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Formanden har ordet

Herfra min kontorplads kan jeg se ud pé
endnu en fantastisk solskinsdag, brise som
bevager treerne ovre pd den anden side
af vejen samt min hund, som ligger pé
grasplenen og gnaver kedben. Hvor er vi
heldige, at blive tildelt s dejligt et som-
mervejr i 4r. Det gor det muligt at komme
meget mere ud og marke den friske luft.
Disse smi gleder er rigtigt vigtige at
registrere i hverdagen. Det tror jeg er
gzldende for alle mennesker, om man er
ramt af sygdom eller ¢j. Livet bliver mere
positivt, nir man lerer at sette pris pi de
smd ting ogsd. Det kan vare vanskeligt
i mange situationer og perioder i livet,
men vi kan altid eve og blive bedre pd
denne positive indstilling.

Prof. Bernhard Landwehmeyer, som
ses pd forsiden af bladet, var flere med-
lemmer s3 heldige at hore til vores HS
Oplysningsdag i Kebenhavn. Via sit
store engagement, sin personlighed og
forlenget taletid fik han bl.a. uddybet
alle de mange sporgsmal, der var til den
spendende og banebrydende forskning,

som nu foregir med personer ramtaf HS.
Referat kan lases her i bladet.

I bladet finder I ogsd en boganmeldelse
af en helt ny dansk bog om Huntington,
skrevet af neuropsykolog Lona Bjerre
Andersen. Bogen er relevant for alle
med interesse i HS og giver et godt ind-
blik i livet med sygdommen. Derudover
kan der leses om de afviklede arrange-
menter, nystartet netverk for landets
demenskonsulenter, dietist tilknyttet
foreningen m.m.

Jeg vil afslutte med et hab om, at vi ses til
vores kommende arrangement "Rundt
om HS” dl november i &r. Her kan vi
eventuelt lere lidt af hinanden, hvad der
gor os glade og hvad kan hjalpe i hver-
dagen. Denne gang har vi udover kasino
med premier om aftenen ogsé et herligt

danseband, som spiller op til dans lordag
aften.

Ha' en rigtig dejlig sommer. ©

Charlotte Hold
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Rundt om HS 2016

Fredag d. 4., lerdag d. 5. og sendag d.
6. november 2016. Hornstrup kursus-
center, Kirkebyvej 33, 7100 Vejle.

S4 er det endnu engang tid til at invitere
til Rundt om HS.

For dem, som er berort af HS, er det
godt at vide, at der er virkemidler, som
for den enkelte kan vere med til at for-
bedre sundheden og livskvaliteten pa
trods af sygdommen.

Vi har under dette &rs Rundt om HS
valgt at sztte fokus pa ting, som kan
vare med til at forbedre psykisk velvere
og sundhed i hverdagen. Og vi vil kom-
me med tips til, hvad der kan give en
bedre fysisk sundhed.

Vi har inviteret oplaegsholdere til fore-
drag og du kan bl.a. here Jason Watt for-
telle om sine egne erfaringer og tanker
omkring sundhed.

Hele lordagen prasenteres stande samt
workshops, hvor man kan g& rundt, be-
soge og afprove. Der vil bl.a. vere stande
med Nada behandling, Diatist og mad,
Mindfullness, Fysioterapeut/trening og
livshistorie aktivitet.

Lordag aften har vi varet sd heldige at
f3 fat i et live-orkester, som kan under-
holde os med musik og give os mulighed
for en dans.

Sendag er der fokus pd, hvad der sker
indenfor forskningen.

Vi vil gerne opfordre dem, som aldrig
har deltaget i Rundt om HS il at bru-
ge tilbuddet fredag om at komme og
deltage i modet for "nye” og tale sam-
men om, hvad vi skal opleve i week-
enden.

4

Tema:

Psykisk og
fysisk sundhed
med HS

Program:
Fredag d. 4. november
KI. 17.00: Ankomst og indlogering pa

verelser.

Kl. 19.00: Falles formede for de "nye”
inkl. let aftensmad.

Lerdag d. 5. november

Kl. 8.00-10.00: Morgenmad og
ankomst.

Kl. 10.00: Velkommen
v/Charlotte Hold.

Kl. 10.15: Psykisk og fysisk sundhed
v/Jason Watt

Lille pause

KI. 12.00: Frokost og mulighed for
gitur — hvile pause

Kl. 13.30: Prasentation af stande og
workshops.

KI. 14.00: Digte, som en méde at hol-
de sig psykisk sund p4, af
Rasmus Qrndrup. At skrive
digte hjalp Rasmus til at
fokusere pé de positive ting i
livet. Han forteller om dette
og leser op af nogle af sine

digte.



KI. 14.20: Intro til gruppedebat og
mindre grupper etableres.
Der debatteres om emnet at

holde sig psykisk og fysisk

sund.
KI. 16.00-16.15: Opsamling i plenum
Lille pause

KI. 17.00-18.00: Kasinospil med
premier.

KI. 18.00.19.00: Pause

Kl. 19.00: Gallamiddag og premie-

overraekkelse

Kl. 20.00: Live danse band ”Le Orche-
stra” spiller op til dans.

KI. 22.30: Tak for i aften og godnat.
Sendag d. 6. november.
Kl. 08.00-10.00: Morgenmad.

Kl. 10.00-11.30: Forskning v/ Mette
Gilling og Lena Hjermind.

Kaffepause og mulighed for

netverksdannelse.
Kl. 12.00: Frokost buffet

KI. 13.00: Afslutning og brainstorming
vedr. kommende arrange-
menter i LHS.

Tak for denne gang og

farvel.
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Pris for deltagelse lordag/sendag:

Kr. 700,- for medlemmer, alle andre
1500,-. Prisen er incl de ovennavnte
méltider, samt en ol/vand eller et glas vin
til frokost og aftensmad, Institutioner
med alm medlemskab kan sende to del-
tagere til medlemspris, ovrige deltagere
fra samme institution mé betale 1500,-

kr. pr. person.

Pris for deltagelse i fredagsmode:
Fredag aften er der fredagsmede for nye
medlemmer, som ikke tidligere har del-
taget i stgrre arrangementer i LHS.

Alle medlemmer er velkommen til at
komme fredag og overnatte.

Let aftensmad, overnatning samt mor-
genmad lerdag pris 100 kr. for medlem-
mer, for alle andre er prisen 750 kr.

Tilmeldings frist:
Senest d. 1. oktober 2016

Tilmelding foregir pd mail til kontor@
huntingtons.dk, hjemmesiden Hunting-
tons.dk via link eller telefon 53207850

Endeligt program med praktiske oplys-
ninger samt deltagerliste tilsendes delta-
gerne senest en uge for opholdet.

Der kan forekomme smé @ndringer til
programmet, da der i skrivende stund er
4 maneder til arrangementet. Derfor er
det en god ide, at holde gje med indleg
pa vores hjemmeside samt facebook.



Invitation til julebanko i Herning

Landsforeningen Huntingtons Sygdom afholder julebanko pé:
L.H.S. Bofellesskab i Herning, Lindegirdsvej 5, 7400 Herning
Den 27. november 2016 kl 14.00 - 16.00.

Vi hygger os med banko, glegg og @bleskiver og slutter af med et par julesange.
Prisen er for alle der deltager: 40 kr.
Bankoplader koster 25 kr. pr. stk. og 5 stk. for 100 kr.

Tilmelding senest den 20. nov. 2016 til:
Laila Bille

Mail: lailabille@gmail.com eller tlf. 2231 4450
Jeg vil gerne vide hvem, hvor mange

og om der er born med.

Sa er der igen julebanko

Mandag den 28. november 2016 kl. 19.00 er der banko pa Busses Skole,
Mosebuen 1, 2820 Gentofte.

Vi hygger os med banko, glegg og @bleskiver.

Prisen er for alle der deltager: 40 kr.

Bankoplader koster 25 kr. pr. stk. og 5 stk. for 100 kr.
Tilmelding senest den 20. nov. 2016 tl:

Bente Bosse

Mail: bb@busses.dk eller tlf. 2538 0323




Invitation til zegtefaelle/

samleverdag i Jylland

Lordag d. 27. august 2016 ki 10.00
P4 Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33,
Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle.

Modet er et tilbud til gtefeller og samlevere
til HS ramte, og dagen vil veere samtaler med
hinanden om de udfordringer og tanker, vi
hver iser har i hverdagen omkring Hunting-
tons sygdom.

Dagen starter med formiddags kaffe kl. 10.00 og det egentlige mode starter k. 10.30.
Hvis der er stemning for en lille gdtur over middag, vil det vare praktisk at medbringe
overtgj og fodtej.

KI. 17.30 serveres en let anretning, vi forventer at afslutte kl. 19.00.

Det er vores hib at bide nye og gamle medlemmer har lyst til at deltage. Man er
velkommen fra hele landet. Deltagelsen er gratis for medlemmer af Landsforeningen
Huntingtons Sygdom. Pris for andre er 900 kr.

Sidste frist for tilmelding er d. 24. juli 2016
Til Laila Bille: lailabille@gmail.com eller tlf. 22314450
Da det er i ferie tiden vil det vare godt at bruge mail eller tilmelde sig i god tid.

HORNS T UE

Veelg et kursuscenter som ggr en forskel!

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

Du valger mennesker!
Du vzlger idéer!
Du vaelger engagement!

Hvad har du valigt...?

Besgg os pd www.hornstrupkursuscenter.dk

MPI Award “Arets Mgdested 2010” DKBS Nomineret “Arets Kursuscenter 2010 & 2011”
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[Egtefaelledag pa Sjeelland

Den 30. april var vi en lille gruppe, der
medtes til ®gtefelledag. Denne gang blev
arrangementet afholdt i DGI-byen, som
ligger lige ved siden af hovedbanegirden,
dvs. nemt for alle transportmidler.

