom frem
pa borgerens ansigt, forteller hvorfor jeg
havde sagt ja il dette.
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Dagen kom, hvor vi skulle afsted. Alle
disse forventninger, der lige si stille var
blevet opbygget, og ville turen blive en
succes. Hvordan ville borgeren agere
inde pa festivalen, hvad er det vi har be-
givet os ud i? osv.

Mange af disse overvejelser havde vi taget
stilling til, inden vi tog afsted, men en
ting er at italesette dem og sd at veere der.

Vores vigtigste opgave var at vere tilstede
hele tiden og serge for, at borgeren ikke
mangler noget, hvad enten det er mad,

drikke, hvile eller et teppe.

Da vi ankom tl Roskilde Festival, var
borgeren pa hjemmebane. Vi gik rundt
pa pladsen i camp omradet for at fi den
rigtige festival stemning, samt noget at
drikke.

Under festivalen var borgeren i det mest
afslappede humer, der var intet som gik
borgeren pa, og det virkede som om
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borgeren ‘glemte alt om Huntington
sygdommen’.

Det kreever talmodighed, og den bliver i
den grad sat pa prove.

Vi skulle vere skarpe til at melde ud,
hvis der var nogle af de andre festival-
gester, som kom for tet pd eller ikke s&
sig for. Som ikke har helt styr pd hvad
der foregdr omkring dem, eftersom de
var pavirkede.

Her var det at vi skulle melde ud at vi
kom sammen med en borger med ned-
sat gangfunktion eller korestolsbruger.
Dette krever tilmodighed ndr stemnin-
gen er hgj og alle de andre festivalgaster
kommer giende fra alle sider som man
kan tenke sig. Vi aftalte, at der var en
der gik med kerestolen, og den anden
gik foran og lavede plads, om end det
var at ribe” flyt jer, her kommer en
korestol” eller dele “vandene”. Det fun-
gerede meget godt.

Det med at tage sig tid og det at tem-
poet bliver sat s& lavt, at der er tid til
at udveksle gamle festivalhistorier og
lignende, giver en folelse af, at alle kan
folge med. Nok var vi pé i tre dogn og
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havde kun “fri” nir alle mand sov, men
ndr tempoet blev sat tilpas lavt, blev det
ogsa hyggeligt for os. Vi kunne ogs til-
lade os at lene os tilbage og sige: “ jeg
har lige brug for 5 min. s& er jeg klar
igen.”. Vi var alle smittet af festivalens
hyggelig stemning, og det havde vi ikke
veeret, hvis vi havde et stramt program.
Vi havde valgt at have at lost program og
kunne tage det som det kom. Borgeren
var dben over for alle de input, vi kom
med, og det er atypisk ved Huntingtons
Sygdom!

Her sidder vi pd vej hjem pa fergen og
blunder alle ssmmen. Lige pludselig kom
Dizzy Mizz Lizzy forbi, men her nér vi
ikke at stoppe dem, da borgeren gerne
vil have et billede og en autograf. Vi alle
sidder og taler om, hvordan vi kan f3 fat i
dette og taler om, hvor fed en afslutning,
det kunne vere pd Roskilde Festival. Ud
af det bl kommer et af bandmedlem-
merne giende, og den frivillige springer
op og forklarer borgerens situation og
hvor stor fan, han er, bandmedlemmet
forklarer, at vi skal ga ned til VIP omra-
det, og her vil hele bandet komme ud for
at opfylde dette store onske.

Borgeren fortalte mig, at det var den

bedste afslutning pd de 3 dage.

Med disse ord sidder jeg tilbage med
disse tanker: Hvorfor ikke bruge de fri-
villige noget mere til disse oplevelser, de
er jo guld vard. Hvorfor ikke undersoge
muligheden for at sege donationer/bil-
letter ved fonde, der er mange mulighe-
der pé dette omride.

Det sidste gode rad: Spring ud i det, det
er ikke sé farligt, som det lyder.

- Jeg teenker, vi er til for at opfylde bor-
gerens storste onsker, sd hvorfor ikke un-
dersege mulighederne for dette.



R

Borgeren er selvfolgelig adspurgt om det er okay med brugen af billeder.
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Neuropsykologisk forskning

I Huntingtons sygdom

Af neuropsykolog Asmus Vogel, Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet.

P4 Hukommelsesklinikken, Rigshospi-
talet, har en stor gruppe personer med
HS, HS genbarere samt familiemedlem-
mer uden HS arveanlag veret deltagere i
en videnskabelig undersogelse.

Et af formalene med undersogelsen er at
undersoge en rekke af de kognitive (in-
tellektuelle) pavirkninger, som HS kan
medfere. Deltagerne gennemgik derfor
testning med prover som méler hukom-
melse, koncentrationsevne og en rakke
andre mentale funktioner. Disse test er
blevet udfert af neuropsykolog, ph.d.
studerende, Ida Unmack Larsen.

Inden for de sidste mdneder er der udgi-
vet to videnskabelige artikler (i engelsk-
sprogede tidsskrifter) pi baggrund af data
fra projektet. Den ene artikel omhandler
i hvilken grad man pa enkelte test kan se
pavirkning af styringsfunktioner (over-
blik, multi-tasking, planlegning) og
mentalt tempo hos personer med HS
arveanleg. Undersogelsen er unik, da
der ikke kun er blevet analyseret pa, om
der er forskelle pa raske kontrolpersoner
og personer med HS. Undersegelsen har
kunnet pavise pa hvilken slags test, man
typisk kan se @ndringer selv tidligt i HS
forlgbet. I et andet arbejde er der ble-
vet fokuseret pd, om ”social kognition”
kan vere pavirket af HS selv i de tidlige
faser af sygdommen. Det er velkendt,
at HS hos nogle personer kan medfore
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problemer med at koncentrere sig, hu-
ske og have overblik, mens mindre vides
om, hvordan sociale ferdigheder (f.eks.
evnen til at aflese folelsesudtryk og til at
forstd sarkasme) pavirkes ved bl.a. HS.
Det danske studie viser, at ogsd social
kognition kan vere pavirket ved HS, og
undersogelsen giver ogsa indikationer af,
hvordan dette kan undersoges ved hjelp
af forskellige typer test.

