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Formanden har ordet

Sé er vinteren over os igen, og der er ikke
mange dage til jul. Haber alle vil hygge
sig her i juletiden med de traditioner
som er meningsfulde for den enkelte.

I dette ar er forskningen inden for Hun-
tingtons kommet langt. Der forskes
bide i Danmark og udlandet og der
samarbejdes landene imellem. Noget
medicin er kommet s langt at det afpro-
ves pd mennesker. Det vil sige at forsk-
ningen har sat en milepzl. Nu testes om
denne medicin overhovedet virker og
hvilke mangder og hyppighed der giver
resultater. Det bliver rigtig spendende at
folge. I bladet forteller Lena Hjermind
bl.a. om mekanismerne bag den nye me-
dicin. Dog mé vi huske, at der stadig er
lang vej fra afprevning til en decideret

behandling.

Det at fortzlle og here om hvordan an-
dre familier hindterer Huntington er
meget givende for alle som har sygdom-
men inde pa livet. Derfor er det ogsa rig-
tig eergerligt at positiv dagen mdtte afly-
ses. Foreningen havde sogt og modtaget
penge til dagen, som desverre métte

aflyses pga manglende deltagelse. Vi vil
prove at afholde dagen igen il fordret.
Dog har der veret afviklet mange andre
gode arrangementer bl.a. to forzldreda-
ge. Sé en lille opfordring til at mede op
til vores arrangementer og drage nytte af
medet med ligesindede.

I bladet kan man bla. lese om EHA’s
(European Huntingtons Association)
konference i Warszawa samt Nordisk
Huntingtons Konference i Kobenhavn.
Begge meget spendende og med stor
deltagelse. Ny psykolog fra Fyn prasen-
teres, nemlig Per Wermuth fra Odense,
som fremover vil samarbejde med LHS.
Der fortzlles om et styrket og udvidet
fagligt netverk af ergoterapeuter og fysi-
oterapeuter "ERFA”, som arbejder med
Huntingtons i Danmark. Alt dette og
meget mere kan der leses om i bladet.

God laselyst! og her til sidst vil jeg anske
jer alle en rigtig Gladelig Jul og et Godt
Nytir. Haber &ret der kommer vil bringe
mange gode oplevelser og megen glede.

Charlotte Hold

lentens transportudgifter.

E-mail Charlotte@huntingtons.dk

Radgivning om pasning og pleje

Plejehjem/institutioner og hjemmepleje med interesse for Huntingtons Sygdom
kan f3 besog med henblik pé radgivning om pasning og pleje af HS-patienter.

Radgivning koster kr 500,- (belgbet gir til landsforeningens arbejde) + konsu-

Henvendelse til: Landsforening Huntingtons Sygdom — df 53 20 78 50
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Weekendseminar

Sa dbnes derene igen til weekend-
seminar for unge i alderen 18—45 ar.

Du/I skal sette kryds i kalenderen fra
fredag den 26. februar til sondag den 28.
februar 2016. Stedet, hvor vi skal nyde
hinandens selskab er:

Guldberghus ved Kobak Strand,
Rypevej 12, 4230 Skelskor

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

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

Huset har 33 sengepladser fordelt pa
13 vearelser, herudover er der en sovesal
med plads til 10 personer pd madrasser.

Se mere pd www.guldberghus.dk

Hvem er du?

Vi ved ikke, hvem du er, miske er du
positiv-testet, negativ-testet, risikoper-
son, pargrende eller noget helt andet.

Alderen 18-45 er ikke det afgprende.

Men man skal kunne klare sig selv.

Det vigtigste er, at du har lyst til at bruge
en weekend med andre, der har HS tet
inde pd livet. Denne weekend er en op-
lagt mulighed for at bygge netvark med
ligesindede som dig selv.
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Praktisk info om weekenden:

Prisen for denne weekend er:

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

Dette inkluderer 2 overnatninger samt
forplejning.

Der vil blive serveret drikkevarer til ma-

den, hvad du skal drikke derudover, skal

du selv medbringe.

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

Tilmelding
skal ske senest den 12. februar 2016 til:
Lene Kristiansen

E-mail: lenekr76@hotmail.com
Telefon: + 45 2279 99 39

Eller

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

Eller ved en mail til:
kontor@huntingtons.dk

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

Lene Kristiansen

Lene Siggaard

Jeanette G Larsen.



Program:

Fredag den 26. februar 2016

Kl. 15.00-18.00:
Kl. 18.00:

Kl. 18.30:
Kl. 20.00:

Indkvartering. Der vil vere kaffe p& kanden og en lille kage.
Velkomst og kort gennemgang af weekenden
ved Lene Kristiansen, Lene Siggaard og Jeanette Larsen.

Aftensmad.
Fri og felles hygge.

Lordag den 27. februar 2016.

Kl. 8.30- 9.30:
Kl. 10.00-12.00:
Kl. 12.30-13.30:
KI. 13.30-15.00:
KI. 15:00-16:00:

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

Morgenmad.

Foredrag ved Psykolog Tine Wabbe.

Frokost.

Gruppedebat.

Personlig Historie: Lene Kristiansen vil fortelle om livet
som positiv testet, og som mor til en positiv testet.

Fri og felles hygge

Aftensmad og efterfolgende felles hygge.

Sondag den 28.februar 2016.

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

Morgenmad.

Evaluering og valg af nye planleggere til dret 2017.

Der pakkes sammen pd varelserne og i opholdsrummene.
Frokost.

Den sidste felles oprydning.

Farvel og tak og pé gensyn i 2017

B
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Foraeldredagen 2015

- en deltagers beretning

Som ny -- eller i hvert fald ny-erkendt
- Huntington-familiemedlem meodte jeg
op pa dagen for "forzldremede” - som sd
meget andet i dette univers lidt grotesk at
skulle til *foreldremode” for sin 34-arige
datter. Men i denne nye virkelighed, som
Huntington er, foles det bade rigtigt og
nedvendigt, og jeg har veret tilmeldt i
méneder. Jeg har i bladet og andre steder
leest, hvor stor gleede andre har af f.eks.
Agtefelledagen, si selviolgelig skulle jeg
med. Det er 2. gang, at Forzldredagen
atholdes, og ved dagens slutning var der
stor enighed om, at det skal fortsatte, og
at det skal vare i det &r, hvor der ikke
atholdes "Rundt om HS” - med den be-
grundelse, at ved det mede er der mulig-
hed for at melde sig til foreldregrupper.

Maodet foregik pa Hornstrup Kursuscen-
ter, hvor jeg sa heller ikke har veret for
.. men det havde mange af de andre, ja, i
det hele taget bar medet prag af , at der
er mange, der kender hinanden og har
gjort det i mange ar, pa kryds og tvers.
Og nu er jeg sd ogsa lukket ind, og tak
for det. Nir det nu skal vere.

For det skal det jo. Nar Huntington ryk-
ker ind og en del andet rykker ud, bl.a.
et normalt liv, simand - ja, si er det guld
verd at mede andre, som ikke behover
en masse forklaringer for at forstd, hvad
"jeg” stdr i. Eller kommer med fortviv-
lende gode rdd, som jeg selv har veret
omkring de forste 100 gange, tsk, tsk
---- Ved den indledende runde, hvor vi
fortalte frit om os selv og vores situation,
var det, som om der ikke blev prasente-
ret et eneste dilemma, som jeg ikke gen-
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kendte pi et eller andet niveau, og hvor
smerteligt det end er at hore om barske
forleb og fortvivlende situationer fra
dem, som har veret igennem det .. sd er
det jo sandheden. Vi var 15 om bordet,
incl. vores foreningsformand, Charlotte
og demenskonsulent (par excellence, tror
jeg) Anni fra Herning.

Med @rlighed kommer man leengst - den
setning faldt ogsd, men det var i forbin-
delse med en debat om, hvornir er det
rigtigt at fortelle sine bern, hvad deres
far/mor fejler og hvilke konsekvenser det
har for dem selv. Som sd meget andet,
som har med Huntington at gere, si var
konklusionen, at det er individuelt og
alligevel med den ubarmbhjertige hun-
tington-konsekvens, som vi alle kender -
nemlig at "noget” kvaerner sin egen stille
vej, og at vi bliver nedt til at forholde os
til det, hele tiden og hele vejen. Et bud
pa rigtigt tidspunkt” var: der er aldrig et
rigtigt tidspunke, sd derfor kan man lige
sd godt sige det nu - et andet, at det kom-
mer an pd, hvor tidligt bernene er blevet
konfronteret med sygdommen, f.eks. set
mostre og onkler syge eller besagt syge
bedsteforaldre.

Efter indledende runder var der fint fro-
kostbord og god tid ---hvilket er helt OK
og ikke ”spild”, for snakken fortsetter jo
ved bordene. Lidt mere struktureret efter
frokost: vi blev inddelt i to grupper, og -
ja, snakken fortsatte. Det kan godt vare
lidt svart at holde sig til emnet: foreldre,
fordi alting p& huntington-vis lapper ind
over hinanden --- f.eks. har en foralder
til et sygt barn eller en "positiv” jo haft



en syg agtefzlle -- s& hvornar er man far/
mor og hvorndr ®gtefelle .... ja men vi
huntingtinere er jo det hele pa en gang.
Som et andet guldkorn, der faldt: Du
kan gi ud af et forhold, men du kan ikke
gd vek. Dette relevant for en diskussion
om, hvor ansvarlig man er /kan blive for
en syg forelder, som man er skilt fra,
men som jo er far/mor til ens bern. Jep,
vi forstdr hinanden!! gor vi sa.

Efter eftermiddagskaffen og tet pi af-
skeds-aftensmaden blev der antydet et
emne, som jeg bagefter har tzenkt: maske
var det basis for en pargrendedag. Emnet
er: Hvordan tackler du det, nir det hele
er for meget. Nér du er sort af fortvivlelse
og trethed -- ndr du ger dit bedste, pro-
ver at forudse og handle og alligevel far
uberegnelige reaktioner retur -- nér dit
hjerte er gaet i stykker over at se dit barn
forsvinde fra dig og du alligevel er nedt
til at hele det , gang pa gang og igen---
nr du har utrolig svert ved at hindtere
dit raske positiv-barn, uden at katastrofe-
tankerne velter dig og du GODT VED,
at det er det eneste, dit barn ikke har
brug for ---ja, der er utallige emner og
der kom et par svar: Begraver mig i ar-
bejde --- gir ud i haven og graver et stort
hul ---. Jeg er sikker p4, at man kunne til-
foje: taler med andre i samme situation.
Det er vildt hérdt at tale om. Og det er
verre at lade vere.