Efter at Laila og Karen havde budt vel-
kommen og Laila var valgt som ordstyrer,
gik vi i gang med prasentationsrunden
og eventuelle gnsker ¢l debat. Der var
mange forskellige ensker, og vi ndede bl.a.
- reaktionen sgskende imellem, nir no-
gen er testet positiv og andre negativ. Er
det den, der er testet positiv, der reagerer
mest, eller er det den, der er testet ne-
gativ. Der var forskellige holdninger og
indfaldsvinkler til emnet.

- ensomhed hos agtefellen til en med
HS (livet i tomgang). Hvorndr er det
”legalt” at begynde et nyt forhold. Skal
man fortelle det tl sin syge ®gtefelle,
som er kommet pé plejehjem pga. den
dumme sygdom. Hvad hvis der er min-
dre bern? Vi fik en rigtig god debat om
emnet, og selv om vi maske ikke var helt
enige, var alle enige om, at livet ikke er
slut. Men hengivenheden for den HS-

ramte, er der ingen tvivl om.

- hvad gor vi gtefeller for os selv. Mas-
sage, biografture, alene-gi-ture, smd
ferier med familie eller venner. Der var
enighed om, at det er vigtigt, at vi ger
noget for os selv, da vi sd bedre kan vere
noget for vores HS-zgtefelle. Men vi er
ogsa gode til at gore noget mand og kone
sammen?

- psykolog. Kan en psykolog hjlpe os?
Foreningen har en psykolog, som kender
til sygdommen, og derfor maske bedre
kan forstd de problemer, der er. Bide for
den med HS og for gtefellen. Man kan
soge foreningen om hjelp til psykolog,
hvis man ikke selv har rad.

- livstestamente/livets afslutning. Der
blev forespurgt, om noget havde tenkt
pa livets afslutning. Det kan jo ende i
morgen for os alle. Vi fik vendt emnet,
og nogle havde allerede tenkt pd alt.
Jeg kommer béde til agtefelledag pa
Sjelland og i Jylland (27. august 2016
i Vejle) og er super glad for denne dag.
Det er sé vigtigt for mig at mede andre,
der forstdr mig.

Tak til Laila og Karen for en dejlig dag
og for god forplejning.

Dorte Knudsen




Introduktionskursus

for patientrepraesentanter

Danske patienter atholder et kursus, som henvender sig til patienter, pirorende og
frivillige, der reprasentere eller skal til at reprasentere patientinteresser i diverse rad,
udvalg og projektgrupper i sundhedsvasenet.

Der afholdes 2 kurser:

Kobenhavn - torsdag d. 1. september 2016 kl. 9.30-16.00
PTU, Fjeldhammervej 8, 2610 Redovre

Odense — tirsdag d. 8. november 2016 kl. 9.30-16.00
Odin Havnepark, Lumbyvej 11 E 5100 Odense C

P4 kurset kan du 3 svar pd de spergsmél, der opstdr, ndr man er patientrepraesentant

i sundhedsvesenet. Derudover kan du:

* Fiafklaret forventninger til hvervet og i generelle metoder til at udfere rollen som
patientrepraesentant

* Blive rustet til at reprasentere andre patienters interesser

* Fi inspiration til arbejdet og mede andre patientreprasentanter

Hvad er en patientreprasentant?

Som patientreprasentant reprasenterer man patienternes felles behov. Ofte er repre-
sentanten selv patient eller pirorende, og de sidder eksempelvist med i brugerrdd pa
hospitalsafdelinger eller i andre rdd, navn eller arbejdsgrupper i sundhedsvasenet. P4
Danske Patienters uddannelseskursus fir patienter og parerende indblik i, hvad rol-
len som patientreprasentant indebarer. Du kan lzse mere om patientreprasentanter
pa folgende link; http://www.danskepatienter.dk/patienternes-stemme-udadtil

Tilmelding:

Hos Danske Patienter pd info@danskepatienter.dk eller pd df. 33 41 47 57. Pladserne
fordeles efter forst-til-molle-princippet. Landsforeningen betaler kursets pris pa kr.
650 samt befordrings godtgerelsen ved henvendelse pd kontor@huntingtons.dk

Skrevet af Ann-Mari Glisberg

DANSKE PATIENTER

huntingtons.dk nr. 2 - sommer 2016 9



Huntingtons oplysningsdag

den 28. maj 2016

@LEFNA

Vo ugan Fran atiee of Brurslagrsl Araculisn

Frmpemnsing Fotien? Mewrolsgy Grouss

I forbindelse med kongressen “the Euro-
pean Academy of Neurology” i Bella
Centret i Kobenhavn blev der atholdt
en "Huntingtons oplysningsdag” i DGI-
byen i Kobenhavn. Selve arrangementet
var gkonomisk stettet af EAN og arran-
geret i et samarbejde med EHA, som er
den Europaiske Huntingtons forening.
Alle interesserede var velkommen, og
dagen var gratis at deltage i.

— 3 ‘

unt/]er De.u‘x-c/fl I
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Formaélet var at udbrede kendskab til
Huntingtons sygdommen og here det
sidste nye vedr. forskning. Vi var tet
pa 40 personer samlet denne dag, bade
familier, fagpersoner og udenlandske
gaster, selvom vejret var dejligt varmt
udenfor.

Bea de Schepper

Dagen blev indledt med Prof. Gunther
Deuschl, President, European Academy
of Neurology. Han fortalte lidt om, hvad
de laver i EAN, som sammenslutning.
Bea de Schepper, President, European
Huntington’s Association and Treasurer,
European Federation of Neurological
Associations, fortalte sin rerende histo-
rie om sin familie med HS. Hun miste-
de desvarre sin sgster for 2 mdr. siden.
Derudover fortalte hun om sin neveg,
som har cyklet Europa rundt for HS.
Han ville gore opmarksom pa sygdom-
men, og samtidig samle penge ind til
specielt Dsteuropa, hvor HS patienter
har meget darlige forhold.

Herefter herte vi den tyske prof. Bern-
hard Landwehrmeyer fra” the European
Huntington Disease’s Network”. Han
er en af de verdensledende eksperter



Bernhard andwe/yrmeyer
i HS, og hans opleg hed: “The Past,

Present and Future for Patients with
Hunington’s Disease”. Forskning fra
kongressen blev prasenteret, sideloben-
de med resultater fra de seneste studier
og de mest banebrydende forbedringer
indenfor omradet. Tidsplanen skred, da
hans opleg var yderst interessant, og han
fik en masse sporgsmal fra deltagerne. Vi
fik lov til at offentliggere hans power-
point pd vores hjemmeside. S3 kig gerne
forbi hjemmesiden og se hans opleg.
Herefter fortalte Marie Lenstrup, som er
formand for “Pirgrende Forening” om
service og stottemuligheder for pre-
rende i Danmark. Hun kom med gode
rid om, hvordan man takler det at vere
pargrende til en person, som har en hjer-
nelidelse. Hendes opleg kan ogsé findes
pa vores hjemmeside.

Marie Lenstrup

Efter en kort kaffepause fortalte Lene og
Brian Siggaard deres historie med HS,
og om hvordan de tackler det i hverda-
gen. Bl.a overvejelser ndr man tenker pd
at fi bern, hb og frygt for fremtiden.
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Anni O. Frederiksen samt Lena Hjer-
mind, begge fra Landsforeningen Hun-
tingtons Sygdom, fortalte lidt om de
tilbud og stettemuligheder, som man
tilbyder i Danmark, pa sygehuset, kom-
munen samt via Landsforeningen.

—_—t

Anni O. Frederiksen og Lena Hjermind

Dagen blev afsluttet med en kort pre-
sentation af kampagnen “Under The
Umbrella”, hvor Elizabeth Cunningham
samlede os alle til et foto. Idéen er, at
vi kan skabe opmarksomhed pa HS via
sociale medier. Du kan lese mere om
dette initiativ i bladet.

Alle var enige om, at det havde veret en
fantastisk god og lererig dag. Specielt
professor Bernhard Landwehrmeyer er
en meget dygtig forsker og formidler.
Selvom han talte engelsk, var han nem
at forstd, og der var en rigtig god dialog
under hele hans opleg. Vi fik ogsd en
god service af DGI-byen med laekkert
mad og snacks og fine forhold.

Skrevet af Charlotte Hold
& Anni O. Frederiksen
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Kampagnen

’'Under the Umbrella’

EFNA lancerer denne kampagne for at
hjelpe med at oge kendskabet til det
individuelle sygdomsomridde under den
bredere paraply af hjernesygdomme og
give mulighed for at engagere sig med
politikere og beslutningstagere, det bre-
dere samfund etc. samt tilbyde en plat-
form til at samarbejde med andre neuro-
logiske patienter og sundhedsfaglige or-
ganisationer bade i Danmark og i resten
af hele Europa, om felles initiativer.

I forbindelse med lanceringen bliver
der afholdt forskellige events rundt om
i Europa. Heriblandt kan nazvnes op-
lysningsdagen d. 28. maj i Kebenhavn.
Dette event kan der leeses mere om andet

steds i bladet.

1 ud af 3 mennesker lider af
hjernesygdom. Gor du?