Flere undersogelser fra projektets neuro-
psykologiske del er pd vej. Der er god
mulighed for, at disse danske resultater
fir en vigtig betydning ogsd i interna-
tional forstdelse af HS og i den daglige
diagnostik. Det skyldes i hoj grad, at
undersogelsens resultater er sterke pga.
et stort antal deltagere.




Prasentation af:

Demenscentret Pilehuset

HC-atdelingen

Bystevneparken 23 * 2700 Brenshgj
Telefon: Hovednummer 38274290 « Afdelingen: 38274014 / 38274205
Mailadresse til ledelsen af HC-afdelingen:

Tine Krintel qc30@suf.kk.dk * Jytte Hansen mj47@suf.kk.dk

Om botilbuddet:

Duften af blomster henger i luften og
blomsterkasserne og bedene i haven pry-
des af mange forskellige farver. I pavil-
lonen sidder nogle beboere og hygger
med nogle medarbejdere, de peger og
griner lidt af de glasfibergrise i fuld stor-
relse, som lige er blevet sat op pa plenen.
Nér man treder ind af deren bliver man
medt med musik. Det er husets musiker
Tore som giver koncert, si de fleste af
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de otte varelser pi gangen er tomme, en
enkelt har lukket deren, for der bor en
beboer, som godt kan lide at sove lenge.
Over en sort og hvid-ternet kommode
hanger en stor, lilla glasplade, hvor der
ud for beboernes navne star de aktivite-
ter ugen byder pa. Ridning, svemning,
musik, shoppeture i Pilestredet, bow-
ling og massage er nogle af de aktivi-
teter der gir igen. Tavlen er fyldt med
fotos fra fester og ferier, og der hanger
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opslag om “vild med dans” og en stor
pjece fra husets tre dages sommerfesti-
val med besog fra bl.a. "Venter pi far”
og "Keld og Hilda”. T kekkenet bliver
der lavet mad, mens beboerne lytter til
musikken fra Tore. Nogle sidder og vip-
per med tzerne, en synger lidt med og
en tredje fir massage undervejs og er
nzsten faldet i sevn. En beboer beder
ham om at spille Rasmus Seebach, og
da han slir tonerne an, kommer en af
beboerne fra de 8 boliger ovenpd ned
af trappen, som forbinder de to etager i
boenheden. Hun vil ogsd vare med til
koncerten. Deren ud til haven er dben,
og der er en af beboerne, som gir ud til
de andre i pavillonen for at fi en smog.
Om lidt er der frokost, og s skal der
gores klar til eftermiddagsturen senere
ud til Korsbek pa Bakken.

Selvom det officielle navn nu er 2ndret
til Huntingtons sygdom, hedder det i
Pilehuset stadig HC-afdelingen efter
onske fra de nuverende beboere. Her
bor 16 borgere med Huntingtons syg-
dom, fordelt pd 8 boliger pa hver etage.
HC-afdelingen er en del af Pilehuset,
som er et demenscenter i Kebenhavns
kommune med 126 borgere fordelt pa
forskellige afdelinger og med ca. 180
medarbejdere.

Vardigrundlag:

I Pilehuset opfatter vi borgere, péireren-
de, ansatte og ledelse som en dynamisk
helhed af personer, der er gensidigt af-
hangige af hinanden. Vi anerkender, at
ethvert menneske har behov for at blive
verdsat, forstiet og behandlet som et
selvsteendigt individ med behov for at
kommunikere og opleve udvikling, ak-
tivitet, succes og glade.

I Pilehuset arbejder vi ud fra Tom Kit-

WOOdS teori om personcentreret omsorg,
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hvor mélsetningen er, at mgde personen
frem for demenssygdommen. Vi tager
udgangspunkt i det enkelte menneskes
perspektiv og fokuserer pa ressourcerne
og mulighederne frem for pa sygdom og
tab af ferdigheder.

Vores vigtigste mal er at skabe en person-
centreret, tryg og meningsfuld hverdag
som giver hgjt velbefindende og fasthol-
der beboerne i at vare en del af livet og
en person, der indgdr i sociale sammen-
henge. Milet er livskvalitet og dette op-
nds gennem opfyldelse af de fem grund-
lzeggende psykologiske behov, behov for
trost, tilknytning, inklusion, identitet og
meningsfuld beskaftigelse.

Vi anvender low arousal padagogik, af-
ledning og ro-givende metoder med det
formal, at mindske negativ affeke (vrede,
angst, frustration) for beboerne, mini-
mere antallet af konflikter og at hgjne
beboernes velbefindende.

Faciliteter i lejlighederne:

Boligerne er 1-verelses lejligheder med
eget kokken, entré, bad og toilet. Fra
hver lejlighed er der udgang til en have
eller en altan.

Felles faciliteter:

Tilknyttet hver boenhed findes et hyg-
geligt kekkenalrum med kekken, sofaer,
fjernsyn, spisestue og med adgang til
have eller altan, hvor man kan ryge eller
hygge udenfor i det gode vejr.