Men apropos, si er og bliver det jo vores
voksne borns valg, hvor meget de vil ind-
vie os 1, om de er testet eller ¢j -- emnet
blev strejfet og til min overraskelse var
der fakrisk adskillige af dagens foraldre,
der ikke vidste det, fordi -- ja, hvorfor? vi
har ikke spurgt - vi teenker, at hvis jeg skal
vide noget, sd siger de det - vi respekterer
og forstdr helt ind i marven, at det kun er
den, det drejer sig om, der kan bestem-
me, hvad han/hun vil og hvem det skal
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deles med - vi ved, at det ogsd kan vere
problematisk at blive testet negativ, hvis
man har positive soskende. Overlevelses-
skyld, blev det kaldt. Totalt upraktisk, du
der Vor Herre! Har du heller ikke her
tenkt dig helt godt om ---

Jeg vil tilfeje en lille god historie fra da-
gen: en far forteller, at hans positivt te-
stede sen havde fiet et dejligt barn. Det
syns jeg, er sa opmuntrende! At barnets
mor har trodset sortsynet og fiet barn
med den mand, hun elsker, velvidende,
at der er en risiko for faderen, som man
for altid skal leve med. Og at den unge
positiv-far maske har spurgt mennesker
i systemet til rids: kan jeg tillade mig at
fi bern? og muligvis har fiet det barske,
ubarmhjertige og grotesk smukke svar,
som jeg ved fra en anden positivist, at
det gives fra kompetent hold: ”du skal
i hvert fald serge for at fi det med en,
som kan tage over---" Vi gor det sgu!
sir de unge mennesker, og sperg os, om
farfar elsker denne lille pige over alt pa
jorden....hzhe.

Aftensmaden var noget med unghane-
bryst og der faldt et par muntre kom-
mentarer fra kursus-veteranerne om, at
den unge hane ma ha nogle &r pa vingen
nu, for den har varet pA menuen ved alle
tidligere emnedage. Maske vi kunne an-
mode om hakkebof til naste kursusdag?
N4, det er vist for plat for stedets niveau,
som for resten var fint. Dejligt venligt
personale, gode rammer og noget meget
sjeldent: rigtig te! med te-ag og det hele
og endda 5-6 forskellige slags at valge
imellem. Og to-go krus, si man kan ta
en sjat med at kore hjem pi. Meget flot.
Og sd var det afsked med, syns man som
debutant "alle mine nye venner”. Vi ses
igen, her eller der og lige pludselig.

Birgitte Havskov
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Agtefeelledag i Vejle

Endelig fik jeg tiden og ikke mindst
overskuddet til at skrive, det manglende
overskud kender vi alle som agtefeller
til en Huntington ramt til.

Da jeg stod op tidligt om morgenen for
at kere mod Slagelse for at medes med
en anden kvinde, som havde tilbudt
samkersel, var jeg mildest talt nerves/
spaendt/urolig. Ville jeg kunne bruge et
sidan mede til noget, ville der mon vere
nogen i samme bad som mig, ville der
vere nogen der forstod og ikke mindst,
vil jeg kunne fi nogle gode rad til, hvor-
dan jeg passer pd mig selv i det her kaos,
som Huntington har medfert i mit/
vores liv.

Vi skulle meades kI 10.00 i Vejle, 12 var
fra Jylland og kun 3 havde kert den lan-
ge vej fra Sjelland.

Allerede da jeg treder ind i lokalet, mer-
ker jeg en helt szrlig varme og forstéelse,
pa trods af at vi ikke havde prasenteret
os endnu. Der ventede os et dejligt mor-
genbord med bred og kaffe, og allerede
inden prasentationsrunden gik snakken
ivrigt.

Ved presentationsrunden fik vi alle
vores tid til at fortelle om vores fami-
liesituation hver iser. Der blev béde
grinet og gradt, og det var tydeligt at se,
nir man kiggede om bordet, at vi alle
forstod hinanden og bekymrede os om
hinanden. Nogle havde varet der et par
gange for, for andre var det forste gang.
Ingen af os havde en historie der
lignede hinanden. Nogle havde zgte-
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teeller tidligt i processen, andre nogle der
var leengere i processen og igen nogle der
allerede var blevet sd plejekrevende, at
de ikke lngere var i eget hjem, ligesom
vores egtefeller var ramt af sygdommen
pa forskellige mider. Nogle havde @gte-
feeller, der var serligt ramt pé det kog-
nitive, og atter andre pa det fysiske og
andre pd det psykiske. Men falles for os
alle var en helt serlig forstdelse og aner-

kendende blikke.

At leve med en @gtefelle, hvor man ikke
kun er to 1 et forhold, men at man samti-
dig har en sygdom der @ndrer ens @gte-
felle si markant, er svaert. Det er svart at
finde forstdelse hos pargrende og familie,
det er svert at se sin elskede sygne hen
pa denne made, det er svert ikke at have
kontrollen og vide, at det udelukkende
er sygdommen, der bestemmer, hvor vi
fores hen, men ved at veere positiv og tale
dbent oplever jeg/vi en sarlig forstielse

fra folk, omend de ikke helt forstir, hvad

Vi Star 1.

Af og til spekulerer jeg over hvor folk i
vores omgangskreds er blevet af, er de
blevet sd skreemt af sygdommen, vil de
ikke erkende den, eller er det os som fa-
milie, der har trukket os for at beskytte
os selv?

Ved frokosttid blev der serveret en utro-
lig lekker frokost, og selv ved spisningen
gik snakken lystigt.

Efter frokost blev vi inddelt i 2 grup-
per, en hvor vi havde zgtefaller i tidligt
stadie af sygdommen, hvor nogle af os



stadig havde hjemmeboende bern, en
anden gruppe, hvor sygdommen havde
et voldsommere tag i deres @gtefeller, og
nogle hvor deres agtefeller var s syge, at
de nu var pé plejecenter.

Der blev snakket og delt erfaringer, sar-
lige sporgsmail som hvornir skal jeg/
vi fortelle, at mor/far er syg, og hvor
meget skal vi fortzlle om HS. Hvordan
opdrager vi bern i en familie hvor HS
helt tydeligt har @ndret vores egtefallers
personligheder, hvornér er det tid til ple-
jecenter og ikke mindst, hvordan passer
vi zgtefeller pd os selv, s vi ikke gar helt
ned pd sygdommen.

Ens for os alle var, at vi ikke var serligt
gode til at passe pé os selv, det er svart
at finde tiden til sig selv, og selvom La-
lia hele tiden forsagte at fa os tilbage pa
sporet, endte vores snak hele tiden i no-
get andet. Det er som om vi alle hellere
vil/kan drage omsorgen for andre end os
selv, en del af vores liv bestdr jo ogsa i
at pleje vores zgtefeller/born, men lige
i dag er det os, det handler om, og det
foles befriende at kunne tale om sine fo-
lelser og tanker uden at stede nogen.

Efter vores gruppedebat skulle vi ud pa
en gatur, nogle fi valgte at blive tilbage
og snakke, det var en vad, kold og ble-
sende tur, men alligevel forfriskende.
Man bliver helt tung i hovedet af alt den
snak/tdrer/tanker og folelser, og det fol-
tes helt rart at fa rort kroppen.

Da vi kom tilbage vide og godt forble-
ste var der eftermiddags kaffe/te, igen
her blev der snakket lystigt om hele den
proces vi gennemgar, som pérerende til
vores syge zgtefeller, vi taler alle om
karligheden der bandt os sammen den-
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gang vi medte hinanden, hvordan syg-
dommen er kommet snigende ind pé os
og ligesom stille og roligt har revet vores
livsudkarne vk fra os, af og til ser vi et
glimt af den vi forelskede os i og det foles
som om det er det der ger vi holder ud,
holder af og holder sammen pa familien.
Kl 16.30 er det tid til farvel, der bliver
evalueret, og det er tydeligt at vi alle hver
i ser har fiet noget ud af denne dag,
hvad enten det har vaeret at fi delt sine
erfaringer, fiet et kram, en skulder at
grede ud ved, eller gode rad til at tackle
HS og det den gor ved os, vores @gtefel-
ler og familie.

Som mor til 4 dejlige unger, kone til en
HS syg mand er jeg ikke god til at passe
pa mig selv, jeg teenker forst og fremmest
pa mine kere, men stadig 14 dage efter
medet i Vejle, husker jeg jevnligt mig
selv pd at jeg behever mig tid, til hvor jeg
ikke er plejer, tid hvor jeg ikke er mor og
tid hvor jeg ikke er kollega.

Jeg er blevet lidt bedre til at kore en tur
pa biblioteket, lese en god bog, kere en
tur i skoven og tage mig lidt tid til mig
selv.

Jeg er taknemmelig for at der findes et
sddan arrangement, og det er absolut
ikke sidste gang jeg deltager, for mig har
det givet mig meget, og stadig efter et lil-
le stykke tid herer jeg af og til fra andre,
der deltog i medet, det foles rart med et
fristed og nogen i mit liv der forstdr den
proces jeg gennemgdr, uden dette arran-
gement havde dette ikke varet muligt.

Jeg ser frem i mod at mede en del af jer
igen, og vil give en serlig tak til Lalia for
at legge tid og kerlighed i dette projekt.

Kirsten Jochumsen.
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Enroll-HD

Site Investigator Meeting

I juni mined tog en delegation, besta-
ende af leger og projektsygeplejesker fra
bdde Aarhus, Odense og Rigshospitalet
til London.

Der var mgde om Enroll-HD, verdens
storste  observationsstudie  omkring
Huntingtons sygdom. Malet er at folge
mindst 20.000 mennesker med rela-
tion til Huntingtons sygdom, ved arlige
kontroller. P4 den méide hiber folkene
bag, at kunne fremskynde udviklingen
af behandlinger mod Huntingtons syg-
dom ved bl.a. at opbygge en storre og
mere komplet database om sygdommen,
og samtidig give forskere i hele verden
mulighed for at bruge de store mangder
data.

I Danmark er vi lige giet fra forgenge-
ren Registry, til Enroll-HD, hvilket pa
alle mider gjorde modet meget aktuelt
og spzndende for os netop nu.

Onsdag aften holdt hele den danske de-
legation mede med Mette Gilling, som
er Nordisk koordinator for EHDN og
som I kender fra andetsteds i bladet.
Hun opdaterede os om den danske del
af projektet og vi havde tid til at erfa-
ringsudveksle i forhold til opstarten af
projektet, hvilket var utrolig lererigt.
Torsdag morgen begyndte selve konfe-
rencen. Det var et mode for de europai-
ske Huntingstons Centre, der er med i
Enroll, men ogsd et par representanter
fra USA var kommet for at deltage, og
leere om vores erfaringer i Europa.
Programmet var tetpakket. Der er man-
ge, der har noget pa hjertet omkring pro-
jektet og Huntingtons sygdom generelt.
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Til det forste opleg herte vi om, hvor
langt man er med studiet, og hvor mange
patienter, der er blevet inkluderet. Aktu-
elt er der 120 sites (afdelinger der inklu-
derer patienter) fra 12 forskellige lande,
og med et total antal pd knap 7000 pa-
tienter. Tallet stiger hurtigt efterhdnden
som alle Registry Sites far flyttet deres
patienter over i Enroll.