Hébet med kampagnen er, at *Under
the Umbrella’ vil fore til en stigning i
den offentlige, politisk og videnskabelig
stotte til alle hjernelidelser, hvilket kan

12

resultere i en reduceret stigmatisering.
Kampagnen beder patienten, samfun-
det, offentligheden og hejt profilerede
om at tage og dele et billede af sig selv
under en paraply ved hjelp af hashtaget
#UnderTheUmbrella#

Formaélet med kampagnen er:

1) At uddanne samfundet til den brede
vifte af neurologiske og andre hjerne/
hjerne-relaterede sygdomme

2) At skabe bevidsthed om virkningen
og forekomsten af disse lidelser

3) At brande hjernen ved at gruppere
disse lidelser under et felles symbol,
for at skabe et samlet og identificer-
bart ‘marke’

Las mere om kampagnen pé:
www.undertheumbrella.eu

Skrevet af Ann-Mari Glisberg

TOGETHER

THE UBR

an initiative of

Empowering Patient Neurology Groups



Ny netvaerksgruppe i Danmark |

for demenskonsulenter
omkring Huntingtons

Charlotte Hold og Anni O. Frederiksen deltog under dette drs Demensdage under
Nationalt Videnscenter for Demens d. 19.-20. maj 2016 i Tivolis kongrescenter i
Kobenhavn med en posterudstilling. Vi havde for Landsforeningen udferdiget en
poster med en invitation til demenskonsulenter i kommunerne i DK om at melde
sig til et netveerk under foreningen. I netverket kan man udveksle faglig viden i en
lukket Facebook-gruppen og i et netvark, som foreningen stotter op om.

Formaélet med etablering af netvarket er at hjzlpe med at stotte demenskonsulenter
i kommunerne til at stotte op om familier og berorte med HS, sé der bliver etableret
den nedvendige faglige hjzlp og stette i kommunerne i et Huntingtons sygdoms-
forlgb.

Vi fik mange tilmeldinger fra interesserede demenskonsulenter - s& gruppen er klar
til at gd i luften p& Facebook. Har man ikke deltaget i konferencen, kan man som
demenskonsulent stadig tilmelde sig ved at henvende sig til charlotte@huntingtons.

dk ell i@hunti .dk
eller anniEFhunungtons Af Anni O. Frederiksen.

v E‘n_“
JANNERUP VA g
o

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER

¥ DISPLAYS WLk

svanemeerket grafisk produktion
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Demensdagene

19.-20. maj 2016
pa Hotel Tivoli

Huntingtons sygdom pa programmet igen g

Nationalt Videnscenter for Demens
(NVD i daglig tale), som Hukommel-
sesklinikken pd Rigshospitalet er en del
af, atholdt for 17. gang Demensdagene
torsdag d. 19. og fredag d. 20. maj pa
Hotel Tivoli i Kebenhavn.

Der var vanen tro samlet omkring 1.000
personer fra hele landet, der alle arbej-
der med demente/de dementes rettighe-
der pd den ene eller anden méde; dvs.
ansatte pé plejecentre, sagsbehandlere i
kommuner, politikere, m.m.
Demensdagene er opbygget som en bred
samling af foredrag, nogle i stor sal for
alle, men de fleste som forskellige tema-
et, hvor flere foregar samtidig, s man
m4 velge, hvor man gir hen.
Derudover er der mange stande, hvor re-
prasentanter for forskellige organisatio-
ner og foreninger stir med pjecer om de-
res arbejde og for at fi dialog med andre.
Og endelig er der ogsa postere, dvs. store
plakater, om forskelligt arbejde inden for
demenssygdommene, som prasenteres
af dem, der stdr for det pagzldende ar-
bejde, sd ogsé her er der begge dage mu-
lighed for dialog og opbygning af sterre
netvark.

Nir sd mange forskellige mennesker
moder torsdag morgen, er det vigtigt, at
der stidr mange NVD-ansatte parat til at
hjelpe ved modtageskranken til at hjelpe
med at holde styr pa det hele.
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Sidst men ikke mindst er Demensdagene
en mulighed for at mede hinanden og fa
snakket om det, der ligger os alle p4 sin-
de, nemlig vores arbejde og samarbejde.

Her er 3 neuropsykologer, Nadia Falcon Bernth-
sen (se andet sted i bladet), phd-studerende Ida

Unmack Larsen (der har lavet tests pd mange fra
HS-ramte familier) og lektor Asmus Vogel, fanget

i en snak.

Huntingtons sygdom (HS) var pd pro-
grammet pa flere mider.

Anni Frederiksen og Charlotte Hold fra
Landsforeningen Huntingtons sygdom
havde en poster med om nyt netverk
for demenskonsulenter i Danmark, der

arbejder med HS.

Anni Frede-

§ riksen stir her

ved posteren

— naturligvis
ifort den flotte

i “Landsforenin-

4 gen Huntingtons

' ! sygdom T-shirt”.

Der var mange

= besogende ved

’ ~ = deres poster, og
— 2 fik mange

kontakter til de-

menskonsulenter

i hele landet.
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Lars Bording, |,

Afdelingsleder ﬁ)r
udvikling og kvalitet” \ m‘ l__
pé bl.a. Bomiljo !
HS, Tangker havde = :
— som tidligere — en
stand med materiale
fra Tangker.

Ogsa hos Lars Bording var der travl-
hed og god spergelyst fra forbipassende
begge dage. Hans store erfaring fra ar-
bejdet med projektet "Sundhedstjekket”
og senere opfelgningsprojekter har stor
betydning for arbejdet med HS-ramte
familier.
I symposium 4, fredag fra 9:00-12:00
var emnet Bevageforstyrrelser og kog-
nition”. Her talte bl.a. Ida Unmack Lar-
sen om de tests, hun har lavet pd mange
fra HS-ramte familier. Resultaterne af
disse test bliver der god mulighed for, at
alle kan hgre mere om, nér hun er med
ved Forskmngsdagen i 2017, som man
kan lese mere om i neste medlemsblad
og snarligt ogsd pa hjemmesiden.

Lena Hjermind

Overlage Jorgen
Nielsen og jeg selv
(i "Landsforeningen
Huntingtons sygdom
Tshirt”), begge
fra Hukommelses-
klinikken, Rigshospi-
talet, havde fiet lov
til at tale en hel time
i Symposium 4, hvor
vi bl.a. kom ind pi
symptomer ved HS,
hvordan (og hvor-
ndr) diagnosen HS
Y i udbrud kan stilles
\ samt nuvarende og
fremtidige behand-
= L inger.
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DA

Nada Danmark

Hermed videreformidles vore erfaringer med NADA behandling til personer ramt af
Huntington sygdommen. Jeg (Charlotte) er selv NADA behandler og har efterhin-

den behandlet mange med HS.

I denne artikel informeres forst lidt om hvad NADA egentlig er, herefter mine er-
faringer som behandler og til slut vil Yvonne Kjer fortzlle om sine oplevelser, som

flerarig modtager af behandlingen.

Hvad er NADA

NADA (National Acupuncture Dex-
toxification Association) blev dannet i
1985. NADA-modellen, som en “non
profit treatment”, er recovery samt
empowerment baseret og altsd ikke
en legelig eller medicinsk behandling.

Nadas 5 punkter
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NADA er et supplement til andre meto-
der og bor foregd inden disse, da eksem-
pelvis samtaler, medicinsk behandling,
coaching, mindfulness m.m. vil profi-
tere af NADA. Behandlingen er "ufar-
lig” — det eneste, der kan ske, er, at det
ikke virker.

NADA er de samme fem akupunktur-
punkter i begge orer over 45 min. med
standard-ndle (ikke permanente nile) i
rolige omgivelser. Metoden rummer et
meditativt element. Méilet er, at klienten
fir kontakt til sig selv og egne ressourcer.
NADA kan ogs& med fordel anvendes til
lindring her og nu ved f.eks. akut stress,
abstinenser, angst eller sevnproblemer.

Via mit arbejde pd Tangker Bomilje er
jeg uddannet NADA behandler. Dette
krever et 5 dags kursus hos NADA
Danmark, hvor man gennemferer bade
teori samt praksis og til slut en indivi-
duel vurdering.

Jeg har efterhinden behandlet mange
med HS og oplever tydelig forbedring
i uro. Dvs. kroppen og psyken "slapper
af” bdde under behandling og tiden bag-
efter. Enkelte beboere sporger selv efter



behandlingen, ndr de syntes, at de er
urolige og stressede, men andre sporger
jeg, om de har lyst.

Det, at legge nilene, siger de fleste, at
de stort set ikke kan merke, men de
fornemmer en ro og tyngde i kroppen
allerede ved ndl 2 eller 3. Herefter ligger
man og slapper af i 45 minutter og jeg
gér imens, men kommer tilbage og fjer-
ne nalene og vi snakker lidt om, hvordan
man har det bagefter.

De fleste oplever at sove bedre om nat-
ten, har ferre bevagelser og de forteller,
at de fir mere energi efter behandlinger.
Jeg anbefaler alle at de ligger ned, gerne
i deres egen seng og lytter til noget rolig
musik, som de godt kan lide imens.

Det er meget individuelt, hvor godt
NADA virker. Dagsform og omgivelser
kan ogsd pdvirke behandlingen. Derfor
er det en god ide, at modtage NADA et
par gange om ugen i en periode for at
opleve, om det gor en forskel.

Hermed folger Yvonnes oplevelser af be-
handlingen og hvad det gor for hende:

I efterdret 2013 begyndte jeg at ga til
samtaler pA CFR (Center for Rusmid-
ler). Der fik jeg at vide, at der var mulig-
hed for NADA, som er akupunktur. Det
kunne maske hjelpe mig med at slappe
lide af i krop, sjel og hovedet. Den var
jeg selvfolgelig med pa.

Siden den 9. januar 2014 har jeg fiet
NADA 2 gange om ugen og det har vir-
keligt hjulpet mig.

Jeg er mere afslappet, sover bedre og ikke
sa stresset i mit hoved. Nér der er pause
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feks. nar der er ferie, kan jeg virkelig
merke den manglende NADA.