I huset er der blandt andet adgang til
sanserum, kuglebad, et wellnessrum
med spa, en bar med billardbord og en
enarmet tyveknagt, et galleri, en “byt-
tecentral” hvor man altid kan finde no-
get at underholde sig med (blade, film,
cd’er, spil), en sansehave med voliere, og
flere have- og parkarealer. Vi laver ofte
om pé omgivelserne, si de passer til be-



boernes behov og ensker og for at f3 lidt
nye input.

Aktiviteter i huset for beboerne:

Vi laegger stor vaegt pd meningsfuld be-
skaftigelse og serger for, at al handling
altid tager udgangspunkt i beboernes in-
dividuelle behov og ensker. Alle er for-
skellige og det skal der tages hejde for i
hverdagen. Nogle sover lenge, andre star
tidligt op, nogle vil have mange aktivite-
ter, andre vil have ro, nogle trives bedst
med en meget struktureret og fastlagt
hverdag, andre vil hellere tage tingene
som de kommer, og de forskelle skal der
vere plads til, sd alle beboerne fir et liv
med hoj livskvalitet.

Her er et udpluk af de aktiviteter, der
foregir i Pilehuset:

Vi har dagligt abent i butiksgaden "Pile-

stredet” hvor man henter varer til afde-
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lingen i kebmandsbutikken og i Schous
Sebehus. Man kan ogsa drikke en soda-
vand eller ol i baren "Rottehullet” eller
kebe varer i kiosken.

Musikeren Tore spiller koncerter pd af-
delingerne tre dage om ugen, og stir des-
uden for korsang hver onsdag.

Vi atholder ”Vild med dans”, hvor vi
drikker drinks, fir snacks og danser. Der
er banko, fredagshygge, gudstjenester,
brunch og kagebord i weekenderne, li-
gesom vi viser biograffilm i "Bella bio”
og serverer popcorn til.

Der er mulighed for bide individuel
trening og holdtrening ved en fysiote-
rapeut, ligesom der altid er adgang til
treningsfaciliteter. Som HS-borger har
man desuden krav pd vederlagsfri tree-
ning ved en fysioterapeut udefra. Vi har
desuden en medarbejder, Mona Lisa,
som giver massage en gang i ugen.
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Derudover holder vi szrlige arrange-
menter i lobet af ret:

e Piskefrokost

* En tre dages sommerfestival i stort cir-
kustelt med plads til 500 mennesker
og med masser af musik (i &r kommer
"Venter pd far”, Keld og Hilda, Anne
Herdorf, Kurt Ravn, "Bamse-Jam” og
”Lune Larsen”), god mad og drikke.

* Julekalender med daglige juleaktivi-
teter, sisom luciaoptog, julemarked,
"jagt pd kravlenisser”, juletrasfest og
morgennisseshow.

* Nytdrskur med leekker tre retters me-
nu, underholdning og fyrverkeri om
aftenen

* Olympiade hvor vi dyster i sportslige
discipliner og slutter dagen af med
medaljeoverrekkelse og fest

 Karneval hvor sambapiger kommer
og danser for i flotte udkleedninger.

* I anledning af Tour de France, athol-
der vi Tour de Bystevneparken hver
dag i tre uger, hvor vi konkurrerer om
at cykle flest runder rundt i Bysteevne-
parken p& dobbeltcykler.

Vi fir ogsd besog i huset af fodterapeut,
friser, besogsvenner og besagshunde.

Aktiviteter udenfor huset

for beboerne:

Serlige ugentlige aktiviteter for vores
beboere pd HC-afdelingen er ridning og
svemning, da det mindsker mangden af
ufrivillige bevaegelser.

Daglige ture er ofte giture i haven, cy-
kelture eller en indkebstur i de lokale
butikker i Husum/Bronshgj.

Vi har tre bld mini-busser, som vi jevn-
ligt tager pa tur i. Her henover somme-
ren har vi haft mange ture til Bakken
for at se det ny-etablerede "Korsbak”.
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Andre ture ud af huset kunne vare: tur
til Zoo, Tivoli, flyvergrillen, skovtur i
Dyrehaven, strandture eller lign.

Vi tager ogsa pd ferie sammen med be-
boerne: Naste tur planlegger vi skal
vere en Gran Canaria tur, men vi har
ogsé tidligere varet pd Mallorca, Kreta,
Madeira, Tenerife og i Thailand.

Om de nuverende beboere:

Der bor 4 maend og 12 kvinder pd HC-
afdelingen.

Alderen spander fra 34-76 4r, med en
gennemsnitsalder pd 56 ar.

Beboerne har i gennemsnit boet her i
ca. 5 ar.

Om de ansatte:

Personalet pd HC-afdelingen er 12 dag-
vagter, 8 aftenvagter og 2 nattevagter,
fordelt pd felgende faggrupper: pada-
goger, sosuhjelpere, sosuassistenter, og
ergoterapeuter. Medarbejderne har i
gennemsnit arbejdet pA HC-afdelingen
i 4,5 ar. Derudover er der en personale-
leder og en faglig leder, som har veret i
huset i henholdsvis 11 og 16 ar.

Den bedste faglige indsats omkring be-
boerne kraver en tvaerfaglig indsats, s&
der er bide sundhedsfaglige, pedagogi-
ske og ergoterapeutfaglige kompetencer
omkring hver enkelt beboer.

Vi har eget internt vikarkorps, sa hvis
der er behov for vikardekning pga. ferie
eller sygdom hos det faste personale, er
det som oftest vikarer, som kender bebo-
erne og rutinerne i huset.

Der er desuden en raekke tvergdende
funktioner i Pilehuset, som HC-afdelin-
gen ogsd drager nytte af: sygeplejersker,
en fysioterapeut, en psykolog, et kvali-
ficeret kokkenpersonale med en oko-
noma og en kok i spidsen som kan lave
leekre mellemmaltider og sette fokus pd
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ernzringen for beboere med HS, samt
en musiker der stdr for musik og under-
holdning.