Der blev ogsd fortalt, at projektet nu
begynder at tage fart i USA, at flere
asiatiske lande er inkluderet, og at ogsd
Latinamerika er pé vej til at inkludere
patienter i projektet.

Det er vigtigt og godt, at projektet bli-
ver udbredt verdensomspzndende, si
der er de storste chancer for at leere mest
muligt om sygdommen, og at vi pd den
mdde kommer et skridt nermere pé at
finde effektivt medicin.

Det efterfolgende opleg handlede om
forskningsprojekter, der er i gang rela-
teret til Enroll. Det er endnu en vigtig
funktion, at vi som fagpersoner i projek-
tet kan spge om, at fi data om noget spe-
cifike vi finder det givtigt at undersoge,
og ud fra det lave forskning, og forstd
flere brikker.

Derefter var der en raekke opleg om
det praktiske i, hvordan vi som fagfolk
strukturerer besegene, de informationer
vi fir, og gor forlgbet mest optimalt for
bide patienter og os, som fagpersoner.
Det er altid interessant, at here om,
hvordan centrene, der stir for disse stu-
dier, kan vare meget forskellige i mden,
de er organiseret, men at resultaterne er
de samme, gode solide resultater.



Der var specielt fokus pa vigtigheden
af, at man holder kontakten til patien-
ter fra dr tl &r, for at vere sikre pd, at
flest muligt kommer til de 4rlige kon-
troller, sd data bliver sa solide og valide
som muligt. Og der var diskussion om,
hvordan vi som klinikere og deltagere i
forskningsprojekt bedst gor dette.
Dagen blev sluttet af med, at Mette
Gilling prasenterede resultatet af ind-
samling af stamdata fra Danmark. Det
er en unik mangde viden, som mange
danske patienter, via Svend Asger Soren-
sens Huntingtons Register, har bidraget
til, hvilket har stor betydning. De 2ldste
patienter i registeret er fodt omkring ar
1800, sa det strekker sig langt tilbage.
Bl.a. kunne Mette, fortzlle at den sam-
lede gennemsnitlige levealder for patien-
ter med HS, er konstant, og at omkring
27 % af alle med HS bliver 70 ar gamle
eller zldre. Det var et meget interessant
opleg, og der var stor interesse for resul-
taterne ude omkring i Europa.
Endvidere kunne Mette fortzlle om
et nyt projekt, hvor hun sammen med
Anne Norremolle og Svend Asger vil be-
nytte data i Dansk Huntingtons Register

til at lede efter modificerende faktorer
for livsleengde for HS patienter.

Fredag havde vi meldt os til forskellige
opleg, der helt konkret handlede om,
hvordan testene ved de arlige forsk-
ningsbespg udferes. Der er mange ma-
der, man kan udfere de forskellige tests
pa, og nogle er mere korrekte end andre.
Det er spendende at hore tankerne bag,
og rart at blive bekraftet i, at vi har styr
pa maden, hvor pa disse udferes pa, og
at det er korrekt data vi indleverer fra
Danmark til senere brug.

Mettet af nye indtryk, masser af ny vi-
den og inspireret til, at komme hjem
og fa inkluderet endnu flere i projektet,
tog vi trette tilbage til Danmark og
gleder os alle til, at fi omsat teori til

praksis.
Ditte Molin

Reservelege
Neurologisk afdeling,

Aarhus Universitetshospital

Anette Torvin Meller
Overlaege, PhD
Neurologisk afdeling
Aarhus Universitetshospital
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Den samlede gruppe af Danske Huntington leger og sygeplejersker i London.

11



Nordisk Huntington Konference

om Livskvalitet

| Kebenhavn november 2015

D. 18. — 19. november 2015 deltog
knap 100 fagfolk fra Norden i den tred-
je konference om Huntingtons sygdom
i DGI byen i Kobenhavn.

Emnet for konferencen var denne gang:
”Livskvalitet for borgere med Hunting-
tons sygdom og for deres pargrende”

Forste taler pd konferencen var psyko-
log Aileen Ho fra Reading University i
Storbritanien. Hun er en del af arbejds-
gruppen under European Huntington’s
Disease Network (EHDN).

Hun talte om at méle livskvalitet i for-
skellige stadier af sygdommen via et
sporgeskema med de aspekter af livs-
kvalitet, som er vigtige for HS syge. Ske-

Aileen Ho
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maet er brugt i flere europziske lande.
Hun udtrykte at livskvalitet sd let kan
forsvinde med sygdommen, men det er
kun de syge, som selv kan definere det.
Det er iser tankerne om arven og frem-
tidsudsigterne, som giver livskvaliteten
et knzk. De professionelle kan ikke fjer-
ne sygdommen, men de kan vare med
pa rejsen sammen med de syge og hjlpe
med at skabe dem livskvalitet gennem
miljoet og de pavirkninger, som de bli-
ver udsat for undervejs.

En anden hovedtaler var Niels Henning
Skotte, som er kandidat i Humanbio-
logi i 2006 fra Kebehavns Universitet.
12011 tog han sin Ph.D-grad i Neuro-

Niels Henning Skotte



videnskab fra Kegbenhavns Universitet,
hvorefter han flyttede til Vancouver,
Canada. Her forsatte han sin forskning
inden for Huntingtons sygdom i Dr. Mi-
chael Haydens laboratorium ved Univer-
sity of British Columbia. I sin forskning
der har han undersogt mulighederne for
at nedregulere eller fjerne Huntingtin-
protein for at stoppe eller forsinke symp-
tomer ved Huntingtons Sygdom. Dette
arbejde har resulteret i, at der nu er géet
forseg i gang pa de forste syge menne-
sker med Huntingtons sygdom i landene
Tyskland, Canada og England.

P4 forstedagen var der desuden work-
shops med emnerne: Velferdsteknologi
og kommunikation, Seksualitet og HS,
pargrende samarbejde, og musikterapi.

P4 andendagen var der indleg omkring
Jeroen de Sheppers cykeltur igennem
Europa i 2014 pa ca. 12.000 km il for-
skellige bo miljger og tilbud til menne-
sker med Huntington. Og hans erfarin-
ger og oplevelser med forskelligheder i
tilbuddene i de forskellige lande.

Jeroen de Shepper’
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Lena Hjermind

Herefter kom Lena Hjermind, overlege
og leder af Huntington-teamet pa Rigs-
hospitalet, Kebenhavns Universitetsho-
spital pd, og fortalte om de forsknings
projekter Danmark deltager i. Overlege
ved Neurologisk afdeling i Arhus

Anette T Mpller fortalte om de test, som
patienterne gennemgar i forskningspro-
jekterne.

Anette T. Mopller
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Konferencen blev afrundet med et ind-
leeg af jan Frich, som er neurolog og
overlege ved Oslo Universitetssykehus,

Jan Frich

Rikshospitalet, hvor han siden 2009
har arbejdet med Huntingtons sygdom
som specialefelt. Han er professor ved
Universitetet i Oslo og har deltaget i
forskning om rehabilitering ved Hun-
tingtons sygdom. Han kom i sit indleg
med status for fysisk rehabilitering ved
Huntingtons sygdom i Norge.
Konferencen havde begge dage demon-
stration af hjelpemidler til Hunting-
tonssyge borgere med henblik pi for-
bedring af deres livskvalitet. Disse stande
blev godt besagt af de forskellige fagfolk.
Arranggrerne af konferencen Tangkeer
HS bomilje og HC bofellesskabet i
Herning gav efter konferencen stafetten
videre til Nordmandene, sa der vil blive
en ny Nordisk konference i Norge om 2
&r for fagfolk.

Anni O. Frederiksen

Allan Vibestrup Lyng:

www.vibestruplyng.dk

\‘ MURERFIRMAET

VIBESTRUP LYNG

Anders Vibestrup Lyng: +45 20 3072 15
+45 25 85 45 69

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

Murerfirmaet Vibestrup Lyng statter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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EHA Polen - Warszawa

Skrevet af Charlotte Hold

EHA stir for European Huntington As-
sociation, og det er en samlet europaisk
patientforening med 37.000 medlem-
mer, dvs. bdde de enkelte landes pa-
tientforeninger — som Landsforeningen
Huntingtons Sygdom — og privatperso-
ner fra de forskellige europaiske lande.
EHA holdt konference i Warzawa d.
18.-20. september.

Hermed vil jeg prove at fortzlle om,
hvad der blev prasenteret af indleg pa
konferencen, som var meget spendende
og ogsé tankevakkende, da flere fortalte
om deres oplevelser med HS i familien.

FREDAG DEN 18. SEPTEMBER

Dagen startede med at formand, Bea
De Scheppe bed velkommen. Herefter
fulgte en prasentation af programmet
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og deltagerne (117 personer) — som pree-
senterede bide positivt testede, pargren-
de, risikopersoner og professionelle.

Temaet var, hvordan man lever med HS
og viden om den sidste nye forskning.
Bea De Scheppe fortalte, at det stadig er
vigtigt at informere unge risikopersoner.
Hun fortalte om sin neve, som cyklede
Europa rundt for at samle penge ind til
Dsteuropa, hvor personer med HS har
dérlige forholde og flere modtager stort
set ingen hjelp eller information.

Indleg:

Kliniske trials: af Jean-Marc
Burgunder(formand for EHDN).
Hvad har forskningen behov for
Jfra HS familierne

EHDN (europzisk netverk af leeger, an-

dre forskere og personer fra HS ramte fa-
milier, som samarbejder omkring forsk-
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ning). Jean-Marc Burgunder fortalte om
ENROLL-HD (se artikel i bladet), og at
de gerne vil have flere deltagere.
Jean-Marc Burgunder redegjorde for
motivation til at deltage i Enroll-HD og
studier under dette, bl.a. medicinafprov-
ning, men ogsa fordele og ulemperne ved
deltagelse. Det virkede meget professio-
nelt, at der var tenke pa alle “seancer”,
da man jo ikke bare lige melder sig pa en
undersogelse. Alle har en motivation og
det er vigtigt med god information. Han
fortalte endvidere, at de fleste medicina-
fprovninger varer 15 méaneder. Pt har ca
7000 personer deltaget i HS-studier.