Jeg betaler ikke noget for behandlinger-
ne, idet det er i kommunalt regi. I marts
i &r fandt jeg noget materiale pd nettet
om NADA. Jeg blev noget overrasket,
da jeg kunne se at den nal, der er "lever-
punktet” ogsd hjelper mod ufrivillige
bevagelser. S& tenkte jeg: Er det méske
derfor, jeg ikke har ret mange bevegel-
ser endnu? Er mest market af de ikke
motoriske gener, men det er selviolgelig
ogsé nok.

Efterfolgende har jeg sd fundet ud af, at
vores kaere formand Charlotte Hold fak-
tisk bruger NADA i forbindelse med HS
patienter. S& der er maske noget om det.
Men jeg kan jo ikke skrue tiden 2,5 ar
tilbage og derefter se hvordan min situa-

tion ville have vaeret uden NADA.

Haiber vi ses til ’Rundt om HS” den 4-6.
november 2016, hvor der vil vere mere

info om NADA.

Der vil jeg ogsd vare, s& I kan komme
med sporgsmdl til mig om min erfaring.

Skrevet af Yvonne Kjer
¢ Charlotte Hold
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Beboerferie til Fuengirola,

Malaga - maj 2016

Fredag d. 20. maj rejste vi, 4 beboere og
5 personaler, af sted pa ferie til det syd-
spanske.

Det er fire vidt forskellige beboere, vi
havde med. Nogle kan selv bevage sig
rundt og har kun behov for lidt hvile,
hvor andre har behov for at blive kert i
kerestole og har behov for meget hvile.
Derfor havde vi allerede hjemmefra be-
stilt elektriske korestole. De fire beboere
havde inden ferien selv valgt, hvilket
personale, de gerne ville have med, da vi
onskede at ferien skulle vere p& beboer-
nes pramisser.

I ferien var der morgenmad med pa
hotellet, som bestod af en kempe buf-
fet med alt hvad hjertet begerer - lige
fra engelsk morgenmad med 2g, bacon
og pelser til store frugtfade, kage buffet
og 4 forskellige friskpressede juicer samt
nylavede omeletter m.m. De ovrige mél-
tider indtog vi pd diverse restauranter,
hvor der bla. blev smagt pé flere for-
skellige spanske specialiteter, heriblandt
Gazpacho og Paella.

18

Strandpromenaden blev giet tynd og
der blev rigtig handlet og kebt gaver
med hjem.

Et par dage blev brugt ved stranden,
hvor vi rigtig solede os, badede i Middel-
havet og flere af os lod os forkzle med
massage. Desvarre foregik massagen
direkte i solen med sololie samt efter-
folgende manglende solcreme, si der
var en, der uheldigvis fik en andengrads
forbreending. Grundet dette oplevede vi
det spanske sundhedsvasen.

Vi brugte et par dage ved poolomradet,
hvor vi hyggede i solen, svommede, flod
og legede vandkamp.

Nogle stykker gik tur til turistbureauet,
for at finde ud af, hvilke muligheder der
var for oplevelser. Vi blev enige om, at
vi gerne ville besege byens Bioparc med
bl.a. aber, krokodiller og tigre. Parken
var bygget op omkring de forskellige ver-
densdele og dyrene boede i de verdens-
dele, som de oprindelig kommer fra.



Hjemmefra var der bestilt en tur til
Ronda, som bliver betragtet som tyre-
fegtningens vugge. Denne by var bygget
op pé to bjerge forbundet af en bro. Vi
var meget betaget af den smukke udsigt,
der var herfra. P4 en mindre plads ved
et nonne kloster spiste vi frokost, mens
vi lyttede til tonerne fra en guitarist, der
spillede i baggrunden.

Den sidste aften var vi til spansk aften,
hvor vi fik serveret en 3-retters menu ef-
terfulgt af en optreeden med Flamingo.
Vi var alle meget fascineret over den
flotte dans.

Turen hjem var dog noget lang. Vi skulle
tjekke ud af hotellet allerede kl. 12.00,
men blev forst hentet af en bus kl. 18.30
med flyafgang kl. 21.30. Vi var tilbage
pd Tangkeer kl. ca. 03.45 med fire meget
treette beboere.

Ale i alt havde vi en helt fantastisk fe-
rie med gode oplevelser, sjov og hgj sol.

Temperaturen pa hele ferien 18 imellem
25 og 30 grader.

Det er dejligt, at sddan en ferie kan lade
sig gore til trods for forskellige behov og
fremskreden HS. Det handler blot om
at se muligheder frem for begrensnin-
ger. Denne ferie har givet en masse nye
oplevelser, livskvalitet og fornyet energi.
Skrevet af Ann-Mari Glisberg, Bomiljo
HS, Tangker

\ J—

MURERFIRMAET

ViBEsTRUP LYNG

+45 20307215
+45 25 85 45 69

Anders Vibestrup Lyng:
Allan Vibestrup Lyng:

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

Murerfirmaet Vibestrup Lyng statter
Landsforeningen Huntingtons Sygdom
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Specialeprojekt om SIRT1

I midt februar afsluttede jeg et halvandet ar langt specialeprojekt ved Kgbenhavns
Universitet under supervision af lektor Anne Norremeolle og lektor Lis Hashol.

Lis Hasholt, Regina Reynolds & Anne Norremolle

Mit fokus var regulering af SIRTT (se
faktabox), et enzym som styrer funk-
tionen af mange processer i vores krop,
heriblandt stofskiftet, degnrytmen og
aldring; SIRT1 er en af de fi fakeorer,
der menes at kunne beskytte mod ald-
ringsprocesser, og derfor er det et muligt
mdl for behandling af aldersrelaterede
sygdomme. I flere forskellige HS mo-
deller har man bade set en beskyttende
effeke af SIRT1 aktivering, men ogsé en
gavnlig effekt af at hemme SIRT1 ak-
tiviteten (en mere udferlig beskrivelse
af de undersogelser findes pd HD Buzz:
http://en.hdbuzz.net/068). Man har
endnu ikke en forklaring pa disse mod-
stridende resultater. Der har dog hidtil
veret for lidt fokus pd hvordan SIRT1
mengden og aktiviteten pdvirkes i HS
patienter, og i forbindelse med det,
hvordan den reguleres.
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En af de faktorer, der regulerer SIRT1
er en mikroRNA med navnet miR-34a.
MikroRNA-er er en klasse af smd RNA-
molekyler, som regulerer et gens ekspres-
sion dvs. produktionen af det protein,
som det koder for (se Faktabox pd s. 20
af Medlemsbladet, huntingtons.dk, fra
Efterdret 2015). Det er tidligere blevet
pavist, at miR-34a nedregulerer SIRTT.
I hjernevev fra vores HS musemodel
mélte jeg derfor mengden af miR-34a
og SIRT1 og sammenlignede det med
mengden i hjernevev fra normale mus.
I mus med en alder af 12 uger, den se-
neste stadie af sygdomsforlebet, s vi et
fald i mengden af miR-34a. Ved hjalp
af en specifik miR-34a farvning i hjerne-
snit fra HS mus, kunne vi konkludere, at
dette fald sker over hele hjernen og ikke
udelukkende i de specifikke hjerneom-

rader, som ellers er ramt ved HS. Da vi



undersggte SIRT1 mangden i de sam-
me mus, s vi en tilsvarende pget meng-
de. P& baggrund af disse observationer,
var vi meget interesserede i at kigge pd
SIRT1 aktiviteten, som er et uderyk for
dets enzymfunktion. Overraskende nok
viser vores preliminzre undersogelser,
at der ingen forskel er i SIRT1 akdi-
viteten mellem syge og raske mus, pd
trods af en oget mangde SIRT1 i HS
mus.

Nir man bruger HS modeller, er det
selvfolgelig ogsd vigtigt at sperge sig
selv, hvad det har af betydning for HS
patienter, og om de @ndringer vi ser i
vores modeller afspejler sig i patienterne.
I et forseg pé at se om det var tilfzeldet
med miR-34a og SIRT1, undersogte
jeg derfor mengden af begge dele i
fibroblaster (en celletype som findes
i bindevav) isoleret fra hudbiopsier,
som er blevet doneret af HS patien-
ter og raske kontrolpersoner. Her s& vi
ogsd et fald i mengden af miR-34a og
en tilsvarende oget mangde af SIRTT,
hvilket tyder pd, at vi har fat i en syg-
domsmekanisme, som har relevans for
HS patienter.

Det er endnu uklart hvad disse resulta-
ter har af betydning for HS’ sygdoms-
forlebet. Dgning af SIRT1 har vist sig
at have en positivt forlengende effeke
pa levetiden af flere dyremodeller, bl.a.
orm og mus. Den er ogsd vist vigtig for
neuroplasticitet, som refererer til hjer-
nens evne til at 2ndres og omformes i
forbindelse med indlering og dannelse
af hukommelse. Med andre ord, SIRT1
er en betydningsfuld spiller i hjernens
vedligeholdelse. Det, at vores HS mus
forsoger at oge mangden af SIRT1 i de
sene sygdomsstadier, kunne tyde pé et
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forseg pé at kompensere for de toksiske
effekter af mutant huntingtin. Denne
kompensation slér dog i sidste ende fejl,
da vi ikke ser, at den e@gede meengde
SIRT1 giver en oget SIRT1 aktivitet.
Det store spergsmil er derfor, hvorfor
vi ikke ser nogen gget SIRT1 aktivitet
— et spergsmal som er vasentligt for, om
HD patienter vil have gavn af en aktive-
ring eller en heemning af SIRT'1. Det er
det sporgsmal, som jeg skal i gang med
at underspge de neste par méneder, et
projekt som er blevet muligt takket veere
den fondsstette, som jeg har modtaget
fra Landsforeningen Huntingtons Syg-
dom.