Vi er et hus som setter fagligheden hojt:
vi aftholder temadag hver 6. uge, hvor
personalet fir supervision, undervisning
i relevante emner og faglig vejledning,
og vi kvalitetssikrer vores arbejde med
DCM-observationer (Tom Kitwoods
metode Dementia Care Mapping), hvor
man observerer beboernes velbefinden-
de i lobet af dagens aktiviteter og i sam-
spillet med personalet, for at 3 viden om
hvad der virker for den enkelte beboer.
Vi har desuden et tet samarbejde med
Hukommelsesklinikken pd Rigshospi-
talet omkring medicineringen af vores
beboere og deres fysiske og psykiske til-

stand.

En refleksion over felgende sporgs-
mal, som en HS-ramt kunne stille:
“Hvad skal f8 mig til at velge opskriv-
ning til jeres botilbud frem for ethvert
andet — og maske geografisk nermere —
plejecenter?”

Hvis man spurgte beboerne ville de sva-
re, at Pilehuset er et dejligt sted at vare
— ikke mindst fordi personalet oprigtigt
holder af og er interesseret i beboerne og
setter pris pd den tid de tilbringer sam-
men. Flere af medarbejderne har varet
pd afdelingen siden beboerne flyttede
ind og har derfor stort kendskab til be-
boerne, ligesom vi ogsd hele tiden stre-
ber efter at afpreve nye hjelpemidler,
metoder og teorier til at udvikle vores
arbejde og vores botilbud.

Vi kan se, at det gor en forskel at vi har
en tvaerfaglig og personcentreret indsats,
hvor vi — beboere, pirorende, personale
og ledelse — hele tiden arbejder sammen
om at skabe den bedste hverdag med
masser af meningsfulde aktiviteter.
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Evt. andre ting, I har lyst til at for-
midle om botilbuddet (frit slag):
Pilehuset er VISO-leveranderer, hvilket
betyder, at vi giver rad og vejledning til
professionelle omkring HS-borgere i
hele landet. Kontakt socialstyrelsen hvis
du vil hore mere.

Vi serger for, at man kan holde sig ori-
enteret om det, der sker i huset. Vi har
en nyhedsavis “Pileposten” og arbejder
desuden pd at oprette vores egen interne
TV-kanal, TV Bystevneparken.

Vi har desuden en raekke tilbud til pa-
rorende, vi afholder jevnligt péreren-
deaftener med faglige opleg, og de pa-
rorende inviteres til festlige lejligheder,
arrangementer og madlavningsaftener
sammen med beboerne. Huset har en
demensfaglig ridgiver man er velkom-
men til at kontakte enten for at fi indi-
viduel viden og vejledning eller mhp. at
deltage i parerendegrupper.

Las eventuelt mere pa vores hjemmeside
www.demenscentret-pilehuset.dk




Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net

www.euro-hd.net

TIf. 2613 7376

Nyheder fra EHDN:

Hvorfor er Huntingtons Sygdom arvelig, og hvad er en

genetisk/arvelig modificerende faktor?

Huntingtons Sygdom (HS) er en arvelig sygdom. Det ved de fleste af jer nok allerede.

Men hvad vil det sige?

Inde i kroppens celler findes arvematerialet — DNA’et
— der bestemmer, om vi fir bla eller brune gjne, hvor
heje vi bliver, og ogsd om vi fir Huntingtons Sygdom
eller ej. DNA’et ligger som 46 lange tride, der oftest er
rullet op i X-formede garnnegler kaldet kromosomer.

(Se figur 1).

Kromosomerne hgrer sammen to og to, si man har to
kromosom 1, to kromosom 2 osv. (Se figur2).

i .‘ ¥ & 5 & F B
3 w o on (C R S

13 Li]

Wil
[} L L] moor 2 xi K¥
Figur 2: Hver enkelt celle i krop-
pen indeholder 46 kromosomer
Jordelt pid 23 par. Det ene kromo-
som i et hvert par har man fiet fra

sin far, og det andet fra sin mor.

Figur 1: Alle 46 DNA—stengE i
cellerne er rullet op i X-formede
garnnogler, kaldet kromosomer.

Det ene kromosom i hvert par har man fiet fra sin
far, og det andet kromosom har man fiet fra sin mor.
Trekker man et kromosom ud, s man kan se hele
DNA-strengen, kan man se, at DNA'et er som en
bog skrevet med kun 4 forskellige bogstaver: A, C,
G, T. (Se figur 3).

Pi alle 46 DNA-strenge i en celle er der ca.
3.000.000.000 bogstaver i alt, hvilket udger bade
byggevejledningen til et givet menneske, samt in-
struktioner til hvordan dette menneske skal fungere
pa det cellulere niveau. Har man lert at lese DNA-
sprog, og begynder man at lase fra én ende af hver
DNA-streng, vil man stede pa et "START” og senere

— A
—T

Figur 3: Kigger man noje efter, kan man se, at
== C DNA-strengene er som boger skrevet med kun
e G 4 bogstaver: A, C, G, T

huntingtons.dk nr. 3 - efterar 2015
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et "STOP”, der angiver, hvor et gen begynder
og ender. Ethvert af disse gener kan omset-
tes til et protein, og det er proteinerne, der
laver langt det meste arbejde i cellerne. Laeser
man videre, vil man stode pd "START” og
”STOP” mange, mange gange pa hver enkelt
DNA-streng, fordi generne ligger som perler
pa en snor langs DNA-strengene. (Se figur 4).
Fordi man har to af alle kromosomer, har
man ogsd to versioner af alle gener (og der-
med proteiner) — en version fra mor og en
version fra far, og ndr man selv fir bern, vil
man derfor give hver af disse versioner af ge-
nerne videre med 50% sandsynlighed. Man
regner med, at vi mennesker har ca. 20.000
gener i alt fordelt pa de 23 par kromosomer.