Indleg:
Teva studiet af Victoria Gyatt
(antropolog) HDA

Victoria Gyatt fortalte om et projekt
hvor de filmede HS-familier i dagligda-
gen og udarbejdede interview. Herefter
sammenfattede de anbefalinger for at
udgive informationsmateriale specielt til
uddannelse og for at fi bedre behandling
og pleje muligheder.

Vi sd brudstykker af filmen, som fulgte
flere familier i hverdagen. Mange vidste
ikke, at de havde sygdommen i familier-
ne for de debuterede med HS. Flere hav-
de holdt det hemmeligt over for familie-
medlemmerne. En del havde paranoide
symptomer, manglende sygdomsindsigt
og manglende motivation.

Anbefalinger var, som vi kender til i
Danmark, bl.a. adgang til ambulatorie
specialiseret i HS for hele familien, faste
rutiner i hverdagen, forblive selvhjulpne,
beholde roller/identitet s& lenge det er
muligt. Hjelp til at vedligeholde forbin-
delse til venner, god information, tilpas-
se medicin osv.
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Indleg:
Behandling af Ottavio Vitolo
(fra medicinalfirmaet Pfizer org.)

Ottavio Vitolo prasenterede et forsog
med en form for medicin som har ud-
skudt symptomerne i dyr. Hvad sker der
i HS hjernen. Nerveceller (neuroner)
begynder at gi til grunde (degenerere).
PF-02545920 (medicinnavnet) ud-
skyder symptomerne (ikke helbreden-
de). Neuronerne stoppes i degeneration
og de overlevende neuroner arbejder
bedre, jf. deres dyreforseg. Studiet er
igangvarende i Polen, Canada og Tysk-
land. 260 personer mellem 30 — 65
hd stadie 1 & 2 er nu i gang med stu-
diet. Nogle fir 20 mg andre 5 mg
og en gruppe fir placebo (uvirksomt
snydemedicin) i 26 wuger. Forsogs-
personerne bliver lgbende undersogt
for symptomer samt MR-scanning af
hjernen.

LORDAG DEN 19. SEPTEMBER

Denne dag havde vi parallel sessio-
ner, d.v.s at man kunne booke sig pd
et emne og gd hen til det pagelden-
de foredrag. Emnerne var folgende:
Fysioterapi/trening, kommunikation,
ernering, pleje og HDYO (unge net-

ver!

Der blev bl.a. fortalt om kommunika-
tion, som er en rettighed! s vi har et
ansvar ! Ernzring er meget vigtig — og
det ser ud til at hvis man spiser en god
morgenmad, sd fir man en bedre sovn!
Men mad skal ogsa spises... ellers er det
jo ligegyldigt. Inden for treening tyder
det p& at konditionstrening ikke kun
er gavnligt for kroppen, men ogsd for
hjernen.



Indleg:
Zone of Onset af Ferdinando

Squiteri, Professor med ekspertice
i HS fra Rom

Ferdinando Squiteri fortalte, at det er
vigtigt med respekt for det enkelte men-
neske i forskning og medicin. Skal de fy-
siske symptomerne kureres forst? Positiv
test betyder ikke, at man har HS... ufri-
villige bevagelser betyder ikke, at man
behever behandling. Der ber behandles
pa alle symptomer og ikke kun ét — med
respekt for det enkelte menneske og
dennes livskvalitet

Indleg:

Gentest af Rhona Macleod,
Neuropsykolog fra England og
Tijl Tendal (negativt testet)

Her kom et vigtigt oplaeg vedr. gentest.
De fleste gnsker faktisk ikke at blive te-
stet. Alle ma dog tage et valg... Derfor
er det vigtigt med god information og
opfelgning.

Derudover blev der informeret omkring
barriere for at valge en gentest f.eks.
manglende forstdelse fra fagfolk, adgang

til testcenter, relation til legen m.m.

Tijl Tendal fortaller sin version af te-
stoplevelsen som var en meget darlig op-
levelse, Han fik stort set ingen informa-
tion og ridgivning, hvilket har pévirket
ham senere hen i livet. Derfor rider han
andre unge til at tenke sig om og soge
hjelp tl ridgivning. Rédgivning kan
bl.a. findes her i folgende links:

www.en.hdyo.org
www.euro-hd.net/html/network

www.predictivetestingforhd.com
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Indleg:

Bedre kommunikation imellem
Jfamilien og bo miljo/plejehjem
af Saskia De Meulenaere
(Home Marjorie - Belgien)

Saskia er fra det eneste specialiserede
sted i Belgien. Hun fortalte omkring
hvordan de kommunikerer med fami-
lier. Bostedet er fra 1999 — specielt for
yngre uden socialt netverk. 27 verelser
i alt og beboerne er i alle stadier af syg-
dommen. Derudover har de ogsé udke-
rende hjemmehjelp.

De fleste pA Home Marjorie far ingen
medicin. Lejlighederne er s& tet pd en
normal hverdagen som muligt. De for-
soger at respektere den kognition der er
uanset stadie. Dvs. at beboerne altid bli-
ver spurgt forst i alle henseende.

Familiemedlemmer har rettigheder.
Eeks. hvor meget vil de vare involveret
og niveau aftales individuelt. De pare-
rende tages imod uden fordomme og
uden at de foler sig overviget eller har
behov for” psykologsnak”. Der presses
ikke til yderligere besog eller samver og
man forseger at assistere ved besog og
telefonsamtaler. Det er vigtigt at fagper-
sonalet kender sin plads, da de ikke er
familie. Specielt i den sidste fase, hvor
familien kommer hyppigere pd besog.
Endvidere forklarer de omkring arbejds-
milje ved urealistiske forventninger til
dette og forseger at vare dben for kritik.

Indleg:
Aggressioner i HS v/ Dirk
Liessens(psykiatrier)

Dirk presenterede et meget videnskabeligt

indleg vedr aggressioner, som er det mest
problemfyldte og stressende symptom.
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Aggression giver stress og udmattelse. Der
er aggression med og uden en plan.

Med plan = f.eks jeg vil ikke hjlpes..og
jeg bliver vred hvis du forseger.

Uden plan = fieks ved frygt og frustra-
tion ... aggressionen kommer umiddel-
bart.

Det meste medicin der demper aggressi-
oner pavirker kun arousal (bevidstheds-
niveau) og derfor er der ikke energi til
at udvikle aggressioner. Bor kun bruges
ved aggressioner uden en plan

Adferd har 2 veje i hjernen: den hur-
tige rute, som reagerer umiddelbart og
den lange rute, hvor man tenker over
hvad man oplever og reagerer “fornuf-
tigt”.

HS pavirker tankevirksomheden og der-
for benytter hjernen den korteste vej, som
er den mindst energikrevende. D.v.s at
reaktionen (agressionen) kommer umid-
delbart. Rutiner og vaner er derfor ikke
sd pavirket , da de ikke kraver energi og
tankevirksomhed. Aggression er derfor
IKKE en valgt intention fra en person
med HS, men et symptom ved HS.

Til sidst fortalte Dirk lide om hvad vi
kunne gore i de vanskelige situationer
med aggression: Vear tdlmodig, lkke
demmende, Ens tilgang, Forsag ikke at
@ndre frustrationen, Accepter og bliv ikke
irriteret, Tal klart og tydeligt, Ver neutral.

Man kan ikke undgé aggressioner, men
vi kan forsege at cope igen og igen...

Det er vanskeligt, specielt hvis vi er let
pavirkelige folelsesmeassige. ... Derfor er
det en god ide at fagpersonale arbejder
sammen i teams med forskellig person-

lighed.
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Indleg:
ndringer i personligheden
v/Asa Petersén

Her blev fortalt om hvad man kan gere
ved endringer i personligheden, gode
rad og afprevning af forskellige mulig-
heder.

Personlighedsendringer sker ofte tidligt

— gerne for diagnosen.

1. almindeligt med irritabilitet (god er-
faring med antidepressiv medicin) og
forstyrret sevn(prov med ingen kaffe
— koldt soverum — ingen middags-
sovn — motion — daglys hver dag)
hvis intet af dette virker s3 afprov so-
vemedicin

. depression og angst

3. kognitive problemer: planlaegning,

impulsstyret, organisere, problemlos-
ning, koncentration, overveje konse-
kvenser, perseveration m.m.

[\

HD personer kan have problemer med
at forstd andres folelser og tyde krops-

sprog.

Ved behandling af angst er det vigtigt
med information omkring symptomer-
ne. (prov med &ndedretsgvelser med
ojenbevagelser — isterninger — koldt bad
— fysik treening — terapi — mindfulness —
ACT terapi

OCD er ogsé almindeligt, da det dem-
per angst (giv viden — evt. medicin). Der-
udover ses ogsd perseveration, apati og
manglende motivation. Lflg. Asa er kon-
klusionen at reducere stress!! Dvs. gore
hverdagen nemmere og mere overskuelig
. Fokus pa én ting af gangen, lave sjove
ting, hjelpe med inidativ, faste rutiner,
motion, stabile méltider og sevnrytme.



SONDAG DEN 20. SEPTEMBER

Indleg:
ENROLL - hvordan kan vi bidrage?
(Joe Guilano)

Joe er fra CHDI(USA), han fortalte om
NROLL-HD som er en platform for
globale studier i HS hvor de indsamler
div informationer f.eks helbred via blod-
prover. Dette deles med forskere. Alle
kan deltage i undersogelserne og alle er
gentestet. Denne test er gemt separat.
Han opfordrede til deltagelse i Enroll —
se evt Websiden: www.enroll-hd.org

Indleg:

Igangverende undersogelser
(Michael Hayden, prof

Jfra Teva Pharmaceutical Industries)

Michael fortalte om 3 medikamenter
som er lovende og under test/godken-
delse:

1. SD-809 — fase 1. Dette heemmer be-
vaegelser og har ikke nar si mange
bivirkninger som alm medicin man
bruger i dag.

2. Pridopidine — fase 2-3. Medicinen er
testet pd 400 personer og der kommer
resultater i starten af 2016. Herefter
bliver det afgjort om det kan godken-
des.

3. Laquinimod - fase 2-3. Hemmer
atrofi og progression. 400 personer er
under test og der afventes resultater.
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Indleg:
At leve med HS (Astri Arnesen og
Svein Olaf Olsen)

Astri og Svein fortalte deres gribende
livshistorie med sygdommen i familien.
De kom ind pa fravalg/tilvalg af test og
overvejelserne omkring at stifte familie
mm.

Indleg:
Ajourforing af forskning i HS
(Bernhard Landwebrmeyer)

Her blev fortalt om ISIS forsaget. Det er
nu 23 &r siden at genet er identificeret.
Selvom vi forstdr &rsagen sd har vi ikke
en effektiv behandling endnu. Hvorfor
tager det si lang tid?