Regina Reynolds

FAKTA

SIRT1:

SIRT1 er et enzym, et protein
som katalyserer (dvs. foreger ha-
stigheden af) kemiske reaktioner,
uden at den selv bliver @ndret i
processen.

Enzymer er livsvigtige og er in-
volveret i stort set alle processer
i cellen. Enzymer kan klippe i
molekyler, sztte dem sammen,
@ndre dem og meget mere, men
hvert enzym har som regel kun én
specifik funktion.

SIRTT er i stand il at fjerne en
bestemt slags protein-modifikati-
on, som kaldes en acetyl-gruppe,
og kan dermed @®ndre funktio-
nen og/eller placeringen af dens
target-proteiner.
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HS og psykologhjzelp: Neuro-
psykologisk Praksis Aarhus

I vores klinik arbejder vi med béde born,
unge og voksne. Klinikken ligger i Aar-
hus C og har gennem en lengere arrek-
ke haft et serligt fokus pa HS. Forenin-
gen anbefaler netop de klinikker, der har
serligt fokus pd og erfaring med pro-
blemstillinger relateret til HS, og i den
forbindelse er bl.a. jeg blevet bedt om at
fortelle kort om arbejdet hos os. I Neu-
ropsykologisk Praksis Aarhus arbejder
vi med béde samtaleforleb for personer
relateret til HS, udredning/neuropsyko-
logiske undersogelser og vurderinger af
ramte samt supervision og undervisning
af fagpersoner indenfor HS-omrédet.

Her skal fremhaves samtaleforlgb. I psy-
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kologsamtaler arbejder vi med emner,
som béde risikopersoner, tidligt ramte
og parerende har brug for at tale om.
Typiske temaer er for eksempel: Over-
vejelser for og imod at lade sig teste.
Hvordan lever jeg med viden om, at jeg
fir sygdommen, men endnu ikke har
symptomer? Frygt for symptomer hver
gang jeg er stresset og marker dérligere
koncentration og irritabilitet. Hvordan
forteller vi bornene/vores unge menne-
sker i familien om sygdommen? Hvor
meget og hvor lidt forteller jeg til venner
og pa arbejdet? Hvordan magter jeg som
rask @gtefelle bdde at have krefter til at
handtere forandringerne hos min syge



mand/kone og tage vare pd familiens gv-
rige behov samt mit arbejde? Hvordan
fastholder jeg mine behov som pérerende
uden konstant at have darlig samvittig-
hed? Vanskeligheder ved at familiemed-
lemmer forholder sig helt forskelligt til
HS. Vanskeligheder ved at skulle for-
holde sig til manglende indsigt, at métte
treffe beslutninger uden enighed. Hvor-
dan samarbejder jeg bedst muligt med
fagligt personale i situationen? Og mange
flere emner kommer pé banen.

HS rorer ved menneskelige eksistentielle
temaer som mening/meningslashed,
usdrbarhed/angst, liv/ded og fellesskabs-
folelse/ensomhed. Samtaleforlobene kan
vere korte, og de kan vere lange. De kan
strekke sig over fi afklarende samraler
og hjelp til noget ganske bestemt, til
drelange forleb hvor forskellige temaer
og situationer lgbende bliver aktuelle.
Der er ikke noget, der er mere rigtigt”
eller “forkert” end andet, hverken ift.

temaer eller leengde af et forlgb. I hgj-
sadet er altid personens behov for netop
dét, der er vigtigt for ham/hende. I den
metodiske tilgang fra fagligt psykologisk
hold anvendes bide neuropsykologisk
viden om sygdommen samt viden om
bl.a. psykologiske mekanismer ved savn,
sorg og krise, nér vi mennesker rammes
af meget svere ting i livet.
Klinikken har netop valgt at fortelle ud-
dybende om temaer i bl.a. psykologsam-
taler og méder at arbejde pa psykologisk
ift. HS ved at udgive en bog herom. Bo-
gen er anmeldt andetsteds her i bladet.
Den udkommer i november maned pa
Bogforlaget Frydenlund.
Der kan ses mere om klinikkens arbej-
de og om os, der arbejder her pa vores
hjemmeside: ~ www.neuropsykologisk-
praksis.dk Her ser du ogsd mig pé en lille
velkomstvideo.

Lona Bjerre Andersen

Psykolog & indebaver

huntingtons.dk nr. 2 - sommer 2016
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”En bog der manglede”

”Berort af Huntingtons Sygdom

- Livsfortaellinger og psykologiske betragtninger”
af Lona Bjerre Andersen og Sidsel Bekke-Hansen.

Lesere af dette blad kender Hunting-
tons sygdom og mange af sygdommens
aspekter, overvejelser og udfordringer.
Familierne iseer. Mange behandlere, pe-
dagoger, bostotter, plejere, terapeuter,
sygeplejersker, leger, psykologer, hjel-
pere osv. kender ogsd til Huntingtons
sygdom, nir man dagligt beskeftiger sig
med familier ramt af sygdommen.

Der foreligger allerede noget faglittera-
tur, ogsd pd dansk, omkring Hunting-
tons sygdom. Neurobiologiske forkla-
ringer, neuropzdagogisk ridgivning og
behandlingsvejledninger.

Men kender man alle aspekter og kan
man ikke altid blive klogere?

Og hvad med nye medspillere pd Hun-
tington omrédet... Hvor finder de in-
formation?

Hvad med nye familier, eller familier
hvor sygdommen igen endrer livsvilka-
rene?

Denne bog — med bidrag fra familier
og fra personer med mangedrigt virke
indenfor Huntingtons sygdom, initie-
ret og ivarksat af Neuropsykolog Lona
Bjerre Andersen — er et rigtigt godt sted
at starte, eller supplere, sin viden. Den er
ny i tilgangen til lzseren, idet de mange
problemstillinger og livet med sygdom-
men beskrives indlevende og rerende af
patienter, zgtefeller til og bern af pa-
tienter.

Der opstir nemlig mange sporgsmal i
et Huntington forlgb. Fra viden om at
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man har Huntingtons sygdom i fami-
lien, til overvejelserne om genetisk test.
At leve med viden om, at man selv eller
ens keere engang bliver syg og til sygdom
bryder ud og til deden indtraeder. Atleve
med risikoen for at ens bern har arvet
sygdommen.

Og hvem skulle vere bedre til at adres-
sere disse emner end de, der har provet
det, eller stdr midt i det.

Det sker i 3 kapitler med “livsfortel-
linger” — delt op i valg eller fravalg af
gentest”, “ramt af Huntingtons sygdom”
og "pérerende”.

I hvert kapitel forteller patienter og pa-
rorende samt bern om tvivlen, sorgen,
angsten, vreden og frustrationen, som
familier med Huntingtons sygdom le-
ver med. Men ogsd mulighederne, over-
skuddet og kampen om at genopdage
gleden ved livet trods arvelig sygdom.
Nogle fortellere er i familie med hin-
anden og nogle fortellinger er skrevet af
samme person i forskellige stadier i livet.
Alle fortellinger er meget erlige.

De meget personlige beretninger sup-
pleres af faglig viden, med to kapitler
af professionelle - legefagligt og neuro-
psykologisk - med mange ars erfaring og
stort kendskab med arbejdet med Hun-
tingtons sygdom.

De giver en kort og pracis indfering i
baggrundsviden om sygdommen, gene-
tikken, udredningen og sygdomsudvik-
lingen samt psykologiske problemstil-



linger, der kan opstd og de metoder, der
bruges i samtalen med patienten og de
pargrende med Huntingtons sygdom.
Bogen henvender sig til personer, der
er ramt af Huntingtons sygdom, lever
med Huntingstons sygdom eller har
kontakt med patienter med Hunting-
tons sygdom. Det vere sig ikke testede
risikopersoner, raske genbarere, syge og
familiemedlemmer, perifere kontakter
eller fagpersoner.

Som professionel kan man, uanset hvil-
ken faggruppe man tilherer, fi et stort
udbytte af at leese den. Den faglige del er
letlest og lererig. Fortellingerne hjzlper
os med at huske, at familier har forskel-
lige onsker og behov, og krever forskel-
lig stotte og information.
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Som familie, bor en anmeldelse af denne
bog nok komme fra familierne selv —som
professionel er man, selv med mange 4rs
erfaring, den mindst vidende omkring
det at vere til og leve med Hunting-
tons sygdom. Nar det er sagt, rammer
fortellingerne s forskellige aspekter af
Huntingtons sygdom, at jeg teenker de
fleste vil kunne finde stotte og forstdelse,
ny viden og méske skabe grobund for en
ny samtale i hjemmene.

Bogen er vedkommende, oplysende og
rorende og med udgangspunke i patien-
ten og de pirerendes fortellinger og si
en bog, som ikke for er skrevet. Den er
vigtigt og vedrerende.

Udkommer i efterdret 2016

Anette Torvin Mopller
Overlege, PhD,
Neurologisk Afdeling,
Aarbus Universitetshospital
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Referat fra generalforsamlingen

Referat af generalforsamling i Landsfor-
eningen Huntingtons Sygdom d. 9.april
2016 i Hornstrup Kursuscenter Vejle.
Formanden Charlotte Hedegaard Hold
bed velkommen ¢l de 23 fremmedte
deltagere.

Pkt. 1. Valg af dirigent
Anne Norremolle blev valgt. Anne kon-
staterede at generalforsamlingen var lov-

lig indkaldt og gav ordet til formanden.