Kpomagom

Figur 4: Generne ligger som perler pa
en snor langs kromosomerne. Man reg-
ner med, at der i alt er ca. 20.000 gener
Jordelt langs de 23 par kromosomer hos
mennesket.

P& kromosom 4 ligger genet huntingtin (HTT),
der er et kempe stort gen. I begyndelsen af genet
er de tre bogstaver "CAG” gentaget 40 eller flere
gange i mennesker med HS, hvorimod menne-
sker, der ikke har- eller vil f2 HS, kan have ned til
9 CAG-gentagelser. For mange ar siden blev det
vist, at der statistisk set er en sammenhang imel-
lem antallet af CAG-gentagelser og debutalderen af
HS (den alder, hvor symptomer pd HS begynder).
(Se figur 5).

Det betyder, at kigger man pa en stor gruppe men-

Age at o

80 55 &0
Expanded HD CAG
oJ M. Loa 2012 Mourology

a5 40 45

Figur 5: Statistisk set er der en sam-
menhang imellem lengden af CAG-
gentagelsen i HS-genet (Expanded
HD CAG), og den alder HS-symp-
tomerne begynder (Age at onset).
Der forekommer dog ekstremt stor
individuel variation, sié man kan
tkke alene ud fra en persons CAG-
lengde forudsige, hvorndr vedkom-
mende vil apleve symptomer pi HS.
Figuren er taget fra artiklen skrevet
af' J. M. Lee i 2012 i tidsskriftet
"Neurology”.

nesker med HS, vil mennesker med flere CAG-gen-
tagelser statistisk set fi symptomer p&d HS tidligere
end mennesker med feerre CAG-gentagelser. Hvis
man kigger pa figur 5 er det dog meget tydeligr,
at der forekommer ekstremt stor variation imellem
enkeltindivider. Ser man f.eks. pd mennesker med
40 CAG-gentagelser (40 pa x-aksen i figur 5), bli-
ver nogen syge nar de er 35 dr gamle, hvorimod
andre er omkring 80 ar, for de fir symptomer. Det
er en variation pa 45 ar! Det forteller os flere ve-
sentlige ting:

1) for den enkelte person kan man ikke ud fra CAG-leengden alene forudsige, hvor-
nir vedkommende vil f2 symptomer pd HS

2) andre faktorer end antallet af CAG-gentagelser i huntingtin-genet spiller en ve-
sentlig rolle for, hvornér man fir symptomer pd HS.
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Men hvad skyldes denne kempe variation? Det ved man desverre ikke med sik-
kerhed, men det antages, at bide genetiske/arvelige- samt miljemessige faktorer er
af betydning. Det er af meget hej prioritet inden for HS-forskningen at forsoge at
finde ud af hvilke faktorer der her er tale om, fordi det ville kunne give et fingerpeg
om hvilke typer behandling, der ville vere effektive ved HS. Som eksempler pd mil-
jomassige pavirkninger/faktorer, der er blevet gisnet om at kunne pavirke symptom-
debut hos HS-patienter kan nevnes motion og kost, men ingen enkeltfaktor er vist
at have storre gavnlig effekt end hos andre mennesker (det er selvfolgelig ogsd sundt
for mennesker med HS at spise sundt og dyrke motion ©). Tilsvarende er der blevet
ledt efter genetiske/arvelige faktorer, der pdvirker symptomdebut, hvilket to af de
nyeste artikler pd HDBuzz handler om. De to artikler beskriver to forskellige typer
af genetiske/arvelige modificerende faktorer.

I artiklen: ”Skru det op — variant i HS-genet pavirker symptomdebut” beskriver den
svenske forsker Kristina Becanovic en @ndring i DNA'et taet pa H71-genet. Denne
@ndring har en direkte effekt pd H77-gener og er gavnlig, hvis den sidder foran det
forlengede HTT-gen, men skadelig hvis den sidder foran det almindelige H77-gen.
Denne ®ndring er meget sjzlden pd verdensplan, men findes relativt ofte i Dan-
mark, hvorfor Anne Norremeglle fra Panum Instituttet har deltaget i undersogelsen
med prover og information fra Det Danske Huntington Register (DHR). DHR er
et enestdende register pa verdensplan — ingen andre lande har et register med fami-
lieoplysninger som det, der findes i Danmark, hvilket betyder, at vi har muligheden
for at bidrage med enestiende forskning om HS, der muligvis kan vere til stor gavn
for udviklingen af nye behandlinger. Derfor er Anne Norremolle, Sven Asger Seren-
sen og jeg netop ved at planlegge et storre studie, hvor vi i de danske HS-familier i
DHR systematisk vil lede efter @ndringer i DNA’et tet pA HT T-genet, der enten er
gavnlige eller skadelige for sygdomsudviklingen.