I 2015 har vi medicin som er specifikt
designet for HS — som hammer genmu-
tationen. Samtidig er der en masse nyt
pa vej som ogsd er specifikt mélrettet
HS. Vi har behov for at etablere bio-
markerer, siledes medicinen gor hvad vi
forventer.

Vedrgrende "HD gene silencing” sd
findes der flere varktgjer tl denne
mulighed og flere industrier forsker
og har allerede medicin de tester.
Denne forskning kan der leses mere om

1 bladet.

Alt i alt var det en meget spendende
konference bide med forskningsnyt
men ogsd alle de rorende historier der
blev fortalt. Derudover blev man min-
det om, at vi skal vare heldige at bo i
Danmark med et godt sikkerhedsnet ved
sygdomme i familien. Jeg medte bl.a. en
positiv testet fra Portugal som selv matte
passe og betale medicin m.m. for sin
syge mor.
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Forsgg med genhaammende

behandling startet

- forste stof med virkning direkte pa defekten i DNA

ved Huntingtons sygdom.

Det var en stor dag, da en HS-ramt d. 3.
september i ar fik behandling med det
ny medicin-afprevningsforseg med stof-
fet, ISIS-HTT-Rx, som den forste.
Hovedbestanddelen i ISIS-HTT-Rx er
et kort stykke RNA (halv DNA-streng)
designet, sd det blokerer overszttelsen
(translationen) af det forlengede HS-
gen og dermed nedsetter mengden af
det protein, der ellers bliver dannet ud
fra DNA-koden.

For dette studie har der varet flere for-
sog pd bl.a. mus, som har fiet sprojtet
aktivt stof direkte ind i de dybe kerner i
hjernen. P4 mennesker er denne teknik
naturligvis vanskelig, sd i stedet sprojtes
ISIS-HTT-Rx ind i lenden i den veske,
der lgber rundt om hjerne og rygmar-
ven (cerebrospinalvasken); svarende til

der, hvor flere af jer har fiet lavet en
rygmarvsveskeprove ved en sdkaldt
lumbalpunktur ved deltalgelse i dansk
forskning. Levering af ISIS-HTT-Rx i
cerebrospinalvasken er fortsat kilde til
bekymring blandt forskerne, da det ikke
kan undgas, at en del medicin ikke nar
op i de dele af hjernen, hvor der forven-
teligt er mest brug for den - og sporgs-
malet er, hvor meget, der nir derop?
Samtidig med bekymring om det aktive
stof ndr derhen, hvor der er mest brug
for det, er der uvisheden om, hvor me-
get ISIS-HTT-Rx forsegspersonerne
kan téle, og man prover derfor at give
forskellige doser i opdelte grupper af
forspgsdeltagerne samtidig med, at der
laves flere undersogelser inklusiv scan-
ninger lobende under forsoget.

Antidirnde DNA
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Medicinafprevningsforseget foregir i
Canada, Storbritannien og Tyskland, og
deltagere skal bl.a. pga. risikoen for bi-
virkninger bo tzt pa de forsegsansvarlige
leger. Det er et sikaldt fase 1/2a medi-
cinafprevningsforseg, hvilket betyder, at
man primert maler sikkerheden ved be-
handling med ISIS-HTT-Rx i dette for-
sog, og derfor heller ikke har planer om
at have flere deltagere end 36 personer.
Det er planen, at der derefter skal laves
nyt forseg, hvor man maéler effekten af
ISIS-HTT-Rx pd HS-symptoemerne,
men denne naste fase i medicinafprov-
ningen kan ikke planlegges, for man har
set nogle resultater fra det igangverende
fase 1/2a forsog.

Sé forelobig kan vi alle kun krydse fingre
for, at dette forste studie af genhamning
ved HS pa mennesker bliver en succes,
s& man kan komme videre med udvik-
ling af ny behandling.

JANNERUP

— et full service kommunikationscenter

B CRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER

WEBL@SNINGER
B DISPLAYS

Jeg ved godt, tdlmodighed er en meget
vanskelig, nermest umulig dyd, nar
man har HS inde pa livet, men det er
desvarre nedvendigt at vente, da den
vigtige proces at gennemundersoge ny
behandling, for det tages i brug, ikke
kan ggres hurtigt.

Lena Hjermind
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svanemeaerket grafisk produktion
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Ndr. Ringgade 74 - 4200 Slagelse - Telefon 5852 5222 - Fax 5850 0404 - jannerup@ja up.dk - www.jannerup.dk
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Det globale registerstudie

Enroll-HD ruller flot i Danmark

Enroll-HD er et globalt, fortlebende ob-
servationsstudie med deltagelse af flere
og flere ambulatorier for familier med
Huntingtons sygdom i hele verden.
Studiet startede i 2013 i Amerika og
Australien, blev senere ibnet fi steder
i Europa i 2014 og i Danmark i 2015;
forst i Kebenhavn, kort efter i Odense
og Arhus.

Enroll-HD er lavet for at hjelpe forsk-
ning i hele verden ved den anonyme
registrering af data og opbygning af en
verdensomspendende  biobank med
blodprever. Og det overordnede formal
med Enroll-HD er at oge hastigheden af
udvikling af ny og bedre behandling af
Huntingtons sygdom.

Jeg er meget stolt af og glad for den
opbakning, Enroll-HD har fiet i Dan-
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mark, hvor vi i Kebenhavn hver mined
siden opstarten i april har inkluderet i
gennemsnit 20 deltagere i studiet, og
dermed i alt (i skrivende stund) har in-
kluderet ca. 130 deltagere i studiet.
Rigtig, rigtig flot i et s3 lille land som
Danmark. Og som det ses af tabellen,
bliver det ogsd bemarket i de nyheds-
breve, der sendes ud til alle, der taster
ind i Enroll-HD-databasen.

P4 verdensplan var der pr. 1. november
8.140 deltagere fra 126 HS-ambulatori-
eri 13 lande i verden.

Hvad er det s3,

vi beder deltagerne om?
Forste store hurdle er "deltagerinforma-
tion og samtykkeerklering”, som er 20
stive sider om studiet og dine rettigheder
til at sige fra etc. Dette gennemgés noje
ved det forste Enroll-HD besog, for der
kan skrives under og dermed gives sam-
tykke til deltagelse i Enroll-HD.

Bortset fra denne informering, lesning
og “underskriftseance” er besoget i am-
bulatoriet ikke meget anderledes end de
vanlige drskontroller, med undtagelse af,
at du sporges, om der m3 tages blodpre-
ve. Du/du og dine pirerende snakker
uzndret med en af os leger om, hvordan
det gér fysisk og psykisk. Vi laver under-
sogelse for evt. problemer med bevagel-
ser og overblik, hvorefter det besluttes,
om der skal @ndres i evt. medicinsk be-
handling, henvises til fysioterapeut, psy-
kolog, psykiater eller andet.



Som noget nyt er der ogsd mulighed for
at melde sig som deltager i Enroll-HD,
hvis man er risikoperson, men ikke on-
sker at blive testet, eller er testet og ikke
har arvet anleg for sygdommen.

Du skal som deltager i Enroll-HD pa-
regne at besege ambulatoriet en gang
arligt, uanset hvilken HS-status du har.

Nir det pa sa kort tid er giet s godt med
at fi mange af jer med som deltagere i
Enroll-HD, skyldes det formentlig den
gode tradition, der har veret i rtier i
Danmark omkring forskning i HS. For-
skere og Landsforeningen Huntingtons
sygdom arbejder godt sammen med at
hjelpe hinanden i vores falles interesse.
Lena Hjermind
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ERFA for HS terapeuter

Skrevet af Anja Fallesen

Den 27.10.2015 blev der atholdt ERFA
i HC Bofallesskabet i Herning. Tilstede
var to ergoterapeuter fra Demenscentret
Pilehuset HC-afdelingen: Lene Blom
og Christina Trier Nielsen. To ergote-
rapeuter fra Tangkarcentret: Charlotte
Hold og Anja Kallestrup Petersen. Fysi-
oterapeut Jytte Hoff-mann fra Herning
Kommune og ergoterapeut Anja Falle-
sen fra Herning Kommune, der begge er
tilknyttet HC Bofellesskabet i Herning.
Vi medes ca. 1 gang om dret for at ud-
veksle erfaringer. ERFA-gruppen er for
terapeuter, der arbejder i et bofellesskab
for borgere med HS eller er tilknyt-
tet bofallesskab for borgere med HS. I
Danmark er der tre bofellesskaber, og
denne gang var der terapeuter fra alle tre
bofellesskaber.

Emnerne denne gang var den kropsaf-
grensende lejring, siddepuder og ar-
bejdsmilje.

I Herning Kommune er der netop star-
tet et projeke, der hedder "Den krops-
afgreensende lejringsmetode”. Ergotera-
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peuter i Herning Kommune har fundet
en ny metode, der har en beroligende
effeke pd eksempelvis borgere med de-
mens, ndr de skal sove. Her bruger man
forvaskede dyner til at give en bedre
kropsfornemmelse og skabe tryghed. Vi
havde besog af de to de ergoterapeuter,
der star for projektet: Christina Jakob-
sen og Helle Espersen. De underviste i
metoden, og vi provede hver iser at lejre
en kollega og blive lejret af en kollega.
Det var meget spendende og bestemt en
metode, der kan bruges til borgere med
HS.

Vi udvekslede erfaringer ift., hvilke sid-
depuder, der er gode til borgere med
HS. Vi talte ogsé om, hvilke hjelpemid-
ler, der er gode til borgere med HS.

Vi sluttede dagen med at tale om ar-
bejdsmilje. Vi havde nogle gode diskus-
sioner, hvor vi tog udgangspunkt i vores
hverdag.

Vi aftalte, at Demenscentret Pilehuset
HC-afdelingen skal st for neste ERFA
mede om ca. et ar. Det gleeder vi os til.



FB-gruppe for HS-terapeuter

| Danmark

Skrevet af Charlotte Hold

I forbindelse med ERFA medet aftalte
vi at oprette en FB-gruppe hvor alle er-
go- og fysioterapeuter der arbejder med
Huntingtons i Danmark har mulighed
for at erfaringsudveksle. Meningen er at
man her kan stille hinanden spergsmdl,
planlegge aktiviteter, moder og ridgive
hinanden. Gruppen hedder "HS DK
Ergo & Fys”

Er du derfor ergoterapeut eller fysiotera-
peut og arbejder med HS i Danmark, s&
er du yderst velkommen til at veere med-
lem. Vi haber at blive mange medlem-
mer, da det er vigtigt at have et fagligt
sparringsrum. Miske kender man kun
én person med HS, hvilket ikke giver
serlig erfaring da sygdomsforlgbet ofte
er meget individuelt.