Pkt. 2. Bestyrelsens beretning

om Landsforeningens virksomhed

i det forlgbne ar

Charlotte Hedegaard Hold fremlagde

beretningen som folger her:

Siden sidste generalforsamling har der

veret afviklet en del arrangementer, som

hermed navnes:

* D. 19. maj atholdtes hyggeaften i
Gentofte p& Busses skole — hvor Ben-
te og Lillan igen stod for hygge, mad
og debat.

* D. 5. september var der inviteret til
Agtefelledag i Vejle — og her med-
tes en lille gruppe arrangeret af Laila
Bille.
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* D. 3. oktober blev vi desvarre nedt
til at aflyse positivdagen pga. for fa
tilmeldte.

* D. 31. oktober blev forzldredagen
afviklet i Hornstrup Kursuscenter —
med flot deltagelse og gruppesamta-
lerne gav alle god mening.

* D. 18.-19. november var der Nordisk
Konference for fagfolk i Kebenhavn.
Denne var arrangeret af Bomilje
Tangker samt HC Bofallesskab i
Herning. Her deltog flere bestyrelses-
medlemmer, inklusiv med foredrag.

* D. 29. november var der julebanko i
Herning med rigtig mange fremmed-
te .

* D. 16. januar blev vi nedt tl at af-
vikle ekstraordinar generalforsamling
pga. en arvesag, som nu kan forlgbe
videre.

* D. 26.-28. februar var der weekend-
seminar for unge i Skelskor — som
Lene Kristiansen og Lene Siggaard
stod i spidsen for.

* D. 28. februar deltog vi en lille grup-
pe i Sjeldne marchen i Arhus via for-
eningen Sjzldne Diagnoser.

Tusind tak til alle jer, der har varet med

til at fa disse arrangementer afviklet. Det

er et stort arbejde og kraever en masse
tid. Hvor er det dejligt, at vi har med-
lemmer i foreningen, som stiller op til
disse opgaver. Derudover har vi atholdt
en rekke bestyrelsesmader samt deltaget

i relevante konferencer og meder.

Medlemsbladet har vi set os nedsaget

til at justere ned tl 3 drlige udgaver.

Derimod har vi sat mere fokus pd de

elektroniske debatmuligheder. D.v.s. at

der nu findes 4 Facebook grupper samt



Landsforeningens debatforum pé hjem-
mesiden. Landsforeningen har kun ad-
ministration over vores egen faglige fb-
side samt debatforum pa hjemmesiden.
Resten er administreret af medlemmer.
Derudover er der oprettet en landsdak-
kende HS-ergo/fys gruppe — ligeledes pa
fb, som Anni og jeg administrerer.

Tak til Lene Kristiansen som har taget
opgaven med at administrere “telefon-
hjelper-listen”. Nu kan man kontakte
hende og 3 tildelt en telefon-kontakt,
ndr man treenger til en at snakke med.
En lille opfordring til jer medlemmer,
der vil gore en forskel for andre, fi jer
endelig skrevet pd listen — og hjlp et
andet medlem i en sver situation. Ofte
kan en telefonsamtale flytte bjerge’.
Desvarre har vores dygtige redakter
sagt fra pga. tidsned. Tak til Rikke for
mange 4rs indsats. Vi har ikke fundet en
ny — men héber at nogen melder sig. Vi
har derfor besluttet at benytte mere se-
kreterhjelp. Vi har fiet tilknyttet Ann-
Mari Glisberg, som arbejder p& Tangkeer
og har mange ars erfaring med HS. Hun
har inddl videre accepteret 6 maneder,
og skal i den forbindelse bl.a. varetage
redakterposten samt aflaste kasserer op-
gaverne.

Vores samarbejde med psykologer har
ogsd gennemgdet en @ndring, da Jytte
Mielcke ikke lzngere kan afse tid til det-
te samarbejde samt henvisninger. Deri-
mod har vi fiet psykolog Per Wermuth
fra Odense tilknyttet. Velkommen til
Per — vi gleder os til et godt samarbejde.
Endvidere kan vi stadig gleede os over et
godt samarbejde imellem Bo-tilbuddene
i Danmark, Nationalt Videnscenter for
Demens, Sjeldne Diagnoser og ikke
mindst EHDN (Det Europziske Hun-
tington Netvaerk) hvor vi netop sammen
skal atholde en oplysningsdag i Keben-
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havn her i maj. Vi oplever ogsa en stor
eftersporgsel pa viden fra terapeuter,
kommuner, plejehjem, virksomheder
m.m. og er glade for at kunne hjelpe
med ridgivning.

Forskningsprojektet Enroll-HD kender
mange nok tl via Hukommelseskli-
nikkken pd Rigshospitalet, Demenskli-
nikken ved Odense Universitet og Neu-
rologisk afdeling F ved Aarhus Universi-
tetshospital. Projektet forlgber godt og
flere og flere deltager, hvilket er gleedeligt.
Derudover pégar flere internationale og
danske forskningsprojekter, bl.a. medi-
cinafprevning, scanninger og basal-/
grundforskning, hvor vi er glade for
at Landsforeningen har stottet i 2015
ved uddeling af 150.000,- kr. fra forsk-
ningsfonden til projektet: "Huntingtons
Sygdom: Er SIRT1 et muligt mal for be-
handling?’ ved Anne Nerremolle.

Vedr. skattefradrag for gavebidrag s& blev
det desvarre ikke muligt igen at blive
godkendst, da vi fik for fi bidragsydere.
Vi har besluttet ikke at ansoge igen, da
det vil blive administrativt tungt med
stor risiko for, at det ikke lykkes alligevel.
Arsberetningen afsluttes med en stor tak
igen til alle jer, der har hjulpet med til
opgaverne i Landsforeningen, hvilket
betyder at foreningen kan varetage man-
ge opgaver til glede for alle medlemmer.
Beretningen blev herefter godkendt af
deltagerne.

Pkt. 3. Fremlaggelse af regnskab

Kasserer Karen Orndrup fremlagde
regnskabet med folgende kommenta-
rer: Landsforeningen excl. forsknings-
midlerne realiserede i 2015 et overskud
pid kr. 24.192, som er overfort til
landsforeningens egenkapital. Herved
er landsforeningens formue/egenkapital
pr. 31.12.2015 oget il kr. 873.062.
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Der blev i 2015 udbetalt kr. 150.000
tl forskning, og Landsforeningens
forskningsmidler udger herefter pr.
31.12.2015: kr. 236.994, som er for-
delt pa grundkapital (hidrerende fra arv
og tidligere indskud): kr. 185.241, og
driftskapital (frie midler, der kan anven-
des til forskning mv.): kr. 51.753.
Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto) —
Aktivitetspuljen 2015/2016:
Agtefellesdagen, som blev atholdt i sen-
sommeren 2015, gav et overskud p4 kr.
20.318 og Temadagen for forldre, som
blev atholdt i efterdret, gav et overskud
pa kr. 3.101 - i alt blev der et overskud
pa disse aktiviteter pa kr. 23.419, der
sammen med tilskud p& kr. 25.000 til
Weekend for yngre, og tilskud pa kr.
20.000 til Positivdag - i alt kr. 68.419 er
hensat til atholdelse af aktiviteter i for-
dret 2016.

INDTAGTERNE var totalt set kr.
28.006 storre end budgetteret, og UD-
GIFTERNE var samlet set kr. 2.122
storre end budgetteret. Resultatet pa kr.
24.192 sammenholdt med det budget-
terede underskud pd kr. 1.692, giver
sdledes en besparelse pé kr. 25.884 i for-
hold til budgettet i 2015. Afvigelsen fra
budgettet skyldes iser de noget storre bi-
drag, som foreningen har modrtaget fra
Udlodningsmidlerne.
Generalforsamlingen  godkendte det
fremlagte regnskab for 2015.

Pkt. 4. Vedtagelse af budget og

kontingent for det kommende ér.

Budget for 2016:

Der er budgetteret med indtegter pa
kr. 865.619, og udgifter pa kr. 867.000,
hvilket giver et underskud p4 kr. 1.381.
Generalforsamlingen  godkendte det
fremlagte budget for 2016.
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Kontingent:

Bestyrelsen foreslog uzndret kontin-
gent. Séledes er kontingentet for enkelt-
personer kr. 225 og kontingentet for
egtefeller/par og deres hjemmeboende
bern kr. 400. Generalforsamlingen god-
kendte bestyrelsens forslag om uazndret
kontingent.

Pkt. 5. Valg af bestyrelse og suppleanter
Kasserer Karen Qrndrup er pd valg — on-
sker ikke genvalg og Lena Hjermind er
pa valg — er villig til genvalg.

Lena og Charlotte overrakte en kurv til
Karen med en stor tak for mange drs stor
indsats som kasserer.

Karen fremlagde et forslag om, at hun
er villig til at fortsette arbejdet med de
faste kasserer opgaver i bestyrelsen, hvis
hun aflastes med fondsansegninger ved
Finn Jensen, som er suppleant og med
den nye sckreter hjelp ved Ann-Mari
Glisberg, som er ansat i foreningen.
Karen @rndrup blev genvalgt til kasserer
under de nye forudsztninger for jobbet.
Lena Hjermind blev genvalgt.

Suppleanterne Bente Bosse og Finn Jen-
sen blev genvalgt. Bestyrelsen har gnsket
at fi tilknyttet flere medlemmer dil at
hjelpe med de mange arbejdsopgaver.
Bestyrelsen foreslar Birgitte Havskov, som
opstiller tl neste Generalforsamling.
Indtil da vil hun vare behjelpelig og
deltage som gest ved bestyrelsesmeder.