I artiklen: "Stort studie afslorer nye ’genetisk modificerende faktorer’ for Hunting-
tons Sygdom” har et internationalt konsortium af forskere undersegt flere tusinde
personer med HS fra hele verden for at finde genetiske modificerende faktorer langt
fra HTT-genet. Forskerne fandt tre omrider pa tre forskellige kromosomer (15, 8
og 3), der tilsyneladende indeholdt faktorer, der pdvirker symptomdebut ved HS.
Da disse omrider pd kromosomerne er relativt store, og indeholder mange gener,
arbejdes der i gjeblikket pa at identificere pracis hvilke gener, der er de vesentlige,
men der spekuleres allerede over hvilken effekt disse gener kunne tenkes at have.
Tilsyneladende kan der fra flere af generne i de udvalgte omrader laves proteiner, der
sorger for, at H1T-gener ikke bliver yderligere forleenget. Si denne cellulere proces er
foreslet at veere central i sygdomsudviklingen. Ved fremgangsmaden i denne artikel vil
man typisk finde genetiske faktorer, der er almindelige i befolkningen, men som hver
iseer kun har mindre effekt pd sygdomsudviklingen i modsatning til de ovenfor be-
skrevne familieundersogelser, der fokuserer pa sjzldne varianter med individuel storre
effeke. De to fremgangsmader supplerer hinanden godt, og vil alts forventes at give
helt forskellige resultater. Det bliver spendende at folge dette arbejde de kommende &r.
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HDBuzz

De fleste af jer er nok p& nuverende tidspunkt bekendt med webstedet HDBuzz,

hvor man gratis kan lese forskningsnyheder om Huntingtons Sygdom skrevet af

forskere pa hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes ogsd p& dansk, og

der er bdde Facebook og Twitterprofil. Herunder folger en liste over de artikler, der

er blevet oversat siden sidst:

* Skru det op — variant i HS-genet pavirker symptomdebut

* Stort studie afslorer nye ’genetisk modificerende faktorer’ for Huntingtons
Sygdom

* Oplyser vejen: En ny biomarker for Huntingtons Sygdom

Overseettere til HDBuzz sgges
Er du god til bide engelsk og dansk, har du god forstéelse for biologi, og har
du lyst til at hjelpe med at oversatte forskningsartikler om Huntingtons Syg-
dom til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), sd horer jeg meget
gerne fra dig. P4 nuvarende tidspunkt er der 3-6 artikler om maneden, der
skal oversettes fra engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af Majken Siersbaek,
Rasmus Siersbak, Signe Marie Borch Nielsen, Cecilie Bornakke, Lisa Blanc
Iversen, Anja Kobberg, Bettina Norremark, Marianne Rom, Regina Reynolds
og undertegnede, men malet er at skabe en gruppe pa 10-12 mennesker, der
kan hjelpe hinanden. Ring og her nermere pd 26 13 73 76 eller send en mail
pa gilling@euro-hd.net.

Mette Gilling Nielsen, Nordisk koordinator, EHDN

HORNS T

Veelg et kursuscenter som ggr en forskel!

Nar du vaelger rammer, sd valger du mere end blot
faciliteter, forplejning og en pris.

Du veelger mennesker!
Du velger idéer!
Du veelger engagement!

Hvad har du valgt...?

Besgg os pd www.hornstrupkursuscenter.dk

MPI Award “Arets Modested 2010” DKBS Nomineret “Arets Kur er 2010 & 2011”
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Keere parorende til paregrende

Vi bringer et indleeg fra et medlem som
en hindsrekning til jer, der har provet,
hvor svart det kan vere at vere f.eks.
kareste til en pargrende. Det kan vere
svert at forstd, hvor kompleks situatio-
nen og folelserne er, sd derfor har du nu
en unik mulighed for at fi en snak med
andre i samme situation og vere en del

af en netvaerksgruppe.

S4 derfor:

Synes du ogsa,
at det er sveert?

- at vere syg er svert!

- at vare parerende er svert!

- at vere pirorende til den pirerende
er faktisk ogsa sveert!

Befinder du dig i sidstnzvnte kategori,

dvs. som kereste / ven / veninde til en

parerende, og kunne du vare interesseret

i at medes i et netverk, hvor dine tanker,

bekymringer og problemer er i fokus, s&

er det nu du kan melde dig pé banen.

- Meld ud om denne idé tiltaler dig!

- Brug dine erfaringer og hjelp andre!

- Fa gode rad og opbakning fra lige-
sindede!

- Tal med andre i samme bad!

- Stot op og gor en forskel!

For tilmelding til netvarksgruppen og
yderligere information venligst kontake
formand: charlotte@huntingtons.dk -
tf 53 20 78 50

Charlotte Hold

Allan Vibestrup Lyng:

www.vibestruplyng.dk

\,‘ MURERFIRMAET

ViBESTRUP LYNG

Anders Vibestrup Lyng: +45 20 30 7215
+45 25 85 45 69

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

Murerfirmaet Vibestrup Lyng statter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom

huntingtons.dk nr. 3 - efterar 2015
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Sma RNA molekyler med stor

betydning for udvikling af HS

For ca. et ar siden begyndte Regina Rey-
nolds, som leser molekyler biomedicin
ved Kobenhavns Universitet, sit specia-
leprojekt, og det blev starten pé et nyt
forskmngsfelt, som vi tog op i vores
gruppe pa Panum Instituttet.

Vi ved, at lenge for nogle af hjernecel-
lerne hos HS patienter dor begynder de
at fungere darligere, men trods mange
undersogelser er det endnu ikke lyk-
kedes at finde ud af hvorfor. Derfor er
der heller ikke fundet mader at standse
cellernes degeneration pa. Dette skyldes
nok, at ndr normale hjerneceller arbejder
foregar der rigtig mange processer i cel-
lerne, som hver for sig er komplicerede
og som desuden griber ind i hinanden,
kort sagt er der utroligt mange brikker i
puslespillet. Men vi ved nu ogsd, at der
er nogle overordnede faktorer, som sty-
rer det hele, og det vil derfor vere vigtigt
at kende dem og fi viden om, hvordan
de virker og hvilke andre faktorer i cel-
lerne de virker pa. Meget nyt er det, at
smd RNA molekyler er sidanne over-
ordnede faktorer (se faktabox om smi
RNA molekyler), og Regina har under-
sogt om et af disse molekyler, som kaldes

FAKTA:

mikroRNA 34, har nogen betydning for
udvikling af HS.