For medlemskab skriv til: Charlotte@huntingtons.dk

D VK A pS;

Dansk Ventilation & Klima Teknik

stotter Landsforeningen HS

hl.l.ntingtons.dk nr. 4 - vinter 2015
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Ny lov aendrer og bedrer

proceduren for kronikertilskud

til medicin

Det har hidtil veret nedvendigt, at en
lege sogte kronikertilskud til dig, hvis
duer i behandling med medicin som ger,
at dine arlige udgifter vil veere mere end
17.738 kr. (eller 21.831 kr. for personer
under 18 4r). Med kronikertilskud har
dine &rlige medicinudgifter maximalt
veret egenbetaling pé 3.830 kr. arligt.

12014 havde 54.000 personer fiet bevil-
get kronikertilskud, men det skonnes, at
cirka 86.000 var berettiget til tilskuddet.
18. april 2015 blev det vedtaget i Fol-
ketinget, at kronikertilskuddet bevilges
automatisk, s& man hgjst kan have en
egenbetaling pé 3.830 kroner (2015-pri-
ser) til tilskudsberettiget medicin arligt.
Det sker pa baggrund af finanslovsafta-
len for 2015 mellem davarende regerin-
gen, SF og Enhedslisten, hvor der var
enighed om at afsette 22 millioner kro-
ner drligt fra 2016, si det sdkaldte kroni-

kertilskud til medicin ydes automatisk.
Og det er en god nyhed for mennesker
med kroniske sygdomme som KOL eller
diabetes, udtalte sundhedsministeren:
”Alle skal have rad til at kebe medicin,
og derfor er det godt, at det fremover vil
vere sidan, at hvis man har store me-
dicinudgifter, s& fir man automatisk
det tilskud, man er berettiget til. Det
kommer alle til gavn”, sagde daverende
sundhedsminister, Nick Haekkerup.
Lageforeningen og Praktiserende Le-
gers Organisation (PLO) havde gennem
leengere tid presset pa for at gore tilskud-
det automatisk, sd ogsd fra deres (vores)
side, er der fuld tilfredshed med, at alle
automatisk fir tilskud, da det er meget
skremmende, at formentlig > 30.000
personer med heje medicinudgifter ikke

har fiet kronikertilskud.
Lena Hjermind




Trone gyngestol

som et hjelpemiddel

Min mand Jorn har Huntington sygdom
og har haft deti 11 &r. De sidste 2 ar har
Jorn boet pa plejehjem tet pa vores bo-
pal, sd kvalitetstid bestér i hyppige besog
og narvar. Det sidste ar er de ufrivillige
bevagelse blevet meget markante, Jorn
taber sig, har svert ved at spise og i det
hele taget svart ved at finde ro, at vere
i bevaegelse konstant gor ham tret og er
medvirkende til at gere hans liv mindre

godt.

Jeg havde besog af kommunens De-
menskonsulent, der netop havde varet
pd et kursus, hvor Trone gyngestolen
blev prasenteret og hvor den blev rost
for den ro den skabte. Demenskonsu-
lenten kontaktede mebel firmaet og fik
en stol pd prove til Jorn i 3 uger.

Fra forste ojeblik Jorn blev placeret i sto-
len havde den en synlig virkning pd hans
situation, efter ganske kort tid i stolen,
blev andedrattet helt roligt, bevaegel-
serne forsvandt og Jorn sad lige sé stille 1
stolen, ndr han bevager sig gynger stolen
ganske sagte. Stolen kan lses fast i bide
ryglen og gyngefunktion og dermed
ogsd bruges pa dage, hvor sygdommen
ikke er s slem.

Jeg har ansegt kommunen om at bevilge
stolen som et hjelpemiddel, bide for at
lette Jorns dagligdag men ogsd i hej grad
for det personale som plejer Jorn. Pd nu-
verende tidspunke @nsker kommunen
ikke at bevilge stolen, da den i deres ojne
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betragtes som inventar, og det derfor er
for egen regning. Jeg vil kempe for at
kommunen bevilger stolen, men med
denne artikel vil jeg samtidig gore alle
andre i samme situation opmarksom p3,
at der findes hjelpemidler som kan lin-
dre ubehaget ved denne sygdom.

Jeg haber at denne artikel kan vaere med-
virkende til at blede op for kommuner-
nes strenge krav til bevilling af hjalpe-
midler, samtidig med at jeg hiber denne
stol kan hjzlpe andre med Huntington.

Med venlig hilsen

Jane B. Andersen
Maribo
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Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net - TIf. 2613 7376

www.euro-hd.net

Nyheder fra EHDN:

CHDI - verdens stgrste filantropiske organisation

inden for Huntingtons Sygdom

CHDI (http://chdifoundation.org/) er en amerikansk non-profit organisation, der
har eksisteret siden 2003. Deres primare mél er at finde behandlinger for Hunting-
tons Sygdom (HS). Kun Huntingtons Sygdom. Og de har tilsyneladende enorme
gkonomiske summer at benytte for at nd deres mal. Det synes jeg er fantastisk og er
ogsé grunden til, at jeg synes, I bor vide hvem de er.

CHDI stotter verdensomspzndende HS-forskningen pd mange planer: ved at fi-
nansiere forskningsprojekter, som andre tager initiativ til, ved selv at sosette forsk-
ningsprojekter, de mener er vigtige for at komme nermere en behandling, ved at
fore forskere sammen, der normalt arbejder med vidt forskellige emner og ved at
gore forskningsmetoder og viden tilgengelig for sa mange HS-forskere som muligt.
CHDI finansierer det europaiske forskningsnetverk "The European Huntington’s
Disease Network (EHDN)” (www.euro-hd.net), som jeg arbejder for, men de har
ogsa en rakke forskere og projektledere ansat ved én af CHDIs tre kontorer i USA
(New York, Los Angeles, Princeton NJ). CHDI arbejder siledes sammen med et
netveerk af mere end 600 forskere pd universiteter og i privatejede laboratorier i
hele verden. Der er to af de forskningsprojekter, der finansieres af CHDI, som
ogsa foregdr i Danmark: det verdensomspzndende observationsstudie Enroll-HD
(http://enroll-hd.org/) og et mindre samarbejdsprojekt hvor et antal personer fra
Sverige, Norge, Danmark og Holland, der barer HS-mutationen og er i forskel-
lige sygdomsstadier, bliver flgjet til Stockholm til MR- og PET-skanning. Formalet
med begge disse projekter er at opnd mere viden om de grundleggende arsager til
Huntingtons Sygdom og at udvikle metoder, der kan gore det mere tydeligt, om
nye behandlinger for HS virker eller ¢j. Derudover samarbejder CHDI med en lang
rekke lzegemiddel-virksomheder om at udvikle nye lzgemidler til et stadie, hvor de
nye potentielle legemidler bliver opfattet som gode investeringer af legemiddelvirk-
somhederne, og de overtager udviklingen. Som et eksempel pé dette kan nevnes det
genhzmmende potentielle legemiddel ISIS-HTTRx (https://www.isispharm.com/
pipeline/isis-httrx/), der lige nu er giet ind i sin forste kliniske afprevningsfase, som
beskrevet andetsteds her i bladet. CHDI udarbejdede i samarbejde med ISIS Phar-
maceuticals den potentielt genhezmmende medicin, som Roche efterfelgende valgte
at stotte massivt gkonomisk.
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CHDI finansieres af private, ukendte donere, s& dem har vi meget at takke for. P4
nar ganske f mennesker, ved ingen hvem disse mennesker er, selvom der er blevet
spekuleret meget over det igennem tiderne. Hvad jeg dog med sikkerhed ved er, at
der bliver gjort rigtig meget for at holde identiteten af donerne hemmelig, sa jeg
antager, at det er dem meget magtpaleggende at forblive ukendte, hvis de skal blive
ved med at donere penge. S3 det m& vi respektere.

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 ogsé pd dansk, og
der er bide Facebook og Twitterprofil. Herunder folger en liste over de artikler, der
er blevet oversat siden sidst:

I luften: de forste mennesker behandles med genhemmende lzgemidler for HS!
Alle HS-patienter har arvet en genetisk @ndring (mutation) i et gen, vi kalder HS-
genet. Vi har alle sammen to kopier af HS-genet — ét nedarvet fra far og ét fra mor,
s& som regel vil HS-patienter have én kopi af genet, der er muteret, og en kopi, der
er normal. Hvis man kunne ”slukke” for det HS-gen, der er muteret, ville det sand-
synligvis vere en meget effektiv behandling for HS. Det er netop det, man forsoger
med den genhemmende medicin, der lige nu er i forste afprovningsfase i mennesker.
Denne forste afprovning skal primert sikre, at der ikke er alvorlige bivirkninger ved
at fi den nye medicin, s et efterfolgende storre studie vil vise, om medicinen kan
standse sygdommen. Indtil videre ser behandlingen ud il at vere uden alvorlige
bivirkninger.

Kortlegning af anatomien ved HS: en helhjernet historie

Da George Huntington beskrev Huntingtons Sygdom i 1872 omfattede hans
beskrivelse primert en klinisk redeggrelse for symptomerne ved sygdommen. Siden
da er de hjerne-zndringer, der opstdr ved HS, blevet undersegt og beskrevet af ad-
skillige mennesker med forskellige metoder. Der er nu en gruppe forskere, der har
sammenfattet de sidste 150 drs undersogelser i en bog, der tydeligger, at hjerne-
@ndringerne ved HS involverer hele hjernen og ikke kun striatum, som man ellers
primert herer om. Dette har betydning for den grundleggende forstdelse af syg-
dommen.

Nyt redskab til at male resultaterne ved kliniske forsog

med Huntingtons Sygdom (HS)

Nir et nyt potentielt legemiddel for Huntingtons Sygdom skal afproves pd men-
nesker, er hele pointen at finde ud af, om legemidlet er sikkert at indtage, og om det
kan stoppe sygdomsudviklingen. Det kan vare svert at afgore. Der er flere grupper,
der har vist, at man kan male mangden af det muterede huntingtin-protein i veesken
omkring hjernen, og at denne maengde @ndrer sig undervejs i sygdomsforlgbet — jo
leengere tid du har veret syg, jo mere huntingtin-protein findes i vasken omkring
hjernen. I dette studie viser forskerne, at gives genhemmende medicin til HS-mus,
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s falder mengden af huntingtin-protein i vasken omkring hjernen, hvilket for det
forste indikerer, at den genhzmmende medicin virker, men ogsd, at mengden af
huntingtin-protein i vasken omkring hjernen hanger godt sammen med sygdoms-
udviklingen i HS. Dette kommer til at vere meget nyttig viden ved fremtidige klini-
ske afprevninger i HS.