Pkt. 6. Eventuelle forslag

fra bestyrelse og medlemmer

Der var indkommet forslag fra medlem-
merne Brian Nerremark og Sven Asger
om 5 vedtegtsendringer:

Forslag 1. Ad §5A, 1. afsnit:
Ordinar generalforsamling afholdes en



gang arligt i april mined. Denne ind-
varsles af bestyrelsen ved meddelelse en-
ten via LHC-nyt, brev eller elektronisk
til medlemmerne senest 14 dage for.

Andringsforslag:
Ordinar generalforsamling afholdes en

gang drligt i april maned. Denne ind-
varsles af bestyrelsen ved meddelelse via
Landsforeningens blad og hjemmeside.
Indvarsling af generalforsamling skal in-
deholde Dagsorden, herunder hvilke besty-
relsesmedlemmer, der er pd valg, om disse
onsker eller ikke onsker genvalg, og i sidste
tilfelde bestyrelsens forslag til nye bestyrel-

sesmedlemmer.

Forslag 2. Ad §5A, 4. afsnit:

Forslag fra medlemmerne, herunder
forslag til bestyrelsesmedlemmer og sup-
pleanter, skal skriftligt veere anmeldt il
foreningens formand inden det pagel-
dende &rs 15. januar for at kunne be-
handles pd generalforsamlingen.

Andringsforslag:
Forslag fra medlemmerne, herunder forslag

til medlemmer af bestyrelsen og supplean-
ter, skal skriftligt vare anmeldt til forenin-
gens formand senest 15. marts for at kunne
behandles ved generalforsamlingen. Senest
7 dage senere skal bestyrelsen fremlugge
de modtagne forslag pd Landsforeningens
hjemmeside. Forslagsstilleren, eller en an-
den af stilleren udpegede, skal motivere de
Joresldede forslag pa generalforsamlingen,
inden de kan optages til afstemning.

Forslag 3. Ad $6 3. afsnit:

P4 generalforsamlingen har hvert med-
lem en stemme. Der kan ikke stemmes
ved fuldmagt. Medlemmer, der er for-
hindret i at deltage i generalforsamlin-
gen, kan inden generalforsamlingens
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begyndelse til formanden skriftligt via
brev eller mail afgive deres stemme ved-
rorende punkter pd dagsordenen.

Andringsforslag:

Medlemmer, der ikke deltager i generalfor-
samlingen kan give et andet medlem af for-
eningen skrifilig fuldmagt til at stemme pd
sine vegne. Inden en evt. afstemning skal
Sfuldmagter afleveres til generalforsamlin-
gens dirigent.

Forslag 4. Ad §9, 4. afsnit:

Over bestyrelsesmoder og generalfor-
samlinger fores en protokol, hvoraf det
vedtagne skal fremgd. Protokollen un-
derskrives af den samlede bestyrelse, og
efter generalforsamlingen ligeledes af
dirigenten.

Tilfojelse efter sidste punktum:
Beslumingsprotokollen  offentliggores  pa

Landsforeningens hjemmeside senest

2 uger efter det afholdte mode.

Forslag 5. Ad § 11:

Bestyrelsen udpeger et fag- og legerad,
hvis opgave det er at fremme forsknin-
gen og samle viden om Huntingtons
Sygdom.

Lndringsforslag:
Bestyrelsen udpeger drligr il generalfor-

samlingens godkendelse et fag- og lugerdd,
hvis opgave der er at fremme forsk-
ningen og samle viden om Huntingtons
Sygdom. Rider skal besti af 1-3 behand-
lere (lege, sygeplejerske, psykolog, fysiote-
rapeut, ergoterapeut, socialrddgiver mm)
0g 2-3 aktive HD-forskere. Ridet udarbej-
der selv sin forretningsorden. Ansogninger
til Landsforeningen om okonomisk stotte
til HS-forskning skal forelegges rider ril
udtalelse.
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Ved skriftlig afstemning blev der beslut-
tet at forslag 1,2,4 og 5 ikke er vedtaget.
Forslag 3 blev vedtaget.

Under prasentation af forslagene under
modet, blev der droftet en rekke formu-
leringseendringer af forslagene. Der vil
blive kigget pa nye udkast til formule-
ring i de forslag som ikke blev vedtaget,
som vil blive fremlagt medlemmerne, s&
der ved nestkommende generalforsam-
ling kan stemmes omkring vedtegtsen-
dringer igen.

Uddeling af Arets medlemspris

Brian Negrremark uddelte drets med-
lemspris til et medlem uden for besty-
relsen, som skal erkendes for sin serlige
indsats. Prisen gik i &r til Lene Kristian-
sen, som ikke var til stede under medet,
men som vil fi den overbragt.

Pkt. 7. Evt.

Sven Asger spurgte til, om der vil blive
arrangeret en forskningsdag. Lena sva-
rede, at det kommer der. Panum og
NVD er i gang med at planlegge. Der
vil komme informationer ud si snart
planlegningen er pa plads.

Charlotte gjorde reklame for EFNA da-
gen i DGI byen d. 28. maj.

Der blev spurgt ind til segningen pa
hjelp via telefonhjelperne og pd ef-
tersporgsel til hjelp til plejecentre mv.
Charlotte informerede om, at vi oplever
lobende behov for ridgivning der.

Anne Norremolle afsluttede generalfor-
samlingen med en tak til deltagerne.

Referent: Anni O. Frederiksen

Inden generalforsamlingen var der et forskningsforedrag; "Energistofskifter i HS — hvordan vi holder gang i
maskineriet’ ved Associate Professor Anne Norremolle.
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’*“JYSK HANDI

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

ALT ER MULIGT

Vil DU opleve forskellen ?

S3a prov vores HS seng i 14 dage!

HS sengen er specielt udviklet
til personer med Huntington
Sygdom, som har brug for
tryghed og komfort under
hvile- og savn.

www.jyskhandi.dk
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Ny psykiater pa
Hukommelsesklinikken

Psykiater Elsebet Steno Hansen er pr.
1. april 2016 igen ansat som overlage
i Hukommelsesklinikken pa Rigsho-
spitalet. Hun var ansat som vikar i
Hukommelsesklinikken 2007, og har
siden udvidet sin erfaring i behand-
ling af psykiske manifestationer ved
bl.a. langvarige og fremadskridende
tilstande gennem sine ansattelser pd
Psykiatriske afdelinger i Kebenhavn
og i Nastved.
Elsebet vil i Hukommelsesklinikken
blandt andet indgd i teamet omkring
familier med Huntingtons sygdom
(HS), hvor hun i samarbejde med de
ovrige leger i Hukommelsesklinik-
ken fremover vil std for den psykia-
triske behandling af de personer fra
HS-familier, der har en ambulant
tilknytning til klinikken, og som har
behov for dette tilbud.
Det betyder, at behandlingstilbud-
det fremover atter er udvidet med en
bedre mulighed for at sette fokus pd
de psykologiske folgevirkninger samt
psykiske symptomer, der kan opstd i
forbindelse med neurologisk sygdom
som HS.

Overlege Lena Hjermind,

Hukommelsesklinikken
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Ny neuropsykolog ansat pa
Hukommelsesklinikken

' I~
Neuropsykolog Nadia Falcon Barnth-
sen er pr. 1. maj 2016 atter ansat i
Hukommelsesklinikken pd Rigsho-
spitalet. Hun var ansat som vikar i
Hukommelsesklinikken i 2013, og
kommer nu fra en stilling som neu-
ropsykolog i neurologien i Region
Sjelland, hvor hun har arbejdet med
udredning og ridgivning af patienter
med forskellige neurologiske lidelser
og deres parorende.

Nadia vil i Hukommelsesklinikken
blandt andet indgd i teamet omkring
familier med Huntingtons sygdom
(HS), hvor hun vil varetage stottende
samtaler med patienter og pirerende,
der kommer i klinikken og har behov
for dette.
Behandlingstilbuddet i Hukommel-
sesklinikken vil dermed fortsat vere
tverfagligt, med mulighed for at
sette serligt fokus pd de psykologi-
ske problemstillinger, der kan opstd
i forbindelse med test for og forleb
af HS.
Overlage Lena Hjermind,
Hukommelsesklinikken



Ny sekretaer

Mit navn er Ann-Mari
Glisberg og jeg er pr. d.
1/4-16 tiltradt, som se-
kreteer i Landsforenin-
gen .

Privat er Jeg glft og har
en pige pd 6 &r og en dreng pd 8 4r.
Vi er bosat i en mindre by, Asferg,
som ligger midt imellem Randers og
Hobro.

Ved siden af arbejdet i Landsforeningen,
arbejder jeg som social- og sundhedsas-
sistent pd Bomilje HS pé& Tangker. Her
har jeg sldet mine folder i mere end 7
ar. Den viden, erfaring og ekspertise, jeg
har opnaet herigennem, ser jeg som stor
gavn for mit virke, som sekreter.

Jeg ser frem til de mange forskelligartede
opgaver, jeg skal beskaftige mig med i
Landsforeningen.

Diaetist

Vi har i Landsforenin-
gen, veret si heldige, at
vi har fiet tilknyttet en
dieetist. ~
Diatisten hedder Susan-

ne Bakmann og kan, via ‘ ‘
mail, svare pd sporgsmail omkring kost
og HS, herunder f.eks. konsistens, vagt-
tab m.m.

Susanne har i en lengere drreekke varet
ansat pid Bomilje HS — Tangker. De
forste dringer var hun ansat som basis-
medarbejder, hvor hun kom hele vejen
rundt om beboerne og den vej har hun
fiet stort kendskab til sygdommen.

De sidste par &r har hun vearet tilknyttet
kekkenet, hvor hun bl.a. har veret med
til at indferer beriget og gele kost. Der-
udover har Susanne udarbejdet stedets
kostpolitik.