I hjernevav fra vore HS musemodel har
Regina mélt mengden af mikroRNA
34 og sammenlignet det med mangden
i hjernevav fra normale mus. Allerede
ndr musene er 8 uger gamle og kun lige
er begyndt at vise tegn pd HS ses et fald
i mikroRNA 34, og dette fald fortsetter
til musene er 11-12 uger, hvor de er i
det seneste stadium af sygdomsforlabet.
Det er tidligere fundet, at mikroRNA
34 nedregulerer et vigtigt molekyle, som
kaldes SIRT1. Derfor har Regina ogsé
mélt mengden af SIRT1 og fundet, at
nir mengden af mikroRNA 34 falder,
sa stiger maengden af SIRT'1. Spergsmé-
let er s3, hvilken betydning disse fund
har for hjernecellernes ve og vel. Her er
det interessant, at SIRT'1 har noget at
gore med normal aldring, hvor mang-
den af SIRT 1synes at falde, ndr man bli-
ver gammel. Derfor har nogle forskere
tenkt, at en egning af SIRT1 kunne
vere en behandling, som ogsd kunne
gavne ved HS, og der er ogsé forseg i
gang med dette. Medens andre mener,
at det i stedet for vil gavne at nedsette

mikro-RNA, miRNA, klasse af smd RNA-molekyler i eukaryote celler. De er
involveret i at regulere geners aktivitet pd RNA-niveau, normalt ved at hemme
translationen af mRNA til protein. Der er pévist over 250 gener for miRNA i
mennesket, men computeranalyser af menneskets genom tyder pa, at der findes
over 1000, og det er muligt, at flertallet af menneskets gener reguleres af miRNA.

Kilde: Gyldendal, Den Store Danske.
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meangden af SIRT1 hos HS patienter,
hvilket vores undersegelser ogsd kunne
tyde pd. Der mangler altsd helt klart en
nazrmere undersogelse af disse modsat
rettede teorier.
Projektet har veret finansieret via
EHDN som et sikaldt seed-fondprojekt,
der gives til afprevning af nye ideer eller
behandlingsstrategier, og vi har netop
afgivet rapport om resultaterne. Reginas
resultater rejser imidlertid mange nye
sporgsmal, som hun nu er i gang med
at undersege. Er der en direkte virkning
af mutant huntingtin pd mikroRNA 342
Er der andre vigtige faktorer end SIRT1
som reguleres af mikroRNA 34? Det er
nogle af de sporgsmal, som Regina haber
at finde svar pd, inden hun skal afslutte
sit speciale.
Lis Hasholt
Lektor emeritus ved ICMM,
Panum Instituttet

Regina Reynolds

Dansk Ventilation & Klima Teknik

stotter Landsforeningen HS

M‘

SOLCELLER
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Nyt fra socialradgiver:

Korekort:

Har du brug for at f3 jekket dine kere-

egenskaber, vil jeg nevne at PTU har 3

tilbud som kan have interesse.

1. En keretime med en kerelerer, som
bagefter giver en vurdering af dig som
chauffer. Pris 530 kr.

2. 1 keretime med en kerelerer og en
fysioterapeut som begge giver dig en
vurdering af dig som chauffer. Pris
975 k.

3. En keretest som bestdr af en pakke-
losning, som indeholder 1-2 kere-
timer og 3 konsulenttimer i alt 3.865

kr.

Som hovedregel vil vi her fra hukom-
melsesklinikken anbefale en kegretime
med en kerelerer, altsd det billigste til-
bud ud fra den begrundelse, at man som
oftest er godt udredt fra hospitalets side
omkring ens kognitive evner. Det der er
behov for, er kun at f3 tjekket sine keore-
egenskaber.

Arbejdsles/sygemeldt.

Har du mistet dit job og er blevet fritstil-
let fra samme, skal du vere opmearksom
pa, at arbejdsgiver skal sygemelde dig.
Det er en fordel for begge parter. Arbejds-
giveren vil fi sygedagpengerefusion i frit-
stillingsperioden, og du vil vare beretti-
get til sygedagpenge ndr lennen stopper.

Er du sd uheldig, at du ikke er blevet
sygemeldt i fritstillingsperioden, skal du
huske at melde dig arbejdsles fra den
forste dag, du er ledig. Kan du ikke
klare presset med fx jobansegninger i
arbejdslashedsperioden og tanken om et
nyt fuldtidsjob, s tag kontake til det ho-
spital, du er tilknyttet og prov at drefte
med behandlerteamet. Er dette tilfeldet,
skal du stadig forst melde dig arbejdsles
og efterfolgende melde dig syg pa Jobnet
“min side”, sd fir arbejdsloshedskassen
automatisk besked.

Socialridgiver Pernille Starno,
Hukommelsesklinikken.

AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

3. oktober 2015 Positivdag Vejle Se omtalen i blad 2, 2015

31. oktober 2015 | Forzldredag Vejle Se omtalen i blad 2, 2015

;31_5 Ok fowEmET g(r)rfggflz lllionference Kobenhavn | Se omtalen i blad 2, 2015

19. november 2015 |Julebanko Gentofte | Se mere pi www.huntingtons.dk
29. november 2015 |]Julebanko Herning Se mere pd www.huntingtons.dk
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INYT fra Lokalgruppen
VESTSJZELLAND

21. april lykkedes det med et mede hos
Inger i det mest fantastiske varme forérs-
vejr. Bla. dreftede vi atholdelse af vore
meder, hvor et forslag fremkom om me-
der fordr, sommer og efterdr. Derudover
snakkede vi selvfolgelig om den foresta-
ende generalforsamling, og vi bakker op
om fornyelse af foreningens vedtagter.
TAK til Inger for bevartning.