Mette Gilling Nielsen
Dansk koordinator, EHDN

Overseettere til HDBuzz sgges

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

Merte 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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Praesentation af Huntington teamet

pa Neurologisk afdeling,
Aarhus Universitetshospital

Huntingtons teamet i Aarhus har nu eksisteret som fast enhed pd Neurologisk afde-
ling, Aarhus Universitetshospital siden 2010.
Der er mange af jer, der allerede har stiftet bekendtskab med os, men nu er det pd
tide med en ordentlig preesentation af teamet.

Projektsygeplejerske
Louise Hasselstrom
Madsen har en bred syge-
plejefaglig erfaring. Har
varet sygeplejerske siden
2000, ansat i neurologien
siden 2008 og siden 2012
varet projektsygeplejerske
pé Neurologisk Afde-
ling. Hun er tovholder

pd indkaldelserne bade i
Enroll Studiet og vores
medicinafprevningsstudie
og leegger mailboks og ere
til stort set alle henven-
delser fra vores monitorer.
Arbejder selvstendigt
med de kognitive tests.
Som patient tilknyttet HS
klinikken i Aarhus, vil I
mede Louise i konsulta-
tionerne ndr I deltager i
Enroll studiet.
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Lage Ditte Hog Molin

er uddannet lege i 2012.
Har allerede 2 ars erfaring
indenfor neurologien, og
er aktuelt pé vej tilbage til
Neurologisk afdeling for
at tage speciallegeuddan-
nelse, efter en afstikker

til almen praksis. Ditte
har gennem det sidste

1V &r hjulpet med i En-
roll projektet og vil i de
kommende 4r blive mere
involveret i dette samt
kommende projekeer.

Anette Torvin Mgl-

ler, Overlege og leder

af Huntingtonklinik-
ken. Har en bachelor i
cellebiologi fra 1994 og
uddannet lzege i 2000. Er
speciallzge i neurologi

og har veret tilknyttet
neurologien siden 2001.
Har deltaget i fle-re
forskningsprojekter og
publikationer og vil fort-
sat vere primus motor for
udviklingen af HS klinik-
ken i Aarhus.

Ud over os, har vi et tet samarbejde med Klinisk ge-
netisk afdeling. Har socialrdgiver tilknyttet og et teet
samarbejde med demenskoordinatorer og kommuner.
Louise og Anette tager til Tangker centeret i Orsted og
Lindegirden i Herning en gang eller to arligt.
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Familie- og psykoterapeut

Mit navn er Jette Funch.

Jeg er uddannet pedagog i 1998 — og
er midt i en ny uddannelse pa 4 &r, som
Familie- og psykoterapeut.

Jeg har arbejdet pd Tangker i 1 ir og 8
mdr. og har dermed dagligt arbejdet med
mennesker, der har Huntingtons sygdom
eller er bergrt af den, som parerende.

I mange &r har jeg arbejdet med familier
og deres born i alle aldre. Jeg har veret
ansat som pzdagog i Aarhus kommune,
samt som souschef og senest leder i Syd-
djurs Kommune.

Mit gnske med min uddannelse er at
specialisere mig med familier, der er
ramt af alvorlig sygdom. Nar vi er i be-
roring med sygdommen Huntington, vil
der vere tale om et tab. Tab af, hvordan
livet sd ud for, tab af forlighed, tab af
sundhed, tab af hukommelse, tab af det
menneske vi kender og elsker. Folelse af
tab, endog for den syge ikke er her mere.
Tab berorer personlighedens dybeste lag
hos os alle. Derfor vil vi ogsd komme til
at kende sorgen. Som terapeut taler vi
om sorg og krise. Sorg og krise-folelser
vil vare meget forskellige og komme til
udtryk pd mange forskellige mader. P4
et overordnet plan forlgber processen
forbleffende ens nir man tager i be-
tragtning, hvor forskellige vi mennesker
i ovrigt er. Men under forlgbet veksler
folelserne uendeligt meget.

Jeg er optaget af at den sorgende ikke
foler sig forladt af sin verden og at vi
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sammen kan finde den forngdne tillid
til forandring. Vi kan ikke sorge, - for
hinanden, men jeg kan vere med il at
hjelpe den sygdomsramte og dennes fa-
milie pd vej til et forandret liv med en
dybere accept af tilverelsens vilkar.

Nir en familie rammes af sygdom er der
en rekke klodser, der valter i opbygnin-
gen. Mange sporgsmil treenger sig pa,
flere personer end man lige havde fore-
stillet sig, pavirkes af situationen. Det
kan vare veldig svert at fi det mindste

overblik.

Samtalen med mig vil bl.a. kunne hand-
le om de folelser, der opstar nir familien
rammes. Samtalen er en gvelse som al-
drig bliver et primart teknisk anliggen-
de, da jeg som menneske altid er i spil.
P4 min uddannelse lerer jeg at indgé
en kontakt med familien, som er gensi-
dig og meningsfuld for alle. Jeg larer at
overskue familiesystemet og at inddrage
bernene i samtalen, samtidig med at
holde dem fri for ansvar.



Lytning, opmarksomhed pi indre pro-
cesser og en mere kognitiv, teoretisk
analyse er alle delprocesser i terapi, hvor
kunsten er at fi dem til at spille sammen.
Terapi er forst og fremmest et ligeverdigt
mede mellem medmennesker og -nar
det lykkes at modes — til felles bedste.

Det ville vere en glede for mig at Hun-
tington Foreningens medlemmer kunne
bruge mig som familieterapeut og I kan
bidrage med jeres tillid og historie til
en udvikling af mine kompetencer som

familie og psykoterapeut. At blive en
god familieterapeut handler nemlig om
at gve, gve ove....

Du er meget velkommen til at kon-
takte mig pd df 61 46 21 38 eller
find kontakt pad min hjemmeside:
www.funchsfamilieterapi.dk. Hvis du
kontakter mig, kan du forvente 100%
tavshedspligt.

Med venlig hilsen

Jette Funch

Psykolog fra Odense

tilknyttet LHS

Fremover vil Per Wermuth samarbejde
med LHS. Vi glader os til samarbejdet
og hermed kan leses en kort prasenta-
tion:

Nér man rammes af en alvorlig, livstru-
ende og fremadskridende sygdom, der
skaber afgorende begrensninger i ens
liv, sztter det nodvendigvis gang i man-
ge tanker og folelser. Om livet nu — og i
fremtiden — om muligheder og begrans-
ninger for en selv og familien.

Psykologsamtaler kan ikke skabe an-
dring i sygdomsforlgbet.

Men forhdbentlig kan samtaler hjelpe
dig og din familie med det liv, I lever
med sygdommen. Sygdommen begran-
ser, men lader I jer begrense mere end
nodvendigt? Er der muligheder i vores
liv, vi ikke passende fir brugt og hvor ef-
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fekten er, at livskvaliteten bliver mindre?
Forhabentlig kan samtaler bidrage til
at, du udvikler og vedligeholder din

evne i det muliges kunst!

Jeg er privatpraktiserende psykolog. Jeg
har overenskomst med Sygesikringen og
er specialistgodkendt i psykoterapi og

supervision.

Jeg har praksis pa Filosofgangen 21, 1
sal., 5000 Odense C

Du kan lese mere pa:
www.PerWermuth.dk

Du er velkommen til at kontakte mig
pa df. 6619 3144

eller pw@PerWermuth.dk”
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En ny roman om Huntingtons sygdom

- Inside the _Q’Briens

INSIDE
the

0'BRIENS

NELULEE

Lisa Genova

MES tialﬂillli auTRaE OF
st Alice

NEW YORE TE

Der er, sd vidt jeg ved, ikke skrevet sd
mange romaner med temaet: Hunting-
tons sygdom i familien. Hidtil er "Hvor-
for lige mig” af vores tidligere formand,
Bettina Thoby, ikke alene en rigtig god,
velskrevet og lesevardig bog om de
uundgielige og svere spergsmal og valg
omkring gentest, men ogsd den eneste
jeg har last.

Nu i 2015 har forfatteren Lisa Genova
ogsd fiet udgivet en roman med dette
tema, nemlig “Inside the O’Briens”. Lisa
Genova er nok bedst kendt for bogen,
der senere er blevet filmatiseret: ”Still
Alice/Stadig Alice” om en kvinde, der

fir konstateret arvelig Alzheimers syg-
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dom og betydningen af dette for hende
og hendes familie.
Hovedpersonen i "Inside the O’Briens”
er en 44-arig politimand og familiefar
til 4 bern i starten af 20erne, bosat i
Charlestown, Massachusetts. Familien
er af irsk oprindelse, meget troende og
tydeligvis bosat i et samfund med an-
dre regler og muligheder for hjelp fra
sundheds- og socialveesenet end i Dan-
mark, hvilket naturligvis har betydning
for flere af de udfordringer og valg, de
tager. Derudover er bogen endnu ikke
oversat til dansk, hvilket indimellem gi-
ver en udfordring for os lasere, der ikke
er 100% stive i amerikansk slang, men
det gir; man venner sig til “Whaddya
do?” og "Dunno” mm.
Jeg har det sveert med bade neurologen
og genetikeren, specielt sidstnevnte der
bl.a. ringer en af hovedpersonens detre
op for at here, om hun ikke kommer til
2. ridgivningssamtale, hvilket legger et
ekstra pres p& hende for at treeffe et valg,
hun ikke er klar til.
Men trods forskelle og situationer, der
ikke svarer til de danske forhold, er det
generelt en god bog, som man bliver
grebet af. Personligt synes jeg, hovedper-
sonens familie er langt bedst beskrevet,
bide i deres forhold til faderen, deres
egen situation som parerende og risiko-
personer samt ikke mindst deres forhold
til hinanden og de 2ndringer pa godt og
ondg, der sker, ndr nogen i en soskende-
flok testes og andre ikke.

Lena Hjermind




Omtale af ny film om en familie med Huntingtons sygdom

The Inheritance

”Arven” er titlen pa den personlige og mo-
dige film, som er skildret af en australsk
film redakter kvinden Bridget Lyon og
hendes mand instruktor Jeff McDonald.
Filmen er en skildring af en familie - og
generationshistorie om Huntingtons
sygdom.
Bridgets DNA test har vist, at hun er
positiv, og hun kan forvente, at udvikle
Huntingtons sygdom. Hendes
mor er syg af sygdommen, og
man folger moderens sygdoms-
udvikling. Og hvordan faderen
og familien kaemper for at stotte
og yde omsorg til moderen,
for at opretholde et familieliv i
hjemmet. Man ser, hvordan syg-
dommen @ndrer moderen igen-
nem stadier af sygdommen.
Bridget’s mor har altid ve-
ret fortaler for dbenhed om
sygdommen, men det stdr i
skerende kontrast dl ddli-
gere generationer i familien,
hvor arven og sygdommen
har varet indhyllet i grusom
skam. Historikere har hjulpet
Bridget med at spore arven
tilbage i hendes familie. Og
man fir en historisk fortel-
ling tilbage i tiden til George
Huntington.
Man folger, hvordan Bridget
opseger forskere i hdb om, at
der kan findes en kur mod
sygdommen. Og hvordan
hun selv etablerer familie og
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An intimate story of

“TRIN o il the fie
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far et barn med risiko for at have arvet
genet, og hvordan hun senere fir hjelp
til at f3 et barn, som ikke baerer genet.
Bridget forer os ind i hjertet af sin fa-
milie og i deres kerlighed til livet og til
hinanden.