Susanne kan kontaktes pd mail:
diaetist@huntingtons.dk

hvor jeg selv kan bruges.

Praesentation af Gaest i bestyrelsen

Jeg hedder Birgitte Havskov, er 63 ar, bor alene i Gjern ved
Silkeborg i eget hus og bevler en del med haven!

Jeg er sygeplejerske, uddannet i 1980 og har varet i arbejde lige
siden, pa basis niveau, dvs. almene kirurgiske og medicinske
afdelinger, men ogsd neurologi, rehabilitering og en del hjem-
mepleje. Siden 2000 har jeg arbejdet som aflgser/vikar, hvilket
har bragt mig vidt omkring, bl.a. til Norge og Grenland.

Ved Huntington foreningens seneste generalforsamling blev jeg valgt ind som
gest. Hvorfor deltog jeg overhovedet i Landsforeningens generalforsamling?
Det gjorde jeg, fordi HS for alvor kom ind i mit liv i april 2015, da min ldste
dactter, efter nogle vanskelige 4r, blev testet og fundet positiv. Jeg har erkendt,
at HS "forever” vil vare en vasentlig del af mit liv og derfor forekommer det
helt naturligt at blive aktiv i foreningen pd et eller andet niveau.

Indtil videre holder jeg oje med, hvad der sker og ger, hvad jeg bliver bedt om
:-) og jeg ser frem til at blive meget klogere p4, hvad der driver foreningen og

huntingtons.dk nr. 2 - sommer 2016
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Har du fyst til
at ﬁjcegoe andre?

Foreningen mangler “telefon hjzlpere”
— maske det var noget for dig?

Landsforeningen fir mange henvendelser fra personer, som gnsker en
uformel telefonsamtale med andre i samme situation. Det kan f.eks. vare
som keereste til en positiv testet eller som forzldre. Alle de overvejelser og
tanker man mdtte have er utroligt givende at dele med andre som kender
til Huntingtons Sygdommen.

Da jeg ikke selv har HS i familien, har jeg kun mulighed for at videregive
kontakten til andre medlemmer i foreningen som er eller har vearet i
samme situation, og som har tid og lyst til at hjelpe andre via telefon-
samtaler.

Vi har behov for at flere melder sig som “telefonhjalpere” til sidanne
samtaler, og hdber pd at vi kan danne et lille "telefonkorps”, siledes der
altid er en at snakke med, nir man kontakter foreningen for samtale-

hjelp.

Melder man sig pd, si har man selvfolgelig ogsé altid lov til at sige fra,
hvis det indimellem ikke lige passer ind i tidsplanen.

Lene Kristiansen som selv har HS i familien, har meldt sig som hjzl-
per og som telefon-koordinator. S& har du tid og lyst til ind imellem at
hjelpe andre, s& kontakt Lene

Telefon 22 79 99 39 cller pa folgende mail: Lene@huntingtons.dk
Héber mange til veere med og derved gore en forskel for andre. ©

Med venlig hilsen

Charlotte Hold
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Online fora og side - et overblik

Landsforeningen forspger at nd vores medlemmer hvor de er, og derfor har vi en
rakke online kommunikationskanaler ud over dette blad. Herunder et hurtigt over-
blik og derefter lidt uddybende information.

FORA/SIDE TYPE ANONYMT?
Hjemmesiden huntingtons.dk Envejs Ja
Dialogforum pa huntingtons.dk | Dialog Ja, hvis man gnsker det.
Facebook siden Envejs Nej
- Nej, men kun medlemmer af gruppe kan
Facebook gruppen Dialog se hvem du er.

Hjemmesiden huntingtons.dk
Hjemmesiden indeholder meget infor-
mation om landsforeningen og om HS.
P4 forsiden af hjemmesiden er seneste
nyt vedr. arrangementer og nyeste viden.
Derudover indeholder siden en artikel-
bank, hvor artikler fra bladet samles.

Dialogforum pa huntingtons.dk
Ligeledes pa hjemmesiden finder du dia-
logforummet, som udmarker sig ved at
du har mulighed for at vare anonym. Or-
det er frit og du kan stille deltage i debat-
ter af bide personlig og faglig karakter.

Facebook siden

P samme médde som pa hjemmesiden er
LHS pé Facebook pd to mader: en side
til envejskommunikation, og en gruppe
til dialog. Siden pé Facebook indeholder
nyheder og beskeder fra landsforeningen
til vores medlemmer.

Adresse pa siden: https://www.facebook.
com/huntingtons.dk/

Ver opmarksom pid af hvis du “li-
ke’er”/”synes godt om” siden eller nogen
af opslagene pd siden, s er det synligt
for dine venner pd Facebook.

Facebook gruppen
Gruppen er at sammenlignes med hjem-
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mesidens dialogforum. Her kan du del-
tage i debatten og erfaringsudvekse. Der
er ogsd nogle fagfolk i gruppen, hvorfor
det er muligt at f3 besvaret nogle faglige
sporgsmal.

Gruppen er “hemmelig”, hvilket betyder
at det dels kun er medlemmer af grup-
pen, der kan se hvem der er medlem og
hvad de skriver, og dels at du ikke kan
soge gruppen frem, men skal tilfojes
gruppen af en administrator. Du kan
blive medlem af gruppen ved at skrive
til administratorerne pd denne adresse:

facebookgruppe@huntingtons.dk.

Administratorene er:

* Dorthe Mehlberg

* Kirsten Brandt Jochumsen

* Lene Kristiansen

LHS har overgivet kontrollen af grup-
pen til de tre frivillige administratorer.
Andre grupper pa Facebook

Der er er flere andre grupper pd Face-
book, hvor der tales om Huntingtons. I
sagens natur har LHS ikke et overblik
over disse, men hvis du har oprettet en
gruppe med et serligt fokus, som du
onsker at fortelle de gvrige medlemmer
om, s skriv til foreningen pa kontor@
huntingtons.dk
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Landsindsamlingen

2016

- Kort og godt:

Hvorfor er det
bidrag til lands
* fordi vi som fi
de indsamled
- bl.a. dil steq
¢ fordi forening
og Lotto er af
hvor meget vij
* fordi antallet
200 kr. og der
for, om foreni
kendes, siled|
skattefradrag

Dit bidr
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LHS’s &rlige [andsindsamling
start den 24. juni
slut den 24. september

gtigt at give et
\dsamlingen?!
ening har brug for
midler

til forskning
ns tilskud fra Tips
eengigt af,
selv kan samle ind

zen igen kan god-
5 at der kan opnds
or gavebidrag

Store som smd bidrag er velkomne
Indbetal p& giro 4 24 24 24
eller
Sparekassen Sjzlland, konto 6150 ooor1181350.
Anfor ,landsindsamlingen”
samt navn pa indbetaleren.

g er vigtigt - p& forhdnd TAK!

Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Bystavneparken 23, 701, 2700 Brenshgj, tlf. 53 20 78 50



Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. februar til 31. maj 2016

Private gavebidrag (28 gavegivere). .................... .. ..., kr. 13.025,00

Barebidrag (40 givere). ............... ... kr.  4.850,00

Testamenteret arv (3 arvgivere) ............................... kr. 206.553,32

Forsikringsdel af arv. ... . 7 V) ClEme SR W L kr. 383.890,67

Lalt, @™ .. ... .z =% QEegr - BN kr.608.318,99

Landsforeningen siger tak for alle bidragene. :

e =50 ., S5 e A

A po2lln J ironn Vs

Betaling af kontingent

Vi har med glede konstateret, at en rigtig stor del af medlemmerne i rette tid har
betalt det 4rlige kontingent for 2016.

Der mangler dog stadig betaling fra nogle medlemmer, som vi herved opfordre til at
foretage betaling hurtigst muligt, s vi kan spare lidt p rykkerskrivelserne.

Séfremt man har forlagt sin opkravning, eller er i tvivl om, om man har betalt, er
man velkommen til at kontakte en af undertegnede:

Sekretzer Ann-Mari Glisberg tlf. 5320 7850 eller kasserer Karen @rndrup tlf. 2532
7283

AKTIVITETSKALENDEREN

TIDSPUNKT |AKTIVITET STED INFORMATION
Hornstrup

27. august Agtefelledag Kursuscenter | Se omtalen side 7 her i bladet
Vejle

1. september Patientrepresentationsdag | Kebenhavn | Se omtalen side 9 her i bladet

Hornstrup | . o mralen side 4-5

4.-6. november | Rundt om HS Kursuscenter .
Veil her i bladet
jle
8. november | Patientreprasentationsdag | Odense Se omtalen side 8 her i bladet
27. november | Julebanko Herning Se omtalen side 6 her i bladet
28. november | Julebanko Gentofte Se omtalen side 6 her i bladet
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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 Kilinik 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 girden) 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
Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03
Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20
Psykologer der samarbejder med LHS
Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf.: 86 91 00 75
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C
Tine Wobbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter k. 17)
Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg e-mail: psykolog@tinew.dk
Per Wermuth, Filosofgangen 21, 1 sal., 5000 Odense C TIf. 40 89 61 44
pw@PerWermuth.dk
Dizetist
Susanne Bakmann diaetist@huntingtons.dk
HS bo-tilbud
Bomilje HS, Tangker, Sygehusvej 31, 8950 Orsted tlf. 78 47 75 41

HC Bofellesskabet i Herning, Lindegirdsvej 5, 7400 Herning  df. 96 28 56 00
HC Enheden, Pilehuset, Bystevneparken 23, 2700 Bronshgj tf. 38 27 42 90

Radgivning
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO tlf. 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 dlf. 76 30 19 30
Jupitervej 1, 6000 Kolding www.dukh.dk
DUKH rédgiver om handicapkompenserende ydelser i sager mellem en borger og

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