Den 26. august besogte vi den meget
smukke ”senhave” ogsd kaldet "Zengar-
den” i Vedde ner Stenlille.

Vi havde en pragtfuld eftermiddag i ha-
ven, hvor ejeren Jorgen levende fortalte
om havens opbygning, efter at vi havde
nydt lidt koldt til ganen. Haven er ma-

JANNERUP

— et full service kommunikationscenter

B CRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER

WEBL@SNINGER
B DISPLAYS

gelos smuk, og her i august blomstrer
over 2000 georginer, og i stenhaven ris-
ler vandlgb og vandfald. Rundt omkring
i haven er hyggelige siddepladser, s vi
fandt en god plads til en sludder mens vi
ned eftermiddagskaffen og kagen efter
vores havevandring. Lokalgruppen var i
dag fuldeallig plus Asger og Eli. Vi havde
en dejlig eftermiddag.

Neste mode er 26. oktober hos Kirsten
og Jens Peter i Horve. Den 26. oktober
1985 blev lokalgruppen Vestsjelland
stiftet!

Jytte Broholm

svanemeaerket grafisk produktion

7~ O\

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

i perioden 1. maj til 31. juli 2015

Rrivate gavebidrag (41 gavegivered Sy . . . e kr. 12.202,00
Bitebidrag (18 givere) . . .=\ s s . G\ kr. 3.575,00
Landsind€ling (33 giverch. . . 0 NGl uh ol R EY. kr. 14.200,00
EnergiNGd A/S . . . V.58 L 0L 0. RS, . 3 kr. 161,56
AvETD L L Lt et TR . O\ . kr. 48.864,23
Talt. = 55 KX A, ?® JEAEY ETHL S . kr. 79.002,79

Landsforeningen siger mange tak for alle bidragene.
Karen Orndrup, kasserer

Landsindsamling 2015 - Giro 424 2424
Landsindsamlingen har nu veret i gang siden 24. juni og fortsetter indtil 24. septem-
ber. Som det ses af ovenstdende, er der pr. 31. juli indkommet:

Kr. 14.200,- fra 33 givere.

Resultatet af landsindsamlingen er et vigtigt led i foreningens konomi. De midler,
som foreningen selv skaffer til veje, har stor betydning for foreningens drift og ak-
tiviteter, bl.a. fordi stetten som foreningen modtager fra Udlodningsmidlerne (tidl.
Tips- og Lotto) delvis er atheengig af de midler, som foreningen selv skaffer til veje.
Desvarre har SKAT pr. 1. januar 2015 p.g.a. nye regler tilbagekaldt foreningens
godkendelse efter ligningslovens § 8A, hvorfor der ikke lengere gives skattefradrag
for de indbetalte gavebidrag. I bestyrelsen hiber vi dog p4, at vi alligevel nir et godt
resultat ved dette ars landsindsamling.
Ekstra girokort kan rekvireres hos formand og kasserer. Endvidere kan indbetaling
ske til Sparekassen Sjelland, konto: 6150 1181350. Anfer venligst "Landsindsam-
ling” og afsender.

Karen Orndrup, Kasserer

Radgivning om pasning og pleje

Plejehjem/institutioner og hjemmepleje med interesse for Huntingtons Sygdom

kan fi besog med henblik pd rédgivning om pasning og pleje af HS-patienter.

Radgivning koster kr 500,- (belobet gér til landsforeningens arbejde) + konsu-

lentens transportudgifter.

Henvendelse til: Landsforening Huntingtons Sygdom — tlf 53 20 78 50
e-mail Charlotte@huntingtons.dk
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"‘“-JYSK HANDI

é/w//%/m//e/‘ &Y born 9 voksne siden 7990

ALT ER MULIGT

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

Plejeseng, ﬁ -Rygskjold for toilet

specialpolstret

e

.

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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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 HS-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 HS i familien. Pris 30,- kr. + porto.

Pjecer

"Huntingtons Sygdom, Information til HS-ramte og deres familier”

af Diana Reffelsbauer, tilpasset danske forhold af LHS.

»Vejledning i omsorg og praktisk bistand”

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

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

Se www.videnscenterfordemens.dk — varktojer — udgivelser — vejledning il sagsbehand-
lere - Huntingtons Sygdom for omtale samt oplysninger om, hvordan man fir fat i den.

Andet
Informationsfolder.
Personligt kort.

Alle materialer kan bestilles ved henvendelse til

Landsforeningen Huntingtons Sygdom,

Bystaevneparken 23, 701, 2700 Bronshgj, df. 53 20 78 50

E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller bestilles via www.huntingtons.dk
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Hukommelsesklinikken og Klinik for neurogenetik

Jorgen Nielsen og Lena Hjermind TIf. 3545 69 11
Rockefeller bygningen e-mail: jnielsen@sund ku.dk
Juliane Maries Vej, 2100 Kgbenhavn @ og hjermind@sund.ku.dk

indgang 69 (inde i gérden) pa 1. sal.

Neurologiske afdelinger

Anette Torvin Moller TIf. 78 46 33 33
Neurologisk afdeling E Aarhus Universitetshospital e-mail: anetmoel@rm.dk
Norrebrogade 44, bygn 10, 3.-4.sal, 8000 Aarhus
Lene Wermuth og Annette Lolk TIf. 65 41 41 63
Demensklinikken e-mail: Lene.wermuth@rsyd.dk
Odense Universitetshospital og Annette.lolk@rsyd.dk
Sdr. Boulevard 29, bygn 112, 4. sal, 5000 Odense C
Lokalgrupper %
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.