Anni O. Frederiksen
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Indkaldelse til ekstraordinzer generalforsamling
Lordag den 16. januar 2016 kl. 13.30
pa Busses Skole, Mosebuen 1, 2820 Gentofte

Dagsorden:

1. Valg af dirigent

2. Salg af ejendommen Park Alle 10, Assenstoft, 8960 Randers SO,
som foreningen ved testamente er blevet delvis ejer af

3. Forslag fra bestyrelsen om @ndring af vedtagternes § 8, sidste afsnit:
Der valges endvidere 2 suppleanter for 1 ar, 2ndres til:
Der valges desuden op til 4 suppleanter for 1 ar

4. Eventuelt

Ad 2

Iflg. foreningens vedtegter kan den samlede bestyrelse disponere over fast ejen-
dom, men ved salg skal dette endelig godkendes pd den efterfolgende general-
forsamling eller pa en til formélet indkaldt ekstraordinar generalforsamling,
hvorfor bestyrelsen fremsatter folgende forslag til godkendelse:

Generalforsamlingen meddeler bestyrelsen af Landsforeningen Hunting-
tons Sygdom ubetinget mandat til, pa foreningens vegne som arving i boet
efter Knud Erik Christensen, Park Alle 10, 8960 Randers SO, at tiltrede et
salg af den boet tilhorende ejendom, Park Alle 10, 8960 Randers SO, matr.
nr. 0005cd, Assentoft By, Essenbek.

Bestyrelsen bemyndiges til at underskrive samtlige dokumenter af enhver
art, der mdtte vere behov for i forbindelse med berigtigelse og tinglysning
af handel med ejendommen Park Alle 10, Assentoft, 8960 Randers SO,
herunder bl.a. tinglysningsdokumenter, fuldmagter, refusionsopgorelse m.v.

Generalforsamlingen bemyndiger bestyrelsen til at udove det her givne
mandat, ved at bestyrelsen underskriver en fuldmagt til dodsboets bestyrer,
Svend Erik Nielsen, Ridgivning Syd, Klydevenget 4, 6760 Ribe, sdledes at
han pd foreningens vegne, i ethvert forhold vedrorende salg af ejendommen,
kan underskrive dokumenter af enhver art, herunder afgive underskrift ved
den digitale tinglysning af adkomst til kober af ejendommen.

Tilmelding til den ekstraordinare generalforsamling bedes meddelt til kasserer
Karen @rndrup pa df. / sms 2532 7283, eller pr. mail: karen@huntingtons.dk
senest 9. januar 2016.
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Generalforsamling 2016

Landsforeningens arlige generalforsamling vil blive afholdt lerdag d. 9
april 2016 i Hornstrup Kursuscenter, Hornstrup Kirkeby, Kirkebyvej 33,
7100 Vejle.

Dagsorden iht. vedtegterne.

Denne gang har vi den glade at byde Anne Norremelle, associate professor
velkommen. Hun vil holde et forskningsforedrag efter frokost.

Derudover kan vi informere at Kasserer Karen @rndrup og nestformand Lena

Hjermind er pa valg. Karen onsker ikke genvalg.

Séfremt medlemmer onsker et eller flere punkter sat pa dagsorden til behand-
ling pa generalforsamlingen, og/eller har forslag til valg af bestyrelsesmedlem-
mer, skal dette meddeles skriftligt til Landsforeningens formand inden den
15. januar 2016.

Detendelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i nzeste nummer
af huntingtons.dk, ligsom det vil kunne ses pd hjemmesiden, nir vi kommer
tettere pa.

Bestyrelsen
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NYT fra Lokalgruppen
VESTSJZLLAND

Den 26. oktober bed Kirsten og Jens-
Peter i Horve vores lille lokalgruppe vel-
kommen i det smukkeste oktober vejr,
flaget var hejst og inde ventede et dejligt
frokostbord med alt, hvad dertil horer.
Vi var nasten fuldtallige og Asger og Eli

var inviteret i dagens anledning.

Anledningen var 30 arsdagen for stif-
telsen af Lokalgruppen Vestsjelland.
Forud for medet den 26. oktober 1985
var der udsendt invitation til relevante
plejehjem, sygehuse, socialforvaltninger,
praktiserende leger mv., som vi vidste,
havde kontakt — eller ville fi kontake
med personer med HC. Endvidere var
medet annonceret i LHC-nyt.

Der medte i alt 35 personer, hvoraf 20
var fra institutioner og sociale forvalt-
ninger.

Programmet indeholdt foredrag om syg-
dommens symptomer og forleb, hvilket
naturligvis medforte mange spargsmal.
En person fra Slagelse Handicapforening
fortalte om vigtigheden af trods handi-
cappet, fortsat at vare sin krop bevidst
— svemning, gymnastik og afspznding.
En person fortalte om at vere risikoper-
son med en syg far.

Grundlaget for at starte en lokalgruppe

skulle vere

* Sikre oplysning til pirerende og ram-
te samt den sociale sektor

* Stotte og hjelp til familier med HC

* Felles arrangementer
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Lokalgruppen blev stiftet - og nu 30 ar
efter er vi 3 medlemmer tilbage, der har
veret med fra starten. Og nu er vi en
lille gruppe pa i alt 10, der alle har ner
familie med Huntingtons Chorea og en
enkelt er syg. Vi medes ca. 4 gange om
dret til nogle hyggelige timer i hinandens
selskab, og det fortsetter vi med.

Hos Kirsten og Jens-Peter gik snak-
ken selvfolgelig om gruppens start, de
folgende meder med fagpersonale, ag-
tefellemode, men ogsd alle de meder,
hvor vi kunne lzre hinanden at kende,
og s vidt muligt give gode rad. Der har i
drenes lob veret mange forskellige fami-
lier i vores gruppe, og nir en ny familie
kom til gruppen, havde vi hver gang en
runde, hvor vi hver i sar fortalte om vo-
res tilknytning til Huntingtons Chorea.

I lobet af eftermiddagen viste Jens-Peter
billeder fra arrangementer og meder. Ef-
termiddagen sluttede med kaffe og Kir-
stens gode kage, og inden vi tog afsked
med hinanden, skrev vi traditionen tro
i lokalgruppens gzstebog - en foraring
1 1985 af et trofast medlem af landsfor-
eningen.

Vi siger alle TAK til Kirsten og Jens-
Peter for en meget hyggelig og festlig
dag.

Neaste mede atholdes i Hong hos Kurt
og Jytte i starten af det nye ar.

Jytte Broholm



Sjeeldne-dag 2016 -

Sjaeldne-lobet d. 28 februar 2016

Sjeldne diagnoser markerer Sjeldne-dagen
2016 ved at atholde et Sjeldne-lgb i Felledpar-
ken sondag d. 28. februar 2016. Der arbejdes
ogsa pd at lave markeringer andre steder i landet.
Vivil forsege at stotte op omkring denne dag, og
deltage i lobet. Eventuelt ogsé statte et lignende
lob i Arhus, sifremt dette bliver aktuelt.

Du kan lese meget mere om, hvordan Sjeldne
Diagnoser markerer Sjeldne-dagen 2016 péd
deres officielle hjemmeside:

http://sjacldne-dagen.sjacldnediagnoser.dk/

Er du interesseret i at deltage og folges med andre fra foreningen — s kontakt:
Charlotte Hold - email: Charlotte@huntingtons.dk

AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

Ekstraordinar

. Gentofte Se omtalen side 36 her i bladet
generalforsamling

16. januar 2016

26-28. februar Weekendseminar Skelskor Se omtalen side 4 her i bladet
2016 for unge

Ordinzr Se omtalen side 37 her i bladet

9. april 2016 generalforsamling il samt i blad 1, 2016

30. april 2016 Agtefelledag Sjelland Se omtalen i blad 1, 2016
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Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. august til 31.oktober 2015

Privategaver . . . . . ... ... kr.  1.000,-
Landsindsamlingen (31 gavegivere) . . . . .. ... ...... kr.  15.025,-
Talt. ... kr. 79.002,79

Landsforeningen takker for alle bidrag
Karen Orndrup, kasserer

o
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Landsindsamlingen 2015

Arets landsindsamling er nu slut, og resultatet af landsindsamlingen blev:

Kr. 29.225,- fra i alt 64 gavegivere.

Et pant resultat, som dog er noget mindre end indsamlingsresultatet i 2014.

Efter fradrag af udgifter pa i alt kr. 2.523,- til indbetalingskort og gebyr til Ind-
samlingsnavnet udger overskuddet kr. 26.702,- som overfores til forskning.

Hermed en STOR TAK til alle gavegivere.
Pb.v.
Karen Orndrup

Kasserer
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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

huntingtons.dk nr. 4 - vinter 2015 43



Hukommelsesklinikken og Klinik for neurogenetik

Jorgen Nielsen og Lena Hjermind TIf. 35 45 69 11
Rockefeller bygningen e-mail: jnielsen@sund.ku.dk
Juliane Maries Vej, 2100 Kgbenhavn @ og hjermind@sund.ku.dk

indgang 69 (inde i girden) pé 1. sal.

Neurologiske afdelinger

Anette Torvin Moller TIf. 78 46 33 33
Neurologisk afdeling F, 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 (o
Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03 o
Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20 %
Psykologer der samarbejder med LHS g
Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf: 86 91 00 75 (=)
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk =
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C ‘J:“
Tine Wobbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17)
Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg e-mail: psykolog@tinew.dk
Jytte Mielcke, Den Rade Plads 10, 2., 7500 Holstebro TIf. 96 10 72 32
jytte_mielcke@mail.tele.dk
Per Wermuth, Filosofgangen 21, 1 sal., 5000 Odense C TIf. 40 89 61 44
pw@PerWermuth.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, Bystevneparken 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[:lfemermde ydelser i sager mellem en borger 2{9

typisk en kommune. De er en uvildig part i sagen og er organiseret som selvejen
institution under Social- og Integrationsministeriet.